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Forord

Denna kunskapsoversikt — Samordning av stéd for barn och ungdomar med fler-
funktionsnedséttning och deras familjer — handlar om studier av samhallets insatser
for att underlatta for familjerna att hantera en vardag som styrs av behov hos barn och
unga med funktionsnedsattning. Kunskapsoversikten har sammanstallts av med. dr.
Regina Ylvén. Den ingar i en serie av kunskapsoversikter och informationsskrifter som
belyser situationen fér barn och unga med flerfunktionsnedsattning, deras foéraldrar,
syskon och andra anhdriga samt professionella foretraddare som familjen méter i sam-
band med habilitering och radgivning.

Bakgrunden till dessa kunskapsoversikter ar att Nationellt kompetenscentrum anho-
riga (Nka) fick ett sarskilt uppdrag av Socialdepartementet att utveckla ett nationellt
kunskapsstod till foraldrar och anhdriga till barn och ungdomar med flerfunktionsned-
sattning. Syftet med kunskapssttdet ar att underléatta kunskapsinhamtning, erfaren-
hetsutbyte och néatverkskontakter for anhoriga. Resultat av arbetet &r ett nationellt
natverk for erfarenhetsutbyte mellan férdldrarna och mellan foréaldrar och forskare
samt andra experter inom omradet. Kunskapsstod och erfarenhetsutbyte sker ocksa i
form av konferenser, forelasningsserier och systematiska kunskapsoversikter.

Bakgrunden till Nka:s uppdrag &r att behovet av kunskapsstoéd pa omradet ar stort.
Enligt Socialstyrelsens uppskattning finns det i Sverige idag uppskattningsvis 7000
personer i alla aldrar med flera och omfattande funktionsnedsattningar. Dessa perso-
ner och deras anhoriga ar spridda éver hela landet, vilket innebar att vard- och om-
sorgspersonal, skolpersonal och handlaggare endast méter ett fatal barn och ungdo-
mar. Darmed blir det svart att bygga upp den kvalificerade kunskap och kompetens
som behdvs. Det nationella kunskapsstod som Nka utvecklar bestar av tre olika delar.
En av dessa ar en serie kunskapsoversikter i &mnen som anhériga har identifierat som
viktiga.

I snart trettio ar har politiker resonerat kring fragan om samordning av stod for att det
ska underlatta for foraldrarna. Fragan har behandlats i manga olika sammanhang utan
att man verkar ha kommit langre &n konstateranden om att den &r komplicerad — sam-
ordning av stod till unga med funktionsnedsattning kan framsta som ett (0)losligt pro-
blem. Regina Ylvén redovisar i kunskapsoversikten kunskapslaget kring samordning av
stdd till foraldrar som har barn med flerfunktionsnedsattningar och olika férslag som
aterkommer i offentliga utredningar. | Gversikten presenteras ocksad nagra aktuella
utvecklingsprojekt som har forsokt och forsoker 6ka samordningen av stodet for att
underlétta familjens situation.

Regina Ylvén disputerade 2013 vid Karolinska Institutet med en avhandling om famil-
jer med barn med funktionsnedsattning och hur familjerna hanterar vardagen med
fokus pa familjens interna resurser som copingstrategier, problemldsning och vardags-



aktiviteter, samt familjens externa resurser som stddet fran barn- och ungdomshabili-
teringen. Regina &r en av deltagarna i forskargruppen Child. Hon forskar kring fragor
om hur man ska fa ordning pé vardagen for familjen och alla méten med specialister
som &r involverade i habiliteringen av barnet.

Kunskapsoversikten riktar sig till féraldrar som har barn med flerfunktionsnedsatt-
ning, till familjemedlemmarna, familjens vanner och maéanniskor som arbetar med
funktionshinderfrégor, studenter och beslutsfattare.

Vi hoppas att kunskapséversikten kan komma till nytta fér dig och om du vill férdjupa
dig ytterligare i fragor som berdrs i kunskapsoversikten finns ytterligare information pa
Nka:s webbsida. Dar finner du information om de 6vriga kunskapséversikterna inom
funktionshinderomrédet, om forelasningar, filmer och reportage.

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson
Verksamhetschef FoU-ledare
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Sammanfattning

Bakgrunden till kunskapsoversikten tar sin utgangspunkt i hur resonemanget forts
kring samordning av stod till féréaldrar med barn med funktionsnedsattningar mellan
politiker, myndigheter och andra aktérer. | snart trettio ar har politiker resonerat kring
fragan om samordning av stod for att det ska underlatta for foraldrarna. Fragan har
lyfts i olika dokument sdsom direktiv, propositioner, utredningar och lagstiftningar
fram till idag. Trots att det finns intentioner for att en samordning av stdd ska ske, har
Riksrevisionens granskning (1) Samordning av stéd till unga med funktionsnedsatt-
ning — Ett (0)16sligt problem visat att regeringens direktiv inte efterlevts. Riksrevision-
en har redogjort for vilka faktorer som angetts som hinder varfér samordning inte sker,
men dven angett flera forslag pd hur det samordnade forédldrastodet kan forbattras.
Efter Riksrevisionens granskning har debatten kring det samordnade foréaldrastédet
fortsatt.

Syftet med denna kunskapsoversikt ar att undersdka kunskapslaget om samordning av
stod till foraldrar med barn med flerfunktionsnedséattningar. Fér att uppfylla syftet har
en litteratursdkning genomforts. Metodkapitlet och en bilaga beskriver hur litteraturs-
O0kningen genomfdérts och vilken typ av litteratur som ligger till grund for kunskaps-
oversikten. Eftersom det finns mycket lite skrivet om malgruppen och d&mnet for kun-
skapsoversikten har utdver vetenskapliga artiklar och avhandlingar, &ven andra former
av litteratur inkluderats. Ett resonemang fors dven kring svarigheterna med att i forsk-
ning identifiera malgruppen flerfunktionsnedsattning i relation till amnet for kun-
skapsoéversikten.

Foraldraansvar ar ett omdebatterat begrepp och berors utifran forskning och lagstift-
ning. | kunskapsoversikten beskrivs vad som anses inga i ett normalt foréldraansvar,
en faktor som har stor betydelse nar bedémningen av hur stort behovet ar for att fa
olika typer av stéd till barnet med funktionsnedsattning och familjen. Darutdver goérs
aven en oversiktlig beskrivning av hur situationen for féraldrar till barn med flerfunk-
tionsnedséattningar kan se ut.

Det finns olika typer av foréldrastod och i kunskapsoversikten beskrivs skillnader mel-
lan foraldrastod och samordnat foraldrastod. Kapitlet tar utgangspunkt i den nationella
strategin om det generella féraldrastddet som innebar att alla foraldrar ska erbjudas
stod under barnens uppvaxt (0-17 ar). Malgruppen for det riktade stodet ar familjer i
olika utsatta sociala situationer. | relation till regeringens satsning pa foraldrastodet
har intresseorganisationer Kritiserat den nationella strategin for att inte uppmark-
samma de familjer som behdver mest stdd, d.v.s. fordldrar till barn och ungdomar med
funktionsnedsattningar.

Samverkan och samordning ar begrepp som anvands med olika, men ibland med
samma betydelse. Begreppen kan betyda olika saker i olika verksamheter, pa olika ni-



vaer i organisationer och mellan olika professioner, vilket kan skapa forvirring. Det
finns aven olika modeller f6r hur samordning kan organiseras. Dels kan samordning
ske pé organisatorisk niva, dar verksamheter véljer att samverka. Samordning kan aven
genomfdras med hjalp av en samordnare. Familjen far da tillgang till en samordnare
("spindeln-i-natet”, nyckelperson eller koordinator) som ges ansvaret for att samordna
de olika insatser som barnet och familjen behéver, samt att samverka med de profes-
sionella som ingar i de verksamheter som erbjuder stod och insatser.

I kunskapsoversikten presenteras slutligen nagra intressanta utvecklingsprojekt som
arbetar med att 6ka samordning av stdd eller underlatta tillgangligheten av stdd till
familjer med barn med funktionsnedsattningar. Nagra av projekten ar avslutade, pa-
gaende eller nyligen startade projekt, vilket innebar att det inte finns nadgon utvérde-
ring av projektets resultat, men de ar intressanta eftersom de arbetar med samordnat
foraldrastod. Tva av projekten ar finansierade av Arvsfonden.



Inledning

Barn och ungdomar med omfattande och komplexa funktionsnedséttningar behéver
omvardnad, vard och stimulans. Familjen har huvudansvaret for detta, men for att
foraldrar ska kanna sig trygga i sin roll som foralder till ett barn med flerfunktionsned-
sattningar och klara av det 6kade omvardnadsbehovet behover foraldrar stod pé olika
satt. Barnet, utifran sina svarigheter och halsotillstdnd, behover ett flertal insatser for
att utvecklas och leva ett sa gott liv som mgjligt. Stodet till foraldrar och barn ges av
olika huvudmaén, sdsom stat, kommun och landsting och regleras av olika lagar och
forordningar (2, 3).

Genom olika rapporter och media férmedlas en bild av att samordningen av stodet till
barn med funktionsnedséattningar och deras familjer inte ar helt oproblematiskt. Ex-
empelvis upplever foréldrar som intervjuats i Riksrevisionens granskning (1) att pro-
blemet kan ha sin orsak i att stodet ges av olika huvudman (ex. stat, kommun och
landsting). Foraldrarna papekar att stodet inte ar organiserat for att undvika samord-
ningsproblem och en bidragande orsak till hur stora samordningsproblemen blir ar
antalet kontakter. Erfarenheter som foraldrarna lyfter fram ar att huvudmannen inte
traffas, att samordningen inte fungerar ens inom den egna verksamheten och att akto-
rerna skyller pa anstrangd ekonomi.

Det dvergripande syftet med denna kunskapsdversikt ar att ge en dverblick av kun-
skapslaget inom omradet samordnat stéd for foraldrar som har barn och ungdomar
med flerfunktionsnedsattningar. Har presenteras en genomgang av forskning och an-
nan typ av litteratur, de vetenskapliga artiklarna som ingar ar fran 1998 till 2013. Kun-
skapsoversikten spanner 6ver lagstiftning, studier genomférda om familjers behov av
foraldrastod med sarskilt fokus pa samordning av stod, teorier och praktiska exempel
kring organisering av samverkan och samordning, forskning om foréaldrars behov av en
samordnare och rollen som samordnare. Oversikten ska vara ett kunskapsstod for an-
horiga i fragor gallande samordnat foraldrastod och bidra till att stimulera och stodja
utvecklingsarbete inom detta omrade.



Bakgrund

Har i bakgrunden till kunskapsoversikten presenteras historiken om den snart trettioa-
riga vagen fran en utredning som genomfordes pa 80-talet kring situationen for famil-
jer med barn med omfattande funktionsnedsattningar gallande insatser, stéd och ser-
vice, till dagens debatt om samordning av stdd. Med bdérjan i olika dokument sdsom
direktiv, propositioner, utredningar och lagstiftningar kan resonemanget foljas fram till
Riksrevisionens granskning (1) som visar att trots att det finns intentioner for en sam-
ordning av stéd har regeringens direktiv inte efterlevts. Efter Riksrevisionens gransk-
ning har debatten kring det samordnade foraldrastodet fortsatt mellan politiker, myn-
digheter och andra aktorer. | propositionen (4) om stod till personer som vardar eller
stodjer narstaende lyftes fragor i relation till varden av narstaende, bl.a. behovet av ett
nytt perspektiv nér det galler stodet till anhériga som vardar personer med funktions-
nedsattning, men dven fragan om vad som ingar i ett normalt foraldraansvar for forald-
rar med barn med funktionsnedséattningar.

Lagstiftning

Redan 1988 tillkallades en kommitté som skulle utreda situationen kring insatser, stéd
och service till familjer med barn med omfattande funktionsnedsattningar sett ur hela
familjens, men &ven ur de enskilda familjemedlemmarnas behov. Utredningen lyfte
upp att samverkan pa familjens villkor skulle vara betydelsefullt for dem eftersom ut-
redningens resultat visade att det fanns brister bade i kontinuitet och ur ett helhetsper-
spektiv nar det gallde det stod som erbjdds vid den har tiden (5). Denna utredning lag
till grund fér Lagen om Stdd och Service for vissa funktionshindrade (6). LSS ersatte
den tidigare Lagen angaende omsorger om vissa psykiskt utvecklingsstorda (7) och ar
en utokad rattighetslag som reglerar insatser till samma malgrupp som Omsorgslagen
gjorde, men omfattar &ven personer med omfattande funktionshinder (d.v.s. enligt
lagtexten, varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder om dessa ar stora och féror-
sakar betydande svarigheter i den dagliga livsféringen och darmed omfattande behov
av stod eller service). Inférandet av LSS innebar att habiliteringsverksamheter fick till
uppgift att utfora habiliterande insatser enligt bade Halso- och sjukvardslagen (8) och
rad och annat personligt stod enligt LSS. Av tio definierade insatser ger Landstinget en
(Rad & Stod), de Gvriga nio insatserna ansvarar kommunen for. Sedan den 1 januari
2011 har LSS ett uttalat barnperspektiv. Det innebéar att barnets bésta ska beaktas nar
insatserna ror barn.

Ett direktiv fran Socialdepartementet 1999 (9) gav en utredare uppgiften att beskriva
och analysera problem som finns vid samverkan mellan halso- och sjukvard (lands-
tinget) och vard och omsorg (kommunen), samt lamna forslag pa hur en forbattrad
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samverkan mellan parterna skulle kunna utformas. Ett betdnkande Samverkan — Om
gemensamma namnder pa vard- och omsorgsomradet (10) éverlamnades av utreda-
ren i november 2000 som visade att familjer som har barn med funktionsnedsattning-
ar ofta drabbas av en bristande samordning. Ett forslag i utredningen var att lagstifta
om skyldigheten for huvudmaéannen att inratta en samordningsfunktion med uppgift att
samordna den enskildes vardinsatser och 6verbrygga mellan kommun och landsting
genom en s.k. lots. Utredaren menade dock att lagbestammelser inte l6ser samord-
ningsproblem, utan att huvudmannen kan ta ett gemensamt ansvar och att l6sningen
kan ske pa frivillig vag, med stod i redan befintlig lagstiftning. Denna uppfattning dela-
des av regeringen och de flesta remissinstanserna, vilket innebar att nagon ytterligare
samordningsfunktion inte inférdes. Daremot lamnades forslag pa att uppréatta en ge-
mensam namnd dar landsting och kommuner ges méjlighet att samverka med gemen-
sam finansiering under politisk ledning (11). En gemensam namnd skulle innebara en
samsyn och en dkad helhetssyn.

Enligt Riksrevisionens granskning (1) ar det f& kommuner och landsting som upprattat
gemensamma namnder. Utredningen om gemensamma nadmnder (10) konstaterade
dock att med det redan befintliga systemet finns majlighet for en sammanhallen vard-
kedja. Det innebar aven att uppratta samordnade planer for ett personligt och indivi-
duellt utformat stéd med en tydlighet om vem som bar ansvaret for de olika insatserna.
Foretradaren for samordningen ska dven ansvara for att 6verbrygga mellan huvud-
mannens olika kompetens- och verksamheternas omraden. | propositionen gavs exem-
pel pa& att kommun och landsting kan 6verlata ansvaret for insatser till varandra i en-
lighet med LSS (178).

I regeringens skrivelse Uppfdljning av den nationella handlingsplanen fér handikap-
politiken (12) lyftes fram att behovet av stdd och insatser i familjer med barn med om-
fattande funktionsnedséattningar ar stort, med avseende pa att familjerna ska kunna
fungera och leva som andra familjer. Ett stdd som passar hela familjen behdver erbjuda
samordning av insatser, individuella I6sningar och ett begransat antal involverade per-
soner, d.v.s. professionella inom de olika verksamheterna. Regeringen framférde att en
bristande samordning skulle innebara att samordningsansvaret laggs pa foraldrarna,
vilket skulle inverka pa den tid som féraldrarna behover for omvardnad av barnet och
att tillgodose 6vriga syskons behov.

I en senare och den andra uppfdljningen om en nationell handlingsplan fér handikap-
politiken (13) gjorde regeringen bedémningen att myndigheter maste bli battre pa att
ta vara pa de samarbetsmojligheter som erbjuds genom de senare arens reformer. Re-
geringen menade att genom planering och samarbete kan insatser och stéd utformas sa
att barn med funktionsnedséattningar far det stod de behdver och att foraldrar avlastas.
Vidare papekade regeringen att det finns en tendens som visar att det totala omsorgs-
ansvaret 6kat for familjen, samt att familjer saknar en samlad information om vart de
ska vanda sig for att f information om vilka olika typer av stédinsatser som finns.
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Ansvarsfragan kring samordning

| propositionen (4) om stod till personer som vardar eller stodjer narstaende lyftes
fragor i relation till varden av narstdende, bl.a. behovet av ett nytt perspektiv nar det
galler stodet till anhdriga som vardar personer med funktionsnedsattning, men aven
frdgan om vad som ingar i ett normalt foraldraansvar for foraldrar med barn med
funktionsnedsattningar. Forslaget syftade till att stodja anhoriga i uppgiften att varda
narstaende och att ansvaret l&g pa socialnamnden att ombesérja stodet. Som ett svar
pa den bristande samordningen av habiliteringsinsatser och franvaron av samverkan
mellan kommuner och landsting har Socialstyrelsen tagit fram foreskrifter och all-
manna rad (14) for att anvandas vid planering av stéd och insatser och for att stélla
krav pa kommun och landsting att ta fram rutiner for samverkan, samt att det inom
berdrda verksamheter gemensamt ska utses en personal som samordningsansvarig.

Lansstyrelsen hade da ansvaret for tillsynen av vard och omsorg gallande personer med
funktionsnedsattningar enligt Socialtjanstlagen (15) och LSS (6). Den 1 januari 2010
andrades detta och Socialstyrelsen utsags som tillsynsmyndighet for vard och omsorg
istéllet for lansstyrelserna. Socialstyrelsen var redan tillsynsmyndighet for halso- och
sjukvarden och genom att samla tillsynen for bade vard och omsorg och halso- och
sjukvard inom en myndighet, ansags det bidra till att 6ka tillgangligheten och samord-
ningen (16). Tre ar senare, den 1 juni 2013 6vertogs denna tillsyn av Inspektionen for
vard och omsorg (17). Denna nya statliga myndighet ansvarar for tillsynen over social-
tjanst, halso- och sjukvard och dess personal, samt verksamheter enligt LSS, vilket
innebdr att inte enbart granska en enskild verksamhet, utan aven hur hela vardkedjan
fungerar och om och hur samverkan sker mellan olika utférare.

Riksrevisionens granskning av samordning och
vidare rekommendationer

Under aren har olika regeringar gett direktiv med en intention att samordning av stod
ska utformas och att samverkan mellan myndigheter ska ske for att barn med funk-
tionsnedsattningar och deras familjer ska kunna leva ett liv som andra. Riksrevisionen
har som uppgift att granska statliga myndigheter och verksamheter, for att se om de
foljer de direktiv, regler och foreskrifter som regering och riksdag faststéllt. Ar 2011
genomforde Riksrevisionen en granskning av hur satsningarna for att samordna stédet
till barn och unga med funktionsnedsattning har genomforts, Samordning av stod till
unga med funktionsnedsattning — Ett (0)l6sligt problem? Granskningen visade att
regeringens direktiv angdende en samordning av stodet inte efterlevts utan att sam-
ordningsansvaret fortfarande vilar tungt pa foraldrarna. | granskningen redogérs for
flera hinder som uppstar da aktérer med olika huvudman ska samverka. Huvudman-
nen lyder under olika lagar med olika utgangspunkt och det finns skillnader i hur verk-
samheterna ar uppbyggda organisatoriskt. Darutover har aktérerna skilda administra-
tiva system, samt sekretess som forsvarar samverkan. De ekonomiska hindren anses
vara det storsta hindret for samverkan och begransade resurser forsvarar prioritering-
en av langsiktiga insatser, likval som vem som ska ta huvudansvaret for insatserna.
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Né&got som forbisetts ar de eventuella vinster som samordningen skulle kunna leda till.
I granskningen beskrivs aktdrernas installning till samverkan liknas vid ett stuprors-
tankande, dar respektive aktor ser utifrdn sin egen organisation. Riksrevisionens re-
kommendationer till regeringen var att starta en forsoksverksamhet med samordnare,
att ge Socialstyrelsen uppdraget att ta fram en guide med information om stdd till barn
med funktionsnedséattningar och vilka huvudméan som erbjuder detta, samt att Social-
styrelsen ska granska att avtalen mellan verksamheter som ger stod innehaller villkor
om samverkan. Efter Riksrevisionens granskning har riksdagen i ett betdnkande (18)
uppmanat regeringen att forséksverksamheten med samordnare ska ges hég prioritet.
Darefter fick Socialstyrelsen, enligt ett regeringsbeslut (19), i uppdrag att genomféra en
kartlaggning av hur anslag for radgivning och annat personligt stod enligt LSS anvands
och utifran resultatet av kartlaggningen foresla hur en forsoksverksamhet med sam-
ordnare skulle kunna utformas.

I Socialstyrelsens kartlaggning (20) ges forslag pa att utveckla webbplatsen 1177.se som
informationskanal for barn och unga med funktionsnedséattning, att anslagen for rad
och stdd villkoras for samordning mellan landsting och kommun och att det &r lands-
tingen som har ansvaret for att sa sker, men nagot forslag pa utformningen av en for-
soksverksamhet ges inte eftersom Socialstyrelsen anser att flera landsting redan arbe-
tar med samordnare. | en interpellation (21) i riksdagen togs frdgan om samordning
upp ater igen eftersom en forsoksverksamhet med samordnare efterlyses. En interpel-
lation &r en fraga fran en enskild ledamot och som kraver ett utforligare svar. Det inne-
bar att statsradet har tva veckor pa sig att besvara fragan och kan ta hjalp av tillsatta
experter for att besvara fragan. | ett svar pa interpellationen framkom att regeringen
alagt Sveriges kommuner och landsting (SKL) uppdraget att genomfora forsoksverk-
samheten med samordnare. | ytterligare ett betankande (22) om funktionshindersfra-
gor lyftes att forsoksverksamheten med samordnare maste prioriteras och aterigen har
socialutskottet stallt fragan (utifran 2013/14:468)(23) till regeringen.

Redogorelsen ovan visar att fragan om samordning av stoéd som ges till barn och ung-
domar med funktionsnedsattning ar en aterkommande fraga inom den handikappoli-
tiska diskussionen. Sedan 1988 har fragan bollats fram och tillbaka mellan politiker
och myndigheter, men nar denna kunskapsoversikt genomfors finns inget klart beslut
om hur en samordning av samhéllets stdd till barn med funktionsnedsattningar ska
kunna utformas for att underlatta for foraldrar. Huvudintressenterna i frdgan om sam-
ordning, finns exempelvis inom samhallsinstitutioner, intresseorganisationer, men
framfor allt foraldrar som ar i behov av en samordning av stédet.

Barnombudsmannen (BO) &r en statlig myndighet som har i uppdrag att bevaka alla
barns och ungdomars réattigheter och de lyfter fram vikten av stdd till anhoriga ef-
tersom barn med funktionshinder &r beroende av andra, férst och framst fordldrarna,
for att f& en bra vardagstillvaro. | ett remissyttrande fran BO till socialdepartementet
(24) angéende betankandet Foraldrastod - en vinst for alla. Nationell strategi for
samhallets stéd och hjalp till féraldrar i deras foraldraskap (25) skriver BO att famil-
jer med barn med funktionsnedséattningar behdver stdd for att vardagen ska fungera. |
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relation till barnets funktionshinder innebér det ofta ett flertal kontakter. Vidare menar
BO ska det inte vara féraldrarnas uppgift att administrera samverkan mellan kontak-
terna, utan menar att foréldrars fokus ska vara att ge barnen en bra uppvéxt, darfor
behdvs en utomstaende professionell person som koordinerar alla kontakter.
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Syfte och metod

Med utgangspunkt i bakgrunden ar syftet med denna kunskapsoversikt att undersoka
kunskapslaget om samordning av stdd till foraldrar med barn och ungdomar med fler-
funktionsnedsattningar. For att uppfylla syftet har en litteratursékning genomforts. |
en bilaga finns beskrivet hur sékningarna har genomforts och hur manga traffar som
de s6kord som anvénts genererat. | bilagan finns dven en fordjupad beskrivning av
metoden for denna kunskapsoversikt.

Amnet for kunskapsoéversikten, samordnat foraldrastod, i relation till mélgruppen barn
med flerfunktionsnedsattningar och deras familjer ar ett omrade som vi pa forhand vet
att det finns mycket lite skrivet om. Déarfor har en s.k. "scoping review” anvants som
tillvagagdngssatt. Det innebéar att fokusera pa vilken information som finns inom ett
specifikt omrade genom att soka utifran ett bredare @mnesperspektiv, att inkludera
flera olika typer av studiedesign och att huvudfokus inte ar att vardera eller att redovisa
en formell granskning av kvaliteten av den litteratur som ingar i en kunskapsoversikt
(26). Detta innebar aven att den litteratur som ingar kan vara av flera olika slag. 1
denna kunskapsoversikt ingar utéver vetenskapliga artiklar och avhandlingar, andra
former av rapporter, skrivelser, uppsatser, policydokument och information frdn hem-
sidor (exempelvis fran habiliteringsverksamheter, habiliteringsenheter, internationella
hemsidor om samordnat foraldrastdd). Litteraturen som ligger till grund for dversikten
ar bade nationell och internationell for att kunna jamfora hur situationen angaende
foraldrastodet kan se ut i Sverige kontra internationellt. Avvagningen for vilken littera-
tur som kan inga gjordes tidigt i samrad med Nationellt kompetenscentrum anhdériga
(Nka).

Néar sokningen av litteratur genomférdes anvandes sékorden samordna, samordning
och samverkan (samt motsvarande sokord pa engelska) och foraldrastdd och anho-
rigstod (samt motsvarande pa engelska) var for sig. Sokorden resulterade i ett flertal
traffar i utvalda databaser och sbkmotorer. All litteratur lastes igenom for att koppla
den till malgruppen som valts ut for kunskapsoversikten, barn och unga med flerfunk-
tionsnedséattning. Utover studier dar malgruppen klart definierats, upptacktes att i en
del andra studier fanns bland deltagarna barn och unga som behéver vard dygnet runt
eller att de beskrevs pa ett satt som indikerar att de har omfattande funktionsnedsatt-
ningar, men som definierades tillhéra gruppen funktionsnedsatta generellt. En del av
barnen i dessa studier skulle kunna inkluderas i definitionen flerfunktionsnedséattning.

Overhuvudtaget har det varit svart att i forskning och annan litteratur identifiera stu-
dier genom att anvanda kombinationen “samordnat foréaldrastéd” och "flerfunktions-
nedsattning” eller kombinationen “samordning av stéd” och "flerfunktionsnedsatt-
ning”. Nar kombinationen av sokorden anvandes minimerades antalet traffar till i
princip obefintligt, vilket kan iakttas i bilagan dar antalet traffar redovisas i tabeller.
Utgangspunkten var att soka efter litteratur gallande malgruppen flerfunktionsned-
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sattning, inte funktionsnedsattning generellt, men oklarheter i hur deltagarna definie-
rats kan innebéra att forskning dar deltagare faktiskt har mer omfattande funktions-
nedséattningar kan ha exkluderats.

Ur ett forskningsetiskt perspektiv far detta konsekvenser for litteratursokningar kring
malgruppen, eftersom deltagare med omfattande funktionsnedsattningar i vetenskap-
liga artiklar likstalls med dem som har lindrigare former av funktionsnedsattningar,
om den litteraturen exkluderas osynliggors denna malgrupp. Denna kunskapsoversikt
ar skriven med fokus pa foraldrar till barn och unga med flerfunktionsnedséattningar,
men utifran problematiken beskriven ovan har aven litteratur som riktar sig till eller
innehaller forskning om barn och ungdomar med funktionsnedsattningar generellt och
deras familjer inkluderats eftersom jag ansett att den kan vara relevant fér dem som ar
fokus for denna kunskapsoversikt.

Flerfunktionsnedsattningar

I denna kunskapsoversikt ar malgruppen foréldrar till barn och ungdomar mellan O —
18 ar med flerfunktionsnedséattningar (FFN), men dven andra som ar intresserade av
hur stéd kan samordnas kring familjerna. Flerfunktionsnedsattning ar i sig ingen dia-
gnos utan innebar en kombination av flera svara funktionsnedséattningar, bade fysiska,
intellektuella och medicinska. Gemensamt ar att barnen och ungdomarna har svara
rorelsehinder i kombination med grav utvecklingsstérning med ett eller flera tillagg,
vilket kan vara syn- eller hérselnedsattning, epilepsi, problem med nutrition, funktion-
er i tarm eller blasa, andning och sémn (2, 27). FFN férekommer hos cirka 2 barn per
10 000 fddda (0,025 %). Orsaker och symtom skiljer sig mycket mellan personer med
flerfunktionsnedséttning, for de flesta har skadan funnits fran fodseln, men skadan kan
aven uppkommit tidigt i livet. Konsekvenserna innebér att personen blir beroende av
sin omgivning, har svarigheter att kommunicera och kommer att ha ett omfattande
behov av hjalpmedel under aterstoden av sitt liv (27).
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Foraldraansvar

Det hér kapitlet inleds med ett resonemang om foréldraansvar, ett omdebatterat be-
grepp som berors utifran forskning och lagstiftning. Frdgan om vad som anses inga i ett
normalt foraldraansvar lyfts manga ganger i samband med varden av barn med funk-
tionsnedséttningar och féraldrarnas behov av samhallets stod fér det utdkade ansvaret
som det innebar nar barnets har funktionshinder som ar s& omfattande att den vardag-
liga omsorgen om barnet dverstiger fordldrarnas formaga. Féraldraansvaret ar en fak-
tor som har stor betydelse vid bedomningen av hur stort behovet ar for att fa olika ty-
per av stod till barnet med funktionsnedséattning och familjen, framfor allt barnets ratt
till stéd och hjalp av personlig assistent. Kapitlet avslutas med en &versiktlig beskriv-
ning utifran forskning om hur situationen for foraldrar till barn med flerfunktionsned-
sattningar kan gestalta sig.

Enligt Socialstyrelsens handbok om handlédggning och utférande av LSS-insatser (28)
konstateras att barn med funktionsnedsattningar under lang tid &r beroende av forald-
rars stdd och det géller i en mangd olika situationer. Det ansvar som foraldrarna har ar
manga ganger betungande och innebar andra former av ataganden jamfort med famil-
jer som har barn med typisk utveckling. Men vad innebar ett normalt féraldraansvar
och vad betyder det for dem som har barn med flerfunktionsnedséattningar?

Foraldrar tilldelas ett juridiskt ansvar for att varda sina barn, vilket ar reglerat i Férald-
rabalken (6 kap. 2 8) (29). Normalt foraldraansvar handlar om att ansvara for barnets
personliga forhallanden och behov, att ge barnet en god omvardnad, vilket innebér att
barnet utifran alder, utveckling och 6vriga omstandigheter far den tillsyn det behdver,
d.v.s. att de grundlaggande behov som alla barn har blir tillgodosedda oavsett om bar-
net har en funktionsnedséattning eller inte. Dessa grundlaggande behov bedéms vara
mer omfattande ju yngre barnet ar och innefattar exempelvis personlig hygien, toalett-
bestk, matning, forflyttning och kommunikation.

N&r barnet har en funktionsnedsattning gors en bedémning av den hjéalp barnet beho-
ver for att de grundlaggande behoven ska bli uppfyllda. Féraldraansvaret betyder inte
att foraldrar maste utfora allt pa egen hand, enligt foraldrabalkens bestammelser kan
ansvarstagandet innebara att foraldrarna ansoker om stod for barnets vard och i de fall
da vardbehovet anses vara utover det normala foraldraansvaret forvantas att det of-
fentliga stédsystemet tar sitt ansvar (30, 31). Personligt utformat stéd till barn med
funktionsnedsattningar kan ges utifran flera lagstiftningar, Halso- och Sjukvardslagen
(8), Socialtjanstlagen (15) eller LSS (6) och stodet avser att underlatta for anhériga.
Foraldrar har aven réatt att fa hjalp for sina egna behov utifrén lagstiftningen. Aven om
en ansbkan om personlig assistans fér barnet har beviljats enligt LSS, har barnet ratt
till annat stéd for behov som inte beviljats.
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Personlig assistans ar en av nio LSS-insatser och regleras utifran LSS (9 § 2 LSS) och
Socialférsakringsbalkens (32) 51 kap, den senare ersatte lagen om assistansersattning
(LASS) (6). Personlig assistans kan ges genom kommunen eller genom ett ekonomiskt
stdd som gor det mojligt for barnet att sjalv (med hjélp av fordldrarna) vara arbetsgi-
vare och darmed kunna anlita en annan utférare av assistansen an kommunen, aven
foréldrar kan anstéllas som personlig assistent for sitt barn. Kommunen ansvarar for
kostnaden for personlig assistans nar de grundlaggande behoven understiger 20 tim-
mar per vecka och om de grundlaggande behoven &verstiger 20 timmar per vecka ar
det staten (genom Forsakringskassan) som ansvarar for kostnaden for assistansersatt-
ning (33). Nar foraldrarna skickat in ansdkan om personlig assistans till kommunen
eller Forsakringskassan gors forst en bedémning om barnet tillhér ndgon av person-
kretsarna i LSS. Darefter beréknas tiden for det extra stdd som behdvs for att uppfylla
de grundlaggande behoven. | berakningen bortses fran den hjalp som féraldrarna nor-
malt ska ge barnet enligt foraldraansvaret med hansyn till alder, utveckling och évriga
omstandigheter, d.v.s. man jamfor med barn i samma alder som inte har nagon funk-
tionsnedséattning.

Foraldraansvar ar ett juridiskt begrepp som ar omdiskuterat, saknar en tydlig defini-
tion och ger utrymme for tolkning. I beddmningar om barns behov av personlig assi-
stans relateras till foraldraansvaret och handlaggarna maste ta stallning till om det
extra omsorgsbehovet ar sa pass stort att det kan ge ratt till personlig assistans. Till sin
hjalp i bedomningen kan handlaggare i kommuner eller pa Forsakringskassan anvanda
forarbeten och tidigare domar att utga ifran nar de bedémer barns behov av personlig
assistans.

Resultatet av en gruppintervju som Inspektionen for socialforsakringsfragor (34) ge-
nomforde med handlaggare pa lokala forsakringscenter visade att handlaggarna upp-
levde att det var svart att géra bedomningar om vilka som har ratt till assistansersatt-
ning utifran regeln om foraldraansvar, eftersom de upplevde att det saknades tydlighet
for vad som ingdr i ett normalt foraldraansvar. Stodet for bedomningarna hamtades
fran tidigare domar, men trots det gors generella stallningstagande, eftersom det finns
en skyldighet att dra av tid for vad barn i allménhet klarar av. For att sdénka kostnader-
na for assistansersattning har Riksdagen beslutat att foréldraansvaret enligt foraldra-
balken ska fortydligas ytterligare nar Forsakringskassan gor sina beddémningar (35).

Tidigare domar finns samlade i en skrift Rattsfallsdversikt — personlig assistans (36).
Dessvarre anser Inspektionen for Socialforsakringen (34) att dessa forarbeten inte ar
tillrackligt tydliga. Tolkningen av féraldraansvaret kan vara helt avgérande for om bar-
net far personlig assistans eller inte. | de fall da Forsakringskassan ger avslag pa an-
s6kningar om personlig assistans och fordldrar véljer att 6verklaga kan foraldrarna
vanda sig till férvaltningsratten som forsta instans. Aven domstolar utgér fran forald-
raansvaret nar de beddmer réatten till personlig assistans.

I en uppsats i juridik Personlig assistans for barn - en undersdkning av foraldraan-
svaret kontra samhallets ansvar. En rattssakerhetsstudie av Grek (37) granskades
domar gallande barns réatt till personlig assistans (enligt 9 § 2 LSS) och assistansersatt-
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ning (enligt LASS) med syfte att understka hur lansratten bedémer och motiverar for-
aldraansvaret. | samband med detta redogér Grek for begreppet féraldraansvar som i
Foraldrabalken (6 kap. 2 §) uttrycks genom termen “vardnad”. Redan i delbetdnkandet
som foregick proposition (38) om vardnad och umgéange m.m. fanns forslag pa att byta
ut begreppet vardnad mot "féraldraansvar”, som béttre uttrycker omfattningen av for-
aldrarnas ansvar enligt intentionerna i lagstiftningen, trots begreppsforvirringen kvar-
star termen vardnad i lagtexten an idag. Grek menar att det ofta sker en forvaxling
mellan den rattsliga vardnaden och den faktiska vardnaden, som inte alla ganger sam-
manfaller.

Resultatet i Greks uppsats visar att de granskade domarna inte klart uttryckte vilka skal
som l&g till grund fér domen, vilket betyder att det finns uppenbara brister i motive-
ringsskyldigheten i de undersdkta domarna. Otydligheten i var gransen mellan férald-
rars och samhéllets ansvar gar paverkas av att foraldrarna anses ha ett stérre ansvar pa
grund av att barnet har en funktionsnedséattning. Nar foradldraansvaret ska beaktas vid
bedomningen finns risken att fordldrarna far ta det tunga ansvaret for barnets om-
vardnad ut6ver det normala foraldraansvaret eftersom de inte kan forutse vad omfatt-
ningen av barnets funktionshinder kan innebara.

Grek menar att det finns en konflikt mellan féraldrarnas ansvar enligt Féraldrabalken
6 kap. 2 8 och samhallets ansvar eftersom de domar som granskades saknade informa-
tion om hur foréldraansvaret bedémts och att barnets grundldggande behov inte jam-
forts med vad som anses som normalt for barn i samma alder som inte har nagon
funktionsnedsattning. Denna beddmning av foraldraansvaret i jamforelse med barn
utan funktionshinder i samma alder syns inte alls i domarna. En av slutsatserna som
Grek (37) drar ar att beslutsfattarna menar att det inte & samhallets ansvar att tillgo-
dose barnets behov genom personlig assistans. Sarskilt tydlig blir konflikten mellan
samhéllets ansvar och féraldrars ansvar for sina barn med funktionshinder nar forald-
rars ans6kan om stod for barnet far avslag. Grek (37) ar starkt kritisk mot den bris-
tande rattssédkerheten. Han menar att ur ett rattssakerhetsperspektiv innebéar otydlig-
heterna och inkonsekvensen i domarna att foraldrar far forlita sig pad mer eller mindre
godtyckliga bedomningar, vilket leder till att det finns risk att barn inte far det stod de
har ratt till pa grund av skonsmassiga bedémningar av behovet.

Aven Bernehéll Claesson (39) tar upp fradgan om foraldraansvar och menar att sam-
hallet har ett grundlaggande ansvar att stétta familjerna sa att bade foraldrar och bar-
net med funktionsnedsattning kan leva pa liknande villkor som familjer med barn utan
funktionsnedsattningar. Vardagslivet for familjer med barn med flerfunktionsnedsatt-
ningar ar i mangt och mycket extra pafrestande, &ven de mest grundldggande behoven
som barnen har kréver ork och sarskild kompetens.
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Familjernas vardag

Att tillgodose de grundlaggande behoven sasom personlig hygien, toalettbestk, mat-
ning, forflyttning och kommunikation hos barn med flerfunktionsnedséattningar ar en
betungande uppgift for foraldrar. Det finns en mangd forskning, bade nationell och
internationell, som beskriver hur vardagen kan gestalta sig for familjer som har barn
med flerfunktionsnedséattningar (se exempelvis 40, 41-43). Har foljer en mycket over-
siktlig beskrivning av sddant som kan utgdra vardagsrutiner for foraldrarna, en del ar
kopplade till grundlaggande behov (beroende pa vilken alder barnet har) och andra
utéver dem. Pa grund av barnens omfattande funktionsnedséttningar kan deras behov
betyda att nagon standigt behover dvervaka barnet alla dygnets timmar och att forald-
rarna behover ta ett medicinskt ansvar.

| en intervjustudie genomfdrd i England (42) om hur foraldrar upplevde stressen i var-
dagen beskrev foraldrar bland annat den tid och stress som det innebar att organisera
forskrivningar och forvissa sig om att de hade all den medicinskteknologiska utrust-
ning och de hjalpmedel som deras barn var beroende av. For en del barn med flerfunk-
tionsnedséttning kravs medicinskteknologisk utrustning som kompenserar for brister i
vitala funktioner, vilka maste 6vervakas av foraldrarna eller medicinskt utbildad per-
sonal. Det betyder att foraldrarna blir 1asta, eftersom de maste ta hjalp av det formella
stodet nar de behover vara fran barnet, exempelvis for att utratta olika drenden.

Barnet kan dven behéva andra typer av hjalpmedel som tar stor plats och ar svara att
flytta runt eller lyfthjalpmedel som ska underlatta, men tar langre tid att anvanda én
om barnet lyfts manuellt. En del av barnen kan ha svarigheter att fa i sig tillrackligt
med naring och matsituationen kan vara tidskravande. | samband med detta kan &ven
krakningar, forstoppningar, diarréer, svéljningsbesvar och spastiska tillstdnd géra att
matsituationerna i sig blir jobbiga och ta en sa stor del av dagen i ansprak vilket tar tid
fran andra aktiviteter. Det &r en svar press for foraldrar att alltid vara pa réatt plats i ratt
tid i relation till kraven i vardagslivets rutiner, samt att det finns tillrackligt manga
personer i deras natverk som kan ge stod nar behovet uppstar (43). Foraldrar behéver
darutéver veta vart de ska vanda sig och till vem for att fa det stod barnet behover,
samordna alla kontakter och vara informationskanalen mellan olika aktérer. Ibland
maste foraldrar vara advokater for sina barn for att fa tillgang till det stod de 6nskar for
sitt barn. Darfor behover foréldrar aven vara insatta i vilket stod och vilka insatser som
finns for barnet och vad olika insatser innebér, for att kunna stimulera, lara och stotta
barnens utveckling (44).

Det har ar en roll som férandrats for foradldrarna, numera har de 6kat ansvar for att
trana med sina barn hemma. De professionella idag skriver ut traningsprogram som
foraldrarna ska genomfdra, det kan handla om exempelvis kommunikationstraning,
fysisk traning eller att aktivera barnet utéver habiliteringens insatser. Nar foraldrarna
tilldelas tranarrollen finns risk att samspelet mellan foraldrar och barn Gvergar till
traning och évningar med mal som professionella definierat och den spontanitet och
gladje det innebér att vara tillsammans forloras.
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Forfattarna Sheehey och Sheehey (45) har egen erfarenhet bade som foraldrar till ett
barn med flerfunktionsnedsattning och som speciallarare fér barn med funktionsned-
sattningar. Nagot som de lyfter fram &r de traningsprogram som foraldrar far fran ha-
biliteringsenheten och som ska genomforas hemma. Manga ganger upplevde de att de
inte ville agera terapeuter, utan bara vara foraldrar, speciellt nar de markte att évning-
arna var smartsamma for barnet. En stor del av tiden gar at att fokusera pa barnet med
funktionsnedsattning, men dven syskonens och foraldrarnas behov maste tillgodoses.
Problematiken med att samtidigt hinna med att vara "bara” fordldrar ar det ar det
manga foraldrar som papekar. | jamforelse med den juridiska termen foraldraansvar
innefattar foraldraskap sa oandligt mycket mer och nar foraldrar ansoker om person-
lig assistans for sitt barn handlar det om att de vill vara mer foralder och mindre var-
dare, samordnare, arbetsledare och krigare.

I de fall da barnet har en personlig assistent betyder det att hemmet utgor en arbets-
plats for ndgon annan och foraldrar kan ibland uppleva att de behover hantera en ba-
lansgadng mellan behovet av stod och familjens krav pa integritet. | en intervjustudie
med foraldrar i familjer dér barnet har assistansinsatser beskriver foraldrar att de kan
uppleva det pafrestande att standigt har frammande personer i sitt hem (40). Relation-
en med assistenterna kan vara olika personlig, men det ar viktigt att féraldrarna kan
lita p& att assistenterna har en gedigen kompetens eftersom det ska kannas tryggt att
lamna sitt barn tillsammans med assistenten. Enligt Inspektionen for vard och om-
sorgs tillsyn (46) stalls krav pa assistansanordnare att ordna med handledning och
kompetensutveckling for att assistenter ska ha en adekvat kunskap i sitt arbete. Dock
visar tillsynen att omfattningen av kompetensutvecklingen varierar, vilket kan vara ett
resultat av att det saknas formella kompetenskrav pd de personer som arbetar som
assistenter. Samtidigt har de senaste aren préaglats av svarigheter att rekrytera perso-
nal, detta har inneburit att kravet pa utbildning har fatt sta tillbaka for att beman-
ningsbehovet 6verhuvudtaget ska kunna tillgodoses.

For att klara uppgiften att vara foralder till barn med flerfunktionsnedsattningar be-
hovs bade interna och externa resurser (47). Interna resurser kan utgoras av foraldrar-
nas problemlésningsformaga och deras strategier for att hantera stressfyllda situation-
er (s.k. coping), medan externa resurser kan utgoras av informellt och formellt st6d.
Graungaard, Andersen, och Skov (48) har i en studie genomférd i Danmark undersokt
foraldrars coping-strategier med fokus pa hur foraldrar till barn med flerfunktionsned-
sattning hanterar foraldraskapet och hur de vidmakthaller sina personliga resurser.
Resultatet visar att stédet som det ser ut idag med stat, kommun och landsting som var
for sig ombesorjer olika insatser innebar att féréldrarna anvander sina resurser foér att
forsoka hantera systemet eller de personer som ingar i systemet. Foréaldrarna i studien
uppgav exempelvis att kommunikationen med professionella bade inom kommun och
landsting var péafrestande och att de upplevde att de blev misstankliggjorda nar de as-
kade stod och att det standigt fanns behov som inte blev uppfyllda. For att hantera den
negativa inverkan pa foraldrarnas resurser som detta medforde maste foraldrarna hitta
nya strategier. Forfattarna menar att stod till féréldrar med barn med flerfunktions-
nedséattningar bor vara strukturerat p& sddant sétt att man undviker att dranera forald-
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rarnas personliga resurser, eftersom vardagslivet for dessa foraldrar innehdller sa
mycket annat som maste hanteras med hjalp av olika strategier.

Forskning visar att livet for familjer dar barnen har omfattande funktionsnedséattningar
ar pafrestande och att kraven pa foraldrarna manga ganger ar sa stora, att foraldrarna
inte kan leva som andra foraldrar och familjen som andra barnfamiljer. En rattsséker
bedémning av foraldraansvaret och stdéd som inbegriper barnets individuella behov ar
betydelsefullt for att underlatta for familjerna. Darutéver behover foraldrar bade in-
strumentellt, informativt och emotionellt stéd for att klara uppgiften att ta hand om
sina barn med omfattande funktionsnedséattningar. Féraldrastod finns i olika former,
bade generellt och riktat, men det foraldrastod som foraldrar med barn med funktions-
nedsattningar efterlyser innebar nagot helt annat och behéver maste darmed vara an-
passat for denna malgrupp.

22



Foraldrastod vs samordnat foraldrastod

Det finns olika former av féraldrastdd och i detta kapitel beskrivs skillnader mellan
olika foraldrastodsmodeller. Utifran forskning kan konstateras att foraldrar till barn
med omfattande funktionsnedséattningar upplever stédsystemet som en kélla till stress
och frustration. Det kan handla om att systemet for stod upplevs som krangligt, att det
inte finns ndgon samordning av stodet och att det inte utgar frdn familjens behov. |
kapitlet beskrivs dven exempel pa mangden kontakter familjen har som &r involverade
pa grund av barnets funktionsnedsattning och -hinder och att samordningsansvaret
ligger pa foraldrarna.

Foraldrastod handlar enligt Bremberg (49) om att som foralder fa information, prak-
tiskt hjalp, stod att vardera olika I6sningar i problematiska fragor, kanslomassigt stod
och social gemenskap. En del av detta stod kan ges av personer i det informella natver-
ket, men ibland behdovs stéd fran formella natverk. Stodet kan innefatta olika former av
insatser, det som ges generellt till alla familjer innan problem har uppstatt eller riktade
insatser for att i ett tidigt skede kunna férebygga ogynnsam utveckling. Information
som ligger till grund for betankandet (25 s.26) kommer bl.a. frdn kommuner som beto-
nat vikten av en central samordning av allt foraldrastdéd i kommunen och att ansvaret
for detta knyts till en tjanst och inte till en person.

| Nationell strategi for ett utvecklat foéraldrastdéd — en vinst for alla (50) beskrivs det
évergripande maélet med regeringens strategi, vilket innebar att alla foraldrar ska er-
bjudas stod under barnens uppvéxt (0-17 ar). Denna satsning pa det generella foraldra-
stodet startade nar Statens Folkhalsoinstitut! fick i uppdrag av regeringen att dela ut
medel for att utveckla, sprida och utvardera foraldrastddsarbete. Detta arbete skedde i
samarbete mellan nagra enstaka kommuner och deras larosaten, vilket genererade
kunskap om hur stédet kan utformas. Ett universellt féraldrastéd ar samhallsekono-
miskt i den bemarkelsen att det férebygger fysisk och psykisk ohalsa hos barn.

Foraldrastod definieras i den nationella strategin (50 s.4) som “en aktivitet som ger
foraldrar kunskap om barns hdlsa, emotionella, kognitiva samt sociala utveckling
och/eller starker foraldrars sociala natverk.” Idag erbjuder manga kommuner foraldra-
stdd i form av olika foraldrakurser och program med syfte att starka foraldrar i sin for-
aldraroll. Genom utbildning, métesplatser, information och diskussionsforum, med
mojlighet att utbyta erfarenheter med andra foraldrar far foraldrar anvandbara verktyg
for att utveckla sitt féraldraskap.

I den nationella strategin (50) talas om ett generellt foraldrastdd for alla foréldrar och
ett riktat stod till foraldrar som befinner sig i social utsatthet, vilket menas att det ges
till foraldrar som tillhor sociala riskgrupper, att familjen bor i socialt utsatta omraden

! Statens Folkhalsoinstitut upphorde nar Folkhalsomyndigheten bildades 1 januari 2014
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eller att féraldrarna redan uppvisar en problematik. Denna fokusering har inneburit att
intresseorganisationer (exempelvis Riksférbundet for rérelsehindrade barn och ung-
domar, RBU) och Barnombudsmannen (24) kritiserat den nationella strategin for att
inte uppméarksamma de familjer som behdver mest stéd, d.v.s. foraldrar till barn och
ungdomar med funktionsnedsattningar, de menar att familjer med barn med flerfunk-
tionsnedséattningar som har ett &nnu storre behov av stdd inte omfattas av den nation-
ella strategin.

Foraldrastodsmodeller riktade till familjer med barn med funktionsnedsattningar kan
utformas pa olika satt. | en litteraturéversikt har Sloper (51) redogjort for olika forald-
rastddmodeller som gett positiva effekter for foraldrar med barn med funktionsned-
sattningar. Den forsta modellen fokuserar pa relationen mellan de professionella och
foraldrarna, dar de professionella fungerar som radgivare. Stodet bygger pa relations-
skapande, kommunikation, forstaelse for familjens oro och ett beaktande av foraldrars
varderingar och mal. Den andra modellen fokuserar pa partnerskap mellan foraldrar
och professionella, dar bada parter ar experter. Foraldrarna ar experter pa sina barn
och de professionella pa funktionsnedséattningar och behandling. Genom diskussioner
nas konsensus kring behov och insatser. En tredje modell fokuserar pd att lara forald-
rar strategier som kan anvandas for att bemastra svara situationer (s.k. coping), for att
I6sa problem och kunna ta egna beslut, att anvanda sina sociala natverk och genom
detta oka sitt sjalvfortroende sé att man som foralder klarar av saker pa egen hand
(empowerment). | den fjarde modellen som Sloper (51) beskriver ar en "key worker” i
fokus (kan bendamnas nyckelperson, "spindel-i-nétet”, koordinator eller samordnare).
En key worker ar en namngiven person som ansvarar for att samordna stdédet och sam-
verka med professionella inom de verksamheter som barnet med funktionsnedséattning
och familjen far stod och insatser fran.

Behovet av foraldrastod hos familjer med barn med flerfunktionsnedséttningar ar stort
och utdver stodet till fordldrarna handlar det till storsta delen om behovet av samord-
ning av det befintliga stodet som ges framfor allt till barnet. Det finns en méangd be-
handlingar, atgarder, insatser, hjalpmedel och stod for barn med funktionsnedsatt-
ningar som ges av olika verksamheter. Insatser till barn med flerfunktionsnedsattning,
ges inom halso- och sjukvarden och habiliteringsverksamheten av flera olika yrkes-
grupper specialiserade pa olika funktionsnedséattningar och -hinder.

I Sverige talar vi om att vi har en sammanhallen habilitering och tvarprofessionell or-
ganisation dar uppdraget ar att gora bedomningar, ge rad, stod, utbildning och be-
handling till barn och ungdomar med varaktig utvecklingsmassig, funktionell eller
kognitiv funktionsnedséttning. Pa sjukhuset och i habiliteringsverksamheten finns
flera olika yrkesgrupper som arbetar med olika insatser och ett problem kan vara nar
barnet har flerfunktionsnedsattningar eftersom de olika nedsattningarna kan betyda
att barnet inte far nagon tydlig tillhérighet, om barnet ska tillndra de som ger insatser
till dem med rorelsehinder, utvecklingsstorning, synskador, medicin eller ndgot annat
omrade.
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Utover insatserna fran habiliteringsverksamheten och halso- och sjukvarden ges olika
former av stod fran kommun (socialtjanst, forskola, skola), forsakringskassa, ideella
organisationer och andra aktoérer, exempel finns idag flera privata bolag som exempel-
vis specialiserat sig pa assistens. Nar stodet kring barnets funktionsnedsattningar och
till familjen &ar uppdelat pa flera olika yrkesgrupper och olika verksamheter kan det
vara svart att navigera i stodsystemet, att veta vem som erbjuder vilken form av stod
och darfér kan systemet av stdd upplevas som fragmenterat (51). Internationell forsk-
ning (41, 51-53) uppmarksammar de problem som uppstar da stodet ges frdn separata
verksamheter.

I en studie genomférd i England beskriver Greco och Sloper (52) tre problem som kan
uppstd med ett fragmenterat stodsystem. For det forsta, nar professionella ar speciali-
serade pa ett enskilt omrade gors bedéomningar utifran det och darmed uppstar svarig-
heter att méta behov som ligger utanfor deras kompetensomrade. For det andra, blir
det specialiserade yrkesspraket svart for foraldrar att forsta, samtidigt som kriterierna
for att fa stod skiljer sig at mellan verksamheterna. For det tredje, nar varje enskild
verksamhet erbjuder sin specialiserade insats finns det ingen som tar ansvar for att
samordna insatserna eller stodet.

I Redmond och Richardsons studie (41) genomford pa Irland beskrivs skillnader i ad-
ministration och byréakrati mellan olika verksamheter som ett stort problem eftersom
det inverkar pa vantetiden och det kan ta tid att fa de olika insatser som barnet eller
familjen behdver. Avsaknad av gemensam planering mellan de olika verksamheterna
leder till férseningar av insatser och hjalpmedel. En konsekvens av allt detta blir att
familjer har flera olika osammanhangande insatser fran olika verksamheter som ingen
vill ta ansvar for, vilket stammer 6verens med resultatet som Greco och Sloper (52)
funnit. Féraldrarnas upplevelser ar att dessa omstéandigheter ger mer problem &n stod.
En dansk studie (53) visar att foréldrar till barn med omfattande funktionsnedséatt-
ningar upplever stodsystemet som en kalla till stress och frustration. Foréldrarna lyfter
fram att det krangliga systemet for stod kraver mycket tid for att hitta ratt och deras
upplevelse ar att stodet utgar fran lagen istallet for familjens behov. For en del av for-
aldrarna blev situationen sa kravande att de slutade ansoka om stod for familjens be-
hov. Foréaldrarna i Redmond och Richardsons studie (41) beskriver stodsystemet som
en labyrint och att de saknar energi for att ta reda pa vilken verksamhet som ger det
basta stodet, darfor énskar de att det finns en person att vanda sig till for att fa inform-
ation om var stddet finns, som sista utvag atminstone en telefonkontakt.

Samtidigt som det ar svart for foraldrar att veta var de ska vanda sig for att fa det stod
barnet och de sjilva behdver, kan det daven upplevas svart att fa tillgang till stodet.
Greco, Sloper, Webb och Beecham (54) lyfter fram foraldrars beskrivning av att de
upplever att de manga ganger maste slass for det stod som deras barn behover. Aven i
Lindblads (55) avhandling beréattar foraldrar om upplevelserna av den kamp som upp-
star gentemot professionella nar foraldrarna kampar for att synliggora barnens behov
av stéd och hur energi- och tidskravande detta ar. Foraldrar kan ibland uppleva att de
inte talar samma sprak som de professionella. Greco och Sloper (52) namner att det

25



specialiserade yrkesspraket kan vara svart for foraldrar att forstd och Sheehey och She-
ehey (45) menar att det kan uppsta svarigheter i samverkan mellan professionella och
foraldrar pa grund av att deras respektive kunskaper ar grundade i olika erfarenheter,
de professionella har erfarenheter som ar yrkesmassiga och teoretiska och foraldrarnas
erfarenheter kommer fran det egna barnet, information fran professionella, andra for-
aldrar, internet och annan media. Foraldrar anvander manga ganger andra kallor an de
professionella for att fa kunskap och information (56).

I en studie genomford i Canada (57) beskriver foraldrar den mangd tid som gar at for
att leta efter information, personer och stéd genom telefonsamtal eller vid olika méten.
Det blir foraldrarna som tar pa sig ansvaret for att fa till stand ett helhetstankande.
Foraldrarnas erfarenhet var att det kunde ta upp till tva ar for att fa ett integrerat stod
som fungerade och att det sallan fanns en person som hade samordningsansvaret. For-
aldrarna upplevde ocksa att nar de sjalva tog ansvar for samordningen blev det med
tiden taget for givet att de skulle gora det, vilket kan utgéra en risk for att foraldrarna
utvecklar ohalsa.

| Socialstyrelsens kartlaggning (58) uppger foraldrar att de upplever att stodet inte
utgar fran behov utan fran diagnos. Enligt halso- och sjukvardslagen (8) kravs ingen
diagnos for att manniskor ska fa tillgang till det stod de behdver, det &r individens be-
hov av insatser/stéd som ar grunden for de insatser som ska planeras, samordnas och
genomfdéras. Bernehdll Claesson (39, 59) menar att stod till familjer finns i olika former
med syfte att hjalpa familjen att underlétta deras vardag och darmed borde det vara
behovet av stod som avgor hur mycket stod familjen far. Samtidigt upplever familjer i
Bernehall Claesson studie (39) att de inte far det stod de enligt lag har rétt till, behovet
av information om vilka stédformer som finns ar inte heller uppfyllit.

Enligt Socialstyrelsen (28, 60) finns det uttryckta krav pa att foraldrar till barn med
funktionsnedséattningar ska ta pa sig samordningsansvaret. Detta samordningsansvar
innefattar att formedla information vidare mellan verksamheterna for att det praktiska
arbetet ska fungera och for 6ka samsynen mellan verksamheter, exempelvis i de fall da
barnen har assistans fran olika verksamheter. Men informationsférmedlingen galler
aven mellan olika verksamheter som lyder under samma huvudman. Foraldrar far ofta
ta initiativ till och ansvara for att samarbetet mellan for-/skola och habiliteringen
kommer igang eftersom det inte finns nagon tydlig anvisning om vem som ska initiera
detta.

Ansvaret for att samordna barnens resor ligger pa foraldrarna. Resorna sker ofta med
fardtjanst och det kan handla om resor mellan hem, skola och omsorg, darutéver resor
for olika insatser inom habiliteringsverksamheten, hjalpmedelscentralen, lakarbesdk
m.m. och att samordna dessa resor tar mycket tid. Allt samordningsansvar forutsatter
att féraldrarna har kunskap om hur de verksamheter som ger stéd fungerar, hur de ar
organiserade och vem man vander sig till for att fa tillgang till systemet av stod. Ofta ar
det en eller flera som maste det méaste uppréattas kontakt med pa flera nivaer inom
samma verksamhet, bade pa besluts- och utférarniva.
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Flertalet foraldrar vittnar om att beroende pé barnets komplicerade behov kan antalet
kontakter runt barnet vara stort (se exempelvis 40, 61, 62, 63). RBU (www.rbu.se) har
gjort en berakning och kommit fram till att familjer har i genomsnitt 17 kontakter kring
sitt barn med funktionsnedsattning. Men det finns exempel som visar att en del famil-
jer har manga fler kontakter. Rausch (40) genomforde en intervjustudie med foraldrar.
En fordlder menade att ha ett barn med en flerfunktionsnedsattning var som att driva
ett eller flera féretag samtidigt och att antalet kontakter som var involverade kring bar-
nets funktionsnedsattning uppgick till mellan 150 och 170 personer. | Rausch studie
angavs inte vilka dessa kontakter var, men for att ge ett konkret exempel pa vilka kon-
takter som vara aktuella hanvisas hér till ett reportage (63) som gjordes i samband med
fordréjningen av den utlovade forsoksverksamheten med samordnare. | reportaget
beskrev en familj hur situationen sag ut gallande de kontakter som familjen har kring
sitt barn som har en CP-skada. Kontakterna uppgick till ca 90 olika personer inom
olika verksamheter (se Tabell 1).

Tabell 1. Exempel pa kontakter som kan finnas kring ett barn med en CP-

skada (63)

Utprovning av kommunikationshjalp-
medel

Sjukhusbestk och besok hos specialister

2 logopeder

Svalgrontgen

Arbetsterapeut kommunikationshjalpmedel

Elektroencefalografi (EEG)

Chef kommunikationshjélpmedel

Sémnutredning

Habiliteringsverksamhet

Handspecialister

Chef Ortopedtekniksspecialister

Logoped Sjukhusbes6k som inte ar kopplade till
funktionsnedséattningen

Léakare Vardcentralen

Sjukgymnast Akuten

Arbetsterapeut Diverse projekt och utbildningar

Dietist Kurs i teckenkommunikation

Sjukskoterska Foraldrautbildning

Specialpedagog Kommunikationssprakkurs

Psykolog Forelasningar pd RBU

Kurator Datateket

Lékarsekreterare Specialpedagog

Handspecialist

Bostadsanpassning

Ortoped Handlaggare pa Forsakringskassan
Ridterapi Kommun
Sjukgymnast Anpassningsfirma

Stédenheten Forskola

Bostadsrattsforeningen
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Sektorschef

Bilanpassning

Chef

Handlaggare pé Forsakringskassan

2 Stdédpedagoger

Trafikverket

Skolforberedelser

Anpassningsfirma saljare

Rektor skola 1

Anpassningsfirma tekniker

Rektor skola 2

Forsakringskassan

Larare Vardbidrag
Specialpedagog Tillfallig foraldrapenning
Stédpedagog LSS

Forskollarare Kontaktperson

”Vanlig” forskola

Schemaléaggare

Chef Avlésare
Specialpedagog BVC

Personal Barnlékare
Specialférskola Sjukskoterska

Chef

Hjalpmedelscentralen

Personal

Personal vid utprovning

Regionhabiliteringen

Personal vid utkdrning

2 Lakare

Personal vid aterlamning

Lakarsekreterare

Personal vid reparation

2 Sjukskdoterskor

Saljare gahjalpmedel

Sjukgymnast Mun-H-center
Arbetsterapeut Tandhygienist
Specialpedagog Tandregleringsexpert
Psykolog Personlig koordinator
Kurator Projektledare

Ortopedtekniska

Koordinator

Sekreterare Intensivtraning

2 Ortopedtekniker Chef

Ho6ftrontgen Personal

Sjukskoterska Handl&ggare pa landstinget for ansokan

Ogonlakare

Patientforsakringen

Optiker

Handl&aggare

Overformyndarenheten

Familj (barnpassning)

Handl&ggare

Far- och morforaldrar
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I Riksrevisionens granskning (1) uppgav foraldrar till barn med funktionsnedséattningar
att behovet av en samordnare ar stort, en person som kan samordna alla kontakter runt
barnet och som kan lotsa foraldrarna ratt bland de olika typer av stdd som finns. En
samordnare som kan underlatta familjers vardag och spara tid. | granskningen fram-
kommer att av den tid som foraldrarna sjalva lagger ner pa att samordna alla kontakter
tas 20 procent av tillfallig foraldrapenning, 55 procent av ledighet fran jobb (eller att
foraldrarna véljer att arbeta deltid) och 25 procent tas av tiden for aterhamtning.

Studier (39, 64) visar att foréldrar upplever det betungande att de sjilva ska samordna
insatserna kring sitt barn och onskar ett helhetstdnkt och en samverkan mellan de
myndigheter som ger insatserna. Nar insatserna inte &r samordnade innebér det att vid
varje ny kontakt maste foraldrarna beratta om barnet, barnets funktionsnedséattningar
och vad barnet och familjen behover hjalp med (39). I en studie (64) med fokus pa
foraldrarnas perspektiv vid bistdndsbedémning for barn enligt LSS framkommer det
att det oftast ar foréldrarna som blir samordnare for sina barn. En slutsats som forfat-
tarna drar ar att det kan vara sa pafrestande med de krav som samordningsrollen inne-
bar att det finns en risk att foraldrarna lamnar 6ver omvardnaden for sitt barn med
funktionsnedsattning till samhallet eftersom de till slut inte orkar ta hand om sitt barn.

Forskning visar att familjers upplevelse av att stodsystemet blir en stressfaktor beror
pa flera orsaker, dels att det ar svart att veta vart man ska vanda sig for att fa det stod
de behdver och dels det tunga ansvaret att sjélva ta pa sig rollen att samordna kontak-
terna. Faktiska exempel visar att behoven som barn med flerfunktionsnedsattningar
har kan innebara att antalet kontakter runt barnet ar otroligt omfattande. Manga for-
aldrar efterlyser ett 6kat helhetstank och en stdérre samverkan mellan de olika verk-
samheterna som tillhandahaller stod for barnet och deras familjer. For att samverkan
ska ske mellan verksamheter maste forutsattningar for detta finnas pa den organisato-
riska nivan.
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Former av samverkan och samordning

| detta kapitel beskrivs olika former av samverkan (collaboration) och samordning
(coordination). Tidigt i arbetet med denna kunskapséversikt uppmarksammades att
beskrivningen av samverkan ofta syftar till tva involverade parter (exempelvis mellan
familj och habiliteringsverksamheten, familj och socialtjanst, habiliteringsverksamhet-
en och forskolan), medan samordning beskrivs involvera flera parter, men generellt
talas om samverkan &ven néar det &r samordning som avses. Det finns vissa svarigheter
som kan uppsta nar verksamheter med olika huvudman ska samverka eller insatser
samordnas. Samverkan éver myndighets- och verksamhetsgranser innebar ett moéte
mellan olika lagutrymmen och regelsystem, vilket betyder att deltagarna har olika in-
tentioner (65). Samordning mellan olika verksamheter innefattar aven att det finns en
gemensam vardegrund 6ver myndighetsgranserna, sdsom grundliaggande varderingar
och vilka mal som ska finnas for samverkan (66). Looman, Presler, Erickson, Garwick,
Gady, Kelly och Finkelstein (67) menar att det ar stor skillnad mellan samordning som
en uppgift som styrs organisatoriskt i en verksamhet, jamfért med den samordning
som utgar fran den komplexa situation som uppstar da problemldsning ska ske gemen-
samt med foraldrar vilket forutsatter ett relationellt forhalliningssatt. Looman och med-
forfattare (67) beskriver att flertalet professionella anser att de arbetar med samord-
ning av stdd nar de fordelar uppgifter inom personalgruppen, men evidens visar att
denna form av samordning inte ar sarskilt effektiv. Cohen och medférfattare (68)
framhaller att for barn med omfattande vardbehov och deras foraldrar behévs en icke-
traditionell typ av stodsystem som fokuserar pa att en mangd komplexa problem och
behov uppstér och samexisterar hos de individuella familjemedlemmarna och familjen
som helhet.

Under 90-talet tkade kraven pa samordning inom omradet hélsa och vélfard i Sverige.
En battre anvédndning av samhallsresurser skulle ge en valfardsvinst for de enskilda
individerna och en samhéllsekonomisk vinst, darmed forstarktes kraven pa en sam-
ordning mellan valfardens organisationer (69). Samordning kan innefatta bade resur-
ser och verksamhet. Nar man samordnar resurser handlar det om ekonomi och kom-
petens. For olika lokala projekt eller aktiviteter finns en gemensam budget, men ansva-
ret ligger fortfarande kvar pa huvudmannen och att lagstiftning, mal och budget for
myndigheten foljs. Aven kompetens anses vara en resurs och med samordning av kom-
petens menas att professionella arbetar tillsammans. Nar man samordnar verksamhet-
er handlar det om att flera huvudman driver en verksamhet tillsammans. Det sker ofta
i gemensamma projekt och det &r vanligt att det riktar sig till grupper som behdéver stod
fran flera verksamheter. Sammantaget forutsatter detta en gemensam styrning med
politiker fran olika huvudman. Politisk och ekonomisk samordning berér huvudman pa
flera nivaer inom kommun, landsting och stat.
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Projektformen lyfts ofta som ett lampligt satt att samverka i, enligt Markstrém (70). En
forklaring kan vara att de samverkande parterna utgar fran lika villkor och att samar-
betet sker i en "frizon” dar organisations- och professionsgranser inte &r utformande
och lika betydande for arbetets genomférande, vilket det riskerar att bli om samverkan
sker i nagon av verksamheternas “revir”. Danermark och Kullberg (71 s.35) har inspi-
rerats av Claes-Goran Westrins fyra olika kategorier av samverkan mellan organisa-
tioner beroende pa hur verksamheten byggs upp:

e Koordination eller samordning - myndigheternas olika insatser slds samman
for att pa sa satt uppna basta resultat

e Kollaboration eller samverkan - myndigheter samverkar i vissa former och
kring specifika frdgor som &r tydligt avgransbara

¢ Integration eller sammansmaltning - tva eller fler organisationer slds samman
for att utfora alla eller mestadels av uppgifterna tillsammans

e Konsultation - en yrkesgrupp fran en organisation gar in i en annan organisa-
tion for att gora tillfalliga insatser.

De olika samverkansmodellerna har olika innebord (72). Den forsta nivan utgors av
koordination, vilket med andra ord kan kallas addition. Samverkan handlar inte om ett
narmare samarbete mellan verksamheterna, praktiskt betyder det att en verksamhet
remitterar brukaren till nasta verksamhet, som i sin tur sedan adderar sina insatser till
vad tidigare verksamheter gjort. Den andra nivan &r kollaboration som handlar om att
verksamheter arbetar var och for sig i sina egna ansvarsomraden, med nar det ror vissa
brukare och vissa arbetsuppgifter genomfors ett narmare samarbete. Den héar typen av
samverkan gar ut pa att verksamheter moter problem tillsammans, for att sedan an-
tingen traffas och diskutera drendet eller pa annat sétt uppdatera den andra samver-
kanspartnern om hur arendet fortskrider. Nasta niva ar integration eller samman-
smaltning. Det innebar att en verksamhet i princip helt och héllet sasmmansmaélts och
integreras i en annan verksamhet for att mer eller mindre dela pa alla arbetsuppgifter.
Det for med sig att det i stort satt inte spelar nagon roll till vilken verksamhet som bru-
karen forst vander sig till, dd arendet sedan kommer till kdnnedom for resterande sam-
verkanspartners. Den fjarde och sista nivan ar konsultation, vilken innebar att nadgon
fran den ena organisationen eller verksamheten i vissa fragor gar in i den andra organi-
sationen med handledning eller liknande insatser. Billow (65) menar att det &ven finns
en risk med alltfor utvecklade samverkansformer mellan professionella i olika verk-
samheter, eftersom det kan minska delaktigheten hos individen.

Watson, Townsley och Abbot (73) menar att det basta for barn med omfattande funk-
tionsnedséattningar och deras foraldrar ar nar verksamheter och dess professionella
samverkar kring atgarder, insatser och stod. | en artikel beskriver forfattarna olika
former for samverkan (Tabell 2). Nar samverkan beskrivs som multidisciplinar betyder
det att de olika verksamheterna utfor sina insatser samtidigt var for sig utan nagon
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koordination eller ndgot samarbete sinsemellan. Det innebar att varje verksamhet fo-
kuserar pa sin egen del, i bade bedomning och behandling. Med en interdisciplinar
samverkan menas att verksamheterna koordinerar sina insatser. Det betyder att det
finns ett gemensamt Overgripande mal med insatserna, att ingdende verksamheter
utbyter information med varandra, de har samma inflytande, &r involverade i bedom-
ning/ planering/genomférande/ utvardering och tar gemensamma beslut. | en transdi-
sciplinar samverkan ar granserna mellan verksamheterna flytande. Fér foraldrarna
innebar det att de inte behdver bekymra sig om vilken verksamhet som erbjuder insat-
sen, det finns en enda vag in for familjer, t.ex. via en priméar verksamhet, samordnare

eller koordinator.

Tabell 2. Ett kontinuum av olika former av samverkan (73 s.373, min

6verséttning)
Multidisciplindr sam- Interdisciplinar Transdisciplinar
verkan samverkan samverkan
(separata servicegi- (koordination av (syntes av service)
Egenskaper vare) service)
Lag Medium Hog

Foréldrars uppfatt-
ning av servicens
kvalitet

Fokus for den service
som erbjuds

Enskilda verksamhet-
er, t.ex. sjukvard

Samverkande verk-
samheter, t.ex. sjuk-
vard och socialtjanst

Familjen och barnet,
d.v.s. utgangspunk-
ten ar familjens och
barnets behov och
6nskemal

Professionella roller
& kunskap

Enstaka discipliner

Enstaka discipliner

Flera discipliner

Kartlaggning & forbe-
redelse

Enskilda profession-
ella/Verksamheter

Enskilda verksam-
heter men i diskus-
sion med andra verk-
samheter

Flera verksamheter
tillsammans med
familj och barn

Partnerskap med
familj och barn

Lag

Medium

Hog

Kvalitetskriterier for
att mata service

Malen satts av enskilda
professionella/
verksamheter

Malen satts av flera
verksamheter ge-
mensamt med for-
slag fran familjerna

Malen satts av famil-
jen och barnet med
forslag fran profes-
sionella

Finansiering

Enskilda verksamheter

Enskilda eller ge-
mensamt med andra
verksamheter

Flera verksamheter
gemensamt

Vem koordinerar
servicen

Familjen

Flera verksamheter
gemensamt

En samordnare
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Flertalet verksamheter som i Sverige arbetar med stéd och insatser till barn med om-
fattande funktionsnedsattningar arbetar enligt en multidisciplindar samverkansform,
det betyder att habiliteringsverksamhet, kommun (ex. socialtjanst, skola), sjukvard (ex.
BVC, barnklinik), forsédkringskassa m.fl. aktérer gor sina egna kartlaggningar, beddém-
ningar och insatser. Det innebar att verksamheterna upprattar egna planer, foréldrarna
ar informationsbarare mellan verksamheterna och foraldrarna far samordna kontak-
terna, samt vara sammankallande till méten (1, 60).

I sin avhandling undersdkte Jeglinsky (74) hur man arbetar inom den finska habilite-
ringsverksamheten. Familjerna som ingick i studien hade barn med omfattande funk-
tionsnedséattningar. Jeglinsky diskuterar de olika formerna fér samverkan, multi-, in-
ter-, och transdisciplindr samverkan och menar att samverkan ska utga fran barnets
behov och inte fran organisationen. | Finland arbetar habiliteringsverksamheten uti-
fran en multidisciplinar samverkansform gentemot évriga verksamheter som erbjuder
stod och insatser till barn med omfattande funktionsnedsattningar, men pa senare ar
har nagra kommuner bérjat arbeta efter en natverksmodell.

Om en néatverksmodell ska fungera anser Jeglinsky att de olika verksamheterna maste
borja arbeta efter en interdisciplindr modell dar dven féraldrarna involveras. Det inne-
bér att foraldrarna ska delta i behovsbedémningen tillsammans med de olika verksam-
heterna, att mal och den individuella planen upprattas gemensamt, samt att resultat av
och rekommendationer om insatser fran de olika verksamheterna diskuteras igenom
gemensamt. | en sadan interdisciplindr modell rekommenderas att en namngiven per-
son — kallad case manager — fungerar som lank mellan familjen och de olika verksam-
heter som &r involverade i barnets vardag. | relation till den interdisciplindra modell
undersokte Jeglinsky hur habiliteringsenheterna arbetade och hur de individuella pla-
nerna formulerades.

Resultatet visade att planerna saknade information om barnets och familjens behov.
Darutdver bekraftades att de undersotkta habiliteringsenheterna arbetade multidisci-
plinart. Det framkom &ven att de professionella pa habiliteringsenheterna inte samver-
kade i de team som de tillhérde utan varje profession arbetade oberoende utifran sin
expertroll med kartlaggning, malsattning, behandling och utvardering. Det var endast
vid team-moéten som de professionella samverkade kring barnet med funktionsned-
sattning och familjen. I Jeglinskys studie hade nagra av de professionella lite erfaren-
het av att arbeta i interdisciplindr samverkan och det var i samband med barnets éver-
gang fran sjukvard till specialistvard da det fanns rutiner och regler for detta. Dessa
innebar att noggrant férbereda fordldrar och barnet, att involvera dem i beslutsproces-
sen, ge dem information om ansvar och roller, samt strategier for framtiden, allt for att
hela familjen ska uppleva Gvergangen positiv.

Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (14) ar tankta att anvandas for att stalla
krav pd kommun och landsting att ta fram rutiner fér samverkan, likaval som att det
inom dessa verksamheter gemensamt ska utses en samordningsansvarig. Foljs dessa
foreskrifter finns mojligheter att arbeta mer interdisciplinart. Pa flera av Sveriges
landstings hemsidor (exempelvis www.skane.se; www.vgregion.se) finns information
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om habiliteringsenheter som tillsammans med kommuner utifrdn Socialstyrelsens
foreskrifter och allméanna rad enats kring tillampningar av dessa och beskrivit rutiner
for hur arbetet gemensamt ska genomforas. Ett exempel pa interdisciplinar samverkan
enligt svenska forhallanden kan hamtas i en informationsskrift Habiliteringsprogram
for barn och ungdomar med flerfunktionsnedsattning (75) dér det beskrivs att habili-
teringsverksamheten samverkar med ett flertal verksamheter. P4 uppdrag av familjen
planeras insatser gemensamt med verksamheterna. Styrande for samarbetet ar de be-
hov och dnskemal som barnet med funktionsnedséattning och familjen har. Verksam-
heterna som habiliteringen samverkar med &ar halso- och sjukvard (t.ex. barnhélsovard,
skolhalsovard, barn och ungdomssjukvard, barn och ungdomspsykiatri); Vuxenhabili-
tering; Synverksamhet; Horsel- och dovverksamhet (samt horselvard); Hjalpmedels-
central; Ortopedteknisk avdelning; Regionhabilitering; Foérskola/skola/fritids-
verksamhet; Kommunal verksamhet for LSS-insatser, Socialtjanst (m.fl); Arbetsfor-
medling; Forsakringskassa; Assistansféretag; Kooperativ; Intresse-/brukarorganisa-
tioner och andra ideella féreningar (75 s.7). I informationsskriften finns det dock ingen
information om vem som samordnar kontakterna mellan dessa verksamheter.

Beskrivningen av transdisciplindra verksamheter ar intressant. En transdisciplinar
samverkan betyder att flera verksamheter arbetar tillsammans och gemensamt erbju-
der insatser till barnet med funktionsnedséattning och familjen som helhet och att verk-
samheterna &ven finansierar insatserna gemensamt. Genom transdisciplindr samver-
kan sker olika typer av synergieffekter for de verksamheter som ingar, processen leder
till hallbar utveckling, en 6kad forstaelse och kunskap om varandras omraden och ar-
betssatt och den transdisciplinara samverkan leder aven till 6kad sammanhallning
inom det lokala samhéllet. Watson, Townsley och Abbot (73) menar att ett transdisci-
plinart samarbete mellan flera verksamheter har manga fordelar for barnet med funk-
tionsnedséattning och deras foraldrar, eftersom denna typ av samverkansmodell har ett
barn- och familjefokus som innebar att stodet och insatserna utgar fran dem och inte
fran ett organisatoriskt perspektiv. En aspekt ar att livskvaliteten for familjen Okar,
eftersom det ar familjen sjalv som far definiera vad livskvalitet innebar for dem, livs-
kvalitet ar subjektivt och individuellt.

Det finns inget exempel pa transdisciplinar samverkan for familjer med barn med om-
fattande funktionsnedsattningar i Sverige, men i USA har alternativ som kan liknas vid
en transdisciplinar samverkan uppstatt. Systemet for stod till barn med funktionsned-
sattningar och deras familjer i USA beskrivs som komplicerat (76). Det finns manga
olika program dér flera olika verksamheter ingar, men med olika syften och oberoende
professionella. For foraldrar kan det vara svart att komma in i systemet av stod och
insatser eftersom det saknas en ingang till systemet. Darfor har det pa senare ar vaxt
fram olika intressanta initiativ for att samordna stédet (67, 68, 76-80). Ginsburg (77)
beskriver en form av samordnat stdd, s.k. samlokalisering (co-location). Med det me-
nas att flera olika verksamheter som erbjuder stdd, insatser, behandling och som in-
kluderar halsoframjande-, akut- och annan vard som riktar sig till patienter med om-
fattande halsoproblem och funktionsnedséattningar samlas under ett tak. Larsson (81)
har i sin avhandling undersokt olika habiliteringsverksamheters organisation och mo-
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deller fér samordning, han kallar denna typ av samlokalisering for s.k. “one-stop-
shopping”.

Palfrey och medfdrfattare (78) menar att samlokalisering som form fér samordning
kan placeras inom primarvardens verksamhet, eftersom det underlattar for de barn
som har omfattande funktionsnedsattningar som betyder att de emellandt maste till-
bringa tid pa sjukhus, samt for barn som behdver ha akuta habiliteringsinsatser och
genom att verksamheten finns i anslutning till primarvarden kan barnen snabbt fa
hjalp. Samlokaliseringen menar Cohen och medforfattare (68) ar sarskilt férdelaktigt
for familjer med barn med omfattande funktionsnedséttningar eftersom de kan vanda
sig till en fysisk plats som fungerar som ett centralt nav for alla typer av stéd. Denna
form av samordning karaktariseras av samplanering, koordinering och familjecentre-
ring. Ginsburg (77) tar upp fyra aspekter som framjar en optimalt fungerande samloka-
lisering av verksamheter. Den férsta aspekten handlar om en gemensam organisering
som underlattar for de ingdende verksamheterna, att man kan samsas kring vissa delar,
exempelvis administration, finansiering och tidsbokning av patienter. Den andra
aspekten handlar om en samsyn kring ansvaret for patienterna, med en gemensam
samsyn som innebar att patienterna benamns som “vara”. Den tredje aspekten handlar
om att verksamheterna samordnar delar av det praktiska arbetet, exempelvis remiss-
hantering, behandling och att verksamheterna har gemensamma koordinatorer. Den
fjarde och sista aspekten handlar om att verksamheterna har gemensam journalhante-
ring, nér det fungerar mest optimalt har verksamheterna en gemensam databas for alla
patienter, i annat fall kan de ingadende verksamheterna ha enskilda databaser, men att
de ingdende verksamheterna har access till varandras journalsystem.

Palfrey och medforfattare(78), beskriver en interventionsstudie dar foraldrar till barn
med omfattande funktionsnedséattningar fick préva denna typ av samlokalisering av
verksamheter och resultatet fran familjernas svar visade att bland det som familjerna
skattade hogst var att de fick samma person att prata med varje gang de besokte cent-
ret, att de snabbare fick remiss till specialister och att det var lattare att fa resurser till
barnet. Ginsburg (77) menar att &ven om all expertis samlas under ett tak finns inga
garantier for att verksamheten som sadan ar interdisciplinar. Larsson (81) menar att
samlokaliseringen visserligen innebar en tatare kommunikation mellan verksamheter-
na, men i évrigt samstdmmer hans uppfattning med Ginsburgs.

| en interventionsstudie av Looman och medforfattare (67) provas en annan modell for
att samordna stodet kring familjer med barn med svara kroniska halsoproblem och
funktionsnedsattningar. Bakgrunden till studien ar problemet att barnens komplexa
halsotillstdnd kraver hog frekvens av insatser frdn manga specialister. Fran sjukhusets
sarskilda program for barn i behov av sérskilt stod rekryterades deltagare som delades
in i tva grupper, dar den ena gruppen fick traditionell service, medan den andra grup-
pen fick prova en internetbaserad typ av samordning. Féraldrarna som ingick i inter-
ventionsgruppen fick en dator med webbkamera och ett internetabonnemang. Inter-
ventionen innebar att istallet for att foraldrarna sjalva kontaktar sjukhusets olika av-
delningar for att fa hjalp nar problem eller fragor uppstar, kontaktar de en samordnare
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(en sjukskoterska med specialistutbildning). Via videosamtal diskuteras gemensamt
vilka atgarder som kan vara aktuella, darefter samordnar sjukskoterskan insatserna,
involverar olika yrkesgrupper eller andra verksamheter, bokar tider fér behandling
och/eller méten. Foréldrarna traffade samordnaren néar de kom till sjukhuset, samord-
naren deltog i moéten som en medlem i teamet och bokade nya tider for uppféljning.
Den familj som hade flest kontakter med samordningstjansten hade 37 kontakter un-
der en fyra manaders period.

Resultatet visar att fordldrarna &r mycket ndjda med att ha endast en kontakt som
samordnar stodet, for dem har det &ven inneburit att antalet akutbesok pa sjukhuset
minskat. Tidigare var det en pafrestning for foraldrarna att sjalva navigera i stodsyste-
met. Andra fordelar som féraldrarna uppgav var tryggheten som blev ett resultat av att
ha en kontinuerlig kontakt, samt relationen till samordnaren som byggdes upp over tid.
Looman och medforfattare (67) menar att det méaste finnas en forstaelse for vilka risker
det kan innebara for familjer med ett fragmenterat stod fran olika verksamheter och
olika discipliner. Insikten om att det behdvs strategier for att mota familjers behov av
ett samordnat stod, okar dven forstaelsen for vardet av att ha en samordningstjanst.

Enligt Committee on Children With Disabilities (76 s.979-980, min Oversattning) ar
malet med samordnat stod for familjer med barn och ungdomar med funktionsned-
sattningar 1) att familjerna ska fa access till och en integrering av stod och resurser, 2)
att servicesystemet ska lankas till familjerna, 3) att undvika dubblering och onédiga
kostnader, och 4) att foraldrarna ska fa stod i att leda samordningen av stodet eller
vara delaktiga men att de da maste fa kunskap om barnets tillstdnd och att deras kun-
skap och styrkor stéttas.

Behrenz och Dalander (82) har undersokt de samhallsekonomiska och offentligfinansi-
ella effekterna av samordningsstod till barn med funktionsnedséttning i Sverige. De
lyfter upp bristen pa samordning och menar att det behdvs en béattre samordning mel-
lan de verksamheter som ger stdd och insatser till barn och ungdomar med funktions-
nedsattningar och deras familjer. Forfattarna lyfter fram att mycket onodig tid agnas at
fel saker och namner det dubbelarbete som utfors, d.v.s. att verksamheterna gor
samma saker var for sig. De pekar pa alla onddiga moten som genomfors i varje verk-
samhet kring samma drenden, istéllet for att samla alla involverade parter till gemen-
samma moten. Forfattarna framhaller dven att mycket tid spills nar foraldrar bollas
mellan olika verksamheter. Utéver det lagger de olika verksamheterna mycket tid pa
fragan om vem som ska ha ansvaret for de enskilda insatserna. Forfattarna ser bade
personliga och samhallsekonomiska vinster med samordning och samverkan bade for
foréldrarna och for barnet som ar i behov av sarskilt stéd. Huvudménnen for de verk-
samheter som ansvarar for att tillgodose barnets behov av sérskilt stod ar skyldiga att
folja lagstiftningen och genom samverkan kan de mdjliggora en god allmén utveckling
och att inget barn blir utan det stdd som de har ratt till (83). En viktig del i samverkan
ar upprattande av en samordnad individuell plan.
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Samordnad individuell plan

Nagot som ska borga for att verksamheter samverkar &r upprattande av en samordnad
individuell plan (84). Riksrevisionen (1) menar att det finns lagtexter (SoL, HSL, LSS)
och andra bindande foreskrifter som staller krav pa en forbattrad samordning mellan
aktdrer, men att de inte efterfoljts. Under tiden som Riksrevisionen genomférde sin
granskning kom forslag pa lagandringar som &r 2010 infordes i Socialtjanstlagen
(2001:453, 2 kap. 78) och Halso- och sjukvardslagen (1982:763, 3f §). Dessa andringar
innebér dels att personer som &r i behov av samordnade insatser ska f& en individuell
plan som uppréattas av kommun och landsting gemensamt och dels att kommuner och
landsting ska samarbeta kring personer med psykisk funktionsnedsattning. Riksrevi-
sionen (1) menade att fokuseringen pa psykiska funktionsnedsattningar kan riskera att
utesluta samarbetet kring personer med andra funktionsnedsattningar.

I en skrivelse pa SKL:s hemsida? finns information om att individuella planer och kra-
vet p& huvudmannens samarbete inte galler enbart personer med psykiska funktions-
nedsattningar eller de med omfattande behov, utan alla som har behov av samordnade
insatser. Lagtexterna (SoL, 2 kap. 78; HSL, 3f §) innehaller dven information om att
verksamheterna ska uppréatta den individuella planen gemensamt med den enskilde
och att det tydligt anges vilka insatser han/hon behéver, vem som har huvudansvaret
for planen och vilken verksamhet som ansvarar for respektive insats. Professionella
som tillfragats i en undersokning géllande samordning av stod genomford i Skottland
(85) lyfter fram att det kan férekomma en maktobalans mellan verksamheterna dar
halso- och sjukvarden ofta tar huvudansvaret for samordningen vilket inte uppskattas
av exempelvis dem inom skolans verksamhet. | detta fall har ingdende verksamheter
I6st problemet genom att hélso- och sjukvarden ar huvudansvarig for den samordnade
individuella planen nar barnen &r mellan 0-5 &r och darefter tar skolan huvudansvaret
nar barnen borjar skolan. Tidigare hade halso- och sjukvarden ensam huvudansvaret
for samordningen tills barnen var 18 ar. Den nya ansvarsfordelningen innebér att den
samordnade individuella planen féljer barnet in i skolan och familjen behéver darmed
inte flera olika planer for varje verksamhet. | en utredning (86) om LSS som sarskilt
personligt stod foreslar utredaren att nar foraldrar ansoker om rad och stod enligt LSS
och far insatsen beviljad ska de med automatik erbjudas en individuell plan for barnet.

| kapitlet har jag beskrivit olika modeller for hur samverkan kan ske organisatoriskt
over myndighets- och verksamhetsgranser och eller éver professionsgranser och om de
har ett barn- och familjefokus eller fokus pa organisationen. De olika samverkansmo-
dellerna paverkar i vilken grad foraldrar ges mojlighet att vara delaktiga i behovsbe-
domning och beslut, samt att paverka sa att stodet och insatserna utgar frdn barnets
och familjemedlemmarnas behov. Utifran lagstiftning finns krav pa samverkan och att
en samordnad individuell plan ska upprattas. Vid flera tillfallen har beskrivits att for-

2 (http://www.skl.se/psynk/om-psynkprojektet/om-psykisk-halsa/for-dig-som-ar-
personal/huvudmannens_ansvar/individuell-plan-och-overenskommelser-om-samarbete)
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aldrar har ett tungt ansvar att sjalva ta pa sig rollen att samordna kontakterna som
finns runt barn med flerfunktionsnedsattning. P4 samma grund som foraldrar efterly-
ser ett helhetstank och 6kad samverkan mellan verksamheter som tillhandahéller stod
for barnet onskar de flesta familjer att de far tillgang till en samordnare som kan ta
Over foréldrarnas samordningsansvar.
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Samordnare

Aven om den individuella planen ger incitament féor samverkan mellan verksamheter
som erbjuder stod och insatser ar det idag foraldrarna som sjalva far samordna stodet
som behdvs for barnet med funktionsnedsattning och dem sjalva. Bade Riksrevisionen
(1) och Socialstyrelsen (60) beskriver att involverade verksamheter upprattar egna
planer var for sig och foraldrarna far agera informationsbarare mellan verksamheterna,
samordna kontakterna och vara sammankallande till méten. Allt detta samordningsan-
svar tar tid som foraldrar istéllet skulle kunna anvanda for att vara tillsammans med
familjen, darfor efterlyser manga foraldrar en samordnare, vilket skulle underlatta
familjers vardag.

Detta kapitel fokuserar pa rollen som samordnare ur olika perspektiv. | en del lander
finns samordnare som professionell yrkesgrupp, darmed &r det intressant att beskriva
hur detta fungerar organisatorisk. Begreppet fast vardkontakt namns utifran svensk
lagstiftning. Med utgangspunkt i forskning beskrivs hur familjen paverkas av att ha en
samordnare och hur det ar att arbeta som professionell samordnare. Rollen som sam-
ordnare lyfts i relation till familjen, men aven i relation till férutsattningar och hinder
for att kunna genomféra ett bra arbete som professionell samordnare.

I beskrivningen av olika foraldrastodsmodeller tidigare i denna kunskapsoversikt finns
en modell (51) som bygger pa att familjen har en "key worker”, d.v.s. en nyckelperson
(andra begrepp ar case-manager, "spindel-i-natet”, koordinator eller samordnare) som
ges ansvaret for att samordna de olika insatser som barnet och familjen behdver, samt
att samverka med de professionella som ingar i de verksamheter som erbjuder stod och
olika insatser. | Storbritannien &r familjer som har barn med omfattande funktions-
nedsattningar och stora behov av stdd berattigade till en personlig samordnare enligt
de styrande policydokumenten om stod till familjer (87).

I Sverige finns sedan 2010 ratten till en fast namngiven kontaktperson for patienter
med omfattande och sammansatta vardbehov inom halso- och sjukvarden, vilket ar
reglerat i halso- och sjukvardslagen (88). Uppgiften som den fasta vardkontakten har
ar att ha en helhetsbild éver patientens hela vardsituation och borga for trygghet, kon-
tinuitet och samordning, vilket inkluderar andra delar av halso- och sjukvarden, social-
tjanst och andra berérda myndigheter. Den fasta vardkontakten kan exempelvis vara
en lakare, sjukskoterska eller psykolog och patienten kan dven ha énskemal om vem
den fasta vardkontakten ska vara. Ansvaret for att utse en fast vardkontakt for patien-
ten och att samordning av vard och insatser sker ligger pa verksamhetschefen inom
landstingets verksamheter (29 a § HSL).

I en slutrapport fran Socialstyrelsen (89) har en uppféljning av lagandringen genom-
forts med sarskilt fokus pa hur lagen om fast vardkontakt tillampats, vilka effekter den
fatt, samt om det finns kdnnedom om lagindringen hos verksamheterna inom hélso-
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och sjukvarden, dess personal och patienterna. Resultatet visar att det finns en bristfal-
lig kdnnedom om att patienter med omfattande och sammansatta vardbehov har ratt
till en fast vardkontakt, hos bade patienter och personal inom landstingen. Dessutom
menar forfattarna till rapporten att ansvaret riskerar att begrénsas till verksamhetsche-
fens eget ansvarsomrade. For att 6ka kunskapen om lagandringen och informera om
ratten till fast vardkontakt skickade Socialstyrelsen ut ett Meddelandeblad (90) med
information om lagandringen till samtliga landsting. | en behovsanalys frdn Lands-
tinget i Ostergétland (62) gallande barn och unga med medfédda funktionsnedsétt-
ningar finns intervjuresultat med féraldrar (n=26) som visar att det endast var ett par
familjer som hade en fast vardkontakt, resten av familjerna samordnade sjalva alla
kontakter och hade 6nskemal om en fast vardkontakt.

Greco, Sloper, Webb och Beecham (54) menar att det ar betydelsefullt att foréldrarna
har endast en kontakt, som ser till att foraldrarna far access till de delar i stodsystemet
som de behdver for att tillgodose behoven som barnet med funktionsnedsattningar har,
men &aven det stéd som forédldrarna sjélva behdver for att klara av sin foraldraroll. |
Skottland pagar arbete for att gora stodet till familjer med barn med funktionsnedsatt-
ningar mer individuellt och flexibelt (85). Aven har har det uppméarksammats att det &r
fordldrarna som samordnar insatserna som olika verksamheter erbjuder och att det
inverkar negativt pa den tid foraldrarna istallet skulle kunna spendera pa familjelivet.
Detta har inneburit att lagstiftningen har setts dver med fokus pé att utdka det interdi-
sciplinara arbetet mellan verksamheter och de professionella som ingar, vilket aven
inkluderar samordnarna.

I Skottland finns samordnare som yrkeskar och Purves, Riddell och Weedon (85) péa-
pekar att samordnarens uppgift ar att forse foraldrarna med information, rad, praktiskt
och emotionellt stéd och fungera som Iank mellan professionella i de olika verksamhet-
erna som &r involverade kring familjerna. Darutdver ska samordnaren 6vervaka att det
interdisciplinara arbetet mellan verksamheterna fungerar for att fragor som verksam-
hetsgranser eller finansiering inte ska satta kappar i hjulet fér samverkan. Grunden for
det interdisciplindra arbetet ar en samordnad individuell plan fér barnet och att det
klart uttrycks vem som har huvudansvaret for planen. Det finns dven andra satt att
organisera samordningsfunktionen.

I en foraldraguide (91) beskrivs tvd former av samordnare, en initial samordnare
(initial coordinator) som pa systemniva koordinerar de verksamheter som erbjuder
stdd och service till barn med funktionsnedsattningar och en personlig samordnare
(primary coordinator) som arbetar direkt med familjerna. Féraldrarna traffar forst den
initiala samordnaren som gor en forsta kartlaggning o6ver vilka insatser barnet och
foraldrarna behdver och kopplar samman de verksamheter som ger dessa insatser,
vilket resulterar i en individuell plan. | vardagen har féraldrarna kontakt med sin per-
sonliga samordnare som Overvakar att allt fungerar och finns tillgdnglig om foraldrarna
behdver information, stdd eller om nagra forandringar behéver goras i den individuella
planen. Det finns ytterligare en aspekt med samordnarfunktionen. Det ar att inte bara
foraldrarna som upplever att det ar positivt med endast en kontakt for att fa tillgang till
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professionella och verksamheternas stod, dven for de olika verksamheterna ar det posi-
tivt att ha tillgang till samordnaren for att f& kontakt med foraldrarna (92). Forskning
visar att det underlattar mycket for fordldrarna om de har en samordnare som fungerar
som en lank mellan dem och de professionella i de verksamheter som ger stéd, dessu-
tom ger det dven andra effekter for foradldrarna som 6kad livskvalitet och minskad
stress.

Paverkan pa familjen

Flera studier (54, 82, 92-94) har lyft fram olika aspekter av hur tillgangen till en per-
sonlig samordnare paverkar familjen. En pilotstudie genomford i England (93) visar att
ha en samordnare i sig paverkar familjen, darutover ckar livskvaliteten och tillfreds-
stallelsen av det stod familjen far, jamfort med nar behov inte uppfylls. | en studie ge-
nomford i England och Wales undersokte Sloper, Greco, Beecham och Webb (95) vilka
faktorer som bidrog till battre utfall for familjen nar foraldrarna hade tillgang till en
samordnare. Drygt 90 procent av familjerna (n=146) som deltog i studien hade barn
med omfattande funktionsnedséattningar. Resultaten visade att samordnarens profes-
sionalitet, yrkeskompetens och tydlighet i sina arbetsuppgifter hade stor paverkan pa
foraldrarnas livskvalitet. Att fa tillrackligt med tid med samordnaren (via telefon eller
moten) och stod frdn det évergripande samordnade stodet paverkade fordldrarnas
tillfredstallelse med servicen pa ett positivt satt. Daremot var aldern pa barnen direkt
relaterat till om fordldrarna upplevde att deras behov var tillgodosedda. Exempel pa

foraldrars behov var "att fa en paus i omvardnaden av barnet”, "att fa hjalp att hantera

barnets beteende”, "att fa den information jag behdver”. Ju &ldre barnen var desto
storre var upplevelsen av att foraldrarnas behov inte var tillgodosedda.

I en intervjustudie (54) beskrev foraldrar att deras stressniva hade minskat sedan de
fatt en personlig samordnare, dels genom de olika former av stod som familjen fatt
tillgang till genom samordnaren och dels genom att foraldrarna inte langre maste lagga
ner tid pa telefonsamtal eller att leta efter information. Intervjustudien visade att det ar
betydelsefullt for foraldrarna att sa tidigt som maojligt fa tillgang till en samordnare som
ser till att familjen far det stod de initialt behover och en tid framdver, eftersom tanken
ar att familjen efter ca ett halvar ska klara detta pa egen hand. Om det uppstar nagra
bekymmer efter den héar tiden kan familjen kontakta samordnaren for att fa ytterligare
hjéalp (54). Att ha tillgang till en samordnare kan utveckla foraldrars oberoende 6ver tid
genom att en kvalificerad samordnare kan ge foraldrar strategier for hur de ska navi-
gera i stodsystemet, hur de far tillgang till information, stéd och fa kdannedom om vilka
verksamheter som ger detta, hur de ska engagera professionella och hur de ska for-
handla med dem for att f& den service barnet behéver (96). Detta ar vad empowerment
handlar om, d.v.s. att foraldrar far hjalp att bygga upp kompetens om barnets funk-
tionsnedséattning och hur de ska navigera inom stédsystemet, samt strategier som gor
dem mindre beroende av andra personer for att hantera svarigheter som uppstar i re-
lation till barnets funktionsnedséattning (97).
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| ytterligare en intervjustudie genomfoérd av Greco, Sloper, Webb och Beecham (94)
berattade foraldrar att minskad stress berodde pa den typ av stéd som samordnaren
hjalpt dem att fa tillgang till, som exempelvis korttidsboende och praktisk hjalp med
hushallet. De uppskattade aven att samordnaren var tillganglig for foraldrarna, att det
var latt att nd samordnaren nar behovet uppstod. | en pilotstudie av Mukherjee och
medfdrfattare (93) framkom att foréaldrar uppskattade nar samordnaren i férebyggande
syfte horde av sig och fragade om det var nagot som féraldrarna behdvde hjalp med,
detta var ndgot som paverkade foraldrarnas uppfattning om att de verkligen hade fatt
stod. 1 de fall da foraldrarna upplevde att de var tvungna att slass for att fa det stod som
deras barn behévde, var det skont att fa lagga 6ver det ansvaret pa samordnaren (54).

Andra faktorer som foéraldrar uppskattade hos sina personliga samordnare var att de
var goda lyssnare och att foraldrarna kande att samordnaren stod pa deras sida. Forde-
len med att ha en personlig samordnare var aven att foraldrarna inte behévde beratta
hela historien om barnet gang pa gang for nya kontakter (94). Att arbeta som samord-
nare ar en ansvarsfull uppgift och staller krav pa kompetens och lyhérdhet for att
kunna bemota foraldrar pa béasta satt. Samtidigt behover samordnaren kunna fora fa-
miljens talan i kontakterna med professionella och det maste finnas forutsattningar
och vilja till samverkan i de ingdende verksamheterna. Rollen som samordnare ar att
befinna sig mellan stédsystemet och familjen.

Rollen som samordnare

Studier (92, 98) genomférda i England visar att en samordnare har ansvar for i genom-
snitt 30 familjer vardera (12-40) och att de lagger 20-50 procent av tiden for kontakt
med familjerna, en del samordnare besoker regelbundet familjerna i deras hem. Reste-
rande tid anvands for kontakter med de professionella i verksamheter som ger insat-
serna for barnet med funktionsnedséattning och deras fordldrar, samt administrativa
arbetsuppgifter. De som anstélls som samordnare kan ha olika yrkesbakgrund, exem-
pelvis barnsjukskoterskor, sjukskoterskor, larare, logopeder, arbetsterapeuter, social-
arbetare eller omsorgspersonal (94). | Sverige ar familjernas kontaktpersoner profes-
sionella som &ar knutna till verksamheten dar de arbetar. Det kan vara nagon som arbe-
tar i habiliteringsverksamheten som utses som kontaktperson for familjen eller sam-
ordnare for familjens "team” pa habiliteringen, inom kommunen kan det vara en LSS-
handlaggare. | Sverige finns det inga samordnare som arbetar pa en Gvergripande niva
oberoende av huvudman eller samordnare som en sérskild yrkesprofession i den be-
markelsen att samordna det befintliga stédet fér barn med funktionsnedsattningar,
som exempelvis i Storbritannien och USA dar samordnare finns som yrkeskar.

Flera studier (52, 93, 96) beskriver vilka organisatoriska férutsattningar som behoévs
for att rollen som samordnare ska fungera bra. Framfdrallt handlar det om att de verk-
samheter som finns omkring familjen och erbjuder stéd och insatser for barnet med
funktionsnedsattning har vilja, engagemang och stéttar idén om samverkan. Det inne-
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béar aven att det ska finnas forutsattningar for att kunna erbjuda en konsekvent service.
I intervjuer med samordnare beskriver de att i vissa fall moter de flera olika utmaning-
ar eftersom stédsystemet kan vara fragmenterat och det kan finnas brister i verksam-
heterna som erbjuder stdd och insatser, exempelvis begransade resurser eller en ovilja
att ta ett gemensamt ansvar for dem som ar beroende av stodet. | en del verksamheter
ar det oklart vad samordnarens roll ar, vilket kan betyda att det ar svart att vidarebe-
fordra och inhdmta information (92).

Committee on Children With Disabilities (76 s.979-980, min 6versattning) lyfter upp
vilka hinder som kan paverka samordnaren att utféra ett bra arbete. En del hinder &r
kopplade till den organisatoriska nivan medan andra ar kopplade till samordnarens
kompetens. Hinder kan vara 1) avsaknad av kunskap och information om funktions-
nedsattningar, vilka resurser som finns och/eller hur processen ska genomfdras 2)
avsaknad av kommunikation mellan de professionella och de olika verksamheterna
som &r involverade kring barnet 3) avsaknad av extra tid och anstrangning som behdovs
for att samordna stodet 4) avsaknad av adekvat ersattning for samordning 5) avsakna-
den av flera samordnare.” Ytterligare en utmaning &r att rollen som samordnare inne-
bar att man befinner sig mellan stédsystemet och féraldrarna med uppgiften att medla
mellan dessa och férena behov och resurser. Samordnarens uppgift ar att vara fore-
sprakare for foraldrarna och barnet med funktionsnedsattning.

Att vara samordnare ar en ansvarsfylld uppgift och flera studier (85, 92, 95, 96, 98)
diskuterar kompetensen som behdvs for att arbeta som samordnare, vilket innebar
bade adekvat utbildning och regelbunden kompetensutveckling, men dven stod i sin
yrkesutévning och handledning. Samordnare som intervjuades i Purves, Riddell och
Weedons (85) studie menar att dagens samordnare maste ha en hog kompetens ef-
tersom foraldrar ofta ar palasta om barnets funktionsnedsattning, om réattigheter och
lagar. Dessutom upplevde samordnarna att de maste ha stor kunskap bade om funk-
tionsnedséattningar, men aven om de specifika och komplexa tillstdnd som kan vara en
foljd av dem. Den introduktionsutbildning som samordnarna gar igenom bor enligt
Mukherjee och medforfattare (i 54 s.185, min Oversattning) "ta tid for att sakerhets-
stalla att samordnaren har en tydlig forstéelse for a) vilken uppgift de forvantas ta over
respektive inte ta Gver fran foraldrarna b) vilka omraden de ar ansvariga for och c)
infor vem de ar ansvariga.” Introduktionsutbildningen maste foljas upp med regelbun-
den fortbildning, handledning och observation av samordnarna nér de utdvar sitt ar-
bete (93). | utbildningen bor det dven finnas moment dar samordnaren far kunskap om
hur de ska kunna stétta foraldrarnas och barnens oberoende (96).

Familjer med barn med omfattande funktionsnedsattningar har ofta en problem- och
stressfylld vardag och barnets halsotillstand kan betyda att familjen kanslomassigt mar
mycket daligt. Samordnare som har 30-40 familjer kan ibland uppleva svarigheter att
hantera situationen om fler &n en familj hamnar i kris samtidigt (92). Rollen som sam-
ordnare maste darfor tydligt definieras, vilka arbetsuppgifter samordnaren ska ha och
vilken form av stod samordnaren ska ge familjen, nagot som kan variera 6ver tid bero-
ende pa hur vardagssituationen ser ut. Megoni, Oates och Bardsley (96) har formulerat
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fyra olika omraden dar samordnaren har en betydelsefull roll: emotionellt och prak-
tiskt stod; koordination; planering och kartlaggning; samt informations- och speciali-
serat stod. Dessa omraden utgor grunden for ett flertal principer som exempelvis att
det emotionella och praktiska stédet maste grundas i en fortroendefull relation. Koor-
dinationen handlar om att vara den huvudsakliga och regelbundna kontakten som ord-
nar gemensamma moéten med professionella i de involverade verksamheter och att
koordinera alla insatser. Nar det géller planering och kartlaggning ar det samordnaren
som ser till att det finns en samordnad planering fér alla familjemedlemmars behov
och att kartlaggningen sker gemensamt. Det specialiserade stodet innebér att samord-
naren for fordldrarnas talan nar behovet finns och for att underlétta integration av
insatser.

Samordnarens roll innebar inte att ta dver ansvaret fran foraldrarna, utan arbeta pa
uppdrag av foraldrarna. En del ganger vill foraldrarna sjalva skéta kontakterna, andra
ganger vill de att samordnaren ska gora det mesta. Det kan det vara svart att hitta ba-
lansen i rollen som samordnare gentemot foraldrarna och samordnare kan ibland upp-
leva att det ar svart att uppfylla alla 6nskemal som familjerna har (85). En studie (94)
som utgar fran foraldrarnas perspektiv visar att en del foraldrar vill att samordnaren
ska agera pa egen hand medan andra vill att samordnaren ska vanta pa att foraldrarna
talar om vad de vill att samordnaren ska gora. Darfor ar det viktigt att matcha familj
och samordnare, eftersom relationen ar mycket speciell och att foraldrarna maste
kéanna sig trygga for att kunna lamna 6ver kontrollen till ndgon annan.

De samordnare som Greco och medforfattare (92) intervjuade beskrev vad de uppskat-
tade med rollen som personlig samordnare och en del var relaterat till arbetet med
familjerna, som att ha mojligheten att bygga upp goda relationer med féraldrarna och
barnet och att kunna géra skillnad. Annat var relaterat till deras yrkeskunnande, som
att oka sin kunskap om funktionsnedséattningar och de behov som féraldrar har och att
utveckla rutiner for informations- och kunskapsutbyte med andra professionella.
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Intressanta utvecklingsprojekt

I den litteratur som ligger till grund for denna kunskapsoversikt lyfter flera fram beho-
vet av en samordnare for foraldrar till barn med omfattande funktionsnedsattningar.
Det har visats sig att den politiska processen med samordnare drar ut pa tiden, vilket
kan vara en anledning till att flera intressanta projekt och initiativ startas upp. | detta
kapitel presenteras nagra exempel pad projekt som syftar till att 6ka samarbete och
samverkan mellan verksamheter for att kunna erbjuda ett samordnat stod till barn med
funktionsnedséattningar och deras foraldrar, en del projekt har avslutats, medan nagra
pagar.

Vardagsnéara Insatser med Tydlig Samverkan -
VITS

VITS startade ar 2000 i Upplands lans landsting och VITS-modellen har blivit ett per-
manent arbetssatt i flera kommuner i lanet (www.lul.se), men aven i andra lan i Sverige
(www.jonkoping.se). Denna samverkansmodell ar en gemensam plattform for reg-
ion/landsting och kommun dar ansvar och resurser delas, arbetet sker tvarprofession-
ellt och tvarsektoriellt. VITS riktar sig till barn och ungdomar upp till 18 ar med neu-
ropsykiatriska funktionsnedséattningar och syftet ar att barnen och deras foraldrar far
ett tidigt och kontinuerligt stéd i barnets vardag. Nar de stodatgarder som provats i
forskolan/skolan inte racker till kan familjen fa hjalp av en VITS-samordnare. Bero-
ende pa vilket stod som behovs och komplexiteten kan flera yrkesgrupper involveras,
exempelvis psykolog, specialpedagog, barnpsykiater, logoped, arbetsterapeut, sjuk-
gymnast och socialsekreterare. VITS-samordnaren utgér lanken mellan de olika verk-
samheterna och familjen.

BUS-6verenskommelsen

BUS star for Barn och ungdomar som behdver sarskilt stod. BUS-6verenskommelsen ar
en organiserad samverkan mellan kommun och landsting pa chefsniva och initierades
av politiker med start i Stockholm (99). Syftet ar att barn och ungdomar i behov av
sarskilt stod fran bdde kommunen, socialtjansten och landstinget inte ska ramla mellan
stolarna. Den forsta BUS-6verenskommelsen antogs 2001 och fran borjan handlade det
mest om riktlinjer. I BUS-6verenskommelsen fran 2006 fanns riktlinjer uttryckta som
fokuserade pa barn med funktionsnedsattningar och handlade bl.a. om “ansvarsgran-
serna for vard av barn och ungdomar med funktionshinder; utredning och vardplane-
ring for barn och ungdomar med social och medicinsk problematik; samordning av rad,
stod, omsorg, vard och behandling for barn och ungdomar med funktionshinder; sam-

45



ordning fér barn och ungdomar med neurologiska/neuropsykiatriska utvecklingsavvi-
kelser” (100 s.20-27).

De verksamheter som ar representerade i de lokala samverkansgrupperna ar chefer
inom socialtjanst, stadsdelsférvaltning, utbildningsférvaltning, férskola/skola, barn-
och ungdomspsykiatrin, habiliteringsverksamheten, barn- och ungdomsmedicin, men
aven elevhalsa, huslakarmottagning, modra- och barnhéalsovard, tandhélsovard, kultur
och fritidsférvaltning, polis och brukar- och intresseorganisationer. | Stockholm lan
har 22 av lanets 26 kommuner en lokal BUS-6verenskommelse. Ar 2008 genomférdes
en utvardering av BUS Stockholm och det framkom att merparten av de tillfragade ville
ha en ny dverenskommelse som mer stimmer dverens med verkligheten, dar ekonomi
(vem ska betala vad) och gransdragningen var de viktigaste fragorna i samverkan mel-
lan kommun och landstinget. Den kritik som BUS fatt motta ar att verksamheterna
utgdr fran organisationernas struktur och inte utifrdn barnen och ungdomarna som
samverkan ar till for.

Det som ansags vara framgangsfaktorer var bl.a. att samverkan stddjs fran chefsniva,
att det skapas en tradition av samverkan med tydliga strukturer och att respekten och
forstaelsen okar for hur de olika verksamheterna ar organiserade och vilket uppdrag
var och en har. Den senaste BUS-6verenskommelsen undertecknades 2012. | éverens-
kommelsen star bl.a. att huvudmannen ska “skapa forutsattningar for samordnade
insatser till barn i behov av sarskilt stod [...] lata barnet och vardnadshavaren vara
delaktiga i planeringen och beakta deras synpunkter [...] uppréatta en samordnad indi-
viduell plan vid behov och tydliggéra uppféljningsansvaret” (83 s.5).

Lots for barn med funktionsnedsattning

| Goteborgs stad startade 2011 en Lots for barn med funktionsnedséattning
(www.goteborg. se). Lotsverksamheten vander sig till barn och vuxna med funktions-
nedsattning. Genom en hemsida, telefon eller personliga besok kan foréldrar fa in-
formation och vagledning om insatser, hjalpmedel eller annat stéd som ges utifran LSS
eller Socialtjanstlagen. Lotsarna ska underlatta for foraldrar som har ett stort samord-
ningsbehov att hitta information om befintligt stdd. Lotsarnas kunskap om vilket stod
som finns bygger pa studiebesok, erfarenheter fran aldrelotsar som funnits en langre
tid i kommunen, darutéver samverkar lotsarna med intresseorganisationer och verk-
samheter som ger stdd till barn med funktionsnedséattningar. De lotsar som var med
vid uppstarten hade dven egen erfarenhet genom sin tidigare yrkesroll. Lotsverksam-
heten vander sig till barn med alla typer av funktionsnedséattningar, men barn med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (exempelvis ADHD/ADD) férvantas utgora
en stor grupp da de inte omfattas av LSS.

Riktat ForaldraStod, RiFS

Projektet Riktat ForaldraStod, RiFS startade 2011 och pagick till 2013. Projektet var ett
samverkansprojekt mellan Géteborgs Universitet, Goteborgs stad i samarbete med FoU
i Vast/GR, Sahlgrenska Universitetssjukhuset (DART p& Drottning Silvias barn- och
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ungdomssjukhus), Kungalvs kommun, Tjérns kommun, Barn- och Ungdomshabilite-
ringen i Géteborg och Sédra Bohusldn, Agrenska, Bracke Diakoni, Féreningen for barn,
unga och vuxna med utvecklingsstorning (FUB), Riksforbundet for Rorelsehindrade
Barn och Ungdomar (RBU) och Autism- och Aspergerférbundet (www.grkom.se) och
finansierades av Statens folkhélsoinstitut. Syftet med projektet var att forbattra koor-
dineringen och samarbetet mellan olika kommunala aktorer och regionala aktérer (ex-
empelvis Habiliteringsverksamheten). Utgangspunkten for projektet var att flera stu-
dier visat att bristen pd samordning av insatser och den mangd kontakter foraldrar har
i relation till barnets funktionsnedsattningar 6kar forekomsten av stress och psykisk
ohélsa hos fordldrarna. | de olika kommunerna som ingick i projektet genomfordes
olika aktiviteter. Exempel pa aktiviteter var 6kad information till foréldrar om det stod
som finns och vem som &r huvudman via hemsida och broschyrer; kartlaggning av hur
arbetsformerna och samverkan sdg ut vid projektstarten for att sedan arbeta for att 6ka
samordningen; arbeta for att 6ka kunskap och forstaelse for de behov som familjer med
barn med funktionsnedsattningar har, samt 6ka samverkan mellan flera verksamheter;
forbattra avlastningen for foréldrar genom att anvdnda gemensam personal i skola,
fritids och kortis och darmed 6ka kontinuitet och underlatta 6vergangar; erbjuda ung-
domar med funktionsnedsattning och deras foraldrar ett samordnat stod i 6vergangen
mellan barndom och vuxenliv.

Tva projekt som finansieras av Arvsfonden fokuserar pa att samordna stodet till famil-
jer som har barn med funktionsnedsattningar, Personlig koordinator och Samordnat
foraldrastod. Bada projekten ska underlatta vardagen for foraldrar genom att de kan
ringa ett samtal till koordinatorn eller samordnaren istallet for flera olika verksamhet-
er.

Personlig koordinator Projektet Personlig koordinator (http://www.brackediakoni.se/
personlig koordinator/) startades av Brécke Diakoni tillsammans med RBU och blev
hosten 2011 beviljade medel fran Arvsfonden for att driva ett tredrigt pilotprojekt. Syf-
tet med pilotprojektet &ar att avlasta familjer som har barn och ungdomar med fler-
funktionsnedsattning genom att ge ett konkret och kontinuerligt stéd i vardagen, samt
att hjalpa familjen att samverka med inblandade yrkesgrupper. Pilotprojektet &r lokali-
serat till Goteborg med omnejd och malgruppen ar foraldrar till barn och ungdomar
med rorelse-/flerfunktionsnedséattning. | projektet finns tva personer som arbetar som
koordinatorer och finansieras av projektmedel. Idag deltar 15 familjer som har 17 barn
med flerfunktionsnedséattning. Barnen ar mellan 2 och 14 ar. | pilotprojektet har koor-
dinatorernas arbetsform utvecklats, fran borjan var det tankt att varje koordinator
hade sina "egna” familjer till att koordinatorerna nu arbetar gemensamt med samtliga
familjer. En har huvudansvaret och ar den som deltar i métet med de olika verksam-
heternas professionella, men bada koordinatorerna deltar i det férsta motet med famil-
jen som sedan kan vélja vilken koordinator de vill vanda sig till. Fér att foraldrar ska
kunna vara uppdragsgivare for sina koordinatorer maste de grundlaggande forutsatt-
ningarna vara tillgodosedda, sdsom bostad, telefon, dator och att foraldrarna far stod i
de fall d& de har kognitiva eller kommunikativa svarigheter.
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Erfarenheter fran projektet ar att det ar bra om koordinatorn kommer in sa tidigt som
mdjligt, innan situationen blir for betungande for féraldrarna, det ar aven lattare for
koordinatorn att éverblicka situationen och att tanka framat. Pilotprojektet visar att
koordinatorsrollen kraver specifik kompetens om hur de verksamheter som ger stod
fungerar, vilken myndighetsperson som har ansvar for en bestamd atgard, vad famil-
jerna behdver hjalp med och vilka problem de upplever. | relationen till koordinatorn
kan foraldrarna med egna ord uttrycka vad de behdver stéd med utan att vara éngslig
for att uttrycka sig fel. Ett stéd for foraldrarna ar att koordinatorn kan fora deras talan i
kontakter med vardgivare eftersom koordinatorn inte ar kanslomassigt engagerad i
jobbiga situationer sdsom foraldrarna kan vara. Koordinatorn kan behdvas extra myck-
et vid olika faser, exempelvis vid start i forskola eller skola eller som stdéd vid méten
med andra professionella. Over tid har det utkristalliserats att det ar praktisk avlast-
ning som ar det mest betydelsefulla stodet fér féraldrarna.

Samordnat foraldrastdod — for barn och ungdomar med funktionsnedsattning
Projektet Samordnat foréaldrastdd — for barn och ungdomar med funktionsnedséttning
(http://www.samfor.se/) startades av Malardalens hogskola tillsammans med Véasteras
Handikapporganisationers Samarbetsrad (VHS) i augusti 2013. Projektet &r en sam-
produktion dar representanter fran hogskola, intresseorganisationer, kommuner och
landsting ingar fran bade Vastmanlands och Sodermanlands lan. Projektet ar treérigt
och finansieras av Arvsfonden. Syftet med projektet ar att lokalt samordna samhallets
resurser som ger stéd till barn och ungdomar med psykiska och fysiska funk-
tionsnedséattningar och deras familjer, men ocksa att framja kunskapsutvecklingen
bland betydelsefulla personer narmast barnet och kartlagga sarskilda risksituationer.
Samordnat foraldrastdd innefattar barn och ungdomar mellan 0-18 (25). | projektet
planeras flera olika aktiviteter, men framforallt en som fokuserar pa att foraldrar ska fa
tillgang till en samordnare som samordnar det befintliga stédet. Samordningsfunktion-
en finansieras gemensamt av kommun och landsting och fungerar dels som lots for de
foraldrar som behdver information och hénvisning till det stéd som barnet eller famil-
jen behdver och dels som personlig samordnare for de familjer som har ett stort sam-
ordningsbehov. Fran hosten 2014 kommer familjer att kunna fa tillgang till en sam-
ordnare i Vastmanland, denna kommer att finnas tillganglig p& Familjecentrum. |
Vastmanland finns atta Familjecentrum och de verksamheter som erbjuds dar ar 6ppen
forskola, foraldrautbildningar, foraldravagledning och andra aktiviteter, samt tillgang
till BVC-skoterska. Samordnaren for familjer med barn med funktionsnedséattningar
blir ett viktigt komplement till dvriga verksamheter.

Andra aktiviteter i projektet ar kunskapscirklar och forskningscirklar. Syftet med kun-
skapscirklarna ar att 6ka kunskapen om funktionsnedsattningen hos féraldrar, syskon
och andra viktiga personer i natverket kring barnet med funktionsnedséttning genom
att tillsammans med en forskare ta del av den senaste forskningen inom omradet. Syf-
tet med forskningscirklarna ar att ungdomar med funktionsnedsattningar genomfor
studier som genererar ny kunskap om och for ungdomar i liknande situationer. Pro-
jektet vander sig till barn och ungdomar med alla typer av funktionsnedséattningar.
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Avslutning

Syftet med denna kunskapsoversikt var att undersdka kunskapsldget om samordning
av stod till foéraldrar med barn med flerfunktionsnedsattningar. Det finns en forhopp-
ning om att denna kunskapsdversikt kan vara anvandbar och en kélla till kunskap om
samordning av stod for foraldrar, anhoriga och personer som arbetar ndra barn och
ungdomar med flerfunktionsnedsattningar. Den kan &ven utgéra en inspirationskélla
for dem som arbetar i verksamheter som ger stdd och service till familjer om hur man
kan ténka kring organisering av ett samordnat foraldrastod.

I arbetet med att ta fram kunskapsoversikten har det varit svart att isolera vilken fakta
och kunskap som ar giltig for foraldrar till barn och ungdomar med flerfunktionsned-
sattningar och det kan upplevas att denna kunskapsoéversikt &ar skriven for funktions-
nedsattning generellt, vilket kan stdmma till viss del. Kombinationen av sékorden barn
och unga med flerfunktionsnedséattning och samordnat foraldrastéd ger lite resultat
nar man soker efter forskning och annan relevant litteratur. Det ar relativt fa personer
som har flerfunktionsnedséattning och som en féljd av detta blir gruppen barn och ung-
domar med flerfunktionsnedséattning en annu mindre grupp. Avsaknaden av forskning
om samordnat foréldrastod for familjer med barn och ungdomar med funktionsned-
sattningar 6verhuvudtaget, finns det i princip inget skrivet om samordnat foraldrastod
till familjer med barn med flerfunktionsnedsattningar. Detta géaller sarskilt fér forsk-
ning genomford i Sverige och orsakerna kan vara flera. En orsak kan vara att det &nnu
inte finns nagon nationell samordning av riktat stod till foraldrar som har barn med
funktionsnedsattningar. En annan orsak kan vara att de inte finns, som exempelvis i
Storbritannien och USA, samordnare som yrkeskar. Pa senare ar har ett nationellt for-
aldrastdd vuxit fram, men det &r ett generellt foéraldrastdod som syftar till att stérka for-
aldrar i sin foraldraroll dar malgruppen i huvudsak ar familjer med barn med typisk
utveckling. Ett samordnat foraldrastdd for foraldrar med barn och unga med omfat-
tande funktionsnedsattningar innebar ndgot annat. Det handlar om att samordna det
befintliga stédet som redan finns till barn med funktionsnedsattningar inom hélsa- och
sjukvard, barn- och ungdomshabilitering och eller socialtjanst for att underlatta famil-
jernas vardagssituation.

Samordning av stdd som ges till barn och ungdomar med funktionsnedséattning ar en
aterkommande fraga som varit aktuell inom den handikappolitiska diskussionen under
manga ar. En kommitté genomforde redan 1988 en utredning av insatser, stod och
service till familjer med barn med omfattande funktionsnedsattningar. Utredningen
visade att det fanns brister i kontinuitet och att det inte fanns ett helhetsperspektiv.
Riksrevisionen (1) genomforde en granskning Samordning av stéd till unga med
funktionsnedsattning — Ett (0)l6sligt problem som visar att trots att det finns inten-
tioner for att en samordning av stdd ska kunna genomforas har detta inte skett. Kravet
pa en forbattrad samordning mellan olika aktorer finns uttryckt i lagtexter (SoL, HSL,
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LSS) och andra bindande foreskrifter, men dessa har inte efterfoljts. An idag nar denna
kunskapsoversikt genomfors finns inget klart beslut om hur en nationell samordning
av samhéllets stdd till barn och ungdomar med funktionsnedsattningar ska kunna ge-
nomforas for att underlatta for foraldrar. Ansvaret ligger nu pa Sveriges kommuner och
landsting (SKL) att forsoka ta fram en forsoksverksamhet for hur en samordnings-
funktion skulle kunna utformas.

Innan jag gar vidare vill jag belysa en forskningsetisk fraga som inverkar pa den forsk-
ning som ligger till grund for denna kunskapsoversikt. Utgangspunkten var att soka
efter litteratur som handlar om barn och ungdomar med flerfunktionsnedséattning,
darfor exkluderades till en bérjan forskning som handlade om barn och ungdomar med
funktionsnedsattning generellt. Senare upptécktes att det fanns oklarheter i hur delta-
gare definierats i en del studier, av beskrivningarna kunde utldsas att en del hade
mycket stora behov, vilket kan innebéara att forskning dar deltagare faktiskt har mer
omfattande funktionsnedsattningar kan ha exkluderats. Ur ett forskningsetiskt per-
spektiv far detta konsekvenser for barn och ungdomar med flerfunktionsnedséattningar.
Nar de likstalls med barn och ungdomar med lindrigare former av funktionsnedsatt-
ning, kan litteratur exkluderas av fel orsaker vilket leder till att malgruppen med om-
fattande funktionsnedséattningar osynliggérs. En annan strategi for denna kunskaps-
oversikt hade varit att valja ut all litteratur om barn och unga med funktionsnedsatt-
ning generellt, gd igenom varje studie var for sig for att granska vilken problematik
deltagarna har och utifran det avgéra om de har en flerfunktionsnedsattning.

Forskning, men dven annan litteratur och foraldrars vittnesmal i exempelvis media,
visar att vardagslivet for familjer med barn med flerfunktionsnedsattningar manga
ganger ar mycket pafrestande. Aven de mest grundlaggande behoven som barnen har
kraver fysisk och psykisk styrka hos foraldrarna och ofta séarskild kompetens, exempel-
vis medicinsk. Omvardnaden om ett barn med flerfunktionsnedséattning utgor ett uto-
kat ansvar och i relation till férédldraansvaret kan foréaldrar behdéva anséka om sam-
héllets stdd for att tillgodose barnets grundlaggande behov. Det visar sig att situationen
blir extra besvarlig nar foraldrarna standigt maste bevaka sitt barns rattigheter och
kampa for att de ska fa de insatser barnet behover. Samhallet har ett grundlaggande
ansvar att stotta familjerna, men pafrestningarna pa foraldrarna ar storre an vad sam-
héllet vill kompensera. Nar samhéllets stod behdvs for att stotta foréldrarna i det uto-
kade ansvaret kommer fragan upp om vad ett normalt foraldraansvar innebar. Forald-
raansvar ar omdebatterat, men hur det tolkas ar betydelsefullt eftersom det ligger till
grund for bedomningen av hur stort behovet ar for att fa olika typer av stod till barnet
med funktionsnedsattning och familjen. Forskning visar att bade handlaggare pa for-
sakringskassan och domare vid tingsratterna grundar sina beslut pa tidigare domar.
Tyvérr saknar de tidigare domarna nagon form av underlag som beskriver hur forald-
raansvaret bedomts eller att barnets grundlaggande behov inte jamforts med vad som
anses normalt for barn i samma alder som inte har nagon funktionsnedsattning. Denna
bedémning av fordldraansvaret i jamférelse med barn utan funktionshinder i samma
alder syns inte alls i domarna. Otydligheten och de godtyckliga bedomningarna riskerar
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att besluten kan bli olika och oréttvisa, vilket satter rattssakerheten ur spel fér barn och
ungdomar med funktionsnedsattningar och deras foraldrar.

Forskning visar att foradldrar med barn som har omfattande funktionsnedséattningar
upplever bade frustration och stress nar de behover ha kontakt med stodsystemet och
de verksamheter som erbjuder stéd. Det finns flera orsaker till detta, dels upplevs sy-
stemet for stod som krangligt, att det inte finns ndgon samordning av stodet och att det
inte utgar fran familjens behov. Sarskilt for foraldrar som &ar nya i situationen som for-
aldrar till ett barn med flerfunktionsnedséattning kan stédsystemet upplevas som 6ver-
véldigande och mycket svarnavigerat. Verksamheter som arbetar med stéd och insatser
till barn med omfattande funktionsnedsattningar har olika huvudman sasom stat,
kommun och landsting och det finns dven privata aktorer. Det kan vara svart att veta
vilken verksamhet som erbjuder det stéd som behévs och nar barnet har omfattande
behov ar det flera verksamheter och flera yrkesgrupper som involveras. Att verksam-
heterna har olika huvudman innebar att det uppstar svarigheter nar de ska samverka
eller nar insatser ska samordnas eftersom verksamheterna utgar fran olika lagutrym-
men och regelsystem, men dven olika varderingar och mal med samverkan.

Darutover kan bristen pa samordning ha sin grund i att verksamheterna arbetar enligt
en multidisciplinar samverkansform. Samverkansformen innebar att verksamheterna
var for sig gor egna kartlaggningar, bedémningar, insatser och uppréattar egna planer
och foraldrarna far agera informationsbarare mellan verksamheterna, samordna kon-
takterna och sammankalla till moten. Detta blir resultatet nar samverkan éver myndig-
hets- och verksamhetsgranser och 6ver professionsgranser utgdr med fokus pa organi-
sationen istallet fér att ha ett barn- och familjefokus. Med barnen och familjerna i fo-
kus skulle valet av en transdisciplinar samverkansform underlatta mycket for malgrup-
pen eftersom granserna mellan de olika verksamheterna da ar flytande. Nar foraldrar-
na ansoker om en insats behdver de inte ha bekymmer for om de vénder sig till "ratt”
verksamhet, genom den forsta verksamheten som de far kontakt med far de tillgang till
den verksamhet som erbjuder insatsen. Den transdisciplindra samverkansformen byg-
ger pa att det behovs bara en vag in for att fa tillgang till hela stodsystemet. Det for med
sig att det i stort satt inte ska spela nagon roll till vilken verksamhet som foraldrarna
forst vander sig till, da arendet sedan kommer till kinnedom for resterande verksam-
heter. Denna samverkansform okar aven foraldrarnas delaktighet och mdojligheter att
paverka sa att stodet och insatserna utgar fran barnets och familjemedlemmarnas be-
hov.

Forskning visar att franvaron av ett samordnat foraldrastod betyder att foraldrarna
sjélva far ta det tunga ansvaret och axla rollen att samordna de kontakter som &r invol-
verade som en féljd av barnets flerfunktionsnedséttning och de hinder som &r en kon-
sekvens av detta. Faktiska exempel visar att antalet kontakter runt barnet kan vara
otroligt omfattande. | tabell 1 finns ett exempel som visar antalet kontakter och vilken
typ av professionella som kan vara involverade kring ett barn med en CP-skada och
dennes familj. Samordningsansvaret ar tidskravande och tiden som gar at for forald-
rarna att uppratthalla alla kontakter och delta pa otaliga moten skulle istallet kunna
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anvandas for att vara tillsammans med familjen. Dessutom kan samordningsansvaret
aven vara psykiskt pafrestande da foraldrar upplever att relationerna till de profession-
ella ar patvingade av omstandigheterna, att foraldrarna ibland kénner sig ifragasatta,
vilket gor att foraldrarna helst skulle vilja slippa kontakterna med de professionella
som de &r sa beroende av. Tidsatgdngen och den psykiska pafrestningen ar tva orsaker
till varfor manga foraldrar efterlyser en samordnare som samordnar alla kontakter och
insatser och som kan fungera som en lank mellan dem och de professionella.

Det ar mestadels fran internationell forskning som kunskap kan hamtas om vad till-
gangen till en personlig samordnare (flera begrepp ar koordinator, key worker, case-
manager, “spindeln-i-natet”) innebar for foraldrar (det finns dven kunskap fran nagra
projekt som genomforts i Sverige). Bast kunskap kan man fa fran forskning genomford
i de lander dar samordnare har funnits som professionell yrkesgrupp sedan flera ar
tillbaka. Forskning visar att samordnaren paverkar familjen pa olika satt, men framfor
allt att samordnarens arbetsuppgift handlar om att underlatta familjers vardag. Halso-
aspekten framfors i flera studier som visar att nar foréaldrar sjéalva tar ansvar for sam-
ordningen kan det utgdra en risk for att utveckla ohalsa, eftersom samordningsansva-
ret okar bade forekomsten av stress och psykisk ohalsa hos foraldrarna. Foraldrar som
har tillgang till en samordnare upplever daremot 6kad livskvalitet for bade dem sjalva
och familjen som helhet, samt minskad risk for utbrandhet. Beroende pa hur forald-
rarna mar och hur betungande situationen upplevs av foraldrarna visar forskning att en
del foraldrar vill att samordnaren ska ta egna initiativ, medan andra vill att samordna-
ren ska vanta pa att fa instruktioner for vad de ska gora. Nagot som foraldrar uppskat-
tar ar att samordnaren kan fora deras talan i de situationer da foraldrarna upplever att
relationen till de professionella &r anstrangd, eftersom samordnaren inte ar kanslo-
massigt beroende pa samma satt som foraldrarna. Dock ska det betonas att samordna-
rens roll inte innebér att ta dver ansvaret fran fordldrarna, utan arbeta p& uppdrag av
foréldrarna som ger dem mandat att utféra de uppgifter som féréaldrarna har behov av,
som spar tid for foréldrarna och underléttar vardagssituationen.

Forskning om samordnare som professionell yrkesgrupp visar att det finns bade forut-
sattningar och hinder i arbetet som samordnare. Det kan vara betydelsefullt att lyfta
fram vilka forutsattningar som behdvs for att uppgiften som samordnare ska fungera
bra och kdnnedom om vilka hinder som kan undvikas om det skulle bli aktuellt att in-
fora samordnare som yrkesgrupp aven har i Sverige. | dagslaget finns inte samordnare
som en sarskild yrkesprofession i bemarkelsen att samordna det befintliga stodet for
barn med omfattande funktionsnedsattningar och som arbetar évergripande obero-
ende av vem som ar huvudman.

Forutsattningar for att arbeta som professionell samordnare handlar om att det ska
finnas sarskilda krav for att kunna goéra ett bra arbete och att foraldrar ska kénna sig
trygga. Darfor bor samordnaren ha

e en adekvat utbildning i botten

e kunskap om funktionsnedsattningar och om specifika och komplexa tillstand
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kdnnedom om hur man for familjens talan i kontakt med professionella
kdnnedom hur man koordinerar de kontakter familjen har

kdnnedom om planering och kartlaggning

kdnnedom om lagar och bestammelser

och de verksamheter som erbjuder st6d

Social kompetens ar betydelsefull for att samordnaren ska kunna bygga en fértroende-
full relation med foraldrarna och dven med de professionella inom de olika verksam-
heterna i stodsystemet, men dven att

kunna ge emotionellt och praktiskt stéd
vara lyhord for vilka behov férdldrarna har

bemata foraldrar pa basta satt vare sig foraldrarna mar bra eller befinner sig i
kris

Organisatoriska forutsattningar handlar om att verksamheterna har vilja och stéttar
idén om samverkan pa alla nivéer i verksamheten och att de

erbjuder en konsekvent service
tillhandahaller regelbunden kompetensutveckling och handledning

och att samordnarens arbetsuppgifter tydligt definieras

Hinder kan utgdras av

ett fragmenterat stodsystem

brister i verksamheterna i form av begrénsade resurser, ekonomiska eller kom-
petensmassiga

ovilja att ta ett gemensamt ansvar

oklarheter kring samordnarens roll

ovilja att vidarebefordra och inhamta information
brist pa samsyn om hur processen ska genomforas
avsaknad av kommunikation mellan de professionella

eller brist pa samordnare
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Utmaningen finns &ven i rollen som samordnare som innebar att man befinner sig
mellan stédsystemet och foréldrarna med uppgiften att medla mellan dessa fér att for-
ena behov och resurser.

Den politiska processen med att ta fram en nationell strategi for samordning av stodet
till barn och ungdomar med funktionsnedséattningar har visat sig dra ut pa tiden. Li-
kasa kvarstar behovet av att foraldrarna far tillgang till en samordnare. Enligt svensk
lagstiftning ska det finnas mojligheter att fa en fast vardkontakt fran landstingen nar
det finns ett stort vardbehov och att det behovs insatser fran flera verksamheter, dar-
med ingar dven samordning med andra verksamheter och myndigheter. Utvarderingar
visar att en fast vardkontakt inte har fatt den genomslagskraft som ar tankt och att det
hos bade personal i verksamheter och hos foraldrar som skulle vara betjanta av en fast
vardkontakt saknas kannedom om detta. Nagot som ska borga for att verksamheter
samverkar ar upprattande av en samordnad individuell plan och utifran lagstiftning
finns krav pa bade samverkan och att en samordnad individuell plan ska upprattas.
Problemet &ar att manga saknar en samordnad individuell plan, en sadan erbjuds inte
per automatik och for dem som har en plan kan det ta lang tid innan planen f6ljs upp.

Bristen pa samverkan mellan verksamheter, foraldrars behov av samordning av insat-
ser, behovet av en namngiven person som hjalper dem att samordna kontakter, otyd-
lighet om samordnade individuella planer och fast vardkontakt kan vara anledningar
till att flera intressanta projekt och initiativ startas upp. Det finns exempel pa projekt
som startas i kommuner, landsting eller tillsammans med olika laroséten for att préva
idéer om hur samordning av stod, personliga samordnare och koordinatorer kan ar-
rangeras. Projekten finansieras ofta genom projektmedel under en begransad tidspe-
riod. Svarigheterna ar att fa projektidéer att bli bestdende eller implementeras i den
ordinarie verksamheten. Detta ar sarskilt méarkbart for familjer som under en period
far prova pa en tjanst som de ar i behov av men som sedan avslutas i och med att finan-
sieringen upphar. | denna kunskapsdversikt har endast nagra intressanta projekt lyfts
fram, men jag kan tanka mig att det lokalt inom kommuner och landsting finns flera
genomforda och pagaende projekt som det saknas kdannedom om. | relation till detta
vore det intressant att gora en nationell sammanstéllning av alla lokala projekt som
genomforts eller pagar med syfte att samordna stodet for foraldrar med barn med om-
fattande funktionsnedsattning. Fokus for sammanstallningen kan vara exempel pa hur
samverkan kan organiseras, vilken typ av stdd som erbjuds, erfarenheter och en be-
skrivning av resultatet, detta kan anvandas foér att ta fram en fungerande modell for
samordnat stod.

I denna kunskapsoéversikt har samordning av stod till barn och ungdomar med omfat-
tande funktionsnedsattningar och deras familjer beskrivits ur olika perspektiv. Behovet
av ett samordnat foraldrastéd for familjer med barn och ungdomar med omfattande
funktionsnedsattningar ar stort. Kunskapsoversikten visar varfér ett samordnat forald-
rastdd ar betydelsefullt och att det finns olika modeller fér hur samverkan kan ske éver
myndighets-, verksamhets-, och professionsgranser oavsett huvudman. Darutéver be-
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hovs oberoende samordnare som har ett évergripande samordningsansvar och inte ar
kopplade till ndgon specifik verksamhet.

Slutsatser

Slutsatserna i denna kunskapsoéversikt ar att

e Fragan om samordning av stod till foraldrar med barn med omfattande funk-
tionsnedséattningar har varit aktuell under manga ar och trots att det finns flera
olika modeller for samordning och samverkan finns det &nnu inte en nationell
samordning som utgar fran ett barn- och familjefokus anpassad till de behov
som familjerna har. | lagstiftningen finns incitament for samverkan och sam-
ordning, men det behdvs en utveckling av hur det praktiskt ska kunna genom-
foras.

e En transdisciplindr samverkan mellan verksamheter déar gréanserna ar flytande
ar optimalt for familjer med barn med omfattande funktionsnedséattningar. Det
innebar att det finns en vag in for familjer via den priméra verksamheten som
foraldrarna moter forst (exempelvis halso- och sjukvarden, habiliteringsverk-
samheten eller socialtjansten) men att féraldrarna inte behdver bekymra sig
om vilken verksamhet som erbjuder insatsen.

e En personlig samordnare eller koordinator som arbetar pa uppdrag av forald-
rarna med att samordna kontakterna kring barnets funktionshinder innebér
avlastning och frigor tid da foraldrar kan fa vara foraldrar.
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Bilaga

Metod

Kunskapsoversikten ar baserad pa flera typer av litteratur. Till den vetenskapliga litte-
raturen raknas internationell och nationell forskning, d.v.s. vetenskapliga studier i
form av publicerade forskningsartiklar, samt avhandlingar och FoU rapporter. Daruto-
ver innehdller denna kunskapsoversikt annan internationell och nationell litteratur
som inte kan varderas utifran vetenskapliga kriterier som exempelvis kravet pa
granskning, s.k. refereegranskade. Nar en traditionell systematisk kunskapsoversikt
genomférs féljer den uppsatta regler. For det forsta fokuserar en systematisk kun-
skapsoversikt pa i forvag valdefinierade fragestallningar inom en bestamd studiede-
sign. For det andra besvarar 6versikten fragor inom ett snavt omrade av kvalitets-
granskad forskning. | foreliggande kunskapséversikt har en “scoping study” anvants
vilket till skillnad fran en traditionell kunskapsoversikt inte explicit varderar eller redo-
visar en formell granskning av kvaliteten i den ing&ende litteraturen. Avsikten ar istél-
let att fokusera pa vilken information som finns inom ett specifikt omrade (Arksey &
O’Malley, 2005) genom att s6ka utifrdn ett bredare &mnesperspektiv och inkludera
flera olika typer av studiedesign. En scoping study kan leda till att identifiera brister i
befintlig forskning och kan eventuellt utgéra en utgangspunkt for en systematisk litte-
raturdversikt.

Litteraturen som kunskapsoversikten ar baserad pa ar publicerad mellan 1995 och
2013, pa spraken engelska eller svenska. Att 1995 valdes var for att det var da som La-
gen om stdd och service for vissa funktionshindrade (SFS 1993:387) tradde i kraft och
som pa ett grundlaggande satt fordandrat mojligheterna for personer med omfattande
funktionsnedséattningar. Sokningarna genomfordes under juni till december 2013.

Urval

For att hitta litteratur som ar relevant for omradet samordning av stod for barn och
ungdomar med flerfunktionsnedsattning och deras familjer har skningar genomférts
i internationella och nationella databaser, men dven i andra Internetkéllor som exem-
pelvis hemsidor m.m. For att genomfora sokningen har bestdmda sdkord valts. De
sokord som anvéands vid genomsodkning av litteratur har diskuterats mellan forskaren,
Regina Ylvén och Jenny Wilder, forskare vid Nka, samt med Lennart Magnusson, verk-
samhetschef och forskare vid Nka. Vid sékningarna i databaser, hemsidor och Internet
kombinerades sokord om malgruppen (1), om samordning (2) och om foraldrastod (3)
(Tabell 3).
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Tabell 3: S6kord som kombinerades

1 Sokord for malgrupp 2 Sokord for samordning 3 Sokord for foraldrastdod

Engelska begrepp

Multiple disabilities Coordination

Profound disabilities Collaboration

Severe disabilities Care coordination Parent support
Severely disabled children Co-ordination Parent education
Multiple impairments Disability | Cooperation Professional support
Svenska begrepp

Flerfunktionsnedsattning
Flerfunktionshinder

Omfattande funktionsnedsatt-

ningar Samordna
Omfattande funktionshinder Samordning Foraldrastod
Funktionsnedséttning Samverkan Anhorigstod

Databaserna som anvandes var Discovery, Google Scholar och PubMed. Bade Disco-
very och Google Scholar ar disciplindverskridande databaser och innehaller en stor
mangd vetenskaplig forskning fran olika typer av amnen och kéllor, sdsom vetenskap-
ligt granskade artiklar, avhandlingar, bocker, m.m. PubMed innehaller forskning inom
amnena medicin och vardvetenskap. | och med att Discovery och Google Scholar tacker
upp ett stort omrade, var en stor del av artiklarna i PubMed dubbletter. | samtliga da-
tabaser valdes att avgransa sokningen till litteratur mellan 1995-2013. | Discovery och
PubMed kan en mer avancerad sokning genomféras genom att i databasen ange kom-
binationer av sékord som sedan programmet utfér (Tabell 4). | Google Scholar finns
inte samma mojlighet, men det gar att avgransa sokningen till mellan vilka ar litteratu-
ren ska visas, samt vélja relevans eller datum, i det senare fallet listas artiklar och
bocker med den senaste litteraturen forst. For kunskapsoversikten valdes avgransning-
en, sedan genomléastes de 1000 forsta traffarna.
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Tabell 4. S6kord, kombinationer och antal traffar

Sokord Discovery PubMed

Collaboration (1) 190 570 67 720
Coordination (2) 280 892 69 310
Co-ordinate (3) 7947 1529
Cooperation (4) 1138 221 74 553
Parent support (5) 54 429 112 959
Children with severe disabilities (6) 7491 2 667
Children with multiple disabilities (7) 6 885 2242
Professional support (8) 95 797 56 486
1 AND 5 AND 6 13 3
2AND5AND 6 5 5
3 AND 5 AND 6 0 0
1AND5AND 7 37 2
2AND5AND 7 14 2
3ANDS5AND 7 0 0
4 AND 5 AND 6 14 1
4 AND 5 AND 7 29 0
1AND 6 AND 8 12 0
2 AND 6 AND 8 10 0
3AND 6 AND 8 0 0
4 AND 6 AND 8 9 0
1AND 7 AND 8 39 2
2AND 7 AND 8 16 0
3AND 7 AND 8 0 0
4 AND 7 AND 8 23 0

I nésta steg genomférdes en sokning i nationella databaser, LIBRIS, DIVA, Avhand-
lingar.se och Uppsatser.se. D& samlades nationell vetenskaplig kunskap, sdsom av-
handlingar, FoU-rapporter, andra skrifter och dven uppsatser skrivna pa kandidat- och
magisterniva (nar det galler uppsatser granskas dessa genom ett oppositionsforfarande
internt inom hogskolor och universitet vilket inte uppnar samma vetenskapliga niva
som refereegranskade artiklar och avhandlingar). Med utgangspunkt i den insamlade
forskningen genomsoktes aven referenslistor och sokningar gjordes dven pad namn-
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givna forskare och forfattare. Eftersom sékningen i internationella och nationella data-
baser gav ett magert resultat, breddades stkningen. En sista sékning genomfordes pa
Barn och Ungdomshabiliteringars hemsidor, Landstingens hemsidor, samt Google for
att hitta internationella hemsidor som riktar sig till familjer med barn och ungdomar
med flerfunktionsnedséttningar.

I nedanstdende tabell (Tabell 5) har jag delat in litteraturen som ligger till grund for
denna kunskapsoversikt under respektive typ av litteratur. Tabellen ger en dverblick
over i vilken form av litteratur frdgorna om samverkan, samordning och foraldrastod
forekommer. Under rubriken rapporter finns rapporter av olika slag, dven FoU-
rapporter. FoU-rapporterna har jag rdknat in under vetenskapliga rapporter, dessa
finns markerade i referenslistan.

Tabell 5. Underlag foér kunskapsodversikten férdelat pa respektive typ av
litteratur

Underlag for kunskapséversikten

Vetenskapliga | Avhandlingar* | Uppsatser* | Rapporter** | Politiska Hemsidor | Bdcker
artiklar* dokument
(inkl la-
gar)
28 6 1 15 42 6 6

* Vetenskapliga artiklar, avhandlingar och uppsatser ar markta med en (*) i referenslistan.
**FoU-rapporter ar markta med en (*) i referenslistan.
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Utgivna publikationer

Kunskapsoversikter
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Regina. Kunskapsdversikt 2015:5.
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Samordning av stdd for barn och ungdomar
med flerfunktionsnedsattning och deras familjer

Syftet med kunskapséversikten dr att underséka kunskapsliget om samordning av st6d till férdldrar med
barn med flerfunktionsnedsittningar. Forskning visar att livet f6r familjer ddr barnen har omfattande funk-
tionsnedsittningar dr pafrestande och att kraven pé forildrarna minga ginger ar sé stora, att foérildrarna
inte kan leva som andra férildrar och familjen som andra barnfamiljer. Férildrastod finns i olika former,
béade generellt och riktat, men det férildrastéd som forildrar med barn med funktionsnedsittningar efter-
lyser innebir nigot helt annat och behéver miste dirmed vara anpassat for denna malgrupp. Amnet for
kunskapséversikten, samordnat forildrastéd, i relation till malgruppen barn med flerfunktionsnedsittning-
ar och deras familjer dr ett omride som vi pa férhand vet att det finns mycket lite skrivet om. Kunskapso-
versikten tar sin utgangspunkt i hur resonemanget férts kring samordning av stéd till fordldrar med barn
med funktionsnedsittningar mellan politiker, myndigheter och andra aktorer. I denna kunskapséversikt
har samordning av stéd till barn och ungdomar med omfattande funktionsnedsittningar och deras familjer
beskrivits ur olika perspektiv. Behovet av ett samordnat forildrastdd f6r familjer med barn och ungdomar
med omfattande funktionsnedsittningar ar stort. Kunskapséversikten visar varfor ett samordnat forildra-
stod dr betydelsefullt och att det finns olika modeller f6r hur samverkan kan ske 6ver myndighets-, verk-
samhets-, och professionsgrinser oavsett huvudman. Dirutéver behévs oberoende samordnare som har
ett Gvergripande samordningsansvar och inte dr kopplade till ndgon specifik verksamhet. Kunskapséversik-
ten avslutas med exempel pa nigra intressanta utvecklingsprojekt som arbetar med att 6ka samordning av
stod eller underlitta tillgingligheten av stdd till familjer med barn med funktionsnedsittningar.

Regina Ylvén, dr medicine doktor med inrikt-
ning omvirdnad. Hennes avhandling handlar om
familjer med barn med funktionsnedsittningar
och hur de hanterar vardagslivet i relation till
insatser fran barn- och ungdomshabiliteringen.
Regina arbetar pd Socialstyrelsen som utredare
kring olika fragor inom hilso- och sjukvarden
(funktionshinder, forildrastdd, m m).
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