Fran kaos tll struktur och riktning framat

Koordinatorstdd for foraldrar som har barn med funktonsnedsatning

Delrapport efer halva projektden

oty

Mona Pihl & Marjana Tornmalm

Nka 2020:2 Rapport



Projektet Koordinatorstdd for foraldrar som har barn med funktionsnedséttning ar
ett 3-arigt projekt som startade januari 2019 i samarbete mellan Nationellt kompe-
tenscentrum anhoriga, Socialstyrelsen och atta kommuner.

FRAN KAOS TILL STRUKTUR OCH RIKTNING FRAMAT

2020 FORFATTAREN OCH NATIONELLT KOMPETENSCENTRUM ANHORIGA ™
FORFATTARE MONA PIHL & MARJANA TORNMALM
ISNB 978-91-87731-65-5

WEBBVERSION



Innehall

Innehall
Ordforklaringar
Sammanfattning
Bakgrund och syfte
Inledning
Projektidé
Projekts mal
Organisation, planering och kommunikation
Koordinatoruppdraget
Metod och genomforande
Systematisk uppfoljning av projektet
Projektets stdd till koordinatorerna
Resultat fran uppfoljningen
Familjerna
Foraldrarna
Foréldrar som har avslutat koordinatorstodet
Barnen med funktionsnedséttning
Koordinatorerna
Vilka blev koordinatorer i de deltagande kommunerna
Koordinatorernas erfarenheter av att ge stod
Koordinatorgruppens erfarenheter fran projektets webbmoten
Vilket stod efterfragar foréldrarna
Hur fordelas tiden mellan familjer och olika uppgiftstyper
Kommunerna
Lansering av koordinatorstodet
Hur méanga och hur ldnge?
Erfarenheter i kommunerna
Foraldrasamverkan
Avslutande reflektioner
Planering framat

Referenser

— O 0 N N w»n B~ W

W W W W W N N N N NN N N N N o e e e e e e e
L A W N = O VO O 9 & & i W W ©O vV v oo & & B W



Ordforklaringar
Barn —

Foralder —

Familj —

Koordinator —

Projektansvarig —

Projektledare —

deltagande barn med funktionsnedsattning under 18 ar
vardnadshavare till deltagande barn

foraldrar/vardnadshavare med gemensamt/
gemensamma barn oavsett boendeférhallanden

den anstéllda som ger stéd till féréldrar som behéver
praktisk och konkret hjalp vid samordning av stddet till
sina barn

den anstéllda som samarbetar med koordinatorn i
kommunen och koordinatorprojektets projektledare

det nationella koordinatorprojektets projektledare vid
Nationellt kompetenscentrum anhdériga



Sammanfattning

Projektet Koordinatorstéd for fordldrar till barn som har funktionsnedséattning leds
av Nka — Nationellt kompetenscentrum anhériga i samarbete med Socialstyrelsen,
och har sin grund i Socialstyrelsens kunskapsstdd "Véagar till forbattrad samordning
av insatser for barn med funktionsnedsattning”. [3] Projektet har sitt fokus pa den
tredje delen i kunskapsstédets modell fér hur samordning av stod till barn med
funktionsnedsattning kan utformas — praktiskt stéd av koordinator.

Genom projektet ges atta deltagande kommuner stod att utveckla, praktiskt tillampa,
systematiskt félja upp och utvardera funktionen som koordinator under svenska for-
hallanden.

Malet ar att koordinatorstodet till deltagande familjer ska bidra till att barnen far
stod till 6kad livskvalitet och halsa med sarskilt fokus pa skola/forskola, fritid och
hemsituation. Malet ar ockséa att foraldrarna ska uppleva en forbattrad halsa, mins-
kad stress och oro samt okad livskvalitet. De ska fa 6kad mojlighet till forvarvsar-
bete/sysselsattning i den grad de 6nskar och f& minskad sjukskrivning och behov av
ledighet fran arbetet for att ordna stod till barnet. Projektet ar tredrigt, startade 2019
och avslutas december 2021.

Alla deltagande kommuner har en koordinator anstalld pa minst halvtid samt en ut-
sedd lokalt projektansvarig. Projektet erbjuder kunskaps- och metodstdd, tillgang
till férarbetat material, webbaserade natverkstraffar samt handledning kring syste-
matisk uppféljning och individuell rddgivning.

Stodet erbjuds foraldrarna kostnadsfritt och utan bistdndsbedoémning. Koordinatorn
ska utga fran foraldrarnas behov och 6nskemal men inte dverta arbetsuppgifter fran
nagon annan yrkesgrupp eller verksamhet.

Nér stodet inleds far foraldrarna besvara ett antal frdgor och gora en del skattningar
kring sin egen halsa samt barnets situation i skolan, pa fritiden och i hemmet och
detta foljs sedan upp systematiskt.

I denna rapport finns sammanstallda data fran 97 foraldrar och totalt 84 barn i sam-
band med att stodet inleds. Uppgifter om hur situationen ser ut efter avslutat stod ar
begransad da detta gjorts endast for 20 foraldrar nar rapporten skrivs.

Den vanligaste funktionsnedsattningen hos barnen till dessa féraldrar ar autism eller
annan neuropsykiatrisk funktionsnedsattning, och huvuddelen av barnen &r aldre
an 7 ar. Situationen i skolan ar svar for manga barn och endast ett fatal skattar skol-
situationen som vélfungerande. Hur barnen har det pa fritiden och i hemmet &r lite
mer varierande.

Foraldrarna uppger hog, eller mycket hég, grad av stress och oro kring sitt barns
situation. Nar det galler foraldrarnas mojlighet att arbeta eller studera uppger ca 65
procent av foraldrarna att de ar sjukskrivna eller har gatt ner i tid av orsaker som de
relaterar till barnets funktionsnedsattning



Av de 20 foréaldrar som hunnit avsluta stodet uppger samtliga att de ar néjda med
koordinatorsstddet och 19 av dem uppger att stodet dven har inneburit en positiv
forandring for dem. Alla, utom en, upplever att den egna stressnivan har sjunkit. |
den skattning féraldrarna gjort kring sin egen hélsa uppger 12 av 20 en mycket stor
positiv forandring.

Det stod som foraldrar efterfragar mest ar stod i kontakter med myndigheter, skola,
vard och omsorg, men aven att fa praktiskt stod for att hitta ratt i samhallets stod
och fylla i ansdékningsblanketter och liknande. Med koordinatorn som stéd i forbe-
redelse infér, under och efter mote blir dessa situationer mer begripliga och hanter-
bara och darmed ocksa mer effektiva for bade foraldrar och 6vriga motesdeltagare.

Koordinatorernas organisatoriska placering varierar i de olika kommunerna, och
finns bade inom Individ och familj och inom LSS-verksamhet.

Projektansvariga har tillsammans med den nationella projektledaren tagit fram en
enkel modell for hur man pa basta satt ska kunna ta tillvara den unika erfarenhet
som koordinatorn far om hur stédet fungerar lokalt for foraldrar som har barn med
funktionsnedsattning. Denna erfarenhetsmodell ligger till grund for verksamhetsut-
veckling lokalt, men ocksa for att i projektet samla erfarenheter som galler flera kom-
muner.

Sammanfattningsvis uppfattas koordinatorstédet fylla en viktig roll for en del for-
aldrar som har barn med funktionsnedsattning. Huvuddelen av féraldrarna &r ndjda
och av de som hunnit avsluta stédet ses en minskad stress och oro samt en forbattrad
upplevd hélsa hos féraldrarna. Koordinatorerna kanner att de har en viktig funktion
och kan gora skillnad for familjerna, och de beskriver positiv aterkoppling aven fran
professionella inom kommunal och regional verksamhet. Med fortsatt systematisk
uppféljning kommer vi vid projekttidens slut att ha ett stort kunskapsunderlag kring
hur koordinatorstod fungerar under svenska forhallande.



Bakgrund och syfte

Inledning

Manga foraldrar som har barn med funktionsnedséattning lagger mycket tid pa att
forsoka hitta fram till nédvandigt stod for att vardagen ska fungera val for barnet och
dess familj. Detta &ar véal kant och har beskrivits i myndighetsrapporter, utredningar
och liknande de senaste 25 aren.[1] Foraldrar beskriver att de far kampa for barnens
ratt till stod. Detta medfor att barns tillgang till stod blir beroende av foralderns re-
surser att hitta ratt stéd och ansdka om det.

Manga foraldrar upplever att kontakten med olika myndigheter kring stodet kraver
mycket tid och ar en orsak till den stress som foréldrarna beskriver som évermaktig.
Den bidrar till forsamrad psykisk och fysisk halsa hos foraldrar och paverkar deras
mojlighet till yrkesarbete eller annan sysselsattning. Funktionsrattsorganisationer
har aterkommande patalat att hela familjens valbefinnande paverkas negativt.[2]

Behovet har ateraktualiserats nar barnkonventionen blev svensk lag ar 2019. Barn-
ombudsmannen (BO) har ocksé patalat att barn med funktionsnedsattning kanner
oro for att deras foraldrar far dra ett allt for tungt lass for att fa vardagslivet att fun-
gera.[4] Sarskilt drabbas foraldrarna som ar ensamstdende. Barnen framhaller att
foraldrarna ska fa ett battre stod. | barnkonventionen star det att foraldrar har ratt
till lampligt bistand nar de fullgér sitt ansvar for barn®. De som ansvarar for omvard-
naden av ett barn med funktionsnedsattning ska saledes enligt konventionen erbju-
das lampligt bistand utifran barnets tillstand och féraldrarnas férhallanden?.

For att stotta foraldrar och for att sékra att barn far tillgang till det stod de behover
gav regeringen Socialstyrelsen i uppdrag att utreda hur samordningen av stoéd kunde
utformas. [3]

De tre viktiga omraden for forbattrad samordning av insatser for barn med funk-
tionsnedséattning som lyfts fram i modellen &r; 1/ Samordnad informationstjanst, 2/
Gemensam planeringsprocess och 3/ Praktiskt stod av koordinator, och projektets
fokus. Se figur 1.

1 Barnkonventionen, www.barnombudsmannen.se
2 Artikel 18 i Barnkonventionen.
3 Artikel 23 i Barnkonventionen.



3.
Prokfiskt
st5d av
koordinator

2,
Gemensam
planeringsprocess

1.
Samordnad
informafionstjanst

En wig in fill samlad information om samhallsstad
kring funkfionshinder fér allméinhet ach profession

Figur 1. Modell kring viktiga omraden for forbdttrad samordning av insatser for barn med
funktionsnedsdttning.

De tre olika samordningsfunktioner som identifierats som centrala har olika inrikt-
ning och antas efterfragas av olika manga personer.

1/ Samordnad informationstjanst. Foraldrar och barn behover tillgang till lattatkom-
lig samlad information om samhéllets stod for personer med funktionsnedséattning.
Den ska vara anpassad efter lokala férhallanden och informationen fran samtliga
aktorer ska vara tillganglig via en ingang.

2/ Gemensam planeringsprocess. Grunden for utveckling av ett samordnat stéd ar
att foraldrar (och barn dar sa ar lampligt) och aktuella aktérer samlas for en gemen-
sam planering. Behovet att synliggdra vad som planeras kring barnet ékar ju mer
komplex situationen ar.

3/ Praktiskt stod av koordinator. Trots att det finns tillgang till information och ge-
mensamma planeringsprocesser riskerar en del familjer att hamna i situationer som
inte fungerar i praktiken. Féraldrarna kan da behova praktisk hjalp med att sortera,
strukturera och prioritera det som behéver goras for att insatserna runt familjen ska
fungera. Det praktiska stddet syftar till att hjalpa foraldrar till en situation som for-
aldern kan hantera att barnet far det stod som behdvs.

Projektidé

Idén till projektet har sin grund i den modell som beskrivs ovan i kunskapsstodet
"Vagar till forbattrad samordning av insatser for barn med funktionsnedsattning”,
och har sitt fokus pa den tredje delen — praktiskt stod av koordinator.[3]

Nationellt kompetenscentrum anhdériga, Nka har uppdrag fran regeringen att framja
och utveckla samhallets anhorigstod. Uppdraget géller alla anhériga, oavsett alder
eller sjukdom/funktionsnedséttning och innebar bland annat att stédja implemen-
tering av anhdrigstéd samt utveckla metoder och verktyg [5].



Utifran detta uppdrag bedémdes uppgiften att utveckla koordinatorstod for forald-
rar som har barn med funktionsnedséttning som en angelagen fraga for Nka. | sam-
arbete med Socialstyrelsen har Nka utarbetat projektplanen "Koordinatorstdd for
foraldrar som har barn med funktionsnedsattning”. [5] Planeringen av projektet pa-
gick under 2018. Det praktiska arbetet inleddes 2019 och omfattar aven ar 2021.
Denna delrapport fran projektet omfattar tiden fram till maj 2020.

I projektet Koordinatorstod for foraldrar som har barn med funktionsnedsattning ar
alltsé fokus pa den del av samordningsfunktionerna som handlar om praktiskt stod
av koordinator, del 3 i modellen. Detta projekt har inte som mal att utveckla den
samordnade informationstjansten eller den gemensamma planeringsprocessen, del
1 och 2 i modellen. Dock ar dessa bada delar viktiga omrade som koordinatorn i de
deltagande kommunerna kommer att kunna samla erfarenheter kring, och &ven ha
mdjlighet att bidra till utvecklingen av dessa funktioner i den aktuella kommunen.

Under uppstartsfasen bidrog Bracke diakoni med kompetens och erfarenheter fran
sitt tidigare projekt "Personlig koordinator for familjer som har barn med rérelse-
nedsattning/flerfunktionsnedséttning” [6]. Aven Karlstads kommun hade sedan ti-
digare ett pagaende projekt "Personlig koordinator for foraldrar till barn med funk-
tionsnedséattning” [7] och har bidragit med sina erfarenheter. Det finns &ven andra
exempel pa att liknande funktion har fungerat val i Sverige och andra lander [8].

Projekts mal

Projektet syftar till att forbattra situationen for familjer som har barn med funk-
tionsnedséattning genom att erbjuda landets kommuner att prova funktionen koor-
dinatorstod.

3
Prakdiskt
stod av

koordinator

Figur 2. Modell kring viktiga omraden for forbdttrad samordning av insatser for barn
med funktionsnedsdttning, del 3; Praktiskt stoéd av koordinator.



Genom projektet ges deltagande kommuner stod att utveckla, praktiskt tillampa,
systematiskt folja upp och utvéardera funktionen som koordinator.

Malet ar att koordinatorstodet till deltagande familjer ska bidra till att barnen far
stod till 6kad livskvalitet och halsa med sarskilt fokus pa skola/forskola, fritid och
hemsituation. Malet &r ocksa att foraldrarna

e ska uppleva en forbéattrad hélsa, minskad stress och oro samt 6kad livs-
kvalitet
« far okad mojlighet till forvarvsarbete/sysselsattning i den grad de 6nskar

= far minskad sjukskrivning och behov av ledighet fran arbetet for att ordna
stod till barnet.

For projektet i sin helhet ar malet att fa samlad kunskap och empiriska beldgg om
hur koordinatorfunktionen fungerar under svenska forhallanden samt f& kunskap
om vilka faktorer som framst paverkar effekten av koordinatorstodet.
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Organisation, planering och
kommunikation

Planeringen av projektet inleddes 2018. Information och inbjudan att delta i koordi-
natorprojektet riktades till socialcheferna i landets samtliga kommuner. Information
spreds ocksa via webbsidan for Nka. Projektet ville rekrytera minst fem deltagande
kommuner. Manga kommuner visade intresse (32 st).

Kommunerna som hade forankrat intresseforfragan i kommunledningen erbjods be-
sok av projektledningen for mer information. Nar projektet startade i januari 2019
hade sex kommuner/stadsdelar fattat ett beslut om att delta. Dessa var Askim-
Frolunda-Hogsbo (AFH) stadsdelsforvaltning i Goteborgs stad, Malmé stad, Hérby
kommun, Trelleborgs kommun, Karlstads kommun och Skarpnacks stadsdelsfor-
valtning i Stockholms stad. Under hosten 2019 beslutade sig ocksd Gislaveds och
Vanersborgs kommun att delta. Fér narvarande deltar &tta kommuner av olika stor-
lek med viss geografisk spridning i landet.

Deltagande kommuner

@ Goteborgs
Stad

Askim-Frélunda-Hogsbo stadsdelsforvaltning

HS Malmo stad 7 Vanersborgs kommun
oE HoRBY -

K MM N - Vidnersborg kommun
"‘ 0 U i@ Stockholms
Hérby kommun S
@ GISLAVEDS
KOMMUN
Gislaveds kommun

KARLSTADS KOMMUN TRE
Karlstads Kommun K

Figur 3. Deltagande kommuner.
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Deltagandet i projektet var forknippad med féljande forutsattningar:

Deltagandet ska vara forankrat i kommunledningen
Lokalt projektansvarig ska utses utéver koordinatorn
Anstélla koordinator, minst 50 procent under projekttiden

Folja framgangsfaktorerna i Kunskapsstodet [3], exempelvis att stodet ska
vara anpassat efter den enskildes behov. Insatsen ges som service och be-
doms inte som bistand.

Lokalt anpassa informationsmaterial och andra dokument utifran projekt-
idén

Sprida information om koordinatorfunktionen till féréldrar och andra an-
horiga och lokala samverkanspartners

Genomfdra en systematisk uppféljning enligt projektets uppféljningsplan
Inkludera fordldrarna i utvecklingsarbetet

P& samma satt fortydligades vilket projektstod varje kommun hade att forvanta sig
fran Nka och Socialstyrelsen:

Projektledning
Kunskaps- och metodsttd
Tillgang till forarbetat material (informationsmaterial, gemensam plan mm)

Regelbundna webbaserade natverkstraffar for koordinatorer respektive pro-
jektansvariga

Webbaserad projektplattform
Stod och support kring systematisk uppféljning
Radgivning till koordinator och projektansvariga

Kommunens projektansvar

12

Vara ett stdd till koordinatorn och ha regelbundna avstdmningar

Ta del av och formedla information mellan den projektansvariga och koor-
dinatorn i kommunen och projektledaren for koordinatorprojektet

Delta vid webbnatverksmote ca en gdng/manad

Gora regelbundna sammanstéllningar enligt den systematiska uppfolj-
ningen

Bevaka att det finns handledning och lokalt stdd till koordinatorn

Uppmarksamma att det finns rutiner for hantering av eventuella systemfel
och framfora forbattringsforslag

Medverka i den lokala lanseringen av koordinatorstédet och informera kom-
munledningen om hur projektet fortloper



Koordinatoruppdraget

Koordinatorn ska alltid utga fran foralderns behov och dnskemal, men inte Gverta
arbetsuppgifter fran nagon annan yrkesgrupp eller verksamhet. Stodet syftar till att
starka familjens resurser och ge det stéd som foréaldrarna uttrycker behov av, och
som bidrar till att starka foralderns roll som vardnadshavare s att barnet kan fa det
stod som behdvs.

Koordinatorn kan hjalpa till med att

e Tillsammans med foréldrarna kartlagga vilken hjélp de behdver och vad som
ar viktigast att borja med

- Tareda pa saker, ringa telefonsamtal, fylla i blanketter och delta i olika mo-
ten, mm

e Informera om vilket stod man kan fa fran samhallet

- Bidra till att aktorerna som ska hjalpa barnet med funktionsnedséattning far
kontakt med varandra och med féréaldrarna

I samband med att koordinatorstddet inleds, ansvarar koordinatorn for insamling av
enkaterna fran foraldrarna som svarat pa fragor och gjort skattningar av sin aktuella
situation. Samma fragor och skattningar gors i samband med att stodet avslutas. Ko-
ordinatorn ska finnas tillganglig nar enkaten besvaras och ge det stéd som behdvs.
Koordinatorn har ansvar for att avidentifierade svar och skattningar sparas pa ett
betryggande séatt for den systematisk uppféljningen.

Kommunikation inom projektet sker huvudsakligen genom webbméten en gang i
manaden, dels mellan projektansvariga i kommunerna och projektledare, dels mel-
lan koordinatorerna och projektledaren.

For att samla information om projektet och for att intresserade ska kunna ta del av
vad som hander har en sarskild plats skapats pd Nka:s webbsida [9]. Déar finns in-
formation om projektet, kontaktuppgifter till projektledare och till de deltagande
kommunerna liksom en informationsfilm om vad en koordinator gér. Denna film
gjordes tillsammans med koordinatorerna som deltagit i projektet vid Bracke dia-
koni.
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Metod och genomférande

Systematisk uppfoljning av projektet

For att kunna besvara fragan om stodet fran en koordinator gor skillnad for foraldrar
som har barn med funktionsnedséattning har vi under projektets gang samlat in olika
uppgifter om koordinatorfunktionen. Tanken med systematisk uppféljning &r att ef-
ter projekttidens slut kunna sammanfatta erfarenheterna.

Vid inledning av projektet formulerades ett antal indikatorer som skulle foljas upp
och vilka uppgifter vi behévde hamta in. Uppféljningen har haft tva spar. Det ena av
dessa handlar om utvecklingen av faktorer som ror vardnadshavarens halsa och livs-
kvalitet samt barnets situation i skolan, pa fritiden och i hemmet. Det andra sparet
handlar om vilka insatser som anlitas av familjen under projektets gang. Skattning-
arna kring halsa och livskvalitet gors av foraldrarna sjalva i samband med att stédet
initieras, och sedan i samband med att de uppsatta malen uppnatts och koordinator-
stodet avslutas. Om stodet pagar under langre tid gors en uppféljande skattning efter
ett &r. Genom samverkan med ett padgdende utvecklingsarbete kring det datorbase-
rade verktyget for systematisk uppféljning, har vart projekt fatt tekniskt stod for re-
gistrering och sammanstallning av uppgifterna. Mer information om systematisk
uppféljning finns pa kunskapsguiden.[10] Kunskapsguiden ar en webbplats som
samlar kunskapsstddjande produkter fran Socialstyrelsen, andra myndigheter och
aktorer.

Efter det att foraldern har fyllt i formul&aret ansvarar koordinatorn for att dessa svar
avidentifieras och registreras i det datorbaserade verktyget for systematisk uppfolj-
ning. Den projektansvariga skickar den insamlade datamangden via en séker webb-
plats till projektledaren, som pa detta satt far del av samtlig insamlad data och kan
gora sammanstallningar fran alla deltagande kommuner.

Varje kommun/stadsdel &ger sin datainsamling och har ocksa majlighet att ta fram
lokala sammanstéllningar efter egna 6nskemal och behov.

Projektets stod till koordinatorerna

Samtliga koordinatorer och projektansvariga har traffats vid tva tillfallen vid sa kal-
lade héstmoten. Det férsta motet dgde rum fore projektstarten i december 2018 och
foljande mote i oktober 2019. Det har varit mycket vardefullt fér projektdeltagarna
att utbyta erfarenheter och fa tid till fordjupade diskussioner. Infor hosten 2020 pla-
neras motsvarande héstmote.

Utover de ovan namnda heldagarna har projektdeltagarna traffats en gang i mana-
den p& webbmote. Dessa moten leds av den nationella projektledaren i tva grupper,
med kommunens projektansvariga for sig och med koordinatorerna for sig. Syftet
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med dessa moten ar kunskapsférmedling, att utbyta erfarenheter, att fa rad och stod,
handledning och inspiration i arbetet p4 hemmaplan.

Samtliga deltagare i projektet har tillgang till en webbplats med sarskild inloggning
dar aktuellt material och annan dokumentation om koordinatorprojektet samlas.
Har kan kommunerna ladda hem sa kallade kansliutkast for informationsmaterial,
samtyckesblanketter och gemensamma planer som de kan bearbeta efter egna be-
hov. Informationsbroschyren om koordinatorprojektet finns éversatt till fyra olika
sprak.

Den nationella projektledaren har besokt varje kommun/stadsdel vid tva tillfallen.
Det forsta besoket i deltagarkommunerna agde rum tillsammans med projektleda-
ren for Kunskapsstodet pa Socialstyrelsen [3]. Vid det tillfallet kunde flera personer
fran kommunen delta. Introduktionen omfattade information om projektets bak-
grund, dess grundtankar och villkor for deltagande. Vid det andra besokstillféallet
gavs en mojlighet for sdval projektledaren som koordinatorn och den projektansva-
riga att gora en avstdmning kring de lokala forutsattningarna och rutinerna.

Projektledaren har funnits tillganglig for mer individuella fragestallningar via mail,
telefon och videomote. En del teknisk support har behovts i samband med anvand-
ningen av verktyget for den systematiska uppfoljningen. Deltagarna har ocksa haft
ett behov att kunna komma i kontakt med en samtalspart for att diskutera fragor
som uppkommit lokalt.

I samband med att koordinatorstodet avslutas far foraldrarna ett tackbrev. | brevet
finns en QR-kod som leder till en inspelad film dar nationella projektledaren tackar
for foraldrarnas medverkan till att samla kunskap om hur koordinatorstédet funge-
rar i praktiken. De bjuds ocksa in att delta vid ett av tva webbmoten under mitten av
2021 dar de utover att ta del av de samlade erfarenheterna i projektet ocksa far moj-
lighet att framfdra sina synpunkter om stodet.

15



Resultat fran uppfoljningen

I denna halvtidsrapport har vi ssammanstallt data, som registrerats under perioden
februari 2019 till maj 2020 (16 manader) fran sju deltagande kommuner. Data har
samlats fran 97 foraldrar och 84 barn med funktionsnedsattning. Vid denna tid i
projektet har vi endast en mycket begransad mangd data att ta fram fran skattningar
bade fore och efter koordinatorstddet. Det vi ddaremot kan presentera ar hur det ser
ut for foréldrar och barn i samband med att stodet inleds.

Vi har valt att presentera sammanstéllningar fran tre olika perspektiv: Familjerna,
Koordinatorerna och Kommunerna.

Familjerna

Under de forsta 16 manaderna i projektet har 74 familjer tagit emot stod av en koor-
dinator. Det vanligaste ar att en av foraldrarna har kontakt med koordinatorn, i
samtliga fall kvinnor, medan i en fjardedel av familjerna har bada foraldrarna haft
direktkontakt med koordinatorn. Sammantaget innebar det att 97 féraldrar har haft
stéd av en koordinator.

Den vanligaste familjestorleken &r 1- och 2-barnsfamiljer. Bara 21 procent av férald-
rarna har tre eller fler barn. Majoriteten av barnen bor pa heltid hos de foraldrar som
fatt stod.

Antal hemmaboende barn (angivet i %)

48

31

21

Ett Tva Tre eller fler

Figur 4. Antal hemmaboende barn totalt.
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De flesta foraldrar som fatt stod av koordinator har ett barn med funktionsnedsatt-
ning, medan knappt en fjardedel av féraldrarna har tva barn med funktionsnedsatt-
ning och nagon enstaka har tre barn med funktionsnedsattning.

Foraldrarna

Néstan halften av foraldrarna har sjélva hittat fram till koordinatorstédet. Ovriga har
blivit uppmarksammade pa mojligheten, alternativt fatt hjalp att ta kontakt med ko-
ordinator exempelvis av skola, socialtjanst eller barnpsykiatri. Se figur 5.

Vem har tagit initiativ till kontakten?

Skola/férskol

Barnpsykiatri

Barnhabiliteringen Foralder

Socialtjanst (utol
LSS)

LSS-han aninom
LSS-verksamhet

Figur 5. Initiativtagare till kontakten med koordinatorn.

Tvaav fem forédldrar ar ensamstédende medan 6vriga lever tillsammans med en annan
vuxen.

Nar det galler foraldrarnas mojlighet att arbeta eller studera har foraldrarna tillfra-
gats om de anser att deras sysselsattningsgrad har paverkats av att de har barn med
funktionsnedsattning. En fjardedel av fordldrarna har uppgett att sysselsattnings-
graden inte har paverkats alls, en fjardedel att de ar sjukskrivna av orsaker som de
relaterar till barnets funktionsnedsattning och 40 procent uppger att de varit
tvungna att minska arbets- eller studietiden for att hantera sin situation. Se figur 6.
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Har din sysselsattning paverkats av att du har barn med funktionsnedsattning?

45,0%

41,2%
40,0%
35,0%
30,0%
26,0%
25,0% 21,6%
20,0%
15,0%
11,3%
10,0%
. Ex Egen héalsa
Arbetsloshet
0,0% . -
. L L ) . . Pensionar
Min sysselsattningsgrad har Jag ar sjukskriven relaterattill  Jag har varit tvungen att Annat
inte paverkats mitt barns minska antalet arbets-
funktionsnedsdttning /studietimmar

Figur 6. Pdverkan pa sysselsdttning.

For att fa en bild av hur foraldrarna mar har de fatt géra en skattning av stressnivan
enligt en sex-gradig skala dar 1 betyder "inte alls stressad/orolig” till 6 som betyder
"mycket hdg grad av stress/oro”.

Figur 7 nedan visar att de flesta foraldrarna upplever sin sammantagna stressniva
som hdg eller mycket hég.

Summering upplevd stress, fore stod (angivet i %)

40

. — H B
2. 3.

1. Inte alls 4. 5. 6. Mycket hdg
stressad/orolig grad av stressforo

Figur 7. Fordldrars sjdlvskattade stressnivd ndr koordinatorstidet inleds.
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Foraldrarna har ocksa fatt ange upplevelsen av sin egen hélsa enligt skalan med sa-
lutogena hélsoindikatorer, SHIS = Salutogenic Health Indicator Scale [11].

De salutogena hélsoindikatorerna enligt SHIS—skalan bestar av 12 fragor som till-
sammans ger en samlad bild av halsotillstdndet. Den ar baserad pa salutogen teori
och anses vara enkel att anvanda. Den har hdg kvalitet och bedéms enligt olika em-
piriska test som tillforlitlig [11]. Uppsummeringen av svaren enlig skalan ger hélso-
tillstdndet varden mellan 12 och 72, ju hdgre det sammantagna vardet ar desto béttre
ar halsan.

Av figur 8 nedan framgar foraldrarnas sjalvuppskattade halsotillstand nar koordina-
torskontakten inleds. Den visar att de flesta foraldrarna har uppgett varden som
hamnar pa den nedre delen av skalan.

Summering SHIS, fore stod (angivet | %)

15
J: 7 5 I I I I

20-30 31-40 41-50 51-60 61-72

Figur 8. Fordldrars upplevelse av sin hdlsa enligt SHIS-skalans indikatorer.

Foraldrar som har avslutat koordinatorstddet

Kontakten med koordinator har hunnit avslutas for 20 foréaldrar, i maj 2020. Av
dessa uppger samtliga att de &r néjda med koordinatorsstddet och uppger att stédet
har utgatt fran deras behov och nskemal. 19 av dem uppger att stodet dven har in-
neburit en positiv forandring for dem, medan en foralder inte upplever nagon skill-
nad fore och efter stodet. Alla, utom en, upplever att den egna stressnivan har sjun-
kit.

Resultatet enligt sjalvskattningsinstrumentet SHIS [11] bekraftar detta. Eftersom
antalet personer som avslutat koordinatorkontakten &r 1agt presenteras resultat har
i antal. Se figur 9 nedan.
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Forandring SHIS - efter stdd
siorpostivtocanaing | 12
Liten positiv férandring _ 5

Ingen skillnad

Liten negativ fordndring _ 2

Stor negativfordndring Q)

Figur 9. Fordldrars upplevelse av hur deras situation for fordndrats, enligt SHIS — skalan
(19 fordldrar har svarat).

Barnen med funktionsnedsattning

Det ar vanligt att foraldern som soker stod av koordinatorn har barn i skolaldern. De
flesta barnen i projektet ar éver sju &r. Aldersspridningen visar att ungefar lika
manga barn ar mellan 7 och 12 ar som mellan 13 och 18 ar. Se figur 10 nedan.

Barnens alder (angivet i %)

50
a5
40
35
30
25
20
15
10

0-23ar 3-64ar 7-1234r 13-18 ar
Figur 10. Barnens dlder.
Bland barnen i projektet dr en tredjedel flickor (33 %) och tva tredjedelar pojkar (67

%).
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Fragan om vilken diagnos eller funktionsnedséttning barnet har, har av nagra for-
aldrar besvarats med att barnet annu inte fatt ndgon diagnos. De flesta, drygt 60
procent av barnen har en diagnos medan 6vriga kan ha tva eller flera diagnoser. Den
vanligaste diagnosen som uppges ar en autismdiagnos eller annan neuropsykiatrisk
diagnos (drygt 60 %) medan nagra fa barn har en rorelsenedsattning eller en soma-
tisk sjukdom (ca 6 %). Se figur 11.

Barnens funktionsnedsattningar (angivet i %)

Annat NN 16,7
Annu ingen diagnos N 4,6
Psykisk sjukdom NN 5,3
Annan neuropsykiatrisk funktionsnedséttning IR 25,6
Autism I 36
Rérelsenedséttning [ 2,3
Intellektuell funktionsnedsitining NN 11,6

Somatisk sjukdom [N 3,5

Figur 11. Barnens funktionsnedsdttning/diagnos.

Na&r det géller barnens aktuella situation har féraldrarna ombetts géra dvergripande
skattningar av hur de uppfattar att deras barn har det i skolan, pa fritiden och i hem-
met (se figur 12). Skattningarna har gjorts pa en sex-gradig skala dar 1 betyder att
pastaendet inte alls stammer, till 6 som betyder att pastaendet stammer helt; Barnets
trivs och far adekvat stod i skolan, Barnet har en fritid som hen trivs med och Barnets
har en valfungerande situation i hemmet. | de flesta fall ar skattningarna gjorda av
foréldern, men mdjligheten har funnits for barnet att sjélv géra skattningen eller
gora den tillsammans med féréaldern.
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Barnet trivs och far adekvat stdd i skolan
Barnet har en fritid som hen trivs med
Barnet har en valfungerande situation i hemmet

: I I I I II
0 II I I I III I III
3. a. 5.

1. Stimmer inte 2.
alls

[
[ =TT

6. Stimmer helt

W Skolan M Fritiden ™ Hemma

Figur 12; Skattning av barnets situation i skolan, pa fritiden och i hemmet. Fore stéd.
Angivet i procent.

Sammanfattningsvis verkar skolsituationen uppfattas som samre fungerande jam-
fort med situationen pa fritiden och i hemmet dar svaren har en jamnare spridning.

Nar det géaller skolan visar svaren att en tredjedel av foraldrarna inte instammer i
pastaendet att barnet trivs i skolan och far adekvat stod. Bara knappt 15 procent in-
stammer helt i pastadendet.

Nér det galler situationen pa fritiden och i hemmet &r bilden mer varierad, men dven
i dessa miljoer ar det manga som svarat att man inte upplever att barnet har en situa-
tion som &r valfungerande.
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Koordinatorerna

Vilka blev koordinatorer i de deltagande kommunerna

Ett villkor for kommunernas deltagande i koordinatorprojektet var att de skulle utse
minst en person pa halvtid som koordinator. Uppféljningen visar att grundprofes-
sion hos de utvalda koordinatorerna varierar.

Koordinatorernas grundprofession

Socionom Beteendevetare Familjebehandlare

4 2 1

Specialpedagog Fritidsledare Socialpedagog
1 il i

Figur 15. Koordinatorernas grundprofession.

Projektplanen forutsatte att uppdraget som koordinator stéller krav pa kompetens
motsvarande hdgskoleutbildning, men ingen specifik profession eller utbildning pe-
kades ut. Darutover kraver uppdraget personlig lamplighet och erfarenhet fran ar-
bete i den aktuella kommunen.

De flesta koordinatorerna arbetar halvtid och endast en av dem har ett heltidsupp-
drag. Drygt hélften av dem kombinerar koordinatorsarbetet med att arbeta som an-
hdrigkonsulent/motsvarande. De 6vriga kombinerar koordinatoruppdraget med ar-
bete exempelvis inom Elevhélsan, eller som omsorgspedagog, som handledare eller
med annat projektarbete.

Den organisatoriska tillhdrigheten for koordinatorn och anstéllningens omfattning
ar olika i de deltagande kommunerna. Av figur 16 framgar koordinatoranstallning-
ens omfattning och den organisatoriska placeringen av koordinatorfunktionen i den
kommunala organisationen. Av kommentarsfaltet framgar lokala avgransningar.
Om inga sarskilda villkor har noterats tar koordinatorn emot alla foréldrar oavsett
barnets funktionsnedséattning.
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Kommun Koordinator- Organisatorisk tillhérighet i Kommentar
uppdragets kommunen
omfattning
Askim-Frélunda- 100+50 % Individ och Familj, resursenhet | Kontakt initieras alltid
Hogsbo stadsdelsforvalt- och via profession i annan
ning verksambhet.
Elevhilsan, Grundskoleforvalt- . .
. Tar dven emot familjer
ningen
med barn utan funkt-
ionsnedséttning (ingar
inte i projektet)
Gislaved 50 % Enhet for bistdnd och funk- Har dnnu inte péborjat
tionshinder stod till ndgon familj
Horby 50 % Myndighetsenheten
Karlstad 50+50 % Resurscentrum, Enheten fore-
byggande
Malmo 50 % Funktionsstodsforvaltningen Koordinatorstod endast
Avdelning stdd, hilsa och dag- | ;1 familjer som bevil-
lig verksamhet jats LSS-insats korttids-
hem eller barnboende
Skarpnicks stadsdelsfor- | 50 % Individ och familj
valtning
Trelleborg 50 % LSS Ger dven stdd till fordld-
rar med barn i ldern 18-
21 éar.
(ingér ¢j 1 projektet)
Vinersborg 50 % Vard stéd och utredning

Figur 16. Koordinatoruppdragets omfattning och organisatoriska placering.
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Koordinatorernas erfarenheter av att ge stod

Koordinatorerna formedlar att de foraldrar som har behov av koordinatorstdd ofta
upplever hog grad av stress, eller annan belastning som paverkar den kognitiva for-
magan negativt under en kortare eller langre period. Det framgick ocksa av deltagar-
nas skattning av sin aktuella hélsa nar koordinatorprojektet inleddes.

Den viktigaste uppgiften for koordinatorn initialt &r att f& en 6verblick Gver situa-
tionen och tillsammans med foréldern skapa en tydlig bild av hur barnets behov ser
ut och vilka kontakter och atgarder som behovs for barnet och for familjen. Nar en
struktur 6ver de olika behoven och atgarderna har skapats behovs dessutom ofta
stod vid prioritering av dessa. Av den gemensamma planen ska det framga tydligt
vad foraldrarna vill ha stod med. Det ar vanligt att foraldrarna ocksa behéver prak-
tiskt stod for att i praktiken genomfora det de sjélva prioriterat.

Koordinatorernas erfarenhet av hur foéraldrarna har upplevt enkatfragorna for den
systematiska uppfoljningen ar blandad. Det har varit svart for manga foraldrar att
besvara en del av fradgorna och gora skattningarna. Det var sarskilt tydligt nar enka-
ten besvarades vid inledningen av koordinatorstddet. Flera var trétta och stressade
vilket gjorde det svart att fokusera och vardera den egna och barnets halsa. En del
foraldrar har trots detta klarat av att besvara enkatfragorna sjalv medan andra har
behovt hjalp. Enkétsvaren har varit en viktig del i den kartldggning som koordina-
torn gor tillsammans med féraldrarna. De kan fortydliga bilden av vilken typ av stéd
som kan vara till nytta i varje enskilt fall. Flera foraldrar har ocksa uttryckt att det
har kants bra att bli tillfrdgad hur man sjalv mar och inte bara ha fokus pa barnets
behov och hélsa.

Erfarenheterna visar ocksa att det ar betydelsefullt, och ett ofta 6nskat stod, att for-
aldrarna far mojlighet att tillsammans koordinatorn férbereda kommande méten av
olika slag. Det ar viktigt att i forvég veta vad det aktuella motet syftar till, vilka fragor
som &r relevanta att ta upp och vilka forvantningar foraldern kan ha pa vad motet
ska leda till. Nar dessa forberedelser har gjorts tillsammans med foraldrarna har ko-
ordinatorn kunnat kontakta motesledaren och berétta vad foréldern forvéantar sig
och behdver for att ge de basta forutsattningarna till ett bra mote.

For att familjens situation ska bli hallbar pa sikt, och for att koordinatorstodet ska
kunna verka férebyggande, handlar det ofta om att initiera samverkan. Samordnad
Individuell Plan, SIP, ar ett verktyg som ofta foreslas. Manga familjer har ett natverk
sedan tidigare och da kan det istéllet handla om att aterskapa och bygga vidare pa
det natverk som finns. Manga behover konkret och praktiskt stod i att orientera sig i
samhéllets stddsystem. Det handlar om att hitta vilken typ av stéd som skulle kunna
vara aktuell for familjen, men ocksé ofta om hjalp att fylla i ansokningsblanketter
och andra handlingar. Den bild som koordinatorerna ger kan sammanfattas med
"fran kaos till struktur och riktning framat” enligt figuren nedan.
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Figur 17. "Fran kaos till struktur och riktning framat.”

Koordinatorgruppens erfarenheter fran projektets webbmoten

Till att borja med behdvde vi anvédnda en hel del tid vid koordinatorernas webbmaote
for att prata om den systematiska uppféljningen. Att arbeta med uppfoljning pé det
har sattet var nytt for samtliga. Vi behovde ga igenom allt frAn enhetliga tolkningar
av fragorna i formularet till hur man bast introducerar frdgorna och stodjer forald-
rarna nar de ska besvara enkaten och &ven hur man som koordinator far en bra rutin
for registrering av data.

Successivt har vi kunnat dgna mer tid at frdgor som ror koordinatorsarbetet. Vi har
diskuterat koordinatorsrollen, vad den innebar och hur man vet nar det ar dags att
avsluta stodet. Webbm@éten har utgjort en arena dar koordinatorerna har haft moj-
lighet att ta upp aktuella fall och diskutera olika Iésningar med kollegor. Mdjligheten
att kunna dela komplicerade fragestallningar och tillsammans hitta nya vagar framat
har varit mycket vardefull. Deltagarna ger varandra ett mycket gott stéd tack vare
den samlade erfarenheten. | gruppen finns en stor generositet att dela med sig av
sina kunskaper. Igenkanningsfaktorn ar hog vilket har gett utrymme for egen reflek-
tion.

Samarbetet har praglats av att deltagarna har hjalpts at att hitta praktiska losningar
kring hur man kan anvénda den gemensamma planen som ett levande dokument.
En frdga som har engagerat ar samtycke och sekretess — vad det innebar och hur vi
kan sakerstalla att vi arbetar pa ett bra satt. | samband med att barnkonventionen
blev lag dgnade vi tid at att diskutera hur koordinatorn, som har fokus pa stodet till
foraldrarna, samtidigt maste fokusera pa att stodet som ges bidrar till att barnet far
ett gott stéd och goda forutsattningar.

Vilket stod efterfragar foraldrarna

Sammanstallningen av vilken typ av stod som efterfragas av foraldrar bygger pa avi-
dentifierade data i gemensamma planer som koordinatorerna gjort tillsammans med
foraldrarna vid en given tidpunkt vdren 2020. Sammanstéllningen enligt figur 18
Overensstammer val med koordinatorernas beskrivning ovan.
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Stod som efterfragas

Stdd i kontakter

praktiskt stod

Samtal

Figur 18. Stéd som fordldrar efterfragar.

| tabellen nedan visas ndgra exempel pé vad stodet kan innehalla.

Stod som efterfragas Exempel
Stod 1 kontakter e Stdd i kontakten med kommunal verksamhet, vard
och Forsdkringskassa
e Initiera ndtverksmote, forbereda infér mote, vara ett
stod under métet samt sammanfatta och summera

efter mote

Praktiskt stod e Hjélp med ansdkan till kommunala insatser

* Boka tider for olika besok

e Stdd vid overklagan/klagomél/anmélan

e Stdd vid ansdkan om fonder

Hitta ¢ Guidning till samhillets stod

= Hitta fritidsaktiviteter/motsvarande for barnet/n
*  Hitta gruppverksamhet/aktivitet for fordldrar

Samtal e Samtal som verktyg i processen

Hur fordelas tiden mellan familjer och olika uppgiftstyper

Koordinatorerna registrerar i den systematiska uppféljningen den tid som ges i stod
till varje familj. Tiden registreras for varje paborjad halvtimme och kategoriseras i
nagon av féljande tre kategorier.
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e Indirekt arbete (t ex informationsinhdmtning, telefonkontakter och annat
administrativt arbete som inte direkt involverar foraldrar/familj)

e Direkt arbete med foraldrar/familj (Moten, planering, uppfdljning, telefon-
samtal m.m. tillsammans med foraldrar/familj)

e Direkt arbete dar foraldrar/familj och samverkansparter mots (t ex delta-
gande vid besok hos olika vardgivare, natverksmote, SIP och liknande).

Av figur 19 framgar hur den tid som registrerats (fram till maj 2020) fordelar sig
mellan de tre kategorierna. Nar underlaget véxer och fler foraldrar avslutar koordi-
natorstodet, kommer vi att kunna ge mer ingaende information om tidsatgangen for
koordinatorstod per foralder/familj. De preliminara resultaten tyder pa att tidsat-
gangen och behoven hos olika familjer skiljer sig &t och varierar ocksa Gver tid.

Insatser

® Indirekt arbete m Direkt arbete med familj m Direkt arbete samverkanspart

Figur 19. Fordelning av koordinatorns tid efter typ av uppgift.
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Kommunerna

Lansering av koordinatorstodet

Den gemensamma erfarenheten, fran de kommuner som startat upp koordinator-
verksamheten, ar att det kravs en hel del tid for att informera alla samarbetsparter i
kommunen om att koordinatorstddet finns och pa vilket satt det ar tankt att anvan-
das. Breda och aterkommande informationsaktiviteter ar viktiga. De deltagande
kommunerna har sjalva ansvarat for sin lansering, men de har fatt hjalp med infor-
mationsmaterial, sdsom broschyrer och Powerpointpresentation genom projektet.
Kommunernas storlek varierar och det har styrt hur intensiva och breda informa-
tionsinsatser som har gjorts. De stdrre kommunerna har ofta valt att informera om
koordinatorstddet stegvis for att vara sakra pa att kunna mota efterfrdgan och beho-
ven.

Skolan har varit en viktig part for att komma i kontakt med familjer dar man tror att
ett erbjudande om koordinatorstéd skulle uppskattas. Den erfarenheten har visat att
det ar betydelsefullt att koordinatorn ndr manga olika verksamheter. Mojligheten att
kunna diskutera med professionella inom olika verksamheter har varit av betydelse
for att i dialog komma fram till pa vilket satt funktionen kan anvandas pé béasta satt.

Hur manga och hur lange?

Fram till maj 2020 hade sammanlagt 97 féraldrar anlitat koordinatorstdd i sju del-
tagande kommuner. Av dessa 97 foraldrar som fatt stod hade 20 stodkontakter av-
slutats, se figur 20. Av foljande figur 21 framgar den tidsperiod som fordldrarna hade
fatt stod.
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Antalet foraldrar dar stodet avslutats

® Pagdende st6d  m Avslutade

Figur 20. Antal fordldrar dar stodet avslutats, (antal).

Antal manader med koordinatorstod
12

10

L]

B

~

o .

<6 man 6-12 man >12 man

Figur 21. Tidsperioden for stod, for 20 fordldrar dar stodet avslutats. (Antal.)

Den genomsnittliga tiden for hur lange koordinatorstodet pagar for de 20 forald-
rarna var 6 manader. Detta kan komma att forandras nar ett storre antal foraldrar
har avslutat koordinatorkontakten.
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Erfarenheter i kommunerna

Projektet stéller en del krav pé varje deltagande kommun samtidigt som det varit
varje kommuns ratt- och skyldighet att anpassa stodet sa att det fungerar optimalt
utifran lokala forutsattningar. Detta har upplevts som positivt, men det har ocksa
stallts krav pa att utveckla egna rutiner och anpassningar. Projektdeltagarna har
uppskattat méjlighet att anvanda férarbetade dokumentmallar, kansliutkast och an-
nat material fran projektet. De gemensamma webbmotena liksom de bada hostmo-
tena har fungerat som hjalp och inspiration fér att komma vidare i det egna arbetet.

Eftersom koordinatorfunktionen innebér en avgransad och ny funktion i de flesta
kommuner, har det varit viktigt att det finns mer &n en person som ar insatt och
engagerad i fragan. Rollen som projektansvarig i varje kommun har darfor varit av
stor betydelse. Det har minskat sarbarheten och framjat funktionens utveckling. Pro-
jektansvariga i respektive kommun har haft egna webbmaten tillsammans med pro-
jektledaren. Dessa moten har haft samma frekvens som webbméten fér koordinato-
rerna, dvs en gang i manaden, men tiden for varje mote har varit nagot kortare da
fragestéllningarna inte har varit lika manga. Projektansvariga har inga direktkontak-
ter med familjerna och har darfor inget behov av stod kring det arbetet. P& dessa
moten har istallet diskuterats fragor om rekrytering, strukturen i avstamningsmoten
med koordinatorer, olika satt att halla kommunledningarna uppdaterade och erfa-
renheter kring olika satt att lansera den nya koordinatorfunktionen.

Projektansvariga har tillsammans med den nationella projektledaren tagit fram en
enkel modell for hur man pa basta satt ska kunna ta tillvara den unika erfarenhet
som koordinatorn far om hur stédet fungerar lokalt for foraldrar som har barn med
funktionsnedsattning (se figur 22 nedan). Modellen fér denna erfarenhetsrapport
anvands av projektansvariga i samband med avstimningsméten med koordinato-
rerna och bestér av en enkel véagledning fér dokumentation av erfarenheterna. At-
garder och handlingsplaner gors lokalt, men sammanstalls ocksa av projektledaren
for att kunna uppmarksamma erfarenheter som rapporterats fran flera kommuner.

Erfarenhetsrapport

FEL

-avvikelse
och
klagomal

Figur 22. Enkel modell for erfarenhetsrapport.
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Bland de erfarenheter som vi har samlat in sa har langt vill vi lyfta fram tva obser-
vationer. Manga foraldrar behover stod bade for att forsta vilket stod som ar aktuellt
for barnet och for att ansoka om det. Manga behover vagledning for hur man ska
fylla i ansokningsblanketterna. De kan ha fatt information fran t ex halso- och sjuk-
varden eller en handldggare i kommunen, men har svart att pa egen hand omsatta
och folja raden de fatt.

Erfarenheterna visar att en koordinator far unik kompetens om hur féraldrar som
har barn med funktionsnedséattning i respektive kommun har det och hur samhéllets
olika stodsystem fungerar. Kommunledningen och lokala samverkansgrupper kan
genom koordinatorn fa tillgang till unika kunskaper om vad som fungerar bra och
mindre bra for dessa familjer. Den systematiska uppféljningen inom projektet har
fungerat vél som ett enkelt och effektivt satt att ta fram underlag for verksamhetsut-
veckling.

Foraldrasamverkan

Kunskapsstodet som 1ag till grund for framstallningen av projektplanen for koordi-
natorprojektet hade en bred forankring hos saval profession som foraldrar och an-
horiga fran olika brukarorganisationer sasom RBU och Attention [3]. Det har varit
en viktig del av projektet att &ven i fortsattningen inkludera fordldrarna i arbetet.
Varje kommun har séledes ett ansvar for att involvera foraldrar lokalt i projektet.
Detta har gjorts pa olika satt. Som exempel kan namnas att man i Horby valt att bilda
en referensgrupp med foraldrar till barn med funktionsnedsattning, som traffas re-
gelbundet. Projektledaren har besokt gruppen vid en av dess tréffar, bade for att be-
ratta om projektet i sin helhet och for att inhd&mta synpunkter.
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Avslutande reflektioner

Forutsattningarna mellan kommunerna har varierat nar beslutet om deltagande fat-
tades. Nagra av kommunerna sasom Askim-Frolunda-Hégsbo stadsdelsforvaltning
och Karlstads kommun hade redan fran borjan en koordinator pa plats, medan andra
kommuner fick borja med en rekryteringsprocess. Tiden for beslut frdn kommunled-
ningen och nar sjalva arbetet i projektet kom igang har ocksa varierat. Vanersborgs
och Gislaveds kommuner kom med i projektet forst efter ett halvar. | ndgon kommun
har en vikarie introducerats pa grund av koordinatorns foraldraledighet och det har
ocksa forekommit en tids sjukfranvaro fér annan koordinator.

Varens pandemi har paverkat aktiviteterna i olika utstrackning. Det har varit l4ttare
att fortsatta arbetet med de familjer som redan hunnit etablera kontakt innan re-
striktionerna pa grund av pandemin infordes. Den uppstkande verksamheten och
mojligheten att ta emot nya familjer, blev betydligt svarare under virmanaderna
2020.

Inom projektet har aldersgransen for deltagande barn satts till under 18 ar. | de flesta
kommunerna rapporteras att stodet efterfragas aven av foraldrar till unga vuxna, dvs
till barn som fyllt 18 &r. Vdgen in i vuxenlivet staller nya krav pa pl