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PROJEKTPLAN

KOORDINATORSTOD TILL FORALDRAR SOM HAR BARN MED
FUNKTIONSNEDSATTNING

Bakgrund

Forildrar till barn med funktionsnedséttning har sdmre fysisk och psykisk hélsa &n andra foréld-
rar. De dr oftare sjukskrivna eller arbetslosa och skattar sin livskvalitet simre. Fordldrarna lag-
ger mycket tid pé att s6ka och administrera stod for barnet [1-3].

Samhéllets ansvar for att stotta forédldrar lyfts fram i FN:s barnkonvention[15]. Projektets mal
ligger ocksa i linje med de mal som beskrivs i Agenda 2030; ex mél 3 (Sakerstélla hdlsosamma
liv och frdmja vélbefinnande for alla i alla aldrar) och mél 10 (Minska ojdmlikheten inom och
mellan lénder) [16]

Projektet Koordinatorstod till fordldrar som har barn med funktionsnedséttning har sin bakgrund
i det kunskapsstod som Socialstyrelsen presenterade okt 2017 pd uppdrag av Socialdepartemen-
tet; Vagar till forbattrad samordning av insatser for barn med funktionsnedséttning [1].

I kunskapsstodet presenteras en modell kring viktiga omraden for forbattrad samordning av in-
satser for barn med funktionsnedsittning se figur 1 nedan. De tre olika samordningsfunktioner
som identifierats som centrala har olika inriktning och de antas efterfragas av olika manga per-
soner.

1. Samordnad informationstjinst. Tillgdng pa lattillgénglig information om det stdd som finns
utifran lokala forhallanden

2. Gemensam planeringsprocess. Starkta forutsdttningar och arbetssétt for gemensamma plane-
ringsprocesser for barn 1 komplicerade situationer

3. Praktiskt stod av koordinator. Konkret stod till fordldrar av en koordinator.
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Figur 1. Modell kring viktiga omréden for forbéttrad samordning av insatser for barn med funkt-
ionsnedsattning.



Modellen ér framtagen av Socialstyrelsen i samarbete med funktionshinderorganisationer, sam-
ordningsaktorer, forskare och professionella. Den bygger pé systematisk litteraturoversikt i
kombination med intervjuer och samtal. Vetenskaplig evidens finns for samordnad informat-
ionstjanst och stérkt gemensamma planeringsprocess. For praktiskt stod av koordinator krévs
mer forskning for att forma koordinatorns roll utifran svenska forhéllande.

I ett samarbete mellan Nationellt kompetenscenter anhdriga (Nka) och Socialstyrelsen initieras
detta projekt for att ge intresserade kommuner mdjlighet att utveckla, praktiskt tillimpa, f6lja
upp och utvérdera funktionen som koordinator. Det &r del 3 i Socialstyrelsens modell; Praktiskt
stod av koordinator, som behdver provas, utvecklas och utvirderas for att pa bésta sitt mota de
behov av stdd som finns hos fordldrar som har barn med funktionsnedsittning och for att bidra
till evidens inom omradet.

3.
Prakfiskt
stod av
koordinator

Koordinatorsfunktionen

Praktiskt stod av en koordinator ses som ett tillfalligt stod till fordldrar i en situation som riske-
rar att bli ohéllbar. Stodet ar ett forebyggande arbete som kan hindra att situationen blir onodigt
komplicerad eller allvarlig for barnet och familjen. Stodet syftar till att familjen ska fa en funge-
rande situation dér barnet far tillgang till det stéd det behover.

Koordinatorn kan ge stdd i att tydliggora och beskriva de behov som finns samt ta kontakt med
aktuella aktorer. Syftet &r att:

— bygga upp, alternativt aterskapa, ett fungerande nétverk runt barnet

— initiera samordning mellan de aktorer i samhéllet som ska ge barnet stod.

Grundldggande for arbetet &r ett helhetsperspektiv pa familjens situation och att starka familjens
egna resurser [1][7-8].

Projektet har sin utgdngspunkt i de framgangsfaktorer som ar identifierade i arbetet med kun-
skapsstodet. Dessa bygger pa litteraturstudier samt erfarenheter fran svenska projekt [4-5] [9-
13]. Framgangsfaktorer som &r viktiga att nimna é&r att:

e Koordinatorsstodet ska vara en servicefunktion och vara helt fristdende frdn myndighetsut-
ovningen. For ett fungerande stod av koordinator &r det viktigt att det &r en tjdnst som for-
dldrar kan ta hjélp av nér de sjdlva upplever ett behov.

e Koordinatorstodet ar tillfalligt och tidsbegrinsat med kan ges pa nytt om fordldrarna har be-
hov av det.



e Koordinatorn arbetar utifrdn en dverenskommelse och med skriftligt samtycke fran foréld-
rarna.

e Koordinatorn har enkla vagar att na beslutsfattare med information som kan bidra till det
lokala och regionala forbéttringsarbetet.

e Koordinatorn ingar i ett ndtverk med mojlighet till stod och erfarenhetsutbyte.

e Koordinatorsrollen har en tydlig arbetsbeskrivning.

Digitalt stod till familjer och koordinator

Inom hélso- och sjukvarden, habiliteringen och omsorgen utvecklas nu i snabb takt olika former
av digitalt stod. Dessa stod riktar sig huvudsakligen till personal, men ocksa till patienter. Det
finns fa 16sningar som vénder sig till anhoériga. Detta trots att det 4r anhoriga som utfor merpar-
ten av den vard och omsorg som ges ofta med mycket lite information, utbildning och stéd. Di-
gitaliseringen har en stor mojlighet att na ut till ménga fordldrar och anhoriga med information,
utbildning och stdd och bidra till "att underldtta for mdnniskor att uppnd en god och jimlik
hdlsa och vilfdrd samt utveckla egna resurser for okad sjdlvstindighet och delaktighet”( SKL
och Regeringen, “Vision e-hdlsa 2025”). Under projektet kommer digitalt stdd att provas.

Systematisk uppfoljning

Systematisk uppfoljning innebér att dokumentera arbetet med enskilda individer for att folja upp
effekterna av insatserna och sammanstilla denna information i syfte att utveckla och forbéttra
verksamheten [6].

Syfte

Syftet med projektet &r att ge stod till deltagande kommuner att utveckla, praktiskt tillimpa, sys-
tematiskt f6lja upp och utvérdera funktionen som koordinator. I samarbete med deltagande
kommuner kommer en ansokan om medel att goras for att kunna utveckla och prova hur digitalt
stod till familjer kan fungera som ett komplement till koordinatorsstodet.

Mil
Malet for varje enskild kommun, och projektet, &r att koordinatorstodet till deltagande familjer
ska bidra till att:

— barnen far stod som bidrar till 6kad livskvalitet och hélsa med sarskilt fokus pa
o Skola/forskola

o Fritid
o Familj
— forédldrarna

o upplever en forbéttrad hilsa, minskad stress och oro samt dkad livskvalitet

o far 6kad mojlighet till forvérvsarbete/sysselséttning i den grad de 6nskar

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

Malet for projektet i sin helhet &r att f4 samlad kunskap och evidens om hur koordinatorsfunkt-
ionen fungerar under svenska forhallanden samt vilka faktorer som péverkar effekten av koordi-
natortsstodet.


https://ehalsa2025.se/

Metod och genomforande

Urval av deltagande kommuner

Landets samtliga kommuner har fatt erbjudande om att vara med och déirefter har intresseanmél-
ningar hanterats och bedémts utifrén samma kriterier;

e Deltagandet ska vara forankrat i kommunledningen.

e Kommunen ska, under forsta delen av 2019, ha mojlighet att tillsdtta koordinator (minst
50%) samt projektansvarig.

e Kommunen ska utforma koordinatorsuppdraget utifran de framgéngsfaktorer som &r
identifierade [1], men har dérutdver mojlighet till anpassning utifran lokala forutsatt-
ningar.

e Kommunen ska delta i gemensam systematisk uppfoljning.

e Projektansvarig i kommunen ska ha regelbundna avstamningar med Nkas och Socialsty-
relsens projektledare.

Ansvarsfordelning mellan Nka och Socialstyrelsen och de medverkande kommunerna finns be-
skrivet i bilaga 1 Ansvarsfordelning mellan projektledning och kommun.

Urval av deltagande fordldrar

Foréldrar till barn med funktionsnedséttning erbjuds ta del av koordinatorsstddet i kommunerna
enligt naturligt kriterieurval. De forédldrar som é&r aktuella ska vara familjer som upplever svérig-
heter med att fa tillgang till ett vélfungerande stod kring barnet.

Stodets utformning till fordldrar
Koordinatorstddet &r en tjanst som fordldrar kan ta hjéalp av nér de sjdlva upplever behov.

Koordinator och foréldrar gor en gemensam kartliggning av aktuell situation och utifran denna
gors en Overenskommelse, med malformulering, kring vilket stod koordinator kan bista med.

Stodet utformning till deltagande kommuner

Nka och Socialstyrelsen kommer genom projektet att ge stod till de deltagande kommunerna for
att komma igang i arbetet och dven ge riktlinjer och stod for att gora systematisk uppfoljning
kring koordinatorsstddet. Kontinuerligt metod- och projektstdd kommer att ges i form av indivi-
duella avstimningar och webbaserade nétverkstraffar for sdvil koordinatorer som projektansva-
riga

Systematisk uppfoljning av koordinatorstédet

Projektledningen kommer att ta fram ett antal bakgrundsfakta som ska registreras i samband
med att insatsen initieras och nér den avslutas, samt efter 1 ar om kontakten pagar langre tid. Ut-
over dessa bakgrundsdata kommer foréldrar att fa skatta sin hélsa och livskvalitet med hjalp av
The Salutogenic Health Indicator Scale (SHIS)-Frageformular om salutogena indikatorer pa
hélsa. Samma skattningsinstrument kommer att anvindas bade vid insatsens borjan och vid dess
slut. Den systematiska uppfoljningen i detta projekt kommer att goras i verktyget SU-pilot[14].

Det stdd som ges av koordinatorn kring den aktuella familjen registreras kontinuerligt i samma
verktyg, enligt gemensam mall. Det som registreras dr det indirekta och det direkta arbetet med
fordldrar/familj samt tidsatgang for dessa.

Samtliga uppgifter som registreras kommer att vara avidentifierade. (Se bilaga 3 och 4)

Nér samtliga kommuner registrerar samma uppgifter finns mojlighet att, efter etikprvning,
sammanstilla data och fa ett stérre underlag som kan bidra till vetenskaplig evidens.



Systematisk uppfoljning av organisatoriska forutsdttningar
Projektledaren registrerar organisatoriska forutsittningar for koordinatorsuppdraget i respektive
kommun. Detta goérs genom aterkommande avstdmningar med projektansvarig.

Digitalt stod for fordldrar och anhériga

Under forutsittning att medel beviljas kommer digitala 16sningar att provas for att stodja foréld-
rar till barn med funktionsnedséttning i deras fordldraskap och omsorg om sina barn. Ansdkan
om FoU-medel kommer att goras under projekttiden och intresserade kommuner och brukaror-
ganisationer kommer att inbjudas att delta i projektet.

Brukarmedverkan

Foraldrar behover vara med i utvecklingsarbetet och hur detta ska goras planeras i dialog med
varje kommun. [ manga kommuner finns redan upparbetade former for samverkan med anho-
riga dér dialog kring detta projekt kan ingé. I andra kommuner ses det héir projektet som ett till-
falle att utveckla former for dialog.

Etisk provning

Etiskansdkan for projektet kommer att goras av Nka i samverkan med Linnéuniversitetet hos
Etikprovningskommittén. Ansdkan avser mojlighet att aggregera och sammanstilla data fran
kommunernas egna interna uppfoljning av koordinators arbetssétt.

Tidplan och aktivitetsplan
Forberedande arbete hosten 2018.

Koordinator i praktiskt arbete from februari 2019.
Projektet avslutas december 2021.
Aktivitetsplan finns beskriven i bilaga 2.

Projektplanen och aktivitetsplanen kommer att kontinuerligt uppdateras.
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Bilaga 1. Ansvarsfordelning mellan projektledning och kommun

Aktuell version: 181214

Kommunens ansvar

NKka och Socialstyrelsens ansvar

Utse projektansvarig och koor-
dinator

Projektledare

Ansvara for marknadsforing
bade inom organisationen och
till aktuella samverkansparter

Vara kunskaps- och metodstod

Skapa informationsmaterial till
foraldrar

Samla relevant material och doku-
ment, och gora det tillgéngligt for
deltagande kommuner

Genomf0ra systematisk uppfolj-
ning, enligt anvisning fran hu-
vudprojektet, via SU-pilot

Bista med forslag till dokument for
ex arbetsbeskrivning, informations-
folder, blankett for 6verenskom-
melse och liknande

Utforma arbetsbeskrivning inkl
tydlig roll- och ansvarsfordel-
ning for koordinatorn

Erbjuda nétverkstraffar (for séavil
projektansvariga som koordinatorer)

Ha foréldrar med 1 utvecklings-
arbetet

Tillhandahalla en projektplattform
via Nkas websida
(www.anhoriga.se)

-publik sida

-websida som med inloggning, for
deltagande kommuner

Utforma enhetlig systematisk upp-
foljning.
Skapa SU-pilot for projektet

Vara bollplank och radgivare till del-
tagande kommuner



http://www.anhoriga.se/

Bilaga 2. Aktivitetsplan — uppdateras kontinuerligt under projektets ging

Aktuell version: 190909

2020

Aktivitet Tid Ansvarig

Brev och annons (augusti) Juni-aug Marjana

Intresseanmilan Tom 180930

Beddmning intresseanmilningar Aug -Sept Marjana

Telefonintervjuer Okt Mona

Besok 1 aktuella kommuner Okt-dec Mona och

Marjana
Uppstartsméte 3 dec Mona och
Marjana

Websida skapas Dec 2018-jan | Nka, Paul
2019

Kansliutkast fardigstills Dec 2018-jan | Mona och
2019 Marjana

Nétverkstréaffar koordinator Start jan 2019 | Mona

1,5 timme, en gang/manad

Nitverkstréffar projektansvariga Start jan 2019 | Mona

1 timme, 3-4 ggr/termin

Etikansokan ? Lennart

Projektledarmote, Mona och Marjana Kontinuerligt | Mona och

Vid behov, ca en gang/manad 2019 Marjana

Introduktion nya kommuner Augusti/sep- Mona
tember 2019

Hostmote 10 okt 2019 Samtliga deltar

Halvtidsrapport Somma- Mona och
ren/hdsten Marjana




Bilaga 3 SYSTEMATISK UPPFOLJNING

BAKGRUNDSDATA
Barnets funktionsned- U Somatisk sjukdom
sittning Q Intellektuell funktions-
nedséttning
U Rorelsenedsittning
U Autism
O Annan neuropsykiatrisk
funktionsnedséttning
O Psykisk sjukdom
O Annu ingen diagnos
Barnets dlder O 0-2ar
a 3-6ar
Q 7-12éar
O 13-18ar
Barnets kon O Flicka
U Pojke
O Annat
Syskon a Ja
* Antal syskon <18 ér
* Antal syskon >18 ér
=  Antal syskon med
funktionsnedsattning
U Nej
Uppgifter om virdnads- | Virdnadshavare 1 Vardnadshavare 2
havare U Mamma 0 Mamma
U Pappa
U Pappa
U Annan
Bor barnet hos virdnadshava-
ren? Heltid, deltid, inte alls? O Annan

Bor barnet hos vardnads-
havaren? Heltid, deltid,
inte alls?

P& vems initiativ togs
kontakt med koordina-
tor ?

(flera val kan viljas)

U Forélder/vardnadsha-
vare

U LSS-handldggare/annan
inom LSS-verksamhet

O Socialtjanst (utom LSS)




Barnhabiliteringen
Barnpsykiatri
Skola/forskola
Primérvard

Ovrig sjukvérd
Forsédkringskassan
Annan anhdrig eller
nérstdende

Annan

L O0000opoo

FORE INSATS

Nuvarande sysselsattnings-
grad — Forvarvsar-
bete/Studie/likn

a ... % av heltid

Har din sysselséittning i na-
gon grad paverkats av att
du har ett barn med funkt-
ionsnedsiittning?

U Nej min nuvarande
sysselsdttning har inte
paverkats

O Ja, jag ér sjukskriven
pa......... procent

Q Ja, jag har varit
tvungen att minska
antalet arbets-/studie-
timmar

e med mer dn
hilften

o till hélften

e med mindre
an hilften

The Salutogenic Health In-

Lagg in samtliga 12 omrade

dicator Scale (SHIS) och de 6 olika skattningsalter-
nativen for varje
(se bilaga 4)

I hur hog grad kinner du | 6 olika alternativ:

dig som forilder trygg Frin

med att ditt barn far till-

ging till det som barnet I'hég grad

behover? Till

I mycket lag grad




Hur skattar du din upple-
velse av egen stress/oro for
ditt barns situation?

6 olika alternativ:
Fran

Inte alls stressad/orolig

Till
Mycket hog grad av stress/oro

Barnets situation

Uppge vem/hur denna skattning &r
gjord:

Barnets egen skattning
Féraldrarnas skattning
Féraldrar tills med bar-
net

Féraldrar tills med koor-
dinator

Koordinator

go O COC

Barnet trivs i sko-
lan och far adekvat
stod

6 olika alternativ:
Fran

Stammer helt

Till

Stammer inte alls

Barnet har en fri-
tid som hen trivs
med

6 olika alternativ:
Fran

Stammer helt

Till

Stammer inte alls

Det fungerar vil
for barnet i hem-
met

6 olika alternativ:
Fran

Stammer helt

Till

Stammer inte alls




INSATSER

Indirekt arbete

Exempel: Informationsin-
hamtning, telefonkontakter
och annat administrativt ar-
bete som inte direkt involverar
fordldrar/familj

En registrering for varje pa-
borjad HALV-timme

Direkt arbete med forild-
rar/familj

Exempel:

Mote, planering, uppfoljning,
telefonsamtal mm tillsammans
med fordldrar/familj

En registrering for varje pa-
borjad HALV-timme

Direkt arbete déir forild-
rar/familj och samverkans-
parter mots

Exempel:

Delta vid besok hos vardgi-
vare, delta vid nét-
verksmote/SIP/liknande

En registrering for varje pa-
borjad HALV-timme

EFTER INSATS

Nuvarande sysselsattnings-
grad — Forvirvsarbete/Stu-
die/likn

....... % Qv heltid

Har din sysselséttning i ni-
gon grad paverkats av att du
ett barn med funktionsned-
sittning

O Nej min nuvarande
sysselsattning har
inte paverkats
Ja, jag ar sjukskriven
pa......... procent
Ja, jag har varit
tvungen att minska
antalet arbets-/studi-
etimmar




e med mer an
halften

e till halften

e med mindre
an halften

The Salutogenic Health Indi-
cator Scale (SHIS)

Lagg in samtliga 12 omrade
och de 6 olika skattningsal-
ternativen for varje

(se bilaga)

I hur hog grad kinner du dig
som forilder trygg med att
ditt barn far tillgang till det
som barnet behéver?

6 olika alternativ:
Fran

1 hog grad
Till

I mycket lag grad

Hur skattar du din upple-
velse av egen stress/oro for
ditt barns situation?

6 olika alternativ:
Fran

Inte alls stressad/orolig

Till

Mycket hog grad av
stress/oro

Barnets situation

Uppge vem/hur denna skattning &r
gjord:

Barnets egen skatt-
ning

Féraldrarnas skattning
Féraldrar tills med bar-
net

Foraldrar tills med ko-
ordinator

Koordinator

gC O OO O

Barnet trivs i skolan
och far adekvat stod

6 olika alternativ:
Fran

Stdmmer helt

Till

Stammer inte alls




Barnet har en fritid
som hen trivs med

6 olika alternativ:
Fran

Stammer helt

Till

Stammer inte alls

Det fungerar vil for
barnet i hemmet

6 olika alternativ:
Fran

Stdmmer helt

Till

Stammer inte alls




Bilaga 4

The Salutogenic Health Indicator Scale (SHIS)

Frageformuldr om salutogena indikatorer pa hélsa

Hur har du kiint dig under de senaste 4 veckorna, i foljande avseenden. (Ju lingre
till

vdnster du placerar ditt svarskryss desto mer hdller du med om det vinstra pdstdendet
och

vice versa)

Under de senaste 4 veckorna har jag...

6) (5) (4)(3)(2) (1)

A:kiantmigpigg 0O 0 0 0 0 Kkéntmigtrott, utmattad

B: ként mig glad, optimistisk U 0 0O 0 0 [0 kéntmignedstdimd, dyster
C: kdnt mig lugn, avslappnad 0 0O 0 0O 0O Kkéntmigorolig, spind
D:sovitbrall 0 0O O O 0O sovitdaligt

E: haft latt for att koncentreral 0 0 0 [0 [0 haftsvart for att koncentrera
mig mig

F: varit idérik, kreativ 0 0O 0O 0 0O haft brist pa idéer/kreativitet
G:varitbeslutsam 0 0 0 0O 0O 0O wvaritvillradig, tveksam

H: varit i kinslomdssigl 0 0O 0O 0 0O wvaritikénsloméssig

balans obalans

I: kintmig frisk 0 0O 0 0 0 0 kéntmigsjuk

J: haft mycketenergil 0O 0O 0 0O 0O haftlite energi

K: fungerat braikontakten 0 0O 0 0O 0O fungeratdaligtikontakten
med andra ménniskor med andra ménniskor

L: upplevtatt minkropp 0O 0 O 0O [0 upplevtattmin kropp

fungerat bra i forhdllande fungerat daligt i forhéllande

till vad min livssituation till vad min livssituation

behdver behdver
© Asa Bringsén, Ingemar Andersson, Goran Ejlertsson. Formuliret fir endast anvindas i sin helhet.
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