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Ordforklaringar

Barn —
Foralder —

Familj —

Koordinator —

Projektansvarig —

Projektledare —

deltagande barn med funktionsnedsittning under 18 ar
vardnadshavare till deltagande barn

foraldrar/vardnadshavare med gemensamt/
gemensamma barn oavsett boendeforhallanden

den anstillda som ger st6d till fordldrar som behover
praktisk och konkret hjilp vid samordning av stodet till
sina barn

den anstillda som samarbetar med koordinatorn i
kommunen och koordinatorprojektets projektledare

det nationella koordinatorprojektets projektledare vid
Nationellt kompetenscentrum anhoriga



Sammanfattning

Projektet Koordinatorstod for foraldrar till barn som har funktionsnedsittning leds
av Nka — Nationellt kompetenscentrum anhoriga i samarbete med Socialstyrelsen,
och har sin grund i Socialstyrelsens kunskapsstod "Vagar till forbattrad samordning
av insatser for barn med funktionsnedsattning”. [3] Projektet har sitt fokus pa den
tredje delen i kunskapsstédets modell for hur samordning av stéd till barn med
funktionsnedsittning kan utformas — praktiskt stod av koordinator.

Genom projektet ges atta deltagande kommuner stod att utveckla, praktiskt tillampa,
systematiskt folja upp och utviardera funktionen som koordinator under svenska for-
héallanden.

Malet ar att koordinatorstodet till deltagande familjer ska bidra till att barnen far
stod till 6kad livskvalitet och hilsa med sarskilt fokus pa skola/forskola, fritid och
hemsituation. Malet ar ockséa att fordldrarna ska uppleva en forbattrad hilsa, mins-
kad stress och oro samt 6kad livskvalitet. De ska fa 6kad mojlighet till forvarvsar-
bete/sysselsittning i den grad de 6nskar och fd minskad sjukskrivning och behov av
ledighet frén arbetet for att ordna st6d till barnet. Projektet r trearigt, startade 2019
och avslutas december 2021.

Alla deltagande kommuner har en koordinator anstélld pad minst halvtid samt en ut-
sedd lokalt projektansvarig. Projektet erbjuder kunskaps- och metodstod, tillgang
till forarbetat material, webbaserade natverkstraffar samt handledning kring syste-
matisk uppfoljning och individuell radgivning.

Stodet erbjuds foraldrarna kostnadsfritt och utan bistdindsbedémning. Koordinatorn
ska utgé fran foraldrarnas behov och 6nskemal men inte Gverta arbetsuppgifter fran
ndgon annan yrkesgrupp eller verksamhet.

Nir stodet inleds far foraldrarna besvara ett antal fragor och gora en del skattningar
kring sin egen hilsa samt barnets situation i skolan, pa fritiden och i hemmet och
detta f6ljs sedan upp systematiskt.

I denna rapport finns sammanstéllda 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
begrinsad da detta gjorts endast for 20 fordldrar nar rapporten skrivs.

Den vanligaste funktionsnedsattningen hos barnen till dessa foridldrar ar autism eller
annan neuropsykiatrisk funktionsnedsittning, och huvuddelen av barnen ar idldre
an 7 ar. Situationen i skolan ar svar for ménga barn och endast ett fatal skattar skol-
situationen som vilfungerande. Hur barnen har det pa fritiden och i hemmet ar lite
mer varierande.

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



Av de 20 foridldrar som hunnit avsluta stodet uppger samtliga att de dr néjda med
koordinatorsstodet och 19 av dem uppger att stédet dven har inneburit en positiv
forandring for dem. Alla, utom en, upplever att den egna stressnivan har sjunkit. I
den skattning foraldrarna gjort kring sin egen hilsa uppger 12 av 20 en mycket stor
positiv férandring.

Det stod som fordldrar efterfrdgar mest ar stod i kontakter med myndigheter, skola,
vard och omsorg, men adven att fa praktiskt stod for att hitta réatt i samhaéllets stod
och fylla i ansokningsblanketter och liknande. Med koordinatorn som stod i forbe-
redelse infor, under och efter mote blir dessa situationer mer begripliga och hanter-
bara och darmed ockséd mer effektiva for bade foraldrar och 6vriga métesdeltagare.

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 pé bésta sitt ska kunna ta tillvara den unika erfarenhet
som koordinatorn far om hur stodet fungerar lokalt for fordldrar som har barn med
funktionsnedséittning. Denna erfarenhetsmodell ligger till grund for verksamhetsut-
veckling lokalt, men ocksé for att i projektet samla erfarenheter som giller flera kom-
muner.

Sammanfattningsvis uppfattas koordinatorstodet fylla en viktig roll fér en del for-
dldrar som har barn med funktionsnedsattning. Huvuddelen av fordldrarna ar ngjda
och av de som hunnit avsluta stodet ses en minskad stress och oro samt en forbattrad
upplevd hilsa hos fordldrarna. Koordinatorerna kanner att de har en viktig funktion
och kan gora skillnad f6r familjerna, och de beskriver positiv dterkoppling dven fran
professionella inom kommunal och regional verksamhet. Med fortsatt systematisk
uppfoljning kommer vi vid projekttidens slut att ha ett stort kunskapsunderlag kring
hur koordinatorstod fungerar under svenska forhéllande.



Bakgrund och syfte

Inledning

Maénga foraldrar som har barn med funktionsnedsattning lagger mycket tid pa att
forsoka hitta fram till n6dvandigt stéd for att vardagen ska fungera vil for barnet och
dess familj. Detta ar val kint och har beskrivits i myndighetsrapporter, utredningar
och liknande de senaste 25 aren.[1] Foraldrar beskriver att de fir kimpa for barnens
ratt till stod. Detta medfor att barns tillgéng till stod blir beroende av férilderns re-
surser att hitta ritt stéd och anséka om det.

Maénga foraldrar upplever att kontakten med olika myndigheter kring stodet kraver
mycket tid och ar en orsak till den stress som foridldrarna beskriver som 6vermaktig.
Den bidrar till forsdmrad psykisk och fysisk hilsa hos fordldrar och paverkar deras
mojlighet till yrkesarbete eller annan sysselsattning. Funktionsrittsorganisationer
har dterkommande patalat att hela familjens vilbefinnande paverkas negativt.[2]

Behovet har ateraktualiserats nir barnkonventionen blev svensk lag ar 2019. Barn-
ombudsmannen (BO) har ocksa patalat att barn med funktionsnedséttning kdnner
oro for att deras fordldrar far dra ett allt for tungt lass for att f4 vardagslivet att fun-
gera.[4] Sarskilt drabbas foraldrarna som ar ensamstdende. Barnen framhaller att
fordldrarna ska fa ett béttre stod. I barnkonventionen stér det att fordldrar har réatt
till lampligt bistdnd nar de fullgor sitt ansvar for barn!. De som ansvarar for omvérd-
naden av ett barn med funktionsnedséattning ska sdledes enligt konventionen erbju-
das lampligt bistdnd utifrin barnets tillstdnd och forildrarnas forhallanden?.

For att stotta foraldrar och for att sikra att barn far tillgéng till det st6d de behover
gav regeringen Socialstyrelsen i uppdrag att utreda hur samordningen av stéd kunde
utformas. [3]

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

1 Barnkonventionen, www.barnombudsmannen.se
2 Artikel 18 i Barnkonventionen.
3 Artikel 23 i Barnkonventionen.
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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 behdver tillgang till 1attatkom-
lig samlad information om samhéllets stod for personer med funktionsnedsittning.
Den ska vara anpassad efter lokala forhéllanden och informationen frén samtliga
aktorer ska vara tillgidnglig via en ingéng.

2/ Gemensam planeringsprocess. Grunden for utveckling av ett samordnat stéd ar
att fordldrar (och barn dér sa ar lampligt) och aktuella aktérer samlas f6r en gemen-
sam planering. Behovet att synliggora vad som planeras kring barnet 6kar ju mer
komplex situationen ar.

3/ Praktiskt stod av koordinator. Trots att det finns tillgéng till information och ge-
mensamma planeringsprocesser riskerar en del familjer att hamna i situationer som
inte fungerar i praktiken. Foraldrarna kan da behoéva praktisk hjalp med att sortera,
strukturera och prioritera det som behover goras for att insatserna runt familjen ska
fungera. Det praktiska stodet syftar till att hjilpa foraldrar till en situation som for-
dldern kan hantera att barnet far det stod som behovs.

Projektidé

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

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



Utifrén detta uppdrag bedomdes uppgiften att utveckla koordinatorstod for forald-
rar som har barn med funktionsnedsittning som en angeligen fraga for Nka. I sam-
arbete med Socialstyrelsen har Nka utarbetat projektplanen "Koordinatorstod for
foraldrar som har barn med funktionsnedséittning”. [5] Planeringen av projektet pa-
gick under 2018. Det praktiska arbetet inleddes 2019 och omfattar dven ar 2021.
Denna delrapport fran projektet omfattar tiden fram till maj 2020.

I projektet Koordinatorstod for fordldrar som har barn med funktionsnedsattning ar
alltsa 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 dven ha
mojlighet att bidra till utvecklingen av dessa funktioner i den aktuella kommunen.

Under uppstartsfasen bidrog Bréacke diakoni med kompetens och erfarenheter fran
sitt tidigare projekt "Personlig koordinator for familjer som har barn med rorelse-
nedsittning/flerfunktionsnedsittning” [6]. Aven Karlstads kommun hade sedan ti-
digare ett pagdende projekt “Personlig koordinator for foraldrar till barn med funk-
tionsnedsiattning” [7] och har bidragit med sina erfarenheter. Det finns dven andra
exempel pa att liknande funktion har fungerat vl i Sverige och andra lander [8].

Projekts mal

Projektet syftar till att forbattra situationen for familjer som har barn med funk-
tionsnedsittning 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 tillimpa,
systematiskt f6lja upp och utvirdera funktionen som koordinator.

Malet ar att koordinatorstodet till deltagande familjer ska bidra till att barnen far
stod till 6kad livskvalitet och hilsa med sarskilt fokus pa skola/forskola, fritid och
hemsituation. Malet 4r ocksa att fordldrarna

e ska uppleva en forbittrad hélsa, minskad stress och oro samt okad livs-
kvalitet
o far okad mojlighet till forvarvsarbete/sysselsittning i den grad de 6nskar

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

For projektet i sin helhet dr malet att f4 samlad kunskap och empiriska beldgg om
hur koordinatorfunktionen fungerar under svenska férhallanden samt fa 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 ocksé via webbsidan for Nka. Projektet ville rekrytera minst fem deltagande
kommuner. Manga kommuner visade intresse (32 st).

Kommunerna som hade foérankrat intresseférfragan i kommunledningen erbjods be-
sok av projektledningen for mer information. Nir 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, Malmo stad, Horby
kommun, Trelleborgs kommun, Karlstads kommun och Skarpnacks stadsdelsfor-
valtning i Stockholms stad. Under hosten 2019 beslutade sig ocksa Gislaveds och
Vinersborgs kommun att delta. For niarvarande deltar dtta kommuner av olika stor-
lek med viss geografisk spridning i landet.

Deltagande kommuner

% Goteborgs
Stad

Askim-Frélunda-Hégsbo stadsdelsforvaltning

HﬁRBY Malmo stad - Vanersborgs kommun
& KOMMUN @ ggogkhoh-ns Vidnersborg kommun
e - Qa

Hérby kommun

Gislaveds kommun

KARLSTADS KOMMUN TRE S

Karlstads Kommun K

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

Deltagandet ska vara forankrat i kommunledningen
Lokalt projektansvarig ska utses utéver koordinatorn
Anstilla 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 bisténd.

Lokalt anpassa informationsmaterial och andra dokument utifran projekt-
idén

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

Genomfora en systematisk uppfoljning enligt projektets uppfoljningsplan

Inkludera foraldrarna i utvecklingsarbetet

Pa samma satt fortydligades vilket projektstdd varje kommun hade att forvinta sig
fran Nka och Socialstyrelsen:

Projektledning
Kunskaps- och metodstod
Tillgéng till forarbetat material (informationsmaterial, gemensam plan mm)

Regelbundna webbaserade nitverkstraffar for koordinatorer respektive pro-
jektansvariga

Webbaserad projektplattform
St6d och support kring systematisk uppfoljning

Rédgivning till koordinator och projektansvariga

Kommunens projektansvar

12

Vara ett stod till koordinatorn och ha regelbundna avstamningar

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

Delta vid webbnétverksmote ca en gang/ménad

Gora regelbundna sammanstillningar enligt den systematiska uppfolj-
ningen

Bevaka att det finns handledning och lokalt st6d till koordinatorn

Uppmairksamma att det finns rutiner for hantering av eventuella systemfel
och framf6ra forbattringsforslag

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



Koordinatoruppdraget

Koordinatorn ska alltid utgé frén fordlderns behov och 6nskemél, men inte Gverta
arbetsuppgifter frdn ndgon annan yrkesgrupp eller verksamhet. Stodet syftar till att
stirka familjens resurser och ge det stod som féridldrarna uttrycker behov av, och
som bidrar till att stdrka foralderns roll som vardnadshavare sa att barnet kan fa det
stod som behovs.

Koordinatorn kan hjilpa till med att

¢ Tillsammans med fordldrarna kartlagga vilken hjilp de behéver och vad som
ar viktigast att borja med

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

e Informera om vilket st6d man kan fa frdn samhallet

e Bidra till att aktérerna som ska hjalpa barnet med funktionsnedsattning far
kontakt med varandra och med foridldrarna

I samband med att koordinatorstédet 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 tillginglig nar enkiten besvaras och ge det stéd som behovs.
Koordinatorn har ansvar for att avidentifierade svar och skattningar sparas pa ett
betryggande satt for den systematisk uppfoljningen.

Kommunikation inom projektet sker huvudsakligen genom webbmoéten 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 héander har en sarskild plats skapats pad Nka:s webbsida [9]. Dar finns in-
formation om projektet, kontaktuppgifter till projektledare och till de deltagande
kommunerna liksom en informationsfilm om vad en koordinator gor. Denna film
gjordes tillsammans med koordinatorerna som deltagit i projektet vid Bricke dia-
koni.
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Metod och genomforande

Systematisk uppfoéljning av projektet

For att kunna besvara fridgan om stédet frén en koordinator gor skillnad for foraldrar
som har barn med funktionsnedséattning har vi under projektets gdng samlat in olika
uppgifter om koordinatorfunktionen. Tanken med systematisk uppfoljning ar att ef-
ter projekttidens slut kunna sammanfatta erfarenheterna.

Vid inledning av projektet formulerades ett antal indikatorer som skulle foljas upp
och vilka uppgifter vi beh6vde hamta in. Uppfoljningen har haft tva spar. Det ena av
dessa handlar om utvecklingen av faktorer som ror virdnadshavarens hilsa och livs-
kvalitet samt barnets situation i skolan, pa fritiden och i hemmet. Det andra spéret
handlar om vilka insatser som anlitas av familjen under projektets ging. Skattning-
arna kring hélsa och livskvalitet gors av fordldrarna sjdlva i samband med att stodet
initieras, och sedan i samband med att de uppsatta méalen uppnatts och koordinator-
stodet avslutas. Om stédet pagar under langre tid gors en uppféljande skattning efter
ett ar. Genom samverkan med ett pagéende utvecklingsarbete kring det datorbase-
rade verktyget for systematisk uppfoljning, har vart projekt fatt tekniskt stod for re-
gistrering och sammanstéllning av uppgifterna. Mer information om systematisk
uppfoljning finns pd kunskapsguiden.[10] Kunskapsguiden ar en webbplats som
samlar kunskapsstédjande produkter fran Socialstyrelsen, andra myndigheter och
aktorer.

Efter det att fordldern har fyllt i formuldret ansvarar koordinatorn for att dessa svar
avidentifieras och registreras i det datorbaserade verktyget for systematisk uppfolj-
ning. Den projektansvariga skickar den insamlade dataméangden via en sédker webb-
plats till projektledaren, som pa detta sitt far del av samtlig insamlad data och kan
gora sammanstillningar frén alla deltagande kommuner.

Varje kommun/stadsdel dger sin datainsamling och har ocksd mojlighet att ta fram
lokala sammanstillningar efter egna 6nskemal och behov.

Projektets stod till koordinatorerna

Samtliga koordinatorer och projektansvariga har traffats vid tva tillfallen vid s& kal-
lade hostmoten. Det forsta motet dgde rum fore projektstarten i december 2018 och
foljande mote i oktober 2019. Det har varit mycket vardefullt for projektdeltagarna
att utbyta erfarenheter och fa tid till férdjupade diskussioner. Infor hosten 2020 pla-
neras motsvarande hostmoéte.

Utover de ovan namnda heldagarna har projektdeltagarna traffats en gdng i mana-
den pa 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 kunskapsformedling, att utbyta erfarenheter, att fa radd 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 sé kallade kansliutkast for informationsmaterial,
samtyckesblanketter och gemensamma planer som de kan bearbeta efter egna be-
hov. Informationsbroschyren om koordinatorprojektet finns oversatt till fyra olika
sprak.

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

Projektledaren har funnits tillgénglig for mer individuella fragestallningar via mail,
telefon och videomote. En del teknisk support har behovts i samband med anvind-
ningen av verktyget for den systematiska uppfoljningen. Deltagarna har ocksé 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. I brevet
finns en QR-kod som leder till en inspelad film dar nationella projektledaren tackar
for foraldrarnas medverkan till att samla kunskap om hur koordinatorstodet funge-
rar i praktiken. De bjuds ocksé in att delta vid ett av tvd webbmoten under mitten av
2021 dér de utover att ta del av de samlade erfarenheterna i projektet ocksa far moj-
lighet att framfora sina synpunkter om stodet.
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Resultat fran uppfoljningen

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

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

Familjerna

Under de forsta 16 ménaderna i projektet har 74 familjer tagit emot stod av en koor-
dinator. Det vanligaste dr att en av fordldrarna har kontakt med koordinatorn, i
samtliga fall kvinnor, medan i en fjairdedel av familjerna har bada fordldrarna haft
direktkontakt med koordinatorn. Sammantaget innebéar det att 97 fordldrar har haft
stod av en koordinator.

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

Antal hemmaboende barn (angivet i %)

50 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 funktionsnedsitt-
ning, medan knappt en fjardedel av fordldrarna har tva barn med funktionsnedsitt-
ning och ndgon enstaka har tre barn med funktionsnedsattning.

Foraldrarna

Nistan hilften av fordldrarna har sjilva hittat fram till koordinatorstddet. Ovriga har
blivit uppmarksammade p& mdjligheten, 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.

Tva av fem fordldrar ar ensamstdende medan 6vriga lever tillsammans med en annan
vuxen.

Nar det géller foraldrarnas mojlighet att arbeta eller studera har foraldrarna tillfra-
gats om de anser att deras sysselsdttningsgrad har paverkats av att de har barn med
funktionsnedsattning. En fjairdedel av féraldrarna har uppgett att sysselsiattnings-
graden inte har paverkats alls, en fjairdedel att de ar sjukskrivna av orsaker som de
relaterar till barnets funktionsnedséttning 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 férdldrarna mar har de fatt gora en skattning av stressnivan
enligt en sex-gradig skala dir 1 betyder ”inte alls stressad/orolig” till 6 som betyder
“mycket hog grad av stress/oro”.

Figur 7 nedan visar att de flesta fordldrarna upplever sin sammantagna stressnivé
som hog eller mycket hog.

Summering upplevd stress, fore stod (angivet i %)

40

. — H N
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 hilsa enligt skalan med sa-
lutogena hilsoindikatorer, SHIS = Salutogenic Health Indicator Scale [11].

De salutogena hilsoindikatorerna enligt SHIS—skalan bestér av 12 frigor som till-
sammans ger en samlad bild av halsotillstdndet. Den ar baserad pé salutogen teori
och anses vara enkel att anvinda. Den har hog kvalitet och bedoms enligt olika em-
piriska test som tillforlitlig [11]. Uppsummeringen av svaren enlig skalan ger hélso-
tillstdndet virden mellan 12 och 72, ju hogre det sammantagna virdet ar desto battre
ar hilsan.

Av figur 8 nedan framgér foraldrarnas sjalvuppskattade hilsotillstdnd nér koordina-
torskontakten inleds. Den visar att de flesta fordldrarna har uppgett varden som
hamnar pa den nedre delen av skalan.

Summering SHIS, fore stod (angivet | %)

20
15
& 7 5
5

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 koordinatorstodet

Kontakten med koordinator har hunnit avslutas fér 20 foridldrar, i maj 2020. Av
dessa uppger samtliga att de 4r nojda med koordinatorsstodet och uppger att stodet
har utgatt frin deras behov och 6nskemal. 19 av dem uppger att stodet dven har in-
neburit en positiv forandring for dem, medan en forélder inte upplever nigon skill-
nad fore och efter stodet. Alla, utom en, upplever att den egna stressnivan har sjun-
kit.

Resultatet enligt sjalvskattningsinstrumentet SHIS [11] bekriftar detta. Eftersom
antalet personer som avslutat koordinatorkontakten ar l4gt presenteras resultat har
iantal. 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 dr vanligt att fordldern som soker stod av koordinatorn har barn i skolaldern. De
flesta barnen i projektet ar Gver sju ar. Aldersspridningen visar att ungefir lika
ménga barn ar mellan 7 och 12 &r som mellan 13 och 18 ir. 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 ar en tredjedel flickor (33 %) och tva tredjedelar pojkar (67

%).
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Frigan om vilken diagnos eller funktionsnedsittning barnet har, har av nagra for-
dldrar besvarats med att barnet dnnu inte fatt ndgon diagnos. De flesta, drygt 60
procent av barnen har en diagnos medan 6vriga kan ha tvé eller flera diagnoser. Den
vanligaste diagnosen som uppges ar en autismdiagnos eller annan neuropsykiatrisk
diagnos (drygt 60 %) medan nagra fa barn har en rorelsenedsittning 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.

Nir det giller barnens aktuella situation har féraldrarna ombetts géra 6vergripande
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 stdmmer, till 6 som betyder att pastdendet stimmer helt; Barnets
trivs och far adekvat st6d i skolan, Barnet har en fritid som hen trivs med och Barnets
har en vilfungerande situation i hemmet. I de flesta fall ar skattningarna gjorda av
fordaldern, men mgdjligheten har funnits for barnet att sjilv gora skattningen eller
gora den tillsammans med foraldern.
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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 dir svaren har en jimnare spridning.

Nar det galler skolan visar svaren att en tredjedel av fordldrarna inte instimmer i
pastaendet att barnet trivs i skolan och far adekvat stod. Bara knappt 15 procent in-
stammer helt i pastdendet.

Nar det giller situationen pa fritiden och i hemmet ar bilden mer varierad, men dven
idessa miljoer dr det ménga som svarat att man inte upplever att barnet har en situa-
tion som ér vilfungerande.
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Koordinatorerna

Vilka blev koordinatorer i de deltagande kommunerna

Ett villkor f6r kommunernas deltagande i koordinatorprojektet var att de skulle utse
minst en person pé halvtid som koordinator. Uppfoljningen 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 stiller krav pd kompetens
motsvarande hogskoleutbildning, 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-
horigkonsulent/motsvarande. De 6vriga kombinerar koordinatoruppdraget med ar-
bete exempelvis inom Elevhélsan, eller som omsorgspedagog, som handledare eller
med annat projektarbete.

Den organisatoriska tillhérigheten f6r koordinatorn och anstéllningens omfattning
ar olika i de deltagande kommunerna. Av figur 16 framgar koordinatoranstillning-
ens omfattning och den organisatoriska placeringen av koordinatorfunktionen i den
kommunala organisationen. Av kommentarsfiltet framgar lokala avgrinsningar.
Om inga sérskilda villkor har noterats tar koordinatorn emot alla foraldrar oavsett
barnets funktionsnedséittning.
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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 fordldrar som har behov av koordinatorstod ofta
upplever hog grad av stress, eller annan belastning som paverkar den kognitiva for-
méigan negativt under en kortare eller langre period. Det framgick ocksa av deltagar-
nas skattning av sin aktuella hilsa nir koordinatorprojektet inleddes.

Den viktigaste uppgiften for koordinatorn initialt ar att fa en 6verblick over situa-
tionen och tillsammans med fordldern skapa en tydlig bild av hur barnets behov ser
ut och vilka kontakter och dtgidrder som behovs for barnet och for familjen. Nar en
struktur 6ver de olika behoven och atgirderna 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 fordldrarna ocksé behéver prak-
tiskt stod for att i praktiken genomféra det de sjalva prioriterat.

Koordinatorernas erfarenhet av hur fordldrarna har upplevt enkitfragorna for den
systematiska uppfoljningen ar blandad. Det har varit svart for manga fordldrar att
besvara en del av fragorna och gora skattningarna. Det var sarskilt tydligt nar enka-
ten besvarades vid inledningen av koordinatorstodet. Flera var trétta och stressade
vilket gjorde det svart att fokusera och vardera den egna och barnets héalsa. En del
foraldrar har trots detta klarat av att besvara enkatfrigorna sjalv medan andra har
behovt hjalp. Enkétsvaren har varit en viktig del i den kartlaggning som koordina-
torn gor tillsammans med fordldrarna. De kan fortydliga bilden av vilken typ av stod
som kan vara till nytta i varje enskilt fall. Flera foraldrar har ocksé uttryckt att det
har kénts bra att bli tillfrdgad hur man sjalv mar och inte bara ha fokus pa barnets
behov och hilsa.

Erfarenheterna visar ocksa att det ar betydelsefullt, och ett ofta 6nskat stéd, att for-
dldrarna far mojlighet att tillsammans koordinatorn forbereda kommande méten av
olika slag. Det dr viktigt att i forvig veta vad det aktuella métet syftar till, vilka fragor
som ir relevanta att ta upp och vilka forvantningar forildern kan ha pa vad motet
ska leda till. Nar dessa forberedelser har gjorts tillsammans med féraldrarna har ko-
ordinatorn kunnat kontakta métesledaren och beritta vad fordldern forvantar sig
och behover for att ge de basta forutsiattningarna till ett bra mote.

For att familjens situation ska bli héllbar pa sikt, och for att koordinatorstodet ska
kunna verka forebyggande, 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 d& kan det istillet handla om att &terskapa och bygga vidare pa
det nitverk som finns. Manga behover konkret och praktiskt stod i att orientera sig i
sambhéllets stodsystem. Det handlar om att hitta vilken typ av stéd som skulle kunna
vara aktuell for familjen, men ocksé ofta om hjilp att fylla i ansékningsblanketter
och andra handlingar. Den bild som koordinatorerna ger kan sammanfattas med
“fran kaos till struktur och riktning framét” enligt figuren nedan.
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Figur 17. "Fran kaos till struktur och riktning framdt.”

Koordinatorgruppens erfarenheter fran projektets webbmoten

Till att borja med beh6vde vi anvéinda en hel del tid vid koordinatorernas webbmote
for att prata om den systematiska uppf6ljningen. Att arbeta med uppf6ljning pé det
hir séttet var nytt for samtliga. Vi behovde gé igenom allt fran enhetliga tolkningar
av fragorna i formuléret till hur man bast introducerar fragorna och stodjer forald-
rarna nir de ska besvara enkiten och dven hur man som koordinator far en bra rutin
for registrering av data.

Successivt har vi kunnat dgna mer tid at frigor som ror koordinatorsarbetet. Vi har
diskuterat koordinatorsrollen, vad den innebar och hur man vet nir det ar dags att
avsluta stodet. Webbméten har utgjort en arena dar koordinatorerna har haft méj-
lighet att ta upp aktuella fall och diskutera olika l6sningar med kollegor. Mgjligheten
att kunna dela komplicerade fragestillningar och tillsammans hitta nya vigar framat
har varit mycket vardefull. Deltagarna ger varandra ett mycket gott stod tack vare
den samlade erfarenheten. I gruppen finns en stor generositet att dela med sig av
sina kunskaper. Igenkdnningsfaktorn ar hog vilket har gett utrymme for egen reflek-
tion.

Samarbetet har préglats av att deltagarna har hjalpts at att hitta praktiska 16sningar
kring hur man kan anvinda den gemensamma planen som ett levande dokument.
En frdga som har engagerat ar samtycke och sekretess — vad det innebéar och hur vi
kan sakerstilla att vi arbetar pa ett bra satt. I samband med att barnkonventionen
blev lag dgnade vi tid &t att diskutera hur koordinatorn, som har fokus pa stodet till
foraldrarna, samtidigt méste fokusera pé att stodet som ges bidrar till att barnet far
ett gott stod och goda férutsittningar.

Vilket stod efterfragar foraldrarna

Sammanstillningen av vilken typ av stod som efterfragas av foraldrar bygger pa avi-
dentifierade data i gemensamma planer som koordinatorerna gjort tillsammans med
fordldrarna vid en given tidpunkt viren 2020. Sammanstéllningen enligt figur 18
overensstammer vil med koordinatorernas beskrivning ovan.

26



Stod som efterfragas

Stdd i kontakter

praktiskt stod

Samtal

Figur 18. Stéd som fordldrar efterfragar.

I tabellen nedan visas nigra exempel pé vad stodet kan innehélla.

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

Praktiskt stod e Hjilp med ansdkan till kommunala insatser

e Boka tider for olika besok

e Stdd vid overklagan/klagomél/anmélan

e  Stod vid ansokan om fonder

Hitta e  Guidning till samhillets stod

e Hitta fritidsaktiviteter/motsvarande for barnet/n
e Hitta gruppverksamhet/aktivitet for fordldrar

Samtal e Samtal som verktyg i processen

Hur férdelas 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 padborjad halvtimme och kategoriseras i
négon av foljande tre kategorier.
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e Indirekt arbete (t ex informationsinhamtning, telefonkontakter och annat
administrativt arbete som inte direkt involverar foraldrar/familj)

e Direkt arbete med forialdrar/familj (Moten, planering, uppfoljning, telefon-
samtal m.m. tillsammans med forildrar/familj)

e Direkt arbete dar fordldrar/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. Néar underlaget vixer och fler fordldrar avslutar koordi-
natorstodet, kommer vi att kunna ge mer ingéende information om tidsdtgangen for
koordinatorstod per fordlder/familj. De preliminéra resultaten tyder pé att tidsét-
gangen och behoven hos olika familjer skiljer sig &t och varierar ocksé 6ver 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, frain de kommuner som startat upp koordinator-
verksamheten, ar att det krédvs en hel del tid for att informera alla samarbetsparter i
kommunen om att koordinatorstodet finns och pa vilket sétt det ar tédnkt att anvén-
das. Breda och aterkommande informationsaktiviteter ar viktiga. De deltagande
kommunerna har sjdlva ansvarat for sin lansering, men de har fatt hjdlp 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 stérre kommunerna har ofta valt att informera om
koordinatorstodet stegvis for att vara sikra pd att kunna mota efterfragan och beho-
ven.

Skolan har varit en viktig part for att komma i kontakt med familjer dar man tror att
ett erbjudande om koordinatorstod skulle uppskattas. Den erfarenheten har visat att
det ar betydelsefullt att koordinatorn nar ménga olika verksamheter. Mojligheten att
kunna diskutera med professionella inom olika verksamheter har varit av betydelse
for att i dialog komma fram till pa vilket sétt funktionen kan anvindas pa basta satt.

Hur manga och hur lange?

Fram till maj 2020 hade sammanlagt 97 foraldrar anlitat koordinatorstdd i sju del-
tagande kommuner. Av dessa 97 fordldrar som fatt stod hade 20 stodkontakter av-
slutats, se figur 20. Av f6ljande figur 21 framgér 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 ldnge koordinatorstodet pégar for de 20 forald-
rarna var 6 manader. Detta kan komma att fordndras nar ett storre antal fordldrar
har avslutat koordinatorkontakten.
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Erfarenheter i kommunerna

Projektet staller en del krav pa 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
stillts krav pa att utveckla egna rutiner och anpassningar. Projektdeltagarna har
uppskattat mdjlighet att anvinda forarbetade dokumentmallar, kansliutkast och an-
nat material frin projektet. De gemensamma webbmétena liksom de bdda hostmo-
tena har fungerat som hjilp och inspiration for 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 &r insatt och
engagerad i frigan. Rollen som projektansvarig i varje kommun har darfor varit av
stor betydelse. Det har minskat sdrbarheten och frimjat funktionens utveckling. Pro-
jektansvariga i respektive kommun har haft egna webbméten tillsammans med pro-
jektledaren. Dessa moten har haft samma frekvens som webbméten f6r koordinato-
rerna, dvs en gang i manaden, men tiden for varje mote har varit nagot kortare da
fragestillningarna inte har varit lika manga. Projektansvariga har inga direktkontak-
ter med familjerna och har darfor inget behov av stéd kring det arbetet. P4 dessa
moten har istdllet diskuterats frdgor om rekrytering, strukturen i avstimningsmoten
med koordinatorer, olika sétt att hdlla kommunledningarna uppdaterade och erfa-
renheter kring olika sétt att lansera den nya koordinatorfunktionen.

Projektansvariga har tillsammans med den nationella projektledaren tagit fram en
enkel modell for hur man pa basta sitt ska kunna ta tillvara den unika erfarenhet
som koordinatorn far om hur stédet fungerar lokalt for foraldrar som har barn med
funktionsnedsittning (se figur 22 nedan). Modellen fér denna erfarenhetsrapport
anviands av projektansvariga i samband med avstimningsméten med koordinato-
rerna och bestér av en enkel vigledning for dokumentation av erfarenheterna. At-
garder och handlingsplaner gors lokalt, men sammanstills ocksd av projektledaren
for att kunna uppmaéarksamma 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 s har langt vill vi lyfta fram tva obser-
vationer. Ménga foraldrar behover stod bade for att forsta vilket stod som ar aktuellt
for barnet och for att ansoka om det. Ménga behover vigledning for hur man ska
fylla i ans6kningsblanketterna. De kan ha fétt information fran t ex hélso- och sjuk-
véarden eller en handldggare i kommunen, men har svart att pa egen hand omsitta
och folja rdden de fatt.

Erfarenheterna visar att en koordinator far unik kompetens om hur fordldrar som
har barn med funktionsnedsittning i respektive kommun har det och hur samhallets
olika stodsystem fungerar. Kommunledningen och lokala samverkansgrupper kan
genom koordinatorn f3 tillgdng till unika kunskaper om vad som fungerar bra och
mindre bra for dessa familjer. Den systematiska uppfoljningen inom projektet har
fungerat vl som ett enkelt och effektivt sétt att ta fram underlag for verksamhetsut-
veckling.

Foraldrasamverkan

Kunskapsstodet som 14g till grund for framstallningen av projektplanen for koordi-
natorprojektet hade en bred forankring hos sdvil profession som foraldrar och an-
horiga fran olika brukarorganisationer sdsom RBU och Attention [3]. Det har varit
en viktig del av projektet att dven i fortsattningen inkludera fordldrarna i arbetet.
Varje kommun har séledes ett ansvar for att involvera fordldrar lokalt i projektet.
Detta har gjorts pa olika sétt. Som exempel kan ndmnas att man i Horby valt att bilda
en referensgrupp med fordldrar till barn med funktionsnedsittning, som triffas re-
gelbundet. Projektledaren har besokt gruppen vid en av dess triffar, bade for att be-
ritta om projektet i sin helhet och for att inhdmta synpunkter.

32



Avslutande reflektioner

Forutsattningarna mellan kommunerna har varierat nar beslutet om deltagande fat-
tades. Nagra av kommunerna sdsom Askim-Frélunda-Hdogsbo stadsdelsforvaltning
och Karlstads kommun hade redan fran bérjan en koordinator pé plats, medan andra
kommuner fick borja med en rekryteringsprocess. Tiden for beslut fran kommunled-
ningen och nir sjalva arbetet i projektet kom igdng har ocksa varierat. Vanersborgs
och Gislaveds kommuner kom med i projektet forst efter ett halvéar. I ndgon kommun
har en vikarie introducerats pa grund av koordinatorns fordldraledighet och det har
ocksa forekommit en tids sjukfrdnvaro for annan koordinator.

Vérens pandemi har paverkat aktiviteterna i olika utstrackning. Det har varit lattare
att fortsitta arbetet med de familjer som redan hunnit etablera kontakt innan re-
striktionerna pa grund av pandemin inférdes. Den uppsokande verksamheten och
mojligheten att ta emot nya familjer, blev betydligt svrare under virmanaderna
2020.

Inom projektet har dldersgransen for deltagande barn satts till under 18 ar. I de flesta
kommunerna rapporteras att stodet efterfragas dven av foraldrar till unga vuxna, dvs
till barn som fyllt 18 ar. Vigen in i vuxenlivet stiller nya krav pd planering och kun-
skaper om vilka rattigheter och skyldigheter som finns for vuxna. Detta blir sarskilt
tydligt nar en ung vuxen har en funktionsnedsittning. Nagra av de deltagande kom-
munerna har darfor valt att erbjuda koordinatorstod till foraldrar som har barn upp
till 21 ar. Koordinatorstodet i dessa fall registreras dock inte i detta projekt.

Bland de positiva erfarenheter som samlats in kan ndmnas feedback frén samarbets-
parter badde inom kommunen och regionen. De har uppméarksammat vilken skillnad
det gor att fordldrarna far tillgang till eget st6d vid olika moten. Foraldrarna har kun-
nat beskriva sin egen och barnets situation tydligare. Det i sin tur har underlittat
framstillningen av en handlingsplan som ar begriplig for alla berorda.

En erfarenhet frin kommunernas samarbetsparter visar, att en del foraldrar till barn
funktionsnedséttning, som har mycket stort antal vard- och stodkontakter och
egentligen ar i behov av koordinerade insatser, har tackat nej till koordinatorstodet.
Deras motivering till att avstd frin koordinatorstédet var att koordinatorn bara
skulle bli ytterligare en kontakt i tilldgg till alla andra. Dessa foradldrar har full koll pa
alla kontakter och &r inte i behov av stod i de avseenden som fordldrarna i projektet
har efterfrigat. De kan sjilva prioritera mellan olika dtgarder och orientera sig bland
insatser som sambhillet erbjuder. De instimmer dock i att det 4r oerhort tidskra-
vande att sjilv administrera och ha 6verblicken.

For dessa foraldrar tror vi att ett vil fungerande digitalt st6d skulle kunna vara en
del av 16sningen. Ett digitalt hjalpmedel skulle ocks& kunna vara ett bra stod till f6r-
aldrar som tidigare varit i behov av koordinatorstéd och fa battre forutsattningar att
pé egen hand hantera situationen i fortsattningen. Erfarenheterna fran vart projekt
skulle kunna vara en bra start for att utveckla ett sddant verktyg.
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Planering framat

Vi planerar att kunna genomféra ett hostméte dven under 2020 med mdjlighet for
béde koordinatorer och projektansvariga att fordjupa sig i diskussioner kring de fra-
gestillningar som vicks av samlade erfarenheter. Vi kommer att fortsatta med doku-
mentation av nya erfarenheter och diskutera vilka kvalifikationer, bade vad galler
kompetens och personlig lamplighet, som bor efterfragas vid rekrytering av koordi-
nator.

Var i organisationen man valt att placera koordinatorn skiljer sig mellan kommu-
nerna, och darmed ocksa vilken typ av uppdrag som man kombinerar uppdraget som
koordinator med. Erfarenheterna visar att det finns bade fordelar och nackdelar med
de olika l6sningarna och vi kommer att férsoka fa en samlad bild av hur dessa ser ut.
En sddan sammanstillning kan vara till hjalp for de kommuner som planerar att in-
fora koordinatorfunktionen.

Ett webbméte kommer att genomforas varje ménad &dven under den resterande pro-
jekttiden — innehallet utvecklas och férdjupas efterhand. Vi kommer att presentera
projektet och halvtidsrapporten i olika sammanhang under hosten 2020 bl a pd So-
cialchefsdagarna. Vi har ocksa haft kontakt med de olika brukarorganisationerna
som till exempel RBU, FUB, Attention och Autism- och Aspergerférbundet om med-
verkan vid deras konferenser. Kommuner som &r intresserade av att veta mer om
koordinatorstodet dr naturligtvis ocksa vidlkomna att hora av sig till projektledaren
for mer information, exempelvis infor beslut att infora koordinatorstod i kommu-
nen.
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Bilaga 1. Information till foraldrar om koordinatorstodet

STOD AV KOORDINATOR

till foraldrar som har barn med funktionsnedsattning

Cemenzam

En .‘s? i Hill sl inkormation om soshalstod
kring funkianshinder for almanhat ach profession.

................ kommun erbjuder praktiskt stod av koordinator for dig som ar féralder till barn
med funktionsnedsattning.

Det ar viktigt att ert barn far hjalp sa att ni som familj klarar vardagen.

Koordinatorn kan hjdlpa till med att:
e tillsammans med er se vilken hjadlp ni behdver och vad som ar viktigast att bérja med
e tareda pa saker, ringa telefonsamtal, fylla i blanketter, vara med er vid olika méten,
mm
e informera om vilket stod man kan fa fran samhallet
e ordna sa att de som ska hjdlpa ert barn far kontakt med varandra och med er

Stodet ar kostnadsfritt.

Du kan sjalv soka stodet. Fraga efter kommunens stdd av koordinator.

Vill du ldsa mer?

................. kommun deltar i ett projekt for att utveckla och utvardera koordinatorns roll som
leds av Nationellt kompetenscenter for anhoriga, Nka. Du kan ldsa mer om detta pa
"Koordinatorstod till foraldrar som har barn med funktionsnedséttning”
http://anhoriga.se/samverkansprojekt/koordinator-till-foraldrar-som-har-barn-med-
funktionsnedsattning/

Projektet utgar fran den modell for forbattrad samordning som Socialstyrelsen arbetat fram
pa uppdrag av Socialdepartementet. Modellen finns beskriven i ”Vagar till forbattrad
samordning av insatser for barn med funktionsnedsattning”.
http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2017/2017-10-31



http://anhoriga.se/samverkansprojekt/koordinator-till-foraldrar-som-har-barn-med-funktionsnedsattning/
http://anhoriga.se/samverkansprojekt/koordinator-till-foraldrar-som-har-barn-med-funktionsnedsattning/
http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2017/2017-10-31

Bilaga 2. SHIS — enkét

The Salutogenic Health Indicator Scale (SHIS)
Frageformular om salutogena indikatorer pa halsa

Hur har du kant dig under de senaste 4 veckorna, i féljande avseenden. (Ju langre till

vanster du placerar ditt svarskryss desto mer haller du med om det vanstra pastaendet och

vice versa)

Under de senaste 4 veckorna har jag...

(6)
A: ként mig pigg d

B: kant mig glad, optimistisk O
C: ként mig lugn, avslappnadd
D: sovit bra a

E: haft latt for att koncentrera®O)
mig

F: varit idérik, kreativ d
G: varit beslutsam d
H: varit i kdnslomassig d
balans

I: ként mig frisk
J: haft mycket energi d

K: fungerat bra i kontakten
med andra manniskor

L: upplevt att min kropp d
fungerat bra i forhallande

till vad min livssituation
behdver

)

U a 4u a0 Qu

a

a

N—r

a o o a azs

Q

N—r

O 0 0 4 O«

Q

N—r

a o o u as

a

a

a o o a aE

a

a

N—r

kant mig trott, utmattad
kant mig nedstamd, dyster
kant mig orolig, spand
sovit daligt

haft svart for att koncentrera
mig

haft brist pa idéer/kreativitet
varit villradig, tveksam

varit i kdnslomassig
obalans

kant mig sjuk
haft lite energi

fungerat daligt i kontakten
med andra manniskor

upplevt att min kropp
fungerat daligt i forhallande
till vad min livssituation
behdver

© Asa Bringsén, Ingemar Andersson, Géran Ejlertsson. Formularet far endast anvandas i sin helhet.
Kommersiell anvandning &r forbjuden, om inte skriftligt tillstand erhallits av instrumentets konstruktorer.
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Nationellt kompetenscentrum anhoriga, Nka, har uppdrag fran regeringen att
framja och utveckla samhallets anhorigstod. Uppdraget galler alla anhoriga,
oavsett alder eller sjukdom/funktionsnedsattning och innebér bland annat att
stodja implementering av anhorigstdéd samt utveckla metoder och verktyg.

| projektet Koordinatorstod for foraldrar som har barn med funktionsnedsatt-
ning, som Nka leder i samarbete med Socialstyrelsen ges atta kommuner/
stadsdelsforvaltningar stod att utveckla, praktiskt tillampa, systematiskt folja upp
och utvardera funktionen som koordinator under svenska férhallanden.
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