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Forord

Foraldrar som har barn med funktionsnedsittning moéter stora utmaningar i sitt forald-
raskap, sdsom att koordinera samhallets stod till deras barn. Det finns beskrivet i manga
olika utredningar och ar négot minga fordldrar vittnar om. Nationellt kompetenscent-
rum anhoriga (Nka) i samverkan med Socialstyrelsen initierade projektet "Koordinator-
stod for foraldrar som har barn med funktionsnedséittning” 2019.

Projektet utgar frdn det koordinatorstod som beskrivs i Socialstyrelsens kunskapsstod
for kommuners och regioners utvecklingsarbete for battre samordning av tjanster som
erbjuds till fordldrar som har barn med funktionsnedsattning. Projektet hade tvéfaldigt
syfte. Det ena syftet var att bidra till att forbattra situationen for familjer som har barn
med funktionsnedsittning genom samordning och individuellt anpassat st6d till bar-
nens fordldrar. Det andra syftet var att f& samlad kunskap och empirisk erfarenhet av
hur en koordinatorfunktion fungerade i praktiken.

Nationellt kompetenscentrum Anhoriga ar ett nationellt kompetenscentrum fér anho-
rigfragor som bedrivs pd uppdrag av Socialdepartementet via Socialstyrelsen. Nka bilda-
des 2008 och bestar av sex parter med olika kompetenser geografiskt spridda 6ver lan-
det. Dess parter dar Region Kalmar lan, Linnéuniversitetet Kalmar, Anhorigas riksfor-
bund, FUB, linssamordnarna for anhorigstod i Norrland. Nka genomf6r kunskapsover-
sikter och FoU-projekt i samverkan med olika parter. Dessa presenteras pa Nka:s webb-
sida.

Syftet med kunskapsoversikterna och rapporterna ar att skapa en 6verblick 6ver relevant
forskning och utveckling inom omrédet och att bidra till att stimulera och stédja utveckl-
ingsarbete inom anhorigomradet. Malgrupperna for Nka:s arbete dr anhoriga, narsta-
ende och anstéllda, personal, chefer och politiker inom halso- och sjukvard och social-
tjanst. Material som utvecklats i detta projekt och som kan st6dja inférandet av koordi-
natorstod i intresserade kommuner finns att ladda ner fran Nka:s webbsida. Nka erbju-
der ocksa konsultstod i inforande och utviardering av ett sidant st6d.

Medverkande kommuner i projektet har varit kommunerna Gislaved, Géteborg, Horby,
Karlstad, Malmo, Vénersborg, Stockholm och Trelleborg. Projektledare har varit Mona
Pihl, praktiker/mdgjliggorare vid Nka. Fran Socialstyrelsen har utredaren Marjana Torn-
malm medverkat med rad och stéd genom hela projektet och forskaren Jenny Nybom i
utvecklingen av den systematiska uppfoljningen. Ritva Gough, seniorforskare och ord-
forande i Nka:s styrgrupp har bistitt med rad och st6d i utformning, utvirdering och
dokumentation av projektet i samverkan med undertecknad Lennart Magnusson.

Tack till medverkande foraldrar, personal och chefer i de medverkande kommunerna
och Socialstyrelsen, vars synpunkter, kommentarer och medverkan varit mycket viarde-
fullt f6r projektets genomforande.



Vi hoppas att rapporten ska komma till nytta for dig och bidra till utvecklingen av stod
till foraldrar till barn med funktionsnedsittning. Vill du fordjupa dig ytterligare s finns
de refererade killorna tillgingliga i Nka:s bibliotek. De kan erhéllas till sjalvkostnadspris
genom kontakt med Nka:s administrator och bibliotekarie, e-post: info@anhoriga.se el-
ler tfn: 0480-41 80 20.

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson
Verksamhetschef FoU-ledare
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Centrala begrepp i rapporten

Barn

Foralder

Familj

Funktionsnedsittning

Gemensam plan

Koordinator

Projektansvarig

Projektledare

Region

barn och ungdomar under 18 ar

virdnadshavare eller annan vuxen som har foraldraroll till
barnet med funktionsnedsittning

foraldrar och deras barn

nedsattning av fysisk, psykisk eller intellektuell funktions-
forméga som péverkar funktioner i vardagen

handlingsplan som upprittas av koordinator tillsammans med
foraldrar

tjansteperson som har uppdraget att ge praktiskt stod till for-
aldrar som behover hjilp att samordna stodinsatser for barn
med funktionsnedsittning

tjansteperson med lokalt ansvar for koordinatorprojektet i re-
spektive kommun

samordnare for de lokala koordinatorprojekten, projekt-
ledare vid Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka).

begreppet anvéinds for hilso- och sjukvird som Regionen ar
huvudman for



Sammanfattning

Foraldrar som har barn med funktionsnedsittning moéter stora utmaningar i sitt forald-
raskap. En av dessa utmaningar ar att koordinera samhéllets stod till deras barn. Det ar
nigot ménga fordldrar vittnar om och det finns beskrivet i manga olika utredningar.
Trots forsok med olika samverkansavtal upplever foraldrar det som en stor svérighet.
Det leder inte sillan till stress, ohilsa, sjukskrivning och svérigheter att kunna arbeta.

Bakgrund

For att stodja foraldrar till barn med funktionsnedséttning och bidra till att barnen far
det stod de behover gav regeringen Socialstyrelsen i uppdrag att utreda hur detta stod
skulle kunna utformas. Utredningen publicerades 2017 och delar in forslagen till tgar-
der i tre delar, samordnad informationstjanst, gemensam planeringsprocess och prak-
tiskt stod av koordinator. Praktiskt stéd via koordinator fokuserar pa féraldrar som har
de allra storst behoven.

Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) i samverkan med Socialstyrelsen initie-
rade projektet med start 2019. Projektet har fokuserat pd koordinatorstod utifran Soci-
alstyrelsens kunskapsstod for kommuners och regioners utvecklingsarbete for battre
samordning av tjanster som erbjuds till fordldrar som har barn med funktionsnedsatt-
ning. Medverkande har varit Gislaveds kommun, Géteborgs Stad, Hérby kommun, Karl-
stads kommun, Malmoé stad, Vanersborgs kommun, Stockholms stad och Trelleborgs
kommun.

Syfte och mal

Projektets ena av tvd overgripande syften var att forbattra situationen for familjer som
har barn med funktionsnedsittning genom samordning och individuellt anpassat stod
till barnens forildrar, med f6ljande delmal:

- att genom stodet till fordldrarna bidra till att barnen far 6kad livskvalitet och
hilsa med sarskilt fokus pa skola/forskola, fritid och hemsituation

- att féraldrarna upplever en forbattrad hilsa, minskad stress och oro samt 6kad
livskvalitet

- att foraldrarna far storre mojlighet till forvarvsarbete/sysselsittning i den grad
de 6nskar

- att fordldrarnas sjukskrivning och behov av ledighet fran arbetet for att ordna
stod till barnet minskar.



Det andra 6vergripande syftet var att fi samlad kunskap och empirisk erfarenhet av hur
koordinatorfunktionen, sdsom den beskrevs i kunskapsstodet, fungerade i praktiken.
Projektet skulle utveckla ett koncept for en koordinatorfunktion som underlittar sam-
ordningen samt tydliggor och provar det i praktiken. Inspiration till projektets utform-
ning inhdmtades frdn det ovanndmnda kunskapsstodet samt svenska och internationella
forebilder.

Genomforande

De medverkande kommunernas erfarenhet och forutsattningar varierade. Tvd kommu-
ner hade redan tidigare erfarenhet av att arbeta med koordinatorer. Fér de andra var det
helt nytt. Tillsammans utarbetades rutiner och material vid ménatliga webbmoten. Kost-
naderna for koordinatorstodet i kommuner som deltagit i projektet bestod framst av 16-
nekostnaderna for en halvtidsanstillning av en koordinator och ett mindre uppdrag som
projektansvarig. Darutover tillkom bikostnader som arbetslokal, métesrum och kontors-
utrustning som dator, telefon etc, samt i ngon utstrackning reseersattning.

Systematisk uppféljning

Den systematiska uppféljningen bygger pé ett frageformuléar som féraldrarna har besva-
rat fore de fick insatsen koordinatorstod och nar stodet avslutades. Uppf6ljningen har
darutéver omfattat en enkat till koordinatorer och projektansvariga i samband med att
projektet koordinatorstod avslutades i december 2021.

Frageformuliret till fordldrar omfattar fjorton bakgrundsfragor, sex av dessa ror barnet
med funktionsnedsattning, tre frigor om syskon samt fragor om foraldraskap och hur
fordldern fatt kinnedom om koordinatorstéd. Darutover har formuléret omfattat utvar-
deringsfragor for att mita effekter av stodet.

Foraldrarna har svarat pa fragor om sin hilsa, upplevd stressniva och forutsattningar for
yrkesarbete samt graden av trygghet som de upplever genom att barnet med funktions-
nedsittning far det stod barnet behover. Fordldrarna har ocksa gjort en skattning om
barnet trivs och far det stod som det behover i skolan, trivseln hemma och pé fritiden.
Fragorna gillande barnen har besvarats av fordldern/foraldrarna och foraldrarna har
fatt avgora barnets delaktighet.

Resultat

Utvirderingen visar att koordinatorstodet fyller en viktig funktion for manga fordldrar
som har barn med funktionsnedsattning. Majoriteten av fordldrarna som fétt stod ar
ndjda och upplever minskad stress och oro for sitt barn och sin familjs situation. Forald-
rarnas hilsa har péverkats positivt och de har fatt battre forutsittningar for yrkesverk-
samhet, kommit i sysselsattning eller utokat sin arbetstid. En fordlder uttrycker “jag



slipper kdnna mig s@ himla ensam i det hdr” och en annan ”jag har blivit gladare och
borjat jobba igen.”

Positiva forandringar som fordldrarna har observerat hos barnen giller barnens trivsel i
olika vardagsmiljoer, hemma, i skolan och pa fritiden. Enligt fordldrarna fungerade skol-
situationen samst for deras barn och det var ocksa dar som den storsta positiva forand-
ringen sags efter att familjen fatt stod.

Mojligheten att diskutera sin situation med en neutral samtalspart har uppskattats av
fordldrarna. Det har hjdlpt dem att hantera sin fordldraroll pa ett tryggare sitt. En foral-
der uttrycker ”det har givit mig en neutral part som verkligen lyssnade.” Forildrar be-
skriver viardet av att inte kdnna sig ensam och utsatt i sitt méte med professionella som
foretrader myndigheter och olika verksamheter. Manga foraldrar har tidigare upplevt att
de har haft svart att gora sin rost hord, att kdnna sig jamlik och att forstd syftet med
moten som anordnats kring barnets olika behov.

Saval foraldrar som koordinatorer beskriver att koordinatorstodet underlattar samar-
betet mellan olika kommunala och regionala verksamheter. Samarbetet underlittas av
att fordaldrarna kommer val forberedda till moéten, ar trygga nir de framfor sitt drende
och kan efter motet ga igenom det som sagts tillsammans med koordinatorn. En féralder
uttrycker “tack vare koordinatorstiodet slipper jag falla mellan stolarna”. Koordinator-
stodet har underldttat kommunikationen mellan foraldrar och handlaggare genom att
fordldern har bidragit med adekvat information till handldggarens stéllningstagande.
Det har underlittat handldggningen och beslutsfattandet genom att minska risken for
missforstand, att man talar forbi varandra eller att fordldern inte férstar vad handlagga-
ren menar.

Koordinatorerna upplever att deras uppdrag ar betydelsefullt och gor skillnad for famil-
jerna. De har fatt en positiv dterkoppling fran samarbetsparterna inom de kommunala
och regionala verksamheterna som fordldrarna har kontakt med. Koordinatorernas
okade kunskaper om familjer med barn med funktionsnedsattnings livsvillkor och hur
sambhéllets stod fungerar for familjer som har barn med funktionsnedsittning ar ocksa
vardefullt for ledningen i kommuner och regioner i deras forbattringsarbete.

I kommuner och regioner som saknar lokalt samordnad informationstjinst for foraldrar
som har barn med funktionsnedsattning har koordinatorstodet kunnat tillgodose famil-
jernas behov av information om insatser och vilka rattigheter fordldern och barnet med
funktionsnedsittning har.

Koordinatorerna och projektansvariga beréttar att deras samverkansparter kommente-
rar att koordinatorn blir de dar extra 6gonen och 6ronen. Det dr avlastande att veta att
det finns ndgon mer professionell som stod for familjen. Fordldrarna som har koordina-
torstod ar mer forberedda. De far hjalp att sortera och se i vilken ordning saker och ting
bor goras.

Projektansvariga menar att koordinatorstod ar ett kostnadseffektivt satt att 6verskrida
stuproren och andra barridrer och detta ger ringar pa vattnet som paverkar andra verk-
samheter positivt. Effektiviteten 6kar med koordinatorverksamhetens langsiktighet nar
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det giller kontinuitet i stodet, koordinatorernas kompetens och att stodets tillganglighet
for foraldrar gor sa att de vid behov i ett tidigt skede kan komma i kontakt med en koor-
dinator.

Sammanfattningsvis kan koordinatorstddet beskrivas som en forebyggande insats ur ett
folkhélsoperspektiv. Det har bidragit till att fordldrar och barn har kunnat fa stod tidigt
innan problemen blivit 6verméktiga. Stodet till fordldrar har blivit mer lattillgangligt och
individuellt anpassat. Detta i sin tur har minskat konkreta stressfaktorer och forildrars
oro for sina barns situation.

Vidareutveckling och spridning av koordinatorsfunktionen

Nka kommer ocksa fortsittningsvis att stodja de medverkande kommunerna. Nya in-
tresserade kommuner ar vialkomna att ingé i vidareutvecklingen av verksamheten. For
redan involverade och nya intresserade kommuner erbjuder Nka:

- en webbsida med samlad information om koordinatorsfunktionen
- individuellt st6d och dialog i uppbyggnaden och utvecklingen av verksamheten
- ménatliga natverkstraffar for erfarenhets- och kunskapsutbyte

- mdjlighet till medverkan i systematisk uppf6ljning av verksamheten.

For dem som éar intresserade att veta mer om koordinatorsfunktionen har de erfaren-
heter som samlats under projekttiden samlats pd Nka:s webbsida. Det handlar om vad
som &r viktigt att tinka p& infor beslut om att inféra koordinatorstod, praktiska tips kring
koordinatorshantverket och kring hur uppfoljningen kan goras.

For alla kommuner och verksamheter som erbjuder koordinatorstdd eller koordinator-
slikt stod arrangerar Nka ménatliga natverkstraffar for kollegialt erfarenhetsutbyte och
stod i utvecklingen av koordinatorsarbetet. Genom gemensam analys av olika fallbe-
skrivningar bearbetas olika dilemma for gemensamt larande. Natverkstraffarna funge-
rar ocksd som ett tillfalle att ta upp angeldgna fragestallningar fran det vardagliga arbe-
tet. Vidare dr natverkstraffarna ett tillfalle till kompetensutveckling och omvirldsbevak-
ning.

Alla kommuner erbjuds att delta i den systematiska uppféljningen. Det ger en moéjlighet
att tillsammans bygga upp underlag for en databas som ger mojlighet till framtida forsk-
ningsprojekt. For det tillhandahaller Nka en uppfoljningsmodell f6r koordinatorstod
med hjalp av Socialstyrelsens programvara SUreg for sidker registrering och samman-
stillning. SUreg anvinds for att sammanstélla uppgifter pd gruppniva lokalt. Uppgif-
terna i modellen finns i ett verktyg, koordinatorsverktyget, som kostnadsfritt kan anvin-
das for registrering och sammanstéllning av uppgifter i den egna verksamheten. For att
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fa tillgéng till programvara och koordinatorsverktyg ska man genomfora en webbutbild-
ning via Socialstyrelsens utbildningsportal. Nka ger support kring detta och ger stod i att
sammanstilla uppgifter for de kommuner som deltar.

Uppfdljning av koordinatorstéd ger virde pa flera nivaer:

- Den kunskap som samlas in kan anviandas i det direkta arbetet med den enskilda
familjen, bl.a. for att ge aterkoppling till fordldern och se vad som héant 6ver tid.

- Kunskapen blir ocksa virdefull pa verksamhetsnivé for att analysera och ut-
veckla kvaliteten och for att kunna visa uppdragsgivare virdet av stodinsatsen.

- Varje kommuns kunskap, via sammanstéllningar, bidrar till att den nationella
kunskapen och erfarenheten kan delas och spridas 6ver landet.

Kommuner som deltagit i utveckling av modellen kan fortsitta lagga in data ihop med
den som redan finns. Fér kommuner som bdrjar f6lja upp med Koordinatormodellen
finns redan kunskap fran andra kommuner att jaimfora de egna resultaten med. Genom
att ménga anvinder samma uppfoljningsmodell genereras storre kunskap. Nka kommer
att fortsitta ge stod for att analysera insamlade data fran flera verksamheter.

Under det nuvarande projektet har data och utvirdering samlats in fran foraldrar, koor-
dinatorerna och projektansvariga. De har fatt gora sig till tolk for barnen. Arbete ska
paborjas att ocksd hora barnens rost och finna lampliga innovativa satt for dem att lamna
synpunkter pa vad koordinatorstédet inneburit for dem.
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Rapportens disposition

I det forsta kapitlet ges bakgrund till de utmaningar som valfiardens organisation har for
foraldrar och deras barn med funktionsnedséttning och en kort 6verblick 6ver aktorerna
som har ansvar for de insatser som barn i behov av séarskilt st6d och deras fordldrar kan
behova och ha ratt till.

I det andra kapitlet beskrivs projektets bakgrund, teoretiska utgdngspunkter i Socialsty-
relsens kunskapsstod och tankarna som ledde till implementering av koordinatorstéd i
kommuner som ville préva det i praktiken.

I det tredje kapitlet beskrivs projektets mal och syfte.

Det fjarde kapitlet beskriver hur familjerna som behéver koordinatorstod har hittat det.
I detta kapitel beskrivs ocksé vad som kidnnetecknar forildrars situation, familjerna och
hur de uppfattar situationen for sitt barn med funktionsnedsittning. Foraldrars svarig-
heter och barns behov av sarskilt stod diskuteras.

Det femte kapitlet har fokus pa koordinatorstodets effekter niar det géller foraldrars
hilsa, mojligheter till forvarvsarbete/sysselsiattning och sjukskrivning samt behov av le-
dighet for att ordna st6d till barnet.

Det sjatte kapitlet handlar om vilket slags stod som i huvudsak efterfragas av foraldrar,
koordinatorers tidsanviandning till olika typer av uppgifter och hur linge fordldrar som
regel behover stod.

I det sjunde kapitlet beskrivs koordinatorarbetets hantverk och verktyg som utvecklats
for arbetet for att underlitta vardagssituationen for foridldrar som har barn med funk-
tionsnedsittning. Har beskrivs arbetsprocessen, de pedagogiska verktygen och de ge-
mensamma erfarenheterna.

I det attonde kapitlet beskrivs metoder och verktyg for implementering och genomfo-
rande.

I kapitel nio beskrivs metoderna for utvardering och systematisk uppfoljning och frage-
formuléren till koordinatorer och projektansvariga samt frageformuléret till foraldrarna
som de besvarat fore och efter koordinatorstod. Kapitlet omfattar reflektioner kring upp-
foljningens tillforlitlighet och huruvida resultat kan generaliseras.

I kapitel tio gors avslutande reflektioner, planer for vidareutveckling och planering
framat.
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1. Bakgrund

Maénga barn med funktionsnedsittning har ett livslangt och komplext stodbehov dar
ménga olika huvudmén och verksamheter dr inblandade.! I sivil Riksrevisionens
granskning som andra tidigare rapporter framkom att det ar foraldrar som ofta bar det
stora samordningsansvaret och méste lagga mycket tid och kraft pa att barnet ska fa det
stod det behover.? Foraldrarna beskriver ocksé att de far kimpa for barnens ratt till stod.
Detta medfor att barns tillgéng till stod blir beroende av fordlderns resurser att hitta ratt
stod och aven har den kunskap som krévs for ansokan om det.3

De flesta kommuner och regioner har undertecknat samverkansavtal och det finns en
rad vagledningar och foreskrifter kring samverkan.4 Men nationella lagar och riktlinjer
har inte rackt till for att komma till ratta med brister i stodet till familjer som har barn
med funktionsnedséttning. Inte heller regionala och lokala féreskrifter om samverkan
har fétt 6nskad effekt.5 Det ar fortfarande svért att f4 samordningen att fungera pa alla
nivaer i organisationerna.

Det pris som fordldrar till barn med funktionsnedsittning och deras barn betalar nir
stodet fran samhallet och samverkan mellan olika aktorer brister ar ofta hogt, bade med
manskliga och samhillsekonomiska matt mitt, det konstaterarar bédde svenska och in-
ternationella forskare.®

Foraldrars halsa paverkas negativt av stress

Manga foraldrar som har barn med funktionsnedsattning upplever att kontakten med
olika myndigheter ar for tidskravande och péfrestande och orsaken till en stress som
fordldrarna beskriver som 6vermaktig. Den bidrar till forsdmrad psykisk och fysisk hilsa
hos foraldrar och paverkar deras mojlighet till yrkesarbete eller annan sysselséttning.
Det bekriftas av befolkningsstudier som visar att 150 000 anhériga i dldern 18—66 ar
har minskat sin arbetstid eller slutat arbeta pa grund av att de ger vard och stdd till en
narstdende. En stor del av anhorigomsorgen avser fordldrars omsorg av barn i behov av

1 Riksrevisionen. Samordning av stod till barn och unga med funktionsnedséttning. Ett (0)losligt
problem? Stockholm: Riksrevisionen. 2011.

2 Vagar till forbattrad samordning av insatser for barn med funktionsnedséttning. Kunskapsstod
om samordnad information, gemensam planeringsprocess och praktiskt stod. Stockholm: Social-
styrelsen. 2017. Se dven allménna rdd (SOSFS 2007:10 reviderad 2008:20

3 Broberg, M., Nowak, H., Norlin, D. och Starke, M. (2014) Riktad fordldrastod. RIFS-projektets
slutrapport. FoU i Vast/GR. Goteborg. 2014.

4 Samverkan i re/habilitering — en véigledning. Stockholm: Socialstyrelsen 2008.
5 A.a. Broberg m.fl. 2014
6 A.a. Broberg m.fl. 2014
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sarskilt stod.” Ocksé funktionsrattsorganisationer har &terkommande pétalat att hela fa-
miljens vilbefinnande paverkas negativt.8

Okat foraldraansvar

Fokus pa barns situation i samhillet ateraktualiserades nir barnkonventionen blev
svensk lag ar 2019. I samband med detta patalade Barnombudsmannen att barn med
funktionsnedsattning kénner oro for att deras foraldrar far dra ett allt for tungt lass for
att fa vardagslivet att fungera. Sarskilt drabbas fordldrar som ar ensamstdende. Barnen
framhéller att deras foraldrar behover fa ett battre stod.9 I barnkonventionen star det
att foraldrar har ratt till 1ampligt bistdnd nér de fullgor sitt ansvar for sina barn.1© De
som ansvarar for omvardnaden av ett barn med funktionsnedsittning ska enligt konven-
tionen erbjudas lampligt bistdnd utifrdn barnets tillstdnd och féraldrarnas férhallan-
den.1!

Samhallets stod

Ansvaret for samhéllets st6d i foraldraskapet delas framst mellan hilso- och sjukvarden,
socialtjansten och skolan. Under spadbarnsaren formedlas stodet till fordldrar genom
modra- och barnhilsovarden och habiliteringen, medan samhéllets st6d i fordldraskapet
for barn i forskoledlder och under féljande uppviaxtar i storre utstrackning formedlas av
socialtjansten och skolan. For hilso- och sjukvard svarar primarvarden, skolhdlsovarden
och olika specialistmottagningar sdsom barnsjukvarden, barn- och ungdomshabilite-
ringen och barn- och ungdomspsykiatrin.

7 Anhorigskap, anhorigomsorg och anhorigstod, en nationell kartlaggning. Nationellt kompe-
tenscentrum anhoriga 2018.

Anhoriga som ger vérd eller stod till ndgon de star nara. Underlag till en nationell strategi. Soci-
alstyrelsen 2021.

8 Attention (2021) "Hur kommer det att g& det hir lisaret? Den frigan hinger 6ver hela famil-
jen”. Riksforbundet Attention.

Attention (2020) "Rutinerna slés sonder och plétsligt star vi helt utan stéd” — En undersékning
om hur Covid-19 péaverkar situationen fér personer med neuropsykiatriska funktionsnedsétt-
ningar (NPF) och deras anhoriga. Stockholm: Riksforbundet Attention.

Attention 2015) "All var tid gar &t till att soka st6d, nu orkar vi inte mer” — Bristande samordning
ar ett akut problem. Stockholm: Riksforbundet Attention.

Borgstrom, E., & Carlberg, A C. (2010) Till mangas nytta: om ett behov av att nationellt kun-
skapscenter for fragor om flera och omfattande funktionsnedséttningar. Rapport frén allménna
arvsfonden och FUB for barn och unga vuxna med utvecklingsstorning. Stockholm: Riksforbun-
det FUB.

9 Barnombudsmannen (2017) Respekt. Barn med funktionsnedsattning om samhillets stod.
Stockholm: Barnombudsmannen.

10 Artikel 18 Barnkonventionen.
11 Artikel 23 Barnkonventionen.
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Den aktuella rekommendationen fran Foreningen Habilitering i Sverige (publicerades i
maj 2017) framhaller att habiliteringen bor erbjuda olika typer av fordldrastod utifran
familjens/fordlderns behov. Enligt en basmodell bor stod och kunskap kring barnets
funktionsnedsattning och vad habiliteringen kan erbjuda ges till alla och darutéver skall
utokat stod kunna erbjudas, till exempel krisbearbetning, kognitiva tekniker for stress-
hantering, foraldratraning och foraldrautbildning. Gemensamt for insatserna bor vara
att de utgér ifr&n familjens behov och ifrén tydliga metoder avseende mél och inneh4ll.12

I Region Stockholm genomf6rdes en kartlaggning av vardkedjorna for barn och ungdo-
mar med ASD eller ADHD.!3 Den visade att habiliteringsteam i Regionen och dven 6v-
riga landet ofta inte var bemannade med alla de kompetenser som behovs for utredning
och behandling. Det fanns en obalans mellan utredningsuppdrag och mojligheten att ge
behandlingsinsatser. Kartliggningen visade att ADHD forekom hos tio procent av bar-
neniéldrarna 13 till 17 ar. Psykiatrisk samsjuklighet var vanlig bland barn och ungdomar
med NPF, framfor allt depression och angest bland ungdomar. Manga barn och ungdo-
mar hade en psykiatrisk vardhistoria som striackte sig langt innan deras NPF-diagnos.
Omkring 70 procent av barnen med ASD, ADHD eller badda diagnoserna hade haft kon-
takt med flera olika vardgivare efter sin NPF-utredning. Slutsatserna pekade pa behovet
av omfattande stegvist reformarbete av vardkedjan, att virden organiseras och dimen-
sioneras i enlighet med maélgruppens storlek och att antalet virdgivare inkopplade runt
ett enskilt barn minimeras.

En annan studie av riktat fordldrastdd till familjer med barn med lindrig utvecklings-
stérning genomfordes av en forskargrupp under ledning av Mats Granlund4. Den visade
att dessa familjer generellt har en svérare ekonomisk situation dn andra familjer. Studi-
ens resultat visade ocksé att personal inom habilitering och kommunens funktionshin-
deromsorg saknade tillrackliga kunskaper i hur utvecklingsstorning paverkar vardags-
fungerande och i att arbeta tillsammans med fordldrarna pa ett sdtt som okar fordldrar-
nas kunskaper i problemlosning och barnens delaktighet. Barnen hade delaktighetsin-
skrankningar framfor allt i sociala aktiviteter, sarskilt om de hade kommunikativa pro-
blem, dven nar de hade LSS-insatser. Resultat frian studien visade att serviceutnyttjande
vad giller insatser for barnen och habiliteringsinsatser varierade stort inom gruppen be-
roende pa skolform. Efter fortbildning kunde man observera en tendens till 6kat service-
utnyttjande och att barnen rapporterade hogre delaktighet.

Ratt till samhillets stod pa grund av funktionsnedsittning ges idag enligt Lagen om st6d
och service till vissa funktionshindrade (LSS och LASS) och Socialtjanstlagen (SoL),
Halso- och sjukvérdslagen (HSL) och Skollagen (SL). Men som exemplen ovan visar

12 Foreningen Sveriges habiliteringschefer (2010) Foraldrastéd inom barn och ungdomshabilite-
ringen.

13 Bolte, S., Bergren, S., Dal, H., Jablonska, B., Lindstrém, K. & Kosidou, K. (2020) Kartldggning
av vardkedjorna f6r barn och ungdomar med ASD eller ADHD i Region Stockholm. Center of
Neurodevelopmental Disorders at Karolinska Institutet (KIND).

14 https://docplayer.se/7728673-Riktat-foraldrastod-till-familjer-med-barn-med-lindrig-utveckl-
ingsstorning.html
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finns det olika barridrer som fordldrar som har barn med funktionsnedsittning moter.
Inom socialtjanstens verksamheter och inom halso- och sjukvarden ar stodet till forald-
rar som har barn med funktionsnedsittning tydligare uttalat 4n inom skolan gillande
fordaldrarnas roll i samarbetet kring barnets utbildning. En del andra barridrer handlar
om regelverket kring de socialférsdkringar som utbetalas av Forsdkringskassan sdsom
vardbidrag, vard av barn (VAB), assistansersittning, sjukpenning med mera.

Skolan har idag en pedagogisk inriktning som innebar anpassning av undervisningen
efter barnets individuella behov. Elevernas svérigheter ska i forsta hand 16sas genom
ledning och stimulans for larande och personlig utveckling i gemenskap med andra ele-
ver. Behover eleven ytterligare stod ska skolan erbjuda sdrskilt stod, exempelvis enskild
undervisning, arbete i mindre studiegrupp eller anpassad studiegang. Skolans verktyg
for 1arande och 16pande kommunikation med eleven och elevens forildrar ar en skriftlig
individuell utvecklingsplan5 och utvecklingssamtal minst en ging per termin med varje
elev och hens mélsman/ foraldrar. Sarskilt stod for en elev beslutas av lararen och sko-
lans rektor efter en samlad bedomning av elevens behov.

Skolverkets undersckningar'® visar att elevernas bild av sin skolsituation blivit mindre
positiv jaimfort med tidigare. Bristen pa arbetsro, social trivsel och den stress elever upp-
lever ar allvarligt och riskerar att leda till simre skolresultat och negativ padverkan pa
elevernas framtid. Barns svarigheter i skolan paverkar hela familjen och skapar oro och
stress hos foraldrarna.17

Inom socialtjéinsten ges forebyggande foraldrastod frimst genom kostnadsfria féraldra-
utbildningar och stédinsatser som riktas till barn i behov av sarskilt stéd via forskolan.
Stodet kan handla om pedagogisk omsorg i en annan familj, stod av en kontaktfamilj
eller kontaktperson, eller tillsyn efter skoltiden. I en del kommuner erbjuds férdldrastod
av kommunens anhorigstod. Stodet till enskilda dr uppdelat efter ansvarsomréden, till
exempel Ekonomiskt bistand, Barn och familj, Stod till personer med funktionsnedsétt-
ning enligt SoL samt st6d till personer som ar berattigade till LSS-insatser. Nagra LSS-
insatser har foraldraperspektiv och ges for att underldtta genom avlosning. For behov av
rad och stod ansvarar hilso- och sjukvarden medan kommunen har ansvaret for de 6v-
riga nio insatserna. Stod till en familj kan pa sa satt hanteras pa olika enheter beroende
pa vilket slags stod som avses och hur kommunerna har organiserat myndighetsutév-
ningen och utforandet av stodet.

For narvarande bereds forslag till en ny socialtjinstlag som sarskilt betonar socialtjans-
tens forebyggande inrikining om att tidigt uppmarksamma och erbjuda det st6d som
individen dr i behov av. Ocksa skolans laroplaner ar foremal for 6versyn vilket dven géller
rekommendationer kring sdrskilt stod till barn som &r i behov av det.

15 Den skriftliga individuella utvecklingsplanen. Reviderad 2018. Skolverket.
16 Attityder till skolan 2018. Rapport 479. Skolverket 2019.
17 Riksforbundet Attention 2021.
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2. Teori och praktik for samordning av stdd
for barn med funktionsnedsattning

For att stotta fordldrar och for att sdkra att barn far tillgéng till det stod de behover gav
regeringen Socialstyrelsen i uppdrag att utreda hur samordningen av stéd kunde utfor-
mas.!8 T uppdraget ingick att ta tillvara tidigare kunskap och erfarenheter frn utred-
ningar, rapporter och forskning, och samtala med olika huvudmaén, professionella och
foretradare for en rad organisationer. Representanter for funktionsrittsorganisation-
erna har foretratt barnens och familjernas perspektiv.

De tre viktiga omradena for forbéattrad samordning av insatser for barn med funktions-
nedséttning som lyfts fram i modellen &r; 1/ Samordnad informationstjanst, 2/ Gemen-
sam planeringsprocess och 3/ Praktiskt stod av koordinator. Se figur nedan.

3.
Prakfiskt
stid av
koordinator

2.
Gemensam
planeringsprocess

Samordnad
informationsti@nst

En viig in till samlad informafion om samhéillsstad
kring funkfionshinder fér allméinhet och profession

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

De tre olika samordningsfunktioner som identifierades som centrala har olika inriktning
och antas efterfragas av olika ménga personer.

Samordnad informationstjdnst. Fordldrar och barn behover tillgang till 1attatkomlig
samlad information om samhallets stod for personer med funktionsnedsattning. D4 till-
gingligt stod varierar mellan olika orter behover informationen vara anpassad efter lo-
kala forhallanden och information fran samtliga aktorer ska helst vara tillganglig via en
ingang.

18 vigar till forbattrad samordning av insatser for barn med funktionsnedsittning. Kunskaps-
stod om samordnad information, gemensam planeringsprocess och praktiskt stod. Stockholm:
Socialstyrelsen. 2017.
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Gemensam planeringsprocess. Grunden for utveckling av ett samordnat stod ar att for-
ildrar, och barn dar sa ar lampligt, och aktuella aktorer samlas for en gemensam plane-
ring. Behovet att kommunicera (synliggora) vad som planeras kring barnet 6kar ju mer
komplex situationen Ar.

Praktiskt stéd av koordinator. Aven nir det finns tillging till information och gemen-
samma planeringsprocesser riskerar en del familjer att hamna i situationer som inte fun-
gerar i praktiken. Fordldrarna kan da behova 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 hjédlpa foraldrar till en situation som de kan hantera och
dir barnet far det stod som behdvs.

Koordinatorprojektet tog sin utgadngspunkt i denna funktion det vill sdga praktiskt stod
av koordinator.

19



3. Projektets syfte och mal

Projektets 6vergripande syfte var att forbattra situationen for familjer som har barn med
funktionsnedsittning genom samordning och individuellt anpassat stod till barnens for-
ildrar, med foljande delmal:

e att genom stodet till fordldrarna bidra till att barnen far 6kad livskvalitet och
hilsa med sarskilt fokus pa skola/forskola, fritid och hemsituation

e att foraldrarna upplever en forbattrad halsa, minskad stress och oro samt 6kad
livskvalitet

e att fordldrarna far storre mojlighet till forvarvsarbete/sysselsittning i den grad
de 6nskar

e att fordldrarnas sjukskrivning och behov av ledighet fran arbetet for att ordna
stod till barnet minskar.

Det andra 6vergripande syftet var att fa samlad kunskap och empirisk erfarenhet av hur
koordinatorfunktionen, sisom den beskrevs i kunskapsstodet, fungerade i praktiken un-
der svenska forhallanden. Nka och Socialstyrelsen ville fa kunskap om vilka omsténdig-
heter som framst paverkar effekten av koordinatorstodet och systematiskt utvardera den
praktik som utvecklas. Projektet skulle med andra ord utveckla ett koncept for en koor-
dinatorfunktion som underlattar samordningen samt tydliggor och prévar det i prakti-
ken. Inspiration till projektets utformning inhadmtades fran det ovanndmnda kunskaps-
stodet samt bade svenska och internationella forebilder.

Ett lattillgdngligt stod av koordinator till fordldern ar ett forebyggande arbete som kan
hindra att situationen blir onodigt komplicerad eller allvarlig for barnet och familjen,
vilket sérskilt betonas av forslaget till ny socialtjanstlag, Hallbar socialtjanst.19

Projektet

Projektet initierades av Nka i samverkan med Socialstyrelsen. En projektgrupp bildades
2018 som sedan utarbetade en projektplan och samtliga kommuner inbjods att delta i
ett lirande utvecklingsarbete och implementera koordinatorstodet i den egna kommu-
nen.2° Projektet genomfordes under 2019 till 2021. De medverkande kommunerna har
haft stod fran Nka efter projektets avslut.

19 SOU 2020:47. Héllbar socialtjanst. En ny socialtjanstlag. Slutbetinkande av utredningen
framtidens socialtjanst. Del 1 och Del 2.

20 Nka (2018) Projektplan Koordinatorstod for fordldrar som har barn med funktionsnedsétt-
ning. Kalmar: Projektet koordinatorstod.
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Négra grundlaggande principer for koordinatorstodet var att det erbjods till fordldrarna
kostnadsfritt utan féregende behovsprovning och bistdndsbeslut och att stodet utgick
fran problem och 6nskemal som foraldrarna sjidlva gav uttryck for. Principen var att inte
overta arbetsuppgifter fran annan yrkesgrupp eller verksamhet. Stodet gavs utifran en
helhetssyn pa familjens situation. En forutsiattning for kommunens deltagande i pro-
jektet var medverkan i den systematiska utviarderingen av koordinatorstodet.

Andra forutsittningar var projektets forankring i kommunens ledningssystem samt till-
sittning av en koordinator och projektansvarig i respektive kommun. I gengéld erbjods
deltagande kommuner st6d fran en projektledare med anstéllning pd Nka och expertstod
frn projektledaren for arbetet med Socialstyrelsens kunskapsstod. I arbetsprocessen
betonades sarskilt larandeaspekterna — koordinatorernas erfarenhetsutbyte vid ater-
kommande samlingar, utformning av underldttande verktyg i arbetet, 16pande datain-
samling och sammanfattning av erfarenheterna.

Centralt i koordinatorers arbete har varit en gemensam plan som utformas tillsammans
med fordldrarna och anvénds i projektet som en arbetsplan for vad som ska atgirdas,
vad som atgardats och vad som aterstar. Den dr ocksé ett verktyg vid utvirdering av st6-
det till foraldrarna och huruvida de uppsatta méalen har uppnétts. Under projektaren
2019—2021 har &tta kommuner deltagit i projektet och 161 féraldrar har fatt koordina-
torstdd.
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4. Vagen till koordinatorsstod och
familjerna med koordinatorsstod

Kapitlet handlar om hur familjerna som behover koordinatorstod har hittat dit. I kapitlet
beskrivs vad som kidnnetecknar forildrars situation, familjen och hur de uppfattar situ-
ationen for barnet med funktionsnedsittning. I paféljande kapitel dterkommer vi till for-
aldrars situation.

Foraldrarnas komplexa situation hianger ofta ihop med fler livsomstdndigheter dn de
som har att géra med barnets behov av sirskilt stod pa grund av funktionsnedséttningen.
Foraldrar som har barn med funktionsnedsittning stélls infor storre utmaningar &n
andra foraldrar, bade vad giller praktisk omvardnad, kdnslomaissig narvaro och speci-
fika kunskaper om funktionsnedsittningen. Det gor fordldrarna mer utsatta 4n andra
nar det intraffar ovintade livshdndelser, utover risken att i lingden inte orka hantera
vardagspusslet som manga barnfamiljer kimpar med.

Erfarenheterna frin ett tidigare koordinatorprojekt2! visar att koordinatorstod efterfra-
gades av fordldrar som ar fodda i Sverige, som ar etablerade pa arbetsmarknaden och
fungerar i samhallet. De har oftast fler 4n ett barn och eget socialt natverk trots stor ar-
betsborda och ett kriavande yrkesarbete. De behover stodet for att kunna fortsétta att
arbeta och hantera familjens vardagsliv. Den hir gruppen star som modell for de sam-
ordningsproblem som adresseras i utredningar och forskning skriver projektansvariga.

I den andra gruppen som anlitat koordinatorstod ingar fordldrar som dr ensamstaende,
har utomeuropeisk migrantbakgrund, spraksvarigheter och ibland egna funktionsned-
sattningar. De ar ofta mycket utsatta och stressade och har sjalva hamnat utanfér sam-
hallsstrukturen. Koordinatorn kan hir hjilpa till med grundlaggande forutsattningar for
att fordldrar 6verhuvudtaget ska kunna komma fram till de verksamheter de ar beroende
av. De kan ha svart att klart och koncist formulera vad de behover pé grund av utsatthet
och stress.

En angeldgen fragestéllning for koordinatorstodet ar att stodet ska bli tillgangligt for
barn, oavsett fordldrarnas resurser for att sjdlva hitta och soka de insatser som deras
barn har ritt till. En ojamlik tillgang till vard, omsorg och stod framkom i Riksrevision-
ens granskning och det pétalas att fordldrars resurser inte ska vara avgorande for vilka
insatser som barn med funktionsnedsittning fir (Riksrevisionen 2016). Den funktion
som koordinatorstodet har ar att utjamna de hinder som leder till ojamlikheten.

En ambition fér koordinatorprojektet har varit att utforma stodet sa att foraldrarna far
avlastning oavsett orsakerna till att de upplever att de har svérigheter att hantera sin

21 Nordell, K., Fallenius, M. & Sodergren, H. (2015) Ett fungerande stod? Det dr majligt — pro-
jekt personlig koordinator for familjer som har barn med rorelsenedséttning/flerfunktionsned-
sdttning. RBU, Allmanna arvsfonden, Bracke diakoni. Projektet pagick under 2012—2015.
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aktuella situation och att ge det stéd som de upplever att deras barn med funktionsned-
sattning behover.

Familjernas vag till koordinator

Vilka familjer som har fatt stod har ett samband med implementeringen av projektet.
Nar projektet sjosattes gjorde kommunerna en kommunikationsplan for hur man i re-
spektive kommun skulle informera om méjligheten att kunna fa koordinatorstéd. Kom-
munernas overviganden beskrivs ndrmare i kapitel 7.

I informationsmaterialet till fordldrarna beskrivs att projektet erbjuder praktiskt stéd av
koordinator for dig som ar foralder till barn med funktionsnedséttning. Det ar viktigt att
ert barn far hjalp si att ni som familj klarar vardagen. Koordinatorn kan hjalpa till med
att:

e tillsammans med er se vilken hjilp ni behover och vad som &r viktigast att borja
med

e ta reda pa saker, ringa telefonsamtal, fylla i blanketter, vara med er vid olika
moten med mera

e informera om vilket stod man kan fa fran samhallet

e ordna s att de som ska hjilpa ert barn far kontakt med varandra och med er

Stodet ar kostnadsfritt. Du kan sjalv soka stodet. Fréga efter kommunens stod av koor-
dinator.

Enligt uppfoljningen har hilften av féraldrarna angett att de sjdlva hittat informationen
om att koordinatorstdd erbjuds avkommunen. Ovriga har fatt informationen, och i vissa
fall hjalp med att ta kontakt med koordinatorn, fran sitt kontaktnét inom skola, social-
tjanst eller barnpsykiatri. I kategorin "annan” ingér 6vriga personer i fordlderns kontakt-
nit. I flera fall hade de fatt information frén olika verksamheter.
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Figur 2. Initiativtagare till kontakt med koordinator. Antal svar 209, fler svarsalternativ
kunde uppges av de 161 fordldrarna som besvarade frdgan.

Spridning av information i kommunerna har varierat, i vissa fall har man informerat om
koordinatorstod pd kommunens webbsida och i andra har informationen spridits in-
ternt. Koordinatorerna har gjort personliga besok i olika verksamheter for att informera
om syftet med projektet och samtidigt initiera kontakter med framtida samarbetsparter.

Familjerna med koordinatorstod

I de deltagande kommuner har sammanlagt 138 familjer fatt koordinatorstod. I ndgra av
dessa familjer har bada fordldrarna deltagit och sammanlagt 161 fordldrar har fatt koor-
dinatorstod. Majoriteten, 75 procent av foraldrarna som fatt stéd, ar kvinnor. Bland for-
dldrarna var 17 procent i dldrarna mellan 26 och 34 ar, majoriteten, 50 procent var i
aldrarna 35 till 44 &r och 33 procent 6ver 45 r.22

Nistan hilften av familjerna har tva barn, en fjardedel har ett barn och en fjardedel tre
eller fler barn. Majoriteten av barnen bor stadigvarande hos fordldern/foraldrarna som
fatt koordinatorstod. Vanligtvis ar det ett av barnen i familjen som har funktionsnedsatt-
ning. En knapp femtedel av familjerna har tva barn med funktionsnedséttning och i né-
got enstaka fall tre barn med funktionsnedséttning. Tva av fem ar ensamstaende forald-
rar.

22 Uppgifterna giller 161 forildrar.
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Svérigheterna som forialdrarna har med sig nir de moéter koordinatorn kan handla om
att:

e de har tappat kontrollen, dr slutkérda, ledsna och frustrerade

e dekinner sig inte lyssnade pé och de har svart att fd kontakt med vérd och om-
sorg

e dekinner sig ifrdgasatta i sitt fordldraskap

e de har barn som behover sarskilt stod och anpassningar i vardagen och detta
stiller extra stora krav pé fordldraférmagan

e familjens 6vriga behov blir ofta nedprioriterade

e det ar problem i skolan, fungerar det inte i skolan fungerar det inte heller for
familjen

e barnen har begriansade fritidsaktiviteter och fa vanner

¢ dehartappat den meningsskapande kommunikationen med personer/verksam-
heter som &r viktiga foér dem och for barnet

e de har behov av stéd for att prioritera, strukturera, sortera och sammanfatta si-
tuationen.

En foralder?3 siger:

Hjdlpen fran koordinatorn handlar precis om det som det later: att koordinera
saker och 1 vart fall hjdlpa till att fG familjen pa banan igen. Fantastiskt att en
sadan hjdlp finns att fa, konstaterar pappan till en 16-Grig dotter med Downs
syndrom .... Jag fattar faktiskt inte hur jag skulle klarat mig utan det hdr stodet.
Vi hade aldrig rett ut det pd egen hand.... Dotterns skola fungerar vdldigt bra nu,
de arbetar med alternativ kommunikation, vilket dr utvecklande for dottern som
mest kommunicerar med tecken.

Barnets valbefinnande och trivsel

Ett 6vergripande mal for koordinatorstodet ar att genom stodet till fordldrarna bidra till
att barnen far 6kad livskvalitet och hilsa med sarskilt fokus pa skola/ forskola, fritid och
hemsituation. Hur detta har uppnatts framgar av fordldrarnas svar pé fragorna i den
systematiska uppfoljningen.24 Uppfoljningen omfattar 112 fordldrar som besvarat dessa
fragor bade fore och efter koordinatorstdd, bortsett fran internt bortfall i enstaka fragor.
Foréaldrarna har dels svarat pa fragor om sin egen situation och gjort en sjalvskattning

23 Intervju med Stefan Wejlemo. Reportage av Agneta Heins publicerad i Nyheter Nka, decem-
ber 2021.

24 Se kapitel 8.
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av upplevd stress och hilsa, dels har fordldrarna besvarat fragor om situationen for bar-
net med funktionsnedsittning och gjort en skattning av barnets vilbefinnande och triv-
sel.

Uppfdljningen visar att barnen i familjerna som fatt koordinatorstéd ar som regel i skol-
aldern. Nagot fler barn ar i dldern mellan sju och tolv ar &n i dldern mellan 13 och 18 ar,
endast ett fatal ar i forskoledldern. En tredjedel av barnen ar flickor och tva tredjedelar
pojkar.

Uppfoljningen visar att de vanligaste diagnoserna som uppges av fordldrarna ar autism
och andra neuropsykiatriska diagnoser. Ovriga diagnoser som namns av flera &r intel-
lektuell funktionsnedsittning och psykisk sjukdom. Mer ovanligt dr rorelsenedséittning
och somatisk sjukdom. Diagnoserna i sig beskriver inte omfattningen av barnets funk-
tionsnedsattningar och forskning visar att variationen ar stor. Ett trettiotal av barnen
hade inte dnnu faststilld diagnos.

En skillnad mellan diagnoserna &r att neuropsykiatriska tillstand i hog grad ar arftliga
och att barnets forilder ofta har liknande svérigheter25 medan detta inte giller de andra
diagnoserna. Samsjuklighet i andra psykiatriska sjukdomar ar vanligt f6r barn med NPF-
diagnos. Det finns omfattande forskning som visar att diagnoserna autism, andra neu-
ropsykiatriska diagnoser och psykiska storningar paverkar familjelivet mer dn diagno-
serna som forknippas med fysisk funktionsnedsattning. Resultat frin jamforande stu-
dier dr dock inte entydiga pé grund av att symtom och graden av funktionsnedséttning
varierar stort vid samma diagnos sdsom autism, sarskilt om individen i tilldgg har annan
neuropsykiatrisk diagnos, intellektuell funktionsnedsattning eller annan psykiatrisk di-
agnos.

De flesta kommunerna har valt att rikta koordinatorstodet till foraldrar som har behov
av stdd och barn i behov av sirskilt stod, oavsett om barnet har en diagnos eller ej. I
nagot fall har kommunen valt att enbart rikta koordinatorstdodet till foraldrar som har
barn med LSS-insatser. Andra har mer betonat att det ar viktigt att koordinatorstodet
erbjuds dven nir barnet inte ar berattigat till LSS-insatser eftersom fler barn i den har
gruppen kan ha ej tillgodosedda behov av stéd. Inom projektet har det inte dokumente-
rats omfattningen av barnets omsorgsbehov.

Nir det géller barnets vilbefinnande ombads fordldrarna gora en skattning hur de upp-
fattade situationen. De tre pastdendena som foridldrarna fick ta stillning till var: ”Barnet
trivs och far adekvat stod i skolan”, ”Barnet har en fritid som hen trivs med” och ”Bar-
net har en vdlfungerande situation i hemmet”. I den flytande skalan betyder (1) att pa-
stdendet "inte alls stimmer” och (6) att det "stimmer helt”. Samma skattning gjordes
béde fore stodet och efter nir koordinatorstod avslutades. Se figurerna 3, 4 och 5.

I de flesta fallen gjordes skattningarna av fordldrarna, men majligheten har funnits for
barnet att sjalv gora skattningen eller gora den tillsammans med fordldern. Foraldrarna
har sjilva fatt avgora barnets deltagande i skattningarna som de gjort.

25 Bolte m.fl. 2020.
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Figur 3. "Barnet trivs och far adekvat stéd i skolan”. Skattning av barnets situation i skolan,
fore och efter koordinatorstéd. Antal svar 125 fore och 115 efter.?

Figur 3 visar att majoriteten av fordldrarna fore koordinatorstéd uppgav att pastaendet
“inte alls” eller bara delvis stimmer, gillande barnets trivsel och adekvat st6d i skolan.
Efter koordinatorstdd sjunker antalet fordaldrar som svarade att pastdendet inte alls
stammer. Antalet fordldrar som svarat att de instimmer okar gillande péastidendet att
barnet trivs och far adekvat stod. Resultatet visar att barnets skolsituation forbdttrats
efter koordinatorstod.
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Figur 4. "Barnet har en fritid som hen trivs med”. Skattning av barnets situation pd fritiden,
fore och efter koordinatorstod. Antal svar 125 fore och 117 efter.2”

26 Frigan har besvarats av 112 forildrar fore stod. Eftersom nigra av dem har fler 4n ett barn
med funktionsnedsittning uppgar antalet svar till 125. Vid foraldrarnas skattning efter stéd avser
internt bortfall uppgift om barnets trivsel i skolan for tio av barnen.

27 Fragan har besvarats av 112 foraldrar, eftersom nigra har fler 4n ett barn med funktionsned-
sédttning avser svaren 125 barn fore stod och efter stod 117 pé grund av internt bortfall av uppgift
for atta barn.
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Figur 5. "Barnet har en vdlfungerande situation i hemmet”. Skattning av barnets situation i
hemmet, fore och efter koordinatorstéd. Antal svar 125 fore och 117 efter.?

Positiva forandringar efter koordinatorstod ses ocksa gillande péstdendet att "barnet
har en fritid som barnet trivs med” (fig. 4 ovan) och att "barnet har en valfungerande
situation hemma” (fig. 5 ovan). Bida figurerna visar att fler foraldrar efter koordinator-
stod instdimmer i péstdendet att barnet har en fritid som hen trivs med respektive en
vialfungerande situation hemma, dn de gjorde fore stodet.

Att barnets skolsituation har férbattrats har antagligen haft positiv betydelse f6r barnets
situation dven pa fritiden och hemma — det framgér av studier som visar att en valfun-
gerande skolsituation dr en skyddsfaktor for andra problem under uppvéxten.29 Pro-
blem med barnens skolgéng ar ocksd en framtriddande anledning till fordldrastress som
tydligt framgar exempelvis av Riksforeningen Attentions enkat till férdldrar som har
barn med neuropsykiatriska funktionsvariationer.3°

En ytterligare fraga som stélldes om barnets situation géllde i hur hog grad foraldrarna
kinner sig trygga med att barnet far det stod det behover (fig. 6). Fore koordinatorstod
svarade majoriteten av fordldrarna att de inte kinner sig trygga med att barnet far det
stod det behover. Efter koordinatorstodet visar resultatet att antalet foraldrar i hogre
grad in tidigare kédnner sig trygga.

28 Fragan har besvarats av 112 forildrar, eftersom nigra har fler 4n ett barn med funktionsned-
sdttning avser svaren 125 barn fore stod och efter stod 117 pa grund av internt bortfall av uppgift
for atta barn.

29 Hjern, A., Berg, L., Rostila,, M. & Vinnerljung, B. (2013) Barn som anhariga: hur gar det i sko-
lan? Barn som anhoriga 2013:3, Stockholm: CHESS & Nka.

30 Riksforeningen Attention (2021) Hur kommer det att g& det har ldséret? Den fragan hanger
over hela familjen.”
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Figur 6. "I vilken grad kdnner du dig som fordlder trygg med att ditt barn far tillgang till det
stod som barnet behéver?” Antal svar 125 fore och 115 efter.31

Antalet foraldrar som fore koordinatorstod uppgav att de kinde sig otrygga med att de-
ras barn fick tillgéng till stod efter behov har sjunkit frén 62 till 13. Ungefar hilften upp-
ger efter koordinatorstdd att de i hog grad eller mycket hog grad kidnner sig trygga med
att deras barn fér tillgang till det stod det behover.

Koordinatorstod, foraldrars svarigheter och barns behov av sarskilt
stod

I enkiten till koordinatorer och projektansvariga stilldes fragan “vilka grupper av for-
dldrar ar det som huvudsakligen behover koordinatorstod”. Svaren och kommentarerna
handlar om uppfattningar av uppdraget som koordinator, fordldrarnas svarigheter och
barnens behov av sirskilt stod relaterat till de diagnoser som uppgetts av féraldrarna.

Koordinatorernas beskrivning av foraldrars svarigheter och vad foraldrarna vill ha hjalp
med, stimmer i viss man med beskrivningen av NPF- svarigheter, stress32 och flera av
diagnoskriterierna for utmattning och klinisk depression. Personer som har svarigheter
kan ha en nedsittning av ndgon funktion samtidigt som de ar fullt fungerande och hog-
presterande i andra vilket hjalper dem att utveckla kompensatoriska strategier.

31 Frigan har besvarats av 112 forildrar, eftersom ndgra har fler én ett barn med funktionsned-
sdttning gallde svar 125 barn fore stéd och efter stod 115 barn pa grund av internt bortfall av upp-
gift for tio barn.

32 Socialstyrelsen m.fl. (2014 Kort om adhd hos vuxna. Artikelnummer 2014-10-28. www.kun-
skapsguiden.se
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Foraldrar kan ocksa undvika att tala om egna svérigheter pd grund av risken att det tol-
kas som bristande fordldraférméga. Stundvis tvivlar fordldrarna pé sin forméga och kéan-
ner sig otillrackliga. Dessa kan hos foraldrar vicka skuldkinslor for att inte ha kunnat ge
barnet fostran och omsorg som ar “god nog”. Skuldkanslorna byggs pa av att samhaéllet
inte erkdnner barnets behov av stod. Pa s satt medverkar samhallet till stigmatiseringen
av barn med NPF och deras forildrar.
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5. Stodets betydelse for foraldrarna

— upplevelser av stress och hinder for forvarvsarbete

I kapitlet fokuseras koordinatorstodets mél att forbattra foraldrars situation framfor allt
inom tre omraden, att féraldrarna upplever forbattrad hilsa, minskad stress och oro
samt okad livskvalitet. Mélet for stodet ar ocksa att fordldrarna far storre mojlighet till
forvarvsarbete/sysselsdttning och att fordldrarnas sjukskrivning och behov av ledighet
fran arbetet for att ordna st6d till barnet minskar.

Underlaget for beskrivningen ar frageformuléret som fordldrarna besvarade fore och ef-
ter koordinatorstod. Fragorna till fordldrar har baserats pa tolv salutogena hilsoindika-
torer33 som vidmakthaller hélsa och tillsammans ger en samlad bild av halsotillstindet.
Totalt har 112, nistan 70 procent av sammanlagt 161 foraldrar i projektet, gjort skatt-
ningarna och besvarat frigorna bade fore och efter stodet. Mer information om den sys-
tematiska uppfoljningen och frigeformuliret ges i kapitel 9.

Foraldrars hadlsa och upplevd stress

Vid bedomning av sin aktuella hilsa har foraldrarna gjort en skattning pa en flytande
skala med salutogena hilsoindikatorer34 dar skalans nedre del har virden mellan 0—40
vilket star for en ldgre nivd av hilsan och viarden daréver star for en hégre niva av hdl-
san med en topp vid 61—70.

33 Antonovsky, A. (2005) Hélsans mysterium. Natur & Kultur (1991).
34 Skala med salutogena halsoindikatorer, s k. SHIS-skala, se Kapitel 8.
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Figur 7. Foraldrars sjdlvskattning av sin hdlsa enligt SHIS-skalan. Antal svar fore 111 och efter
koordinatorstéd 104.35

Resultat for skattningen av hilsan fore koordinatorstdd visar att de flesta fordldrarna,
sjuttio procent, uppgav virden pa den ldagre hilsonivan (fig.7). Av dessa uppgav elva
(10%) viarden mellan 0—20, 31 (28%) varden mellan 21—30 och 39 (35%) varden mellan
31—40 och placerade sin skattning av hilsan pa skalans nedre del. Efter koordinatorstod
ligger skattningarna ndrmare den Gvre delen av skalan, mellan viarden frén 41 till 0.

Forandringarna efter koordinatorstod bestar av att antalet foraldrar som uppgav 1ag hal-
soniva pé skalan med virden mellan 0—30 har sjunkit, frén 32 till atta fordldrar. Det
giller ocksa antalet férdldrar som uppgav viarden mellan 31—40, men forandringen ar
mindre, fran 39 till 30 foraldrar.

Antalet fordldrar som uppgav virden mellan 41—50 och 51-60 samt 61—70 har daremot
okat, 66 foraldrar har angett virden mellan 41—70 efter koordinatorstod jamfort med 29
fore koordinatorstéd. Sammantaget visar foraldrars skattning av hilsan att flertalet upp-
lever sin hilsa som béattre. Forandringen ar storst i skalans nedre och skalans 6vre del
och man kan se att antalet féraldrar med riktigt 14g vardering har sjunkit, men man kan
ocksa se att det ar ganska fa som upplever sin hilsa som mycket god pé toppen av skalan,
trots detta sker det en 6kning frén tvé till tio férildrar.

Forildrarna fick ocksd gora en sjalvskattning av stressnivd genom att besvara fragan
”Hur skattar du din upplevelse av egen stress och oro for ditt barns situation”. Graden
av stress angavs pa en liknande flytande skala, dar (1) betyder ”inte alls stressad och
orolig” och (6) betyder "mycket hég grad av stress och oro”.

Figur 8 visar att de flesta fordldrarna upplevde graden av stress och oro som hog eller
mycket hog fore koordinatorstod. Fore stodet uppgavs mycket hog niva (1) av stress och

35 Internt bortfall fore stod ett svar, efter stod fem svar.
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oro av 41 foraldrar och den nagot lagre graden (2) av 42 foréldrar, tillsammans 74 pro-
cent av fordldrarna. Graden av stress och oro (3) uppgavs av 18, graden (4) av elva, gra-
den (5) av sex och mycket 14g grad av stress och oro (6) uppgavs av sju foraldrar.

Foraldrarnas svar efter koordinatorstod visar att fordldrar med mycket hog grad av
stress och oro sjonk betydligt. Mycket hog grad av stress och oro uppgavs av 15 foraldrar
och den nagot lagre graden av tolv fordldrar. Antalet fordldrar som uppgett graderna (3)
(4) (5) okar mot skalans hogsta viarde “mycket 14g grad av stress och oro. Sjunkande
stressniva uppgavs for grad (3) av 32 fordldrar, grad (4) av 27 foraldrar, grad (5) av tolv
foraldrar och grad (6) av tta forildrar.
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Figur 8. Foraldrars sjdlvskattade stressnivd, avseende stress/oro for barnets situation (for
samtliga barn med funktionsnedsdttning). Antal svar fore stod 125 och efter stod 117.3

Vi kan sammantaget se att antalet fordldrar som fore koordinatorstod uppgav “mycket
hog grad av stress och oro” sjunker mot skalans viarde (5—6) som visar antalet foraldrar
med "mycket 1&g grad av stress och oro” — bara 13 fordldrar uppgav det fore stodet, me-
dan det efter stodet uppges av 31 foraldrar.

Foraldrars sysselsattning och sjukfranvaro

Foraldrarnas svar pa frigan om deras sysselsiattning och mojlighet till forvarvsarbete el-
ler studier paverkas av sédrskilda behov som barnet med funktionsnedséttning har, fram-
gar av figur 9.

36 112 forildrar har besvarat frdgan avseende 125 barn fore stéd och 117 efter stdd, internt bort-
fall av svar angéende atta av barnen.
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Nar det giller sysselsidttning uppgav 38 fordldrar fore koordinatorstod att nuvarande
sysselning inte paverkats. Efter stodet uppgav 55 foraldrar det. Antalet foradldrar som
uppgav att sysselsattningen inte paverkats 6kade med 17, frén 34 procent till 49 procent.

Fore koordinatorstod hade 32 forildrar varit tvungna att minska antalet arbetstimmar
eller studierna och efter stodet 24 fordldrar. Antalet féraldrar som varit tvungna att
minska arbetstiden sjonk med nio personer, det vill sdga frén 29 procent till 21 procent.

Fore koordinatorstod var 19 fordldrar sjukskrivna och efter stodet hade antalet sjunkit
till 16. Efter koordinatorstod hade andelen sjukskrivna bland fordldrar sjunkit fran 17
procent till 14 procent.

Fragan om sysselsittning och sjukskrivning var inte relevant for 22 féraldrar fore koor-
dinatorstdd och for 16 efter stod, antagligen pa grund av att de inte forvarvsarbetade nar
frgan stilldes.
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Figur 9. Har fordlderns sysselsdttning pGuerkats av det funktionsnedsatta barnets behov. An-
tal svar, N=112.

Figuren ovan visar sammanfattningsvis att drygt héilften av foraldrarna efter koordina-
torstod uppgav att deras nuvarande sysselséttning inte alls péverkas av sarskilda behov
hos barnet med funktionsnedsittning. Antalet féraldrar med sjukskrivning minskade
med tre personer och det gjorde dven antalet som tvingats minska arbets- eller studie-
timmarna dar antalet sjonk fran 32 till 24. Sammanfattningsvis har férutsiattningarna
for forvarvsarbete blivit battre.

I en foljdfréga tillfragades fordldrarna om sysselsittningsgraden i forvarvsarbetet. Néar
det géller omfattningen av foralderns sysselsittning framgér det av figur 10 nedan att 24
foraldrar inte hade nagot arbete fore koordinatorstod och att antalet ar 14 efter stod, det
vill sdga en minskning med tio personer bland férildrar som inte arbetar for tillfallet.
Nar det giller arbete pé halvtid dr antalet tva personer detsamma béde fére och efter
stod. Antalet fordldrar med sysselsattningsgraden 40—74 procent var 13 fore stod och
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atta efter stod — antalet minskade med fem personer. Antalet fordldrar med sysselsitt-
ningsgraden 75—99 procent av heltid var ocksé i det narmaste oférandrad, 20 foraldrar
fore stod och 21 efter stod. Tio fordldrar ar inte langre utan sysselsittning efter koordi-
natorstod. Nar det giller heltidsarbete visar figuren att 53 fordldrar arbetade heltid fore
koordinatorstdd och 65 efter stod — det vill sdga ytterligare tolv férdldrar arbetar heltid
efter stod.
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0 <50% 50-74%
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Figur 10. Fordlders sysselsdttningsgrad, fore och efter stod. Antal svar 112, fore stod och 110
efter stod.37

Sammantaget handlar forandringarna i foraldrars sysselsdttningsgrad om att flera med
deltidsarbete 6kat sin sysselsiattningsgrad och dessutom har antalet fordldrar utan
sysselsdttning minskat. Bland dessa kan ingé personer som var sjukskrivna eller perso-
ner som svarade ej relevant — i bdda fallen minskade antalet nir frigan stilldes efter
stod.

Vi kan inte utifran foreliggande data se floden som forklarar forandringarna pa person-
niva utan mitningarna visar antal svar vid respektive mattillfille. Sammanfattningsvis
kan vi dock konstatera att antalet fordldrar som ar sjukskrivna har minskat lite, ocksa
antalet som varit tvungna att minska arbetstimmarna har minskat, liksom antalet som
uppgav “ej relevant”, medan antalet fordldrar som uppger att deras nuvarande syssel-
sittning inte paverkas av det funktionsnedsatta barnets siarskilda behov har 6kat.

37 Internt bortfall av svar frin tva forildrar.
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Nir det giller foljdfrdgan om foridlderns sysselsattningsgrad visar resultatet att antalet
utan arbete har minskat frén 24 till 14 och tio féraldrar har borjat forvarvsarbeta.. Anta-
let fordaldrar med deltidsarbete i intervallet 50—75 procent av heltid har minskat med fem
och antalet med heltidsarbete har 6kat med tolv féraldrar.

Sammanfattningsvis har forutsattningarna for férvarvsarbete paverkats positivt av ko-
ordinatorstodet — fler férdldrar &n tidigare ar yrkesverksamma. Betridffande antalet for-
dldrar som ar sjukskrivna ar forandringen liten, 19 personer fore stodet och 16 personer
efter stodet.

For en av fordldrarna har forandringen att inte lingre vara sjukskriven haft stor person-
lig betydelse.38

Efter flera ars sjukskrivning kan jag jobba igen och min dotter far uppleva kéns-
lan av att gora framsteg 1 skolan. Detta tack vare senaste drets kontakt med kom-
munens koordinator, som banat vdgen for oss.

Vi har haft mycket kontakt med habiliteringen, speciellt ndr min dotter var liten.
I forskolan och skolan har hon haft en resursperson, annars har vi inte fatt nagra
andra insatser beviljade fran kommunen. Jag horde mig for vad gdllde LSS-insat-
ser, men det var sd krangligt att jag inte orkade ga vidare. SG hdr har det kénts
manga ganger: det dr for krangligt for att man ska orka, speciellt nir man dr
vdldigt sliten av situationen med ett barn med funktionsnedsdtining som krdver
mycket extra stod.

Idag dr dottern 14 ar och gar i drskurs sju och har fatt hjdlp med ett skolbyte.
Nagot som totalt fordandrat tillvaron.

Tidigare fungerade inte min dotters skolgang, vilket blev ett o6verstigligt bekym-
mer for oss. Den forra skolans fokus lag tyvdrr mer pa det hon inte klarade av,
vilket gjort att hon gang pd gang fick kdnna misslyckanden.

Jag har forsokt kompensera genom att plugga med henne pad kvdllar, helger och
lov, men det tdrde pa den vanliga foraldrarollen. Till sist ledde det hdr till att jag
sjdlv drabbades av en utmattningsdepression och orkade allt mindre. Det kdndes
som vi trampade i kvicksand.

Det dr en enorm skillnad mot tidigare. Nu ndr det finns en person jag alltid kan
kontakta, om jag behéver stod och hjdlp till min dotter, sa slipper jag kdnna mig
sa himla ensam i det hdr.

Det dr bade det rent praktiska stodet och den kdnslomdssiga tryggheten som for-
andrats, tack vare kontakten med koordinatorn.

38 Intervju med Sabina Santeson. Reportage av Agneta Heins publicerad i Nyheter Nka, decem-
ber 2021.
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Vilka grupper som i huvudsak behdver koordinatorstod

Koordinatorernas uppfattning ar att foraldrars behov av koordinatorstod inte i huvudsak
har att gora med foralderns eventuella funktionsnedséttning. Svarigheterna hanger all-
tid ihop med manga fler faktorer dn de som har ett samband med en eventuell funktions-
nedséttning/funktionsvariation.

Nej, jag tycker alla fordldrar kan ha behovet. Ingen av de fordldrar jag trdffade
hade en egen funktionsnedsdttning, vad de uppgav i alla fall. Denna fraga dr svéar
att svara pa eftersom det dr upp till var och en att tala om ifall man anser sig vara
funktionsnedsatt. SG mitt svar dr en generell bedomning. Koordinator

Detta giller ocksa de andra fragor som koordinatorerna och projektansvariga ombads
svara pa angaende orsaker till fordldrars behov av koordinatorstod, dvs fordlderns bak-
grund som migrant och deras utbildningsniva. Koordinatorerna anser att dessa bak-
grundsfaktorer inte ar en huvudsaklig forklaring till behovet av koordinatorstdd.

Projektansvariga menar att behovet av koordinatorstod finns hos en del férdldrar med
migrantbakgrund och fordldrar med 1ag utbildningsniva. Familjens socio-ekonomiska
situation paverkar enligt nationella studier forutsattningar for fordldraskapet och stodet
till barn med funktionsnedsittning. Men dessa fragor stilldes inte i foérdldraenkiten.

Implementering av projektet verkar inte ha natt ménga foraldrar med migrantbakgrund
trots informationsblad pa fem sprak. En anledning kan vara att omsorg om barn med
funktionsnedséttning i ménga migrantldnder helt domineras av familjeomsorg och de
verksamheter/yrkespersoner som fatt informationen om koordinatorstéd inte kunnat
fora den vidare. Ett annat hinder kan dven vara koordinatorers sprakkunskaper och att
fordldrar drar sig for att tala via en tolk.

Jag tror att det finns mycket att arbeta kring detta, jag har inte fangat upp
manga. Definitivt ett utvecklingsomrdde. Koordinator

Tva andra fragor till koordinatorerna gillde om koordinatorstéd skulle kunna fungera
bra for anhoriga oberoende av den narstdende personens alder respektive oberoende av
den narstdende personens funktionsnedsattning/sjukdom. Koordinatorernas uppfatt-
ning ar att behovet av st6d egentligen finns oberoende av alder och funktionsnedséattning
men att fordldrars stdd till vuxna barn skiljer sig i flera viktiga avseenden.

Foraldraskap som vardnadshavare upphor nar barnet blir myndigt och fyller 18 ar. Som
vuxna far barn juridiskt ansvar 6ver sitt liv och samordningen av det som beh6vs i deras
vardag. Foraldrar far en annan roll i deras liv 4n tidigare, men fér manga foraldrar som
har barn med funktionsnedsattning fortsatter foraldraskapet och ansvarstagande som
rattighetsforsvarare, ibland formellt som god man eller férvaltare. Enligt praxis i socialt
arbete ges barnet alltmer inflytande i sina foraldrars beslut fran och med det att barnet
blivit tolv ar gammalt, en annan aldersgrans som namns i olika sammanhang ar femton
ar.
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Jag tror att koordinatorstod skulle fungera bra, men jag tinker att det dr vdldigt
viktigt att vara observant pa att 6vriga yrkeshjdlpare ocksa skall arbeta koordi-
nerande, sd att man inte inrdttar koordinatortjdnster ddr andra har ansvar att
gora det som behdvs (oberoende av ndrstdende personens funktionsnedscitt-
ning/alder). Koordinator

Koordinatorer och projektansvariga betonar koordinatorstodets férebyggande karaktar
och att se stodet som en ”6ppen insats” som riktas till alla férdldrar som har barn med
funktionsnedsattning oavsett barnets alder eller funktionsnedséattning. De pekar ocksa
pa overgangen till vuxenlivet och stod for vuxna barn. Likasa betonar de alla barns ratt
till delaktighet i beslut som berér dem.39 Koordinatorstod efterfrdgas av ménga forald-
rar vid barnets vuxenblivande. Deras oro giller att ingen tar ansvar for rattighetsbevak-
ning om barnet inte klarar det sjilv.4°

39 Se t ex Transition, projekt som handlar om boendestod for ungdomar 16—19 ir med NPF av
Jonsson, U. & Lothberg, M. Karolinska Institutet.

Blad, M., Planera for framtiden - redan idag. Video Nka, 21-10-12; Ett inspirationsmaterial kring
frdgor som ror framtiden for personer med flerfunktionsnedsattning och deras anhoriga. Nka
2021.Skrift 2021.

40 Se Funktionsrittskonventionen om réttigheter for personer med funktionsnedsittning, Kon-
ventionen undertecknades av FN 2006 och Sverige ar sedan 2009 juridiskt bunden av Konven-
tionen. Kunskapsguiden, Socialstyrelsen.
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6. Om stodets karaktar och innehall

Detta kapitel handlar om vilket slags stod som i huvudsak efterfragas av fordldrar. I ka-
pitlet beskrivs ocksé tidsétgangen till olika typer av uppgifter och hur ldnge foraldrar
som regel behover stod. Kapitlet bygger pa uppgifter som koordinatorerna har registre-
rat i gemensamma planer och svar pa en enkit till koordinatorer och projektansvariga
samt svar pa fragor i utvarderingsformuliret.

Stod i kontakter, praktisk hjalp, hitta ratt och samtal

Koordinatorns arbete utgér fran de svarigheter som fordldrarna sjidlva ger uttryck for.
Det handlar om att lyssna in vad fordldern i varje enskilt fall har problem med och dis-
kutera hur koordinatorn skulle kunna bidra till en 16sning. For en sammanfattning av
vad foraldrarna framst efterfrigar har projektledaren sammanstallt data fran de gemen-
samma handlingsplanerna som framstillts tillsammans med respektive familj. I sam-
manstéllningen 6ver “det har vill vi ha hjalp med” har uppgifterna kategoriserats i fyra
huvudkategorier, stod i kontakter, praktiskt stod, att hitta ratt och samtal.

Stod 1 kontakter med omsorg och hilso- och sjukvard efterfragas av de flesta. Det kan
handla om att koordinatorn foljer med forédldern till vardplanering, till skolan, handlag-
garen pa kommunen eller Forsakringskassan. Det kan ocksé handla om att koordinatorn
foljer med till ett natverksmote. Kontakterna som koordinatorn medverkar i forbereds
tillsammans med fordaldern. Man gar igenom vilka frigor som yrkespersonen man ska
traffa har ansvar 6ver, vad som dr angelaget att ta upp och vilken roll som koordinatorn
ska inta. Koordinatorn ger trygghet, ger stod for minnet och samlar ihop det som sags.

Praktiskt stod kan besta av hjilp med att motivera sin anskan om kommunala insatser,
formulera ansokan till en fond, ans6ka om bidrag till resor eller firdtjdnst eller att an-
mala sig till olika typer av gruppverksamhet eller andra aktiviteter. Det kan handla om
att reda ut vem som har forskrivningsritt for ett visst hjalpmedel, ta reda pd om det kravs
lakarintyg och vad hjdlpmedlet kostar. Det kan ocksa handla om att boka tid for olika
besok och méten och tillsammans med férdldern ga igenom beslut och utredningar och
resonera om konsekvenserna for barnet och familjen och om beslutet kan Gverklagas.

Hitta rdtt omfattar viagledning till samhaillets stod. Det kan vara svart att ta fram ritt
information om vilka stodinsatser som kan vara aktuella i ett enskilt fall. Kommuner och
Regioner saknar ofta en lokalt utférlig “sammanhéllen informationstjanst” for personer
med funktionsnedsittning utéver den nationella 1177 och koordinatorerna far leta efter
den information som saknas. Det kan handla om vilka alternativa skolformer som finns,
ratt till LSS-insatser, hilso- och sjukvard, habilitering och forskrivning av hjalpmedel.
Det kan vara svirt att komma i kontakt med expertis i enskilda fall.

39



Samtal ar ett uttalat behov hos foraldrar. Efterfragan handlar ofta om att fa feedback och
mojlighet att reflektera 6ver situationen. Fordldrar saknar ofta tillfillen dar de har moj-
lighet resonera med en utomstéende person om vardagliga situationer. Efterfrigan av
samtalsstdd har enligt noteringarna inte varit sd omfattande, antagligen pé& grund av att
behovet i stor utstrackning tillgodoses i anslutning till det praktiska stodet och planering
av stodet.

stod i kontakter || NN, :o:
Praktiskt stéd av koordinator || S ¢
Hitta ratt || 3
samtal [ 49
0 10 20 30 40 50 60

Figur 11. "Det hdr vill vi ha hjdlp med.” — Tidsédtgang till olika typer av stod som fordldrarna
efterfrdagat, andel av utforda uppgifter.

Det ar svért att fi 6verblick 6ver samhallets stodinsatser och vara uppdaterad pa grund
av pagaende forandringar. Det tar mer tid 4n man raknat med att leta efter den inform-
ation som beh6vs. Koordinatorernas kommenterar vittnar om detta:

Hur odndligt mycket tid det tar for familjerna att fa stod. Att syskon totalt gloms
bort. Att ingen part ndgonsin ser mer dn sin lilla tartbit. Koordinator

Situationen for familjer med barn som har NPF har sett likadan ut i ménga Gr.
Det dr svart att fa rdtt stod, bade fran region, kommunen och skolan. Koordinator

Forvanande hur mdnga olika kontakter familjen faktiskt kan ha. Och att trots
detta dr den hjdlpen, stodet eller avlastningen de far inte tillrdcklig. Koordinator

Uppfdljningen av vilka stodinsatser fordldrar efterfragar visar ocksa tidsatgéngen till de
olika uppgiftstyperna. Nar det géller hur arbetet har fordelats mellan de olika uppgifts-
typerna visar sammanstallningen att ungefar hilften av arbetet har dgnats &t det direkta
stodet till foraldern via telefon eller personliga besok. Direkt arbete i méten med foralder
och yrkespersoner har tagit en knapp femtedel av arbetet. Drygt en tredjedel av arbetet
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har dgnats 4t indirekt arbete, att forbereda, ta reda pa uppgifter och vinta i telefon med
mera, det vill sdga administrativa uppgifter for familjens rakning utan att foraldern ar
narvarande.

Att det fordras s@ mycket av oss manniskor 1 dagens samhdlle for “att dra runt
fordldraskapet”. Du behdver vara vdldigt vdlrustad pd alla plan samt ha starkt
privat ndtverk. Koordinator

Hur svarbegripligt och snarigt "myndighetssverige” ar for oss alla, har man dess-
utom ndgon form av funktionsnedsdttning eller befinner sig i kris sa blir det stund-
tals overmdktigt. Koordinator

En av fragorna till koordinatorerna handlar om vad koordinatorn kunnat gora som inte
andra professioner kunnat. En sddan aspekt som koordinatorerna betonar ar det ne-
utrala helhetsperspektivet. Andra aspekter som de framhaller dr koordinatorns obero-
ende stillning, att ha lite mer tid for att lyssna in och fokusera fordlderns aktuella situ-
ation “har och nu”.

Att vara den som enbart har fordldern/barnet som uppdragsgivare. Ej utreda,
behandla eller ha ndgon kontrollfunktion utan vara i "goérandet” i samarbete med
fordldern och utifran hens formdga just nu. Att utifran ett helhetsperspektiv kart-
ldgga, strukturera och gora tydligt kring vilka fragor/teman som fordldern
tycker ligger "overst" just nu. Koordinator

Koordinatorn har kunnat stddja 1 frdgor som inte direkt handlar om barnet, men
som sekunddrt paverkar barnet. Koordinatorn har ocksd kunnat ha dialoger éver
mellanrummen mellan olika professioners omrdaden. Koordinator

Koordinatorn har kunnat vara en utomstaende, fristdende part. Till exempel vara
med 1 mote tillsammans med fordlder och skola, formedla och “tolka” vad som
sdgs. Fordldrar formulerar sina fréagor och ser situationen pd ett annat sctt i sam-
tal med ndgon utomstdende jamfort med att fundera pd egen hand. Fordldrar far
bekrdftat att de redan gjort mycket for sina barns bdsta och kdnner sig stdrkta i
sitt fordldraskap. Koordinator

Familjerna vet vad de vill ha, mdnga dr insatta, men orken att ta tag i det och
verkligen ta kontakter och skriva ansokningar finns inte. Koordinator

Koordinatorns uppdrag &r att arbeta utifran fordlderns behov och 6nskemal om stod.
Det gor att koordinatorn inte styrs av andra verksamheters fokus och rutiner. Koordina-
torn behover inte heller utfora uppgifterna pa sitt kontor och kan vara flexibel var man
moter fordldrarna. Koordinatorn har ocksd mdgjlighet, till skillnad fran andra profes-
sioner, att ge praktiskt konkret stod for behov som inte uppmérksammats av andra yr-
kespersoner.
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Koordinatorernas kommentarer pekar ocksa ut behov hos familjerna som koordinator-
stod inte kan 16sa. Deras uppdrag ar inte heller att 16sa problemen utan lotsa och bidra
till battre forutsattningar genom att overfora det till myndigheter och organisationer
som ager frigan. Nagra exempel ar problem med att familjerna ar trangbodda, arbets-
16shet, kognitiva svarigheter och sjukdom eller att ett barn vagrar gé till skolan och for-
dldern inte kan arbeta. Andra exempel ar att det ar frustrerande med langa véntetider
exempelvis till barnpsykiatrin och en utdragen handliggning av sarskilt stod till barn i
skolan.

Familjen Thors situation ger en inblick i hur situationen kan se ut for féraldrar och i det
har fallet deras son. De hade beh6vt mer stéd under sonens skolging. Nu nér sonen fyllt
18 ar kvarstir hans behov av sirskilt stod. Overgangen till ett vuxenliv kriiver planering
av stod i vardagen, sysselsattning, boende och fritid.

For familjen Thorn4'har sonen Jacobs skolgdng varit ett stort och téirande bekym-
mer genom dren. Ndr han var 12 ar fick han diagnosen ADD och ett par ar senare
tillkom dven diagnosen autism. Fram till hogstadiet gick Jacob i skolan, men for-
dldrarna markte tidigt att skolsituationen tog vdldigt mycket pd krafterna och att
han halkade efter i undervisningen. Vi har aldrig egentligen fitt ndgot fungerande
stod, vare sig for Jacob eller for var del. Istdllet var det vi som hade storsta an-
svaret for hans besvdrliga skolsituation, vilket forstds gjorde saken dnnu svdrare.

Fram till hogstadiet var “rdddningen” en elevassistent som arbetade i klassen.
Hon fangade upp Jacob och hjdlpte honom ndr det var mojligt. Med hogstadiet
forsvann det stodet och dd kom dnnu storre bekymmer, vilket slutade med att
Jacob blev en sad kallad hemmasittare. Det hdnde att jag fick dka och hdamta Jacob
pd skolan och han var sa fortvivlad att han till och med sa att han inte ville leva.
Det var helt fasansfullt.

Hur lange behover foraldrar stod

Tidsperioden for hur lange koordinatorstddet pagar varierar stort. I de flesta fallen har
stodet pagatt under ndgra manader upp till omkring ett ar. I ndgra enstaka fall har koor-
dinatorstod pagatt upp till tva ar eller langre. Nar koordinatorstddet har avslutats har
orsaken registrerats av koordinatorerna. Den vanligaste orsaken som géller mer dn half-
ten av de fall fordldrarna har stod fran koordinator ar att saval foraldrar som koordina-
torer bedomer att malet med stodet dr uppnétt. Andra orsaker ar att fordldrarna inte gar
att na eller att behoven inte gar att tillmotesga inom ramen for koordinatorns arbetsupp-
gifter. De har da hinvisat till andra verksamheter som till exempel arbetsformedlingen
eller hilso- och sjukvarden.

41 Intervju med Jessica och Jan Thorn av journalisten Agneta Heins. Reportage publicerad i
Nyheter Nka december 2021.
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7. Koordinators arbetsmetoder och
verktyg

I det har kapitlet beskrivs koordinatorarbetets hantverk och verktyg som utvecklats for
arbetet att underlitta vardagssituationen for féraldrar som har barn med funktionsned-
sattning. I det forsta avsnittet beskrivs arbetsprocessen och i det foljande avsnittet verk-
tyg som koordinatorerna anvéander for att dskadliggora olika steg i processen. Kapitlet
avslutas med koordinatorernas observationer som sammanfattar en del av erfarenhet-
erna.

Koordinatorst6d ar ett socialt, forebyggande arbete som kraver respekt och lyhordhet for
fordldrarnas och familjens situation. I samspelet fokuseras foraldrarnas forvantningar
och koordinatorns specifika uppdrag och roll som medmanniska med yrkeskunskaper
inom omrédet. Koordinatorns roll ar inte beslutsfattande, behandlande, utredande och
kontrollerande — utan mera som mojliggorare till att fordldrarna kan né sina egna mal.
Experter over sitt liv ar fordldrarna sjdlva. I den hér formen av socialt arbete fors inga
journaler och dokumentation av arbetet sker gemensamt med respektive fordlder som
dgare av sitt projekt. Koordinatorstodet ar en 6ppen serviceinsats som ingar i kommu-
nens forebyggande arbete, sdsom fordaldrautbildningar och andra former av anhorigstod
som socialtjansten erbjuder avgiftsfritt till invAnare i kommunen utan myndighetsutov-
ning.

Koordinatorns arbetsprocess

Koordinatorn borjar sitt arbete med att lyssna in fordlderns beskrivning av sin situation.
Syftet ar att f4 6verblick och tillsammans med foridldern skapa en bild av familjens och
barnets aktuella behov. I nésta steg kartlaggs vilka samhallskontakter fordldern har och
hur dessa bidrar till den aktuella situationen och vilka atgirder som skulle behovas for
att astadkomma en béttre fungerande situation. Syftet med kartlaggningen ar att ta fram
en struktur 6ver behov och eventuella dtgirder for att som nasta steg kunna 6verga till
en prioritering av atgiarderna.

Den gemensamma arbetsplanen ar ett verktyg som dskadliggor vad foraldern vill ha stod
med och vilka atgiarder som ska vidtas, av vem och nar. Nar alla atgirder enligt planen
har vidtagits utvirderas resultatet tillsammans med fordldern och koordinatorkontakten
avslutas. Foréaldern far natverkskartorna och kontaktlistan for att vid behov sjélv kunna
ateruppta tidigare kontakter. Fordldern kan ocksé vid behov ta ny kontakt med koordi-
natorn.
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Figur 13. Arbetsprocess for koordinatorarbetet

Den grundlidggande principen genom hela arbetsprocessen ar att koordinatorn arbetar
péa foridlderns uppdrag. Darutover ska stodet till foraldern, pa kort eller lite 1angre sikt,
bidra till att barn i behov av sarskilt stod far det stéd som barnet behéver och har ritt
till. Mélet ar att ge fordldern hjalp till sjalvhjalp, pa engelska “empowerment”. Med det
avses kraft eller styrka som i socialt arbete brukar beskrivas som styrkeperspektiv att
fordldern framéver ska kunna hantera situationen utan hjilp. Arbetet bygger pa forald-
rarnas resurser och samverkan for en optimal utveckling av resurserna.

En gemensam plan gors tillsammans med fordldern och anviands under arbetet som ett
pedagogiskt verktyg for att identifiera framgangar och for att se vad som é&terstir. Den
gemensamma arbetsplanen visar hur uppdraget fullf6ljs och nir det ar dags att avsluta
koordinatorkontakten. Om inga nya behov uttrycks utviarderas koordinatorstodet och
stodkontakten upphor.

Kartlaggning av situationen och koordinatorns uppdrag

En kartldaggning av situationen handlar om att tillsammans med fordldern skapa en bild
av situationen och vad det dr som fordldern 6nskar och vill fordndra. I dialogen kring
olika 6nskemaél utforskar man tillsammans vilka stressorer som dominerar i foralderns
vardag och om dessa “problem” faller inom den ram som definierats som koordinatorns
uppdrag och arbetsfilt. Det innebar ofta att man sorterar 6nskemaél och fragestillningar
utifrén vilka livsomraden som berors och hur férdldern upplever dessa for att fa en hel-
hetssyn. Man utforskar fragestillningarna tillsammans a) vilka konsekvenser olika al-
ternativ har for fordldern sjilv, for barnet och familjen, b) vilka hinder som kan finnas
och c) vilka resurser som ir tillgingliga for realisering av 6nskemalet.
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Nir man uttomt osiakerheten kring fragestéllningarna och utforskat vilka konsekvenser
dessa har, ska foraldern vilja det som forialdern sjélv tror pd och upplever som den bésta.
Dialogen eller samtalet kring hur man ska forsta problemet, definiera det och vilka al-
ternativa l6sningar som finns, ska fortsatta tills fordldern kénner sig mogen att vilja. Nar
fordldern har valt sin vig fortsatter dialogen med att man utarbetar en detaljerad plan
for genomforande. Till sist sker en genomgéang och utvirdering av stegen i processen.42

Inledningen av koordinatorstodet sker genom ett forsta mote dar man presenterar sig
for varandra. Koordinatorn beréttar vad koordinatorstodet dr och fordldern berittar om
sin situation och vilka forandringar hen 6nskar. Ofta &ar det sa att problem som ar akuta
far ga fore ett annat trots att det andra pa langre sikt ar viktigare. Det finns alltid en risk
att professionella kopplar fordalderns berittelse till sina tidigare erfarenheter och kom-
mer med forslag for snabbt. Podngen har ar i stillet att satta foralderns berittelse — det
fordldern uttrycker — i centrum och lyssna aktivt for att ur ett helhetsperspektiv fa en
bild av det 6nskvarda som fordldern vill uppna och fordlderns personliga upplevelser av
det som &r svart och latt — obehagligt och positivt.

Syftet med fordlderns och koordinatorns dialog ar att belysa fordlderns 6nskemaél/pro-
blem utifran olika perspektiv och tillsammans utforska alternativa forklaringar, synsitt
och 16sningar. Det dr granskningen av fragestillningarna som utgor larprocessen i en
16sningsfokuserad samtalsmetod. Nar foraldrarna gor sina egna val aktiveras deras
styrka och tilltro till sin egen forméga att styra sitt liv.43 Forskningen inom omradet be-
tonar sirskilt relationskapandets betydelse for de positiva effekterna av stédet som ges.
Tillit och fértroende utvecklas genom att man tillsammans utforskar problemet och moj-
liga 16sningar.

Det finns flera vigledningar om hur man stéller frigor utan att styra samtalet nir man
utforskar ett imne som béada parter ar intresserade av. Metoder for en sddan 16sningsfo-
kuserad kartlaggning beskrivs i bade forskning och praktik. Psykologerna Bysell och
Hjerth har skrivit en metodbok for handledning till meningsskapande samtal i praktiken
med sarskilt fokus pd métet med personer som har neuropsykiatriska funktionsnedsatt-
ningar.44 Néigra ytterligare exempel som hjalper samtalande att finna végar till en ar-
betsplan och hur problem som dyker upp kan 16sas, ges exempelvis av professor Moula
vid Karlstads universitet, med lang internationell erfarenhet av foraldrastod, familjerad-
givning45 och undervisning i socialt arbete. En samtalsmetod som anvinds, som dven

42 Moula, A. (2003) Kunskapstriadet. Erfarenheter firon en forskningscirkel om 16sningsfokuse-
rad arbetsmodell. Skriftserie 2003:3. Fokus Kalmar lian.

43 Saleeby, D. (2002) The Strength Perspective in Social Work. Third Edition. Allyn an Bacon,
Boston and London.

44 Bysell, J. & Hjerth, M. (2022) Perspektiv som gor skillnad. Meningsskapande samtal i prakti-
ken. Gothia Kompetens.

45 Moula, A. (Red.) (2009) Empowermentorientrat socialt arbete. Studentlitteratur; Moula, A.
(2002) Kunskapstréadet. Erfarenheter fran en forskningscirkel om l6sningsfokuserad arbetsmo-
dell. Skriftserie 2003:3. Fokus Kalmar lan.
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Bysell och Hjerth refererar till, ir motiverande samtal MI4® som anvénds i radgivning
och forandringsinriktat arbete. Den bygger pa tekniker som reflektivt lyssnande, 6ppna
fragor, bekraftelsetekniker, reflektioner och sammanfattningar av vad som har sagts. MI
anviands i behandlingsarbete for att uppna 6kad motivation till beteendefériandring, men
samtalsmetoden dr anvindbar dven i andra sammanhang.

Pedagogiska hjalpmedel och verktyg i arbetet

Koordinatorerna anviander ofta pedagogiska hjalpmedel for visualisering av essensen i
det man talar om. Manga ménniskor har bra bildminne och visualiseringen stirker det
som sags. Det kan ske med hjilp av bladderblock eller whiteboard” dir det som sags blir
en text som bekraftar tankarna man vill sitta ord pa. Man skapar ett gemensamt sprak
genom att skriva tillsammans. Den som vill kan fotografera och spara texterna for kom-
pletteringar vid ett senare tillfalle.47

Natverkskarta

Ett annat verktyg som koordinatorerna anvinder ar néitverkskartan for att identifiera
personer i familjens sociala natverk som kan stodja fordldrarna och deras barn. Nit-
verkskartan ger en bild av familjerelationerna och hjilper koordinatorn att lara kidnna
familjemedlemmarna och de som ingér i den utvidgade familjen och utgor en resurs for
barnen, bonusférildrar, bonussyskon, mor- och farforaldrar. Natverkskartan ar ett lara-
kidnna-varandra verktyg som ger information om forilderns roll i familjen och det infor-
mella stéd som fordldern potentiellt har eller saknar och eventuell risk for isolering.

En familj med barn med funktionsnedsittning behover ofta utveckla strategier for att
syskon inte ska bli dsidosatta och att fordldrarna inte ska tyngas av daligt samvete pa
grund av att tiden inte alltid récker till.48 Samtidigt som bade skolans och ideella orga-
nisationers barn- och ungdomsverksamhet kraver betydande fordldraengagemang dar
sociala nétverk spelar en roll.

Foraldrarna ar medvetna om risken for forsamrad fysisk och psykisk hilsa, men har ofta
svart att hitta utrymme for egenomsorg och reservera tid for sina intressen. For att
kunna ta ansvar for fordldraskapet behover en foralder rimliga férutsiattningar for sin
egenomsorg och hitta 16sningar till sitt familjepussel.49

46 Miller, W.R. & Rollnick, S. (2002) Motivational interviewing: Preparing People to Change.
Second Edition. The Guilford Press. New York.

47 Arbetsmetodiken tar sin utgdngspunkt i arbetets pedagogik som anvinds i manga studiecirk-
lar och andra utbildningar. Se vidare exempelvis Freinet, C. (1975) For folkets skola. Wahlstrom
& Widstrand;

48 Borgstrom & Carlberg (2010).
49 Facebook-grupp funkisforaldrar; https://funkispappor.se
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Karta 6ver samhallsstod

I fokus for koordinatorarbetet star ofta kartan for samhallsstod. Den askadliggor famil-
jens kontakter med det samhillsstéd som barnet med funktionsnedsattning behéver och
inom vilka omraden professionellt stod finns och saknas. Ofta ar det férst nar man be-
hover 16sa ett problem som man behover sitta sig in i vart man ska vianda sig for att fa
hjalp. Koordinatorerna 6verraskas ibland av att det kan vara sd komplicerat att hitta ratt
information och komma i kontakt med ratt yrkesperson. "Vid forsta anblicken kan det te
sig svart da uppdragen vi far oftast ar vildigt komplexa,” sdger en koordinator, "men
dialogen med fordldern brukar till slut visa vad en koordinator kan gora for familjen”.

Kartan 6ver samhallsstod och vilka kontakter familjen haft tidigare med olika instanser,
sdsom Forsakringskassan, habiliteringen, skolan, socialtjansten, barnsjukvarden och
barn- och ungdomspsykiatrin utgor ofta en utgdngspunkt for kartlaggningen av vilka av
dessa som kan vara aktuella for det problem man ska forsoka 16sa.

Arshjul

Koordinatorerna brukar ocksé anvinda ett arshjul som askadliggor tidsperioderna dé
olika slags problem brukar dterkomma. I manga fall har det handlat om hallpunkterna
under skolaret. Beredskap for nir hostterminen i skolan borjar, skollov och 6vergang
fran en utbildningsniva till en annan.

Gemensam arbetsplan

Den gemensamma planen dr ett annat verktyg i koordinatorsarbetet som beskrivits ovan.
Den anvinds som arbetsplan och som checklista for det som har utforts och det som
aterstar. Den askadliggor att det faktiskt hander nagot och att fragor som stallts far svar.
Den utgor ett underlag for analysen av bade framgangar och tillkortakommanden. Den
kan anviandas som underlag for prioritering av atgirder.

Koordinatorerna har sammanstillt vad den gemensamma handlingsplanen betyder i ko-
ordinatorsarbetet. De uppger att den:

e Dbidrar till att skapa en gemensam bild av den aktuella situationen for familjen

o sikerstiller att koordinator och fordldrar dr 6verens om vad som ska goras och
hur arbetet ska prioriteras

e bidrar till att foraldrarna far 6kad kontroll 6ver sin situation
e arett sdtt att stdrka och tydliggora fordldrarnas egen kompetens och delaktighet

e underlittar uppfoljning, bekriftar hur arbetet framskrider och om ompriorite-
ringar behover goras

e bidrar till tillfredsstillelse for savil koordinator som fordaldrarna genom att de
kan "bocka av pé listan” vad som ar gjort och uppnatt och ger fordldrarna erfa-
renhet av att lyckas.
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Lathund for méten med myndigheter
En vanlig funktion for koordinatorn &r att ge stéd vid olika typer av moten. En lathund
for koordinatorer om hur man forbereder sig infor ett méte har foljande hallpunkter:

V' Vad ir syftet med motet? Ar ritt personer med pa motet? Finns personer med
som har mandat att fatta beslut?

v' Beskriv motets struktur for fordldern. Vad hander forst? Vad hander sen?

v" Forbered motet tillsammans med fordldrarna och informera moétesledaren om
foralderns fragestillningar.

v/ Prata om vilka frigor som ska tas upp och vilka som ar mest angeldgna for for-
dldern. Prata ocksd om hur man kan formulera amnet/fragorna under métet.

v' 7Flytta fram forédlderns position under moétet. Sitt bredvid férdldern i rummet.
Det ar foralderns mote. Koordinatorn kan vara foralderns “checklista”.

v Prata efterat om vad som blev sagt under métet. Sammanfatta. Vem ska gora
vad? Anvianda garna kognitivt stod.

Koordinatorarbetet forutsitter professionell diskretion som innebir att koordinatorn
inte ska delta i utredningssamtal och handliaggning av exempelvis orosanméilan som in-
kommit till socialtjinsten. Koordinatorn ska inte heller ta stillning i frigor som &ligger
en annan profession att fatta beslut om. Det hindrar dock inte att koordinatorn analyse-
rar situationen tillsammans med foridldern innan ett mote dger rum eller ger fordldern
stod genom att forklara utredningsprocessen. Koordinatorn kan stodja férdldern i 6ver-
viaganden som foraldern vill framf6ra utan att ta stillning i sakfragan.

Koordinatorarbetet innebar ibland utmaningar som handlar om etiska 6verviganden,
distans till egna personliga uppfattningar och respekt for olika parters stédllningstagan-
den. En av koordinatorerna betonar att “det dr viktigt att tdnka pa att det dr ett ensamt
arbete ddr man alltid moter frustrerade mdnniskor som har det svart. Man behéver
ordna ndtverk och stod runt koordinatorn.”

Foraldrarna har uppskattat majligheten att tillsammans med koordinatorn férbereda sig
och kunna diskutera vilka fragor som &r relevanta att ta upp och vad man forvantar sig
att motet ska leda till. I minga fall ar fordldrarna osakra 6ver syftet och professionsfore-
tradarnas agenda och andras forvantningar pd dem. Forberedelserna gor foraldrarna
battre rustade for motet med olika professioner. Fordldrar som inte har erfarenhet av
moteskulturen behover kunskap om interna rutiner och kulturskillnaderna mellan myn-
digheter och hur de ldgger upp sitt “klientarbete”. 50

50 Se exempelvis Seikkula, J. & Arnkil, T E. (2011) Sociala nitverk i dialog. Studentlitteratur.
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Erfarenhetsrapport

Projektansvariga har tillsammans med projektledaren tagit fram en arbetsmodell for
systematisering av erfarenheterna. Den anvinds vid forbattringsarbete i manga organi-
sationer. Syftet ar att ta tillvara erfarenheterna som koordinatorn fir om hur stédet fun-
gerar lokalt for foraldrar som har barn med sirskilda behov eller funktionsnedséttning.
Erfarenhetsrapporterna har sedan anvints av projektansvariga vid avstimningsmoten
med koordinatorerna. Erfarenhetsrapporten dr en vigledning for sortering av observa-
tioner i tre fack "Bra”, Kan utvecklas” och ”Fel” — det vill sdga dokumentation av avvi-
kelser och klagomal samt eventuella forbattringsforslag.

ERFARENHETSRAPPORT

BRA KAN UTVECKLAS FEL
avvikelse och

klagomal

Négra exempel pd fragor som har behandlats giller den "Samordnade informations-
tjansten” i kommunen, som ska ge medborgarna lokal information om sambhillets ser-
vice. Nationellt tillgodoses informationsbehovet i huvudsak av 1177. Koordinatorerna
har genom koordinatorprojektet identifierat en méalgrupp — foraldrar till barn med
funktionsnedsittning — som i ménga fall inte far del av den information de behover ge-
nom informationstjansten. Foraldrar behover darfor personlig viagledning och stod for
att hitta vilket stod som kan ténkas tillgodose de sirskilda behov som deras barn med
funktionsnedséttning har. Féridldrarna vet inte vad som ingér i olika insatser som exem-
pelvis socialtjansten erbjuder samt hur de sedan ska ga till viaga for att fi insatsen. Manga
ar ocksa okunniga om sina egna och barnets rattigheter. Information som ldmnas stéller
for hoga krav, menar koordinatorerna. En av koordinatorerna beskriver:

Det kan vara svdrt av olika anledningar. Det forvdntas att du kan séka informa-
tion sjdlv, ha BankID och ha mdjlighet och tid att ringa pd vissa tider. Spraket kan
vara svarbegripligt och det kan vara svart att ha modet att frdga vidare och visa
att man inte forstar, hitta vilken forvaltning/myndighet som "dger just min fraga”
listan kan goras lang!

Informationen ar ofta for abstrakt och det saknas mer praktiskt orienterad handledning
for hur man ska gora. Foraldrarna kan ha fatt information frén en yrkesperson, men har
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anda svart att pa egen hand omsaitta den i praktiken pa grund av en rad olika omstan-
digheter sdsom tidsbrist, brist pa koncentration, lag sjalvtillit, utmattning, brist pa initi-
ativformaga, svarigheter att uttrycka sig i skrift med mera. I en liknande situation &r
ocksd manga andra grupper i samhallet.

Samhadllsinformationens digitalisering har medfort stora problem for ménga foraldrar
och deras barn. Det forutsitts att de har en dator hemma och det gloms bort att manga
inte har andra digitala verktyg dn sin mobiltelefon. De saknar mdjlighet att skriva ut
blanketter och det kan vara svart att fylla i dessa digitalt. Blanketterna ar utformade for
myndighetens informationsbehov, texten ar svar att forsta och i mobiltelefonens skarm
sd liten att man knappast kan ldsa den. Telefonkatalog finns inte ldngre och webbsidor
ger alltmer séllan information om direktnummer och man méste knappa in olika val. For
manga méanniskor har tillgdnglighet till samhéllsservice forsamrats och inneburit digitalt
utanforskap. I grunden ar problemen strukturella och pé sitt forutsétts mer individuellt
utformat stod for att motverka effekterna av utanforskapet.

Samverkan och samarbete (r ofta komplicerat. Trots att organisationerna vill samar-
beta och samarbetar med varandra uppstar olika slags hinder pa grund av rutiner. Det
ar ofta svart att uppratthélla ett helhetsperspektiv och undvika stuproren. Stuprorens
tillkomst hinger ihop med en specialisering som innebér att professionens kunskaps-
omréade smalnar av och det uppstéar latt luckor mellan de specialiserade kunskapsomra-
dena, vilket ofta stirks av arbetsférdelningen inom organisationen. De specialiserade
enheterna utvecklar egna rutiner och en egen kultur och till exempel LSS-handldggare
riskerar att tappa kunskap om det sociala arbetet och insatser enligt SoL. En konsekvens
ar att insatserna riskerar bli mer stromlinjeformade och allt mindre individuellt anpass-
ningsbara. En annan &r att specialiseringen och arbetsférdelning bidrar till att det skapas
nya stupror. Koordinatorerna betonar att ansvaret for samordningen av samhillets stod
ar en strukturell friga och ménga fler behover ta det ansvaret i sin yrkesutévning.5!

Koordinatorerna har arbetat strategiskt med information om stodet och foljer till exem-
pel skolaret med beredskap for att hjalpa fordldrar nar en ny termin borjar och ungdo-
marna gar over fran lagstadiet till mellanstadiet och vidare till hgstadiet och soker gym-
nasieutbildning. St6d och hjilp efterfragas ocksé i anslutning till aktiviteter under loven
och sommar- och juluppehall. Eftersom néstan alla barn i familjerna som fatt koordina-
torstod gar i skolan har skolfrdgorna varit centrala i koordinatorstodet.

En av utmaningarna ar barn som végrar att ga till skolan, som ndmndes tidigare. Det
fér allvarliga konsekvenser for barnet, men ocksa for fordldrarna som inte kan ldmnat
barnet ensamt hemma. Fordldrar far inte erséttning fran Forsdkringskassan for franvaro
och lever med stindig oro for barnets framtid och familjens ekonomi. I skolans varld
fattar rektorn beslut om sérskilt stod och individuellt anpassad undervisning, medan
skolans ekonomi har kommunstyrelsen ansvaret for. En koordinator kan lotsa men inte

51 Broberg m.fl. 2014, Bolte m.fl. 2020.

50



16sa. Svarigheterna beskrivs av bland annat juristen Laszlo Hegedus52 och manga for-
dldrar i samma situation som kidmpar for att deras barn ska fa den utbildning de enligt
skollagen har ritt till. Koordinatorerna beskriver att barnens skolsituation skapar orim-
lig stress for fordldrar ndr samhaéllet saknar formaga att ge barn det stod de behover.
Anhoérigperspektiv. I ménga verksamheter ar kunskap om anhorigas situation begran-
sad. De som arbetar med barn har ett barnperspektiv som lyfter bort blicken frén forald-
rars behov och ser inte fordldrar och deras anstriangningar och pafrestningar. Forald-
rarna upplever att deras foraldraskap ifragasétts nar de inte blir sedda och bekriftade
som vardnadshavare, och barnets behov och rittigheter inte blir tillgodosedda.

Som regel har yrkespersoner inom regionen och kommunen en positiv instéllning till
koordinatorers arbete och deras samarbete med fordldrar. Koordinatorerna far i sitt ar-
bete ingdende kunskap om hur férdldrar som har barn med funktionsnedsittning har
det dar de bor och hur samhallets olika stodsystem fungerar i praktiken. Foraldrarna i
sin tur blir stiarkta av stodet nar de foretrader sitt barn. Koordinatorer har utvecklat sam-
arbete mellan socialtjansten, skolan, BUP och habilitering och detta har bidragit till att
huvudmain fatt mer kunskap om vad som fungerar bra och mindre bra for dessa familjer.

52 Hegedus, L. (2017) Skoljuridik ur ett féraldraperspektiv. BoD 2017.
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8. Projektets genomforande

Detta kapitel om metod och verktyg for projektets genomforande bestar av tre avsnitt.
Det forsta avsnittet handlar om implementering av projektet. I det andra avsnittet besk-
rivs forutsattningarna till deltagande i projektet och i det tredje avsnittet beskrivs koor-
dinatorns roll och uppgifter. I det sista avsnittet beskrivs kommunikationen inom pro-
jektet och med omvérlden.

Implementering av projektet

Planeringen av projektet inleddes 2018. Information och inbjudan att delta i koordina-
torprojektet riktades till socialcheferna i landets samtliga kommuner. Informationen
spreds ocksa via Nka:s webbsida. Projektet ville rekrytera minst fem deltagande kom-
muner. S§ manga som 32 kommuner visade intresse, men till slut blev det dtta kommu-
ner som kom att delta i projektet.

Kommunerna som hade forankrat intresseférfragan i kommunledningen erbjods besok
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-Hégsbo
(AFH) stadsdelsforvaltning i Goteborgs stad, Malmo stad, Horby kommun, Trelleborgs
kommun, Karlstads kommun och Skarpnicks stadsdelsforvaltning i Stockholms stad.

Under hosten 2019 beslutade sig ocksd Gislaveds och Vanersborgs kommun att delta.
Totalt har dtta kommuner deltagit i projektet. Trelleborgs kommun lamnade dock pro-
jektet efter knappt tva ar pa grund av omprioritering av resurserna. Gislaveds kommun
har deltagit i projektets moten, men de har inte kommit i gdng med koordinatorstod till
nagon familj nir projektet avslutades vid arsskiftet.

52
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Forutsattningarna for deltagandet

Kommunernas deltagande i projektet var forknippad med foljande atta forutsiattningar:

1.

2.

3.

deltagandet ska vara forankrat i kommunledningen
lokalt projektansvarig ska utses utover en koordinator
anstillning som koordinator, minst 50 procent av heltid under projekttiden

folja framgéngsfaktorerna i Socialstyrelsens Kunskapsstod53 som att stodet ska
vara anpassat efter den enskildes behov och att insatsen ges som service och inte
som behovsbedomt bistand

lokalt anpassa informationsmaterial och andra dokument utifrdn projektidén
utvecklas

sprida information om koordinatoruppdraget till férdldrar, andra anhoriga och
lokala samverkansparter

genomfora en systematisk uppfoljning enligt projektets uppfoljningsplan

inkludera forildrarna i utvecklingsarbetet.

53 Se kapitel 2.
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P& samma sétt fortydligades projektstodet till deltagande kommuner frdn Nka och Soci-
alstyrelsen:

e projektledning
e kunskaps- och metodstod
o tillgang till forarbetat informationsmaterial, gemensam plan med mera

e regelbundna webbaserade nitverkstraffar for koordinatorer respektive projekt-
ansvariga

e webbaserad projektplattform
e stod och support kring systematisk uppfoljning

e radgivning till koordinator och projektansvariga

Kommunen gavs ansvaret for att:

e vara ett stod till koordinatorn och ha regelbundna avstamningar

ta del av och férmedla information mellan den projektansvariga och koordina-
torn i kommunen och projektledaren for koordinatorprojektet

e delta vid webbnatverksmote ca en gang/ménad
e gora regelbundna sammanstillningar utifrdn den systematiska uppfoljningen
e bevaka att det finns handledning och lokalt st6d till koordinatorn

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

e medverka i den lokala lanseringen av koordinatorstdédet och informera kom-
munledningen om hur projektet fortloper

Forutsittningarna for kommunerna varierade nir projektet startade. Askim-Frolunda-
Hogsbo stadsdel i Goteborgs kommuns4 och Karlstads kommun hade erfarenhet av ko-
ordinatorstod och hade redan sina koordinatorer pa plats. I Karlstad fanns koordina-
torstod sedan 2017 och dven Askim-Frolunda-Hogsbo hade varit i gdng nagra ar. Koor-
dinatorerna hade arbetat tillsammans ldnge och hade ett inarbetat kontaktnét inom so-
cialtjansten, skolan, habiliteringen och anhorigstédet. De 6vriga kommunerna fick borja
med forankrings- och rekryteringsprocessen. Vinersborgs och Gislaveds kommuner
kom med i projektet forst efter ett halvt &r.

54 https://anhoriga.se/globalassets/media/dokument/projekt/slutrapport_personlig_koordina-

tor_bracke diakoni 0.pdf
55 Wallman, C. (2018) Personlig koordinator for foraldrar till barn med funktionsnedséttning.
Karlstad: Vard och omsorgsforvaltningen.
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Kommunerna har sjilva ansvarat for implementering av projektet och utformat en kom-
munikationsplan utifran lokala behov. Projektet har gett forslag till informationsblad
och bidragit med en powerpointpresentation. Kommunernas storlek har delvis styrt hur
breda informationsinsatser som gjorts. Informationsspridningen har i flera fall skett
stegvis och dterupptagits efter personalomséttning i verksamheter som man samarbetar
med. Informationen har som regel riktats till socialtjinstens verksamheter enligt SoL
och LSS, forskola, skola, hilso- och sjukvard, elevhilsa, barnpsykiatri och barnhabilite-
ring samt kyrkan och brukarorganisationer.

Spridningen av information om koordinatorstod varierar ocksi. I ndgot fall har inform-
ation spridits via lokalpressen medan andra kommuner har velat styra informationen
via professioner som gor en forsta bedomning av behovet av koordinatorstod. Till exem-
pel Askim-Frélunda-Hogsbo har inte information om koordinatorstéd pa webbsidan
utan man har ett remittentsystem som innebér att koordinatorstod erbjuds forst efter
dialog med remittent och inledande telefonsamtal med foérdldern. Om familjens 6nske-
mal inte 6verensstaimmer med koordinatoruppdraget hanvisas fordldern vidare. Koor-
dinatorstod i Askim-Frolunda-Hogsbo ges dven till fordldrar med barn utan funktions-
nedséttning.5¢ Férutom koordinatorstod arbetar teamet i Askim-Frolunda-Hogsbo
ocksa med utveckling av Samordnad informationstjanst.57

I Karlstad och Trelleborg har fordldrar till barn med funktionsnedsittning erbjudits ko-
ordinatorstod dven efter att barnet fyllt 18 &r fram till 21-ars &lder.58

I Malmo har koordinatorstdéd endast erbjudits till fordldrar med barn som har LSS-in-
satser fran barnenheten, exempelvis korttidsvistelse eller boende enligt LSS.

Arbetet med koordinatorstéd har under projektperioden i nagra fall drabbats av ned-
skiarningar. Andra forandringar som har paverkat stédet ar personalomsittning pa
grund av sjukdom, pensionsavging och att koordinator slutat sin anstillning av andra
skal. Forandringarna har haft mirkbara effekter for systematisk uppféljning och mojlig-
het att erbjuda stédet till fler foraldrar.

Antalet fordldrar som féatt stod i respektive kommun sammanhénger med de olika sitt
man valt att lansera stodet, exempelvis att borja forsiktigt och vinta med att skala upp
verksamheten. Det har ocksa tagit olika 1ang tid for kommunerna att starta koordinator-
stodet och ge information till olika malgrupper, samarbetsparter och invénare.

Koordinatorernas organisatoriska placering
Koordinatorstédet i kommunerna finns inom olika enheter. De vanligaste dr enheterna
individ och familj eller funktionsstéd inom socialférvaltningen. Askim-Frolunda-

56 1 foreliggande rapport redovisas dock enbart koordinatorstédet till fordldrar som har barn
med funktionsnedsittning.

57 Se kapitel 2.
58 Dessa fall har inte ingétt i den systematiska uppféljningen av projektet.
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Hogsbo skiljer sig frén andra genom kopplingen till elevhilsan inom Grundskoleforvalt-
ningen och Karlstad genom att koordinatorstédet finns pa Resurscentrum for forebyg-
gande arbete, dar 4ven kommunens anhorigstod finns.

Askim-Frélunda-Hogsbo stadsdels- | Individ och familj, resursenheten inom Socialforvalt-

delsforvaltning ningen och Elevhilsan vid Grundskoleforvaltning
Horby Myndighetsenheten, inom socialférvaltningen
Karlstad Resurscentrum, enheten for forebyggande insatser

inom Socialforvaltningen

Malmé Funktionsstodsforvaltningen, avdelning for stod, hélsa
och daglig verksamhet inom Socialférvaltningen

Skarpnécks stadsdelsforvaltning Individ och familj inom Socialférvaltningen

Vinersborg Enheten for vard, stod och utredning inom Socialfor-
valtningen

Trelleborg Enheten for LSS-stdd inom Socialférvaltningen

Gislaved Enheten for bistdnd och funktionshinder inom Social-
forvaltningen

Koordinatorstodets placering i organisationen &r betydelsefull med tanke pa koordina-
torns oberoende och neutrala roll i forhallande till fordldrarna och organisationens ruti-
ner och styrning, samtidigt som koordinatorerna behover en arbetsplatsanknytning av
arbetsmiljoskal. Ett stod i projektets genomforande ar den projektansvariga, men koor-
dinatorerna behover vardaglig arbetsgemenskap samtidigt som de behover sjalvstandig-
heten i sitt arbete.

Koordinatorns roll och uppgifter

Koordinatorns arbete ska utga fran fordlderns behov och 6nskemal, men koordinatorn
ska inte G6verta arbetsuppgifter, som redan utfors av en annan yrkesgrupp eller verksam-
het. Koordinatorstodet syftar till att starka foralderns roll och familjens resurser sa att
barnet med funktionsnedsattning far det stod som det behover. Koordinatorerna ska
med andra ord ge det stod som fordldrarna uttrycker behov av och som bidrar till att
barnet far gott stod och goda forutsattningar.

Koordinatorn kan hjilpa till med att

e tillsammans med fordldrarna kartlagga vilken hjélp de behéver och vad som ar
viktigast att borja med
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e ta reda pé saker, ringa telefonsamtal, fylla i blanketter och delta i olika moten
med mera

e informera om vilket stod man kan fa fran samhillet, sévél professionellt som
informellt

e bidra till att aktérerna som ska hjalpa barnet med funktionsnedsittning far kon-
takt med varandra och med forialdrarna.

I samband med att koordinatorstédet pdborjas och avslutas ansvarar koordinatorn for
datainsamling. Koordinatorn ska vara tillgdnglig nar fragorna i formuléret besvaras och
ge det stod som behovs. Koordinatorn har vidare ansvaret for att de avidentifierade sva-
ren registreras i verktyget for den systematiska uppfoljningen.

Koordinatorernas utbildning och anstdllning. Ett av villkoren fo6r kommunernas delta-
gande i projektet var att de skulle utse minst en person pa halvtid som koordinator. Ko-
ordinatorernas utbildning/grundprofession var i fyra fall socionom, i tva fall beteende-
vetare och fyra ovriga fall, familjebehandlare, specialpedagog, fritidsledare och socialpe-
dagog.

Projektplanen pekade inte ut nagon specifik utbildningsbakgrund, men man bedémde
att koordinatorstod forutsatter kompetens pa hogskoleniva, forutom personlig lamplig-
het, goda kunskaper om service och st6d samt erfarenhet fran arbete i den aktuella kom-
munen. Erfarenheterna frin projektet tyder pa att tidigare erfarenhet av arbete i kom-
munen inte varit s& betydelsefullt som man forestéllde sig. Koordinatorerna som utsags
for uppdraget hade, oavsett bakgrund, behov av tid for att soka information, sarskilt om
de verksamheter som andra huvudman ansvarar for. I arbetet har koordinatorerna stor
hjalp av omvarldskunskap — liksom kunskap om aktuell lagstiftning och lagtillampning,
samt kunskap om intresseorganisationernas vigledningar, exempelvis Anhorighandbo-
ken59, LSS-skolan 2021 och Socialstyrelsen vigledningar, exempelvis Stod till barn
och unga med funktionsnedsttning. 61

De flesta koordinatorerna har arbetat p& halvtid, undantaget koordinatorstodet i Askim-
Frolunda-Hdégsbo och Karlstad dar koordinatorstédets personalresurs motsvarar en hel-
tidsanstéllning respektive en heltids- och en halvtidsanstéllning. Drygt hilften av koor-
dinatorerna kombinerar koordinatorstodet med arbetet som anhorigkonsulent/anhorig-
stodjare och i 6vriga fall som omsorgspedagog eller handledare eller annat arbete exem-
pelvis inom elevhilsan. Kombinationen anhérigstdd och koordinatorstod har fungerat
bra och kan vara en fordel till exempel med tanke péa att koordinatorernas uppfattning

59 Anhorigas Riksférbund
60 Riksforbundet FUB

61 Socialstyrelsen (2020) St6d till barn och unga med funktionsnedsittning — Handbok for hand-
laggning och utférande av LSS-insatser. Stockholm: Socialstyrelsen.
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ar att fler anhoriggrupper dn foraldrar till barn med funktionsnedsittning har behov av
koordinatorstod och koordinatorerna kan samarbeta med kommunens anhdrigstodjare.

I flera av de deltagande kommunerna har man redan fran borjan valt att inkludera andra
grupper dn de som utpekades vid projektstart, till exempel avseende aldersgrans, och att
stodet riktas till fordldrar som har barn i behov av sirskilt stod oavsett om dessa barn
har ndgon diagnos eller ej. Forskning av yrkesverksamma anhdrigas stod till sina forald-
rar har visat ett stort behov av administrativt st6d vid samordning av insatser till dldre
fran bade kommunens dldreomsorg och hemsjukvérden (Ulmanen 2015). 62
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Figur 14. Antal fordldrar som fatt koordinatorstod i respektive kommun under 2019—2021.

Figuren visar en stor variation av antalet foraldrar i respektive kommun som fatt del av
koordinatorstod under projekttiden och hur de olika forutsattningarna har péaverkat
mojligheten att f& koordinatorstod i respektive kommun. Inom projektet har arbetets
omfattning i timmar per ménad/ arsarbetstid inte dokumenterats utéver uppgifterna om
sjukfranvaro och vakanser som redovisades ovan. Det l16pande arbetet har ocksa i olika
utstrackning paverkats av restriktionerna under Covid-19-pandemin. Det kan ocksé vara
sd att efterfragan av stod varierar stort och det ar betydelsefullt att anstillningarnas om-
fattning kan anpassas till detta.

Koordinator, samordnare eller projektledare som yrke

En fragestéllning som ar svér att svara pa utifran erfarenheterna fran koordinatorpro-
jektet ar vilka omsténdigheter och forutsiattningar som egentligen ar framgéngsfaktorer

62 Ulmanen, P. (2015) Omsorgens pris i dtstramningstid. Anhorigomsorg for dldre ur ett kons-
perspektiv. Rapport i socialt arbete nr. 150, Stockholms universitet.
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i koordinatorernas arbete. Det som utmérker koordinatorsarbetet jamfort med andra
koordinatorfunktioner ar att detta koordinatorprojekt bedrivits utifrédn fordldrars ut-
tryckliga behov med maélet att deras barn med funktionsnedsattning far det stod de be-
hover och har ratt till. I 6vrigt finns det ménga likheter med koordinatorsarbetet inom
en rad andra projekt/verksamheter dar koordinatorer eller samordnare genomfor upp-
drag som huvudmainnen ar angeldgna om att fa gjort.

Koordinator ar ett samlingsnamn for olika sorters koordinatorer, samordnare eller pro-
jektledare. Rollen som samordnare kan innebara att man jobbar med smé och stora pro-
jekt och l6pande arbetsuppgifter. Koordinatorer finns i manga olika verksamheter, inom
statsforvaltning, kommuner och teknikféretag med flera. En lamplig utbildningsbak-
grund ar eftergymnasial utbildning pa hogskola/universitet eller pa en yrkeshogskola.
Ofta kravs samhillsvetenskaplig utbildning med beteendevetenskap eller projektledar-
utbildning, bra 6verblick, god omvirldskunskap, se vad det finns f6r behov och aktorer
och att vara tillgdnglig. Inom yrkeshégskolan bedrivs flera koordinatorutbildningar med
olika inriktningar bland annat for samordnare inom social omsorg, koordinator inom
socialtjinsten med flera.

En samordnare ser till att behov och resurser inom verksamheten hamnar dar de ska och
planerar for insatsen som ska goras. Samordnare ar en yrkesgrupp som ar viktig i ménga
olika verksamheter (Fackforbundet ST, Union och Vision). Samordnare kan heta olika
saker beroende pa i vilken verksamhet rollen finns och arbetsuppgifterna kan skilja va-
sentligt.

Samordnares arbetsuppgifter och ansvar handlar om att samordna behov och resurser
for det uppdrag samordnaren ar inblandad i. Ansvarsgraden kan se helt olika ut bero-
ende pa var samordnaren arbetar och hur lang arbetserfarenhet samordnaren har. Det
kan handla om allt frén individniva till att samordna EU-medel pa ett departement. Det
kan ocksé handla om att samordna fragor internt och vara till stod for en ledningsgrupp,
exempelvis i ett teknikforetag eller offentlig forvaltning.

En samordnare tar ofta 6ver nér en utredares jobb ar klart. Nar det retts ut vilka resurser
eller verktyg som ska séttas in eller vilka som ska vara inblandade i fallet, dr det sedan
samordnarens tur att ta 6ver. Samordnaren ska da se till att sammanféra alla de instan-
ser som ar inblandade. Samordnaren planerar insatserna och ser till att alla samarbetar.
Om det handlar om att en person ska fa hjélp via en resurs eller en annan instans, ar det
samordnaren som tar kontakt och ser till att det blir av. Man f6ljer ocksa upp arbetet
som samordnats och sidkerstiller att alla har gjort det de ska.

Inom sjukvarden kan samordning handla om att koordinera insatserna for standardise-
rat vardférlopp, inom habilitering att koordinera hilsofrimjande och behandlande in-
satser utifrdn individens unika behov och forutsittningar. En koordinator kan ocksa
samordna kontakter med exempelvis ldkare, bistindshandldggare, anhoriga och hem-
tjanst, si att patienten far den individanpassade hjilp och det stod som behovs nar pati-
enten kommer hem frén sjukhus.
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I kommuner finns samordnare exempelvis for skolfragor, personalfragor pd HR-avdel-
ningar och samordnare som bistar handldggare. I kommuner finns ocksd samordnare
eller coacher som till exempel i samarbete med arbetsmarknadsmyndigheter ger stod for
att langtidsarbetslosa ska kunna bérja arbeta. 63

I ménga kommuner finns samordnare f6r anhorigomsorg eller anhorigkonsulenter som
har i uppgift att kartligga behov, informera om indirekta insatser som kan underlitta
for anhorigvardaren i omvardnaden och informera om det direkta stéd som erbjuds i
kommunen for den anhérigas egen del bédde nir det giller kostnadsfria forebyggande
serviceinsatser och insatser som anhoriga kan ans6ka om som bistdnd. Samordnare av
anhorigstod kan ocksé sjdlva ansvara for stédsamtal och arrangera anhdoriggrupper och
informera annan personal om anhorigstodet. 64

Kommunikation inom projektet och med omvarlden

Den interna kommunikationen i projektet har huvudsakligen skett genom webbmdéten
en gang i manaden, dels med projektansvariga i kommunerna och projektledaren pa
Nka, dels med koordinatorerna och projektledaren.

Personliga méten. Projektledaren har besokt de deltagande kommunerna vid tva till-
fallen. Det forsta besoket 4gde rum tillsammans med utredaren Marjana Tornmalm fran
Socialstyrelsen. Vid det tillfillet kunde flera personer fran kommunen delta. Introduk-
tionen omfattade information om projektets bakgrund, dess grundtankar och villkor f6r
deltagande. Vid det andra besokstillfillet fanns majlighet for sévil projektledaren som
koordinatorn och den projektansvariga att gora en avstidmning kring lokala forutsitt-
ningar och rutiner.

Koordinatorndtverket. Koordinatorerna och projektansvariga i respektive kommun har
traffats vid sa kallade hostmoten. Det forsta 4gde rum fore projektstart i december 2018
och sedan under hosten 2019, 2020 och 2021. Totalt har anordnats sex heldagsméten
for koordinatorerna och i fyra av dessa har ocksa projektansvariga deltagit. Darutover
har anordnats ett webbmote i manaden for koordinatorer och projektansvariga.

Syftet har varit kunskapsformedling och kollegial handledning, att fa rdd och stod, erfa-
renhetsutbyte och inspiration i arbetet. Det mer langsiktiga syftet har varit deltagarnas
kompetensutveckling och utveckling av koordinatorfunktionens praktik. Till att borja
med handlade webbmoten mest om metodfrégor kring den systematiska uppf6ljningen.
Hur frageformuldret skulle fyllas i, syftet med fragorna och uppfoljningen. Ett annat
tema var utveckling av rutiner for koordinatorers registrering av data. Andra fragor som

63 Gough & Ganz (2007) Arbetsprévning med coach — en metod for arbetslivsinriktat stod till
psykiskt funktionshindrade personer. Fokus-Rapport 2007:2. Kalmar.

64 Takter, M. (2019) Anhérigperspektiv — en méjlighet till utveckling? Nationell kartléggning av
kommunernas stod till anhoriga 2019. Anhérigas Riksforbund.
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avhandlats ror sjalva koordinatorsarbetet. Moétet med forildrar, koordinatorns obero-
ende stillning, vad koordinatorsrollen i 6vrigt innebar samt hur man vet nar det ar dags
att avsluta stodet.

Dessa regelbundna méten har gett koordinatorerna en majlighet att lyfta komplicerade
fragestillningar och tillsammans analysera vagar framéat nar det géller enskilda fall och
koordinatorfunktionen som siddan. Nagra exempel dr hur man kan anvinda den gemen-
samma planen som verktyg eller hur samtycke och sekretess kan sékerstéllas. En frage-
stillning som diskuterats géller tolkning av artiklarna i barnkonventionen och konse-
kvenserna for projektets design som innebar att stédet till barn med funktionsnedsitt-
ning ges via stodet till foraldrarna. En ytterligare fragestillning for diskussion har varit
koordinatorstodet till foraldrar med vuxna barn.

Individuell vidgledning. Projektledaren har funnits tillganglig for mer individuella fra-
gestillningar via e-post, telefon och videomote. Viss teknisk support har behovts i sam-
band med anvidndningen av verktyget for den systematiska uppfoljningen.

Projektets digitala webbplats, Alfresco har administrerats av projektledaren. Den inne-
haller producerat och publicerat material kring koordinatorstéd och ar 6ppen for koor-
dinatorer och projektansvariga. Dar finns information om projektet, s kallat kansliut-
kast, som kan omarbetas efter lokala behov, samtyckesblanketter, exempel pa gemen-
sam plan och natverkskartor. Informationsblad om projektet finns pé fem sprak. Materi-
alet finns pé Nka:s webbsida.

P4 Nka:s webbsida finns kontaktuppgifter till kontaktpersoner i respektive kommun och
en informationsvideo om koordinatorsarbetet och en videoinspelning som gjordes till-
sammans med koordinatorerna i projektet "personlig koordinator” vid Bracke diakoni
(Nordell m.fl. 2015).

Alla kommuner har haft tillgéng till sina egna data och mgjlighet att géra egna samman-
stillningar. Fa har gjort det pa egen hand och projektledaren har erbjudit sig att ta fram
de sammanstillningar som kommunen 6nskat och fatt det presenterat i en powerpoint-
presentation. Detta har utnyttjats av de flesta kommunerna.

Referensgrupp, reportage, tidningsartiklar med mera. Varje kommun har sjilv haft an-
svaret for det lokala forankringsarbetet. Detta har gjorts pa olika sitt, till exempel i
Horby kommun valde man att bilda en referensgrupp. Projektledaren har besokt grup-
pen vid en av dessa triffar, bade for att berdtta om projektet i sin helhet och for att in-
himta deras tankar om koordinatorstod.

De deltagande fordldrarna har inbjudits till webbmoéte vid tva tillfallen under projektets
sista ar for att visa uppskattning for den kunskap projektet fatt och for att beratta hur
koordinatorstodet har fungerat. Men ocksa for att ge fordldrarna majlighet att beritta
hur de upplevt stodet. Intresset for traffarna var inte stort, och endast en foralder an-
malde sig. Projektledaren har under projekttiden dven haft kontakt med brukarorgani-
sationer for att informera om koordinatorstodet.

61



For att f4 en inblick i vad stodet har inneburit for fordldrar har journalisten Agneta Heins
intervjuat fyra foraldrar fran olika kommuner om vad det inneburit for dem. Tre av dessa
foraldrar deltog ocksé i en poddinspelning med titeln Koordinatorstéd — stolen mellan
stolarna.

Pandemin medforde redan i borjan av projektet restriktioner som framfor allt har paver-
kat mgjligheten att informera om projektet och att komma i kontakt med familjer. Pa-
verkan har varit storst i de nytillkomna kommunerna dir stédet i princip var okant tidi-
gare. FOr koordinatorstodet i Karlstad och Askim-Frolunda-Hogsbo paverkades kontak-
ten med familjerna mindre. Stodet kunde fortsitta, men de fysiska kontakterna ersattes
av telefonsamtal och e-post. Det har varit en utmaning, men ocksa bidragit till utveckling
av alternativa arbetssitt som dven kan tillimpas i framtiden.
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9. Systematisk uppfoljning

Koordinatorprojektet har forutom den direkta nyttan for fordldrarna och deras barn haft
som mal att samla kunskap och bidra till vetenskaplig evidens om hur koordinatorst6d
fungerar under svenska férhallanden samt vilka faktorer som paverkat effekten av koor-
dinatorstod. Koordinatorfunktionen i den form som Socialstyrelsen lanserade i sin vig-
ledning hade beskrivits och provats i Storbritannien och med liknande utgdngspunkter i
mindre omfattning i Sverige.

For att kunna besvara fragan om koordinatorstod gor skillnad f6r fordldrar och deras
barn med funktionsnedsittning har projektet gjort en systematisk uppfoljning. Den
handlar om att méta sddant som har betydelse for en professions arbetssdtt. Uppfolj-
ningen handlar om att beskriva, mita och dokumentera enskilda personers problem och
behov, insatser och resultat. Syftet med sammanstéllning avinformationen pa gruppniva
ar att fa tillforlitligt underlag for verksamhetsutveckling. Kunskap av det har slaget pa
lokal niva har efterfragats lange for att fi battre forstaelse av effekten av det som gors.
Bland annat inom socialtjinsten saknas ofta systematisk uppfoljning av arbetssitt och
att personal och brukare far del av resultatet (Nyblom & Glad).®5 Koordinatorerna och
fordldrarna som har fatt koordinatorstod har medverkat i denna uppfoljning.

Frageformular och enkater

Den systematiska uppféljningen bygger pa ett frageformuléar som féraldrarna har besva-
rat fore koordinatorstdd och efter stodet. Dessa svar visar individuella effekter som re-
dovisades i kapitel tre och fyra. Uppfoljningen har darutover omfattat en enkat till koor-
dinatorer och projektansvariga i samband med att projekt koordinatorstdd avslutades i
december 2021.

Frageformularet till foraldrar omfattar 14 bakgrundsfragor, sex av dessa ror barnet med
funktionsnedsittning, tre fragor om syskon, fragor om foraldraskap och hur féraldern
fatt kinnedom om koordinatorstéd. Darutéver har formulédret omfattat utvarderingsfra-
gorna for att mita effekter av stodet.

Foréldrarna har svarat pa fragor om sin hilsa, upplevd stressniva och forutsattningar for
yrkesarbete samt graden av trygghet som de upplever 6ver att barnet med funktionsned-
sattning far det stod barnet beh6ver. Foraldrarna har ocksa gjort en skattning om barnet
trivs och far stod som det behover i skolan, trivseln hemma och pa fritiden. Som regel
har frdgorna gillande barn besvarats av foralder/fordldrarna och foraldrarna har fatt
avgora barnets delaktighet.

65 Jenny Nyblom och Johan Glad (Socialstyrelsen) en presentation av systematisk utvirdering
inom projektet.

63



Maitning av koordinatorstodets effekt pa foraldrars upplevda héalsa har skett genom att
fordldrarna ombetts att gora en sjilvskattning enligt "Salutogenic Health Indicator
Scale” (SHIS). De salutogena halsoindikatorerna i SHIS—skalan bestar av tolv frigor
med sex olika skattningsalternativ som tillsammans ger en samlad bild av héalsotillstan-
det. Den ar baserad pé salutogen teori och anses vara enkel att anvdnda. Den har hog
kvalitet och bedéms enligt olika empiriska test som tillforlitlig.6¢ I samarbete med ett
utvecklingsarbete som Socialstyrelsen bedriver kring datorbaserade verktyg for individ-
baserad systematisk uppfoljning, har projektet fatt tekniskt stéd for registrering och
sammanstallning av uppgifterna. Mer information om systematisk uppf6ljning finns pé
Socialstyrelsens webbsida “Kunskapsguiden”.67

Koordinatorerna har ansvarat for avidentifiering och registreringen av informationen i
det datorbaserade verktyget for systematisk uppfoljning. Insamlade data frdn samtliga
kommuner har sparats pa en siaker webbplats hos Nka. Varje deltagarkommun &ger sin
datainsamling och har ocksa haft moéjlighet att ta fram lokala sammanstéllningar efter
egna onskemaél och behov.

Enkat till koordinatorer och projektansvariga

Koordinatorerna och projektansvariga har besvarat en enkit om hur de upplever att ko-
ordinatorstod har tagits emot av samarbetsparterna. De har gjort en bedomning av gra-
den av svérigheterna foraldrarna har for att hitta riatt stodsystem. Koordinatorerna har
tillfragats vilka méalgrupper som huvudsakligen behover koordinatorstod, om koordina-
torstodet skulle fungera bra for anhoriga oberoende nirstdendes alder respektive nér-
stdendes funktionsnedsittning/sjukdom. I enkiten stilldes ocksé ett par 6ppna fragor.
Dessa gillde vad koordinatorn gjort som ingen annan profession kunnat gora och om de
overraskats av ndgot gillande den situation som familjerna befinner sig i. Samma fragor
stélldes dven till projektansvariga i respektive kommun.

Reflektioner kring uppfoljningen

Erfarenheterna av uppfoljningen. Foradldrarna har som regel varit positiva till uppfolj-
ningen. Att kunna besvara frdgorna véllade dock problem for en del. Svérigheterna
gillde bland annat att det var svart att forsta fragorna och det var svart att gora skatt-
ningarna. Drygt halften av fordldrarna besvarade fragorna utan stod, medan 6vriga fick
hjalp med enstaka fragor och ungefir tio procent behovde hjalp med samtliga frégor.

66 Bringsén, A., Andersson, H I. & Ejlertsson, G. (2009) Development and Quality Analysis of
the Salutogenic Health Indicator Scale (SHIS. Scandinavian Journal of Public Health 2009; pp

13—19.
67 Information om systematisk uppféljning, Kunskapsguiden; https//www.kunskapsgui-
den.se/SU-stod.
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Nir foraldrarna besvarade fragorna efter stod var det lattare. Manga foraldrar uppskat-
tade fragan om hur de sjdlva mar och kommenterade att den sillan stills i andra sam-
manhang.

Projektets val att stélla sa fa bakgrundsfragor som mgjligt innebar begransningar bland
annat for beskrivning av den méalgrupp som fatt koordinatorst6d. Koordinatorerna me-
nar att fordldrars utbildningsnivd, egen funktionsnedsittning och eventuella migrant-
bakgrund inte har nagon storre betydelse for behovet av koordinatorstod, vilket antagli-
gen stimmer pa individniva, men om bakgrundsuppgifter inte dokumenteras kan man
inte analysera aggregerade data pa kollektiv/nationell niva och beskriva vilka foraldra-
grupper som nas/inte néds av koordinatorstodet.

P ett liknande sétt ger information om barnets funktionsnedsittning information om
att féraldrar som har barn med NPF diagnoser har natts i storre utstrackning av koordi-
natorstod dn fordldrar som har barn med andra diagnoser. Orsaken till det kan vara flera.
Det kan vara att dessa foraldrar har storre utstrackning har behov av det, eller att med-
verkande i kommunerna bedomt det vara si och darfor informerat dem i storre utstrack-
ning d4n andra familjer med funktionsnedsattning eller att de i storre utstrackning néitts
av informationen om projektet.

Pa ett liknande sétt ger information om barnets funktionsnedsittning information om
att foraldrar som har barn med NPF diagnoser verkar ha ett storre behov av koordina-
torstod an foraldrar som har barn med andra diagnoser.

Nar det giller utvarderingen av arbetsmetoderna i koordinatorsarbetet har dessa i hu-
vudsak dokumenterats i en gemensam plan for arbetet som varit koordinatorns verktyg
i arbetsprocessen, och som #gs av férdldern. Det har inte varit mgjligt att ssmmanstalla
vilka uppdrag koordinatorerna har genomfort och hur dessa uppdrag har tillgodosett
behov hos barn med funktionsnedséttning/behov av séarskilt stod.

Utvdrderingsgruppen och bortfall. Antalet fordldrar i undersokningsgruppen ar totalt
161. De representerar 138 familjer. I en del familjer deltog bida fordldrarna i samtalen
med koordinatorn. Samtliga 161 fordldrar besvarade formularet fore koordinatorstod
medan endast 104—112 férdldrar besvarade samma fragor efter koordinatorstod. Bort-
fallet uppgar till 30 procent. Orsaken till bortfall av svaren fran 49 fordaldrar har olika
orsaker.

e Nairmare hilften av bortfallet beror pa att koordinatorn inte har kunnat moti-
vera fordldern att fullf6lja uppféljningen, ofta pd grund av att fordldern inte
langre har behov av stod eller att koordinatorn inte fatt kontakt med férdldern
efter att stodet upphort.

e En knapp tredjedel av bortfallet beror pa att koordinatorn lamnade sin anstall-
ning och uppféljningen inte kunde fullféljas. I ndgra andra fall har koordinatorn
varit sjukskriven utan ersittare och under tiden har stodbehovet fordandrats och
fordaldern tappat motivationen.
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e Enfemtedel av bortfallet beror pa att koordinatorstédet upphort pa grund av att
familjen har flyttat.

Allteftersom koordinatorerna fatt storre erfarenhet och sett det avslutande samtalets be-
tydelse har bortfallet minskat. Bortfall ar alltid problematiskt eftersom det kan paverka
evidensen. Forskning kring systematisk uppfoljning visar att det generellt dr svart att
uppritthalla motivationen efter att insatsen/stodet avslutats.08 Atgirder som foreslis
ar exempelvis att i slutformuléret stilla farre fragor. I koordinatorprojekt har man for-
sokt minimera tidsintervallet mellan avslutat stod och slutuppfoljning. Fordldrarna er-
bjuds ockséd en mojlighet att ta ny kontakt med koordinatorn om det efter en tid skulle
visa sig att stodbehovet kvarstér eller att nya behov har tillkommit.

Erfarenheterna visar att koordinatorerna har haft nytta av uppfdljningen i sitt arbete.
Informationen som fordldrarna lamnat vid inledning av stodet har hjilpt dem att an-
passa bemotande och arbetssitt till fordlderns aktuella situation. Koordinatorerna upp-
lever ocksa att uppfoljningen har 6kat foraldrars sjalvforstaelse av sin situation. Forald-
rar har uppskattat uppmarksamheten pa hur de mér och att bli sedda utan att bli be-
domda utifran vad de dstadkommer.

68 Bjork, A. (2017) Mot en situerad standardisering inom socialtjdnsten. Forum. Socialveten-
skaplig tidskrift 2017:3—4.
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10.Avslutande reflektioner och vidare-
utveckling

I Nka:s uppdrag ingar att samarbeta med kommuner, regioner och arbetsgivare. Inom
ramen for detta uppdrag har kompetenscentrum samarbetat med en rad projekt som
finansierats av Allménna arvsfonden. Nagra aktuella exempel ar "Trygghet ur st6d” som
bedrivs av Briacke diakoni, det riktar sig till fordldrar med psykisk ohilsa. Ett annat pro-
jekt som Nka har medverkat i ar projektet "Vuxensyskon” som fokuserar pa erfarenhet-
erna av att ha vixt upp med en syster eller bror med funktionsnedséttning och hur man
som syskon upplever sitt ansvar som vuxen. For att ndimna ytterligare ett projekt sa finns
“Unga omsorgsgivare” som pagar i ett mangarigt samarbete mellan Linnéuniversitetet,
Nka och Socialstyrelsen kring Barn som anhoriga”.

Dessa projekt har lett till kunskapsoversikter, utbildningar, studiecirklar och samtals-
grupper kring forebyggande stod till anhoriga. Kompetenscentrum arbetar vidare med
de frégestillningar projekten har lyft fram i olika pagdende nationella niatverk, sdsom
nétverket for anhorigstodjare/anhorigkonsulenter och forskarnatverk Barn som anho-
riga och ett internationellt ME-WE nétverk som utvecklar st6d till ungdomar som ar om-
sorgsgivare.

Projektet koordinatorstdd till fordldrar som har barn med funktionsnedsattning har be-
drivits i samarbete med Socialstyrelsen. Koordinatorerna i de olika kommunerna har
under projektet fatt stod av ett koordinatornitverk diar de haft mdjlighet att diskutera
aktuella fragestillningar och fa kollegial vigledning. Det stodet har fortgatt ocksa efter
att det tredriga koordinatorprojektet avslutades.

Kommuner som har deltagit i projektet kommer ocksé i fortsiattning att fi stéd genom
det digitala koordinatorsnitverket. Kompetenscentrum inbjuder dessutom alla andra
kommuner som vill starta en koordinatorsverksamhet att utbyta sina erfarenheter med
kollegor runt om i landet med ett liknande uppdrag.

I denna rapport beskrivs hur koordinatorarbetet har gatt till och hur de olika kommu-
nerna valde att implementera och genomfora koordinatorstodet i sin kommun. Resultat
av projektet for fordldrarna och deras barn beskrivs framfor allt i kapitel tre, fyra och
fem. T kapitel sex beskrivs koordinatorers arbetsmetoder. Ytterligare information om
projektet redovisas pa projektets webbplats p& Nka:s webbsida www.anhoriga.se. I ka-
pitel atta beskrivs den systematiska uppfoljningen med reflektioner 6ver metoderna som
har anvénts.

Koordinatorerna och de flesta férdaldrarna har medverkat i en uppfoljning av koordina-
torstodets effekter. Det ar dven i fortsattningen en viardefull bekriftelse pa koordinato-
rernas arbete och koordinatorstodets betydelse for foraldrar som har barn med funk-
tionsnedsittning. En systematisk uppfoljning kan ge en mojlighet att sammanstilla na-
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tionella data som bidrar till vetenskaplig evidens for riktat forebyggande st6d till forald-
rar och deras barn medfunktionsnedséttning.

Det behover dock analyseras om de data som insamlades under de tre forsta aren tillgo-
doser behov som deltagande kommuner har for sin verksamhetsutveckling och vilka data
som dr dandamalsenliga att samla in f6r utveckling av koordinatorers arbetssatt utan att
datainsamlingen i sig kommer i konflikt med koordinatorstodets mél och blir alltfor re-
surskravande.

Intresseorganisationer har lokalt erbjudits olika mojligheter att folja resultat av koordi-
natorstodet, men det finns antagligen ocksa ett intresse att folja utvecklingen hos bade
Anhorigas Riksforbund och funktionshindersorganisationerna, sdisom RBU, FUB och
Riksforbundet Attention som framhaéller koordinatorstédets betydelse i sina intressepo-
litiska program. I manga utvecklingsprojekt tillgodoses intresset genom referens- eller
samverkansgrupper som kan bidra med sina specifika kunskaper. Det dr mojligt att ex-
pertis fran dessa organisationer skulle kunna bidra med vigledning och kompetensut-
veckling i det koordinatornitverk som Nka ska ansvara for.

Det finns inte nagon samlad kunskap om verksamheter som bedrivs i samma syfte men
i olika former. Nigra exempel dr samordnare, lots och coach. Innehéllet i funktionen
som beskrivits har ar snarlik med koordinatorfunktionen i offentliga organisationer och
privata foretag, se avsnitt koordinator, samordnare och projektledare i kapitel sju.

Ett av de projekt som utvecklade en modell for att lokalt samordna samhillets resurser
till familjer med barn och ungdomar med olika typer av funktionsnedsattning var SAM-
FOR-projektet med bas p& Milardalens hogskola i samverkan med Sérmlands och Vist-
manlands landsting, Visteras stad och Handikapporganisationers samarbetsrad. Pro-
jektet bedrevs under aren 2014—2016. Nar projektet avslutades startades en férening
som fortsdtter verka for barns och ungas rittigheter och att foraldrar ska fa stod och
hjalp. Foreningen har arbetat hart for att fa i ging en fortsittning utan att lyckas fd med
sig ndgra kommuner. Det som adr annorlunda med detta projekt ir att Regionen/lands-
tinget medverkade i den utifran sitt ansvar for foraldrastéd och kunskap kring funk-
tionsnedsittningar. Forutom hogskolan, landsting och kommuner var Allménna arvs-
fonden finansiar for projektet. Idag finns en facebook-grupp. Foridldrarna har fortsatt
stédbehov och till exempel FUB siger att vi forsoker ge dem lite stod. 69

Projektet arbetade med kunskapshdjande insatser, utveckling av professionell lots, en
foraldraplattform i samarbete med juristfirman Vide i Goteborg fér webbaserad infor-
mationstjanst for fordldrar som har barn med neuropsykiatriskt stod, en verktygslada
for att 6ka barns/ungas delaktighet, en modell for barns delaktighet samt en checklista
for barnvanlig kommunikativ miljo.7°

69 www.samfor.se

70 Akerstrom Kardell , J. & Brunnberg, E.. (2017) Delaktighet som rittighet, fenomen och var-
dagspraktik i hilso — valfardsarbete. Studentlitteratur.
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En intressant frigestillning for stod i form av koordinatorstod eller som i det har fallet
individuellt professionellt stod av en lots, dr hur det kommer sig att kommunerna och
regionen inte vill fortsdtta med det stod som utvecklades av projektet.

Bade i Malardalsprojektet (2013—2015), som leddes av Elinor Brunnberg och i projektet
i Jonkopings ldn (2011—2014) som leddes av Mats Granlund observerades tidigt att en
orsak till att fordldrar och deras barn med funktionsnedsittning inte fick det st6d som
de hade ritt till var att professioner och annan personal som var tillsatta att ge stod till
mélgruppen saknade grundldggande kunskaper om funktionsnedsattningar hos barn
och unga och hur man arbetar med dessa barn. I bada dessa projekt initierades utbild-
ningsprogram for personal och fordldrar samt traningsprogram dar barn inkluderades.

Inte heller RiFS-projektet i Vastra Gotalandsregionen (2011—2013), som leddes av Malin
Broberg och som inleddes efter Riksrevisionens granskning och Folkhilsoinstitutets en-
gagemang, ledde till en varaktig insats eller utveckling av stod i form av koordinatorstéd.
Diremot valde Goteborgs kommun att inritta funktionen Lots.”1

I koordinatorprojektet som denna rapport beskriver, namner koordinatorerna att kun-
skapsbrist exempelvis avseende NPF i manga situationer dr markbar i kommunerna som
nu har provat koordinatorstod.

Vidareutveckling och spridning av koordinatorsfunktionen

Nka kommer ocksa fortsattningsvis att stodja de medverkande kommunerna. Nya in-
tresserade kommuner ar vilkomna att ingd i vidareutvecklingen av verksamheten. For
redan involverade och nya intresserade kommuner erbjuder Nka:

- en webbsida med samlad information om koordinatorsfunktionen
- individuellt st6d och dialog i uppbyggnaden och utvecklingen av verksamheten
- manatliga natverkstraffar for erfarenhets- och kunskapsutbyte

- mojlighet till medverkan i systematisk uppfoljning av verksamheten.

For dem som é&r intresserade att veta mer om koordinatorsfunktionen har de erfaren-
heter som samlats under projekttiden samlats pd Nka:s webbsida. Det handlar om vad
som ar viktigt att tanka pa infor beslut om att inféra koordinatorstod, praktiska tips kring
koordinatorshantverket och kring hur uppfoljningen kan goras.

For alla kommuner och verksamheter som erbjuder koordinatorstod eller koordinator-
slikt stod arrangerar Nka manatliga natverkstraffar for kollegialt erfarenhetsutbyte och

71 Brack diakoni medverkade i RiFS-projektet och startade projektet personlig koordinator som
drevs under 2012—2015.
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stod i utvecklingen av koordinatorsarbetet. Genom gemensam analys av olika fallbe-
skrivningar bearbetas olika dilemma for gemensamt larande. Natverkstraffarna funge-
rar ocksd som ett tillfalle att ta upp angeldgna fragestéllningar fran det vardagliga arbe-
tet. Vidare dr natverkstraffarna ett tillfalle till kompetensutveckling och omvéarldsbevak-
ning.

Alla kommuner erbjuds att delta i den systematiska uppfoljningen. Det ger en moéjlighet
att tillsammans bygga upp underlag for en databas som ger majlighet till framtida forsk-
ningsprojekt. For det tillhandahaller Nka en uppfoljningsmodell f6r koordinatorstod
med hjilp av Socialstyrelsens programvara SUreg for sdker registrering och samman-
stillning. SUreg anvands for att sammanstilla uppgifter pa gruppniva lokalt. Uppgif-
terna i modellen finns i ett verktyg, koordinatorsverktyget, som kostnadsfritt kan anvin-
das for registrering och sammanstallning av uppgifter i den egna verksamheten. For att
fa tillgéng till programvara och koordinatorsverktyg ska man genomfora en webbutbild-
ning via Socialstyrelsens utbildningsportal. Nka ger support kring detta och ger stod i att
sammanstalla uppgifter f6r de kommuner som deltar.

Uppfoljning av koordinatorstod ger viarde pa flera nivéer:

- Den kunskap som samlas in kan anviandas i det direkta arbetet med den enskilda
familjen, bl.a. for att ge aterkoppling till fordldern och se vad som hiant 6ver tid.

- Kunskapen blir ocksa viardefull pa verksamhetsnivé for att analysera och ut-
veckla kvaliteten och for att kunna visa uppdragsgivare viardet av stodinsatsen.

- Varje kommuns kunskap, via sammanstéllningar, bidrar till att den nationella
kunskapen och erfarenheten kan delas och spridas 6ver landet.

Kommuner som deltagit i utveckling av modellen kan fortsitta lagga in data ihop med
den som redan finns. Fér kommuner som bérjar f6lja upp med Koordinatormodellen
finns redan kunskap fran andra kommuner att jamfora de egna resultaten med. Genom
att manga anvinder samma uppf6ljningsmodell genereras storre kunskap. Nka kommer
att fortsatta ge stod for att analysera insamlade data fran flera verksamheter.

Under det nuvarande projektet har data och utviardering samlats in fran forildrar, koor-
dinatorerna och projektansvariga. De har fatt gora sig till tolk for barnen. Arbete ska
paborjas att ocksd hora barnens rost och finna lampliga innovativa sitt for dem att lamna
synpunkter pa vad koordinatorstodet inneburit for dem.
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