Uppsal . | |
%) kommun  Funktionsratt) ~ (T)] Region Uppsala S 29

Tjansteledning HSVO Uppsala
2024-10-18

Vad behover anhoriga?

Sammanstallning av svar fran
foraldrar och vardnadshavare till
barn och unga med NPF eller likande
behov.

Asa Kullapa
Marika Blomgren



Sida 2 (23)

Innehall
INLEANING ettt ettt sttt sttt ettt sttt b sttt e seses 3
BEIEPP ottt e et e 3
SAMMANTALENING ...ttt sttt sesasssenns 4
BaKEIUNG ...ttt ettt ettt ettt sttt 5
Metod 0Ch ZENOMIOTANAE.......ccuriieririeiriecirieertee ettt a e sassaens 6
RESUIEAL ..ottt bbb bbb bbb ns 7
ANNOMIGSTOU ...ttt ettt st sttt sttt st sa e e e besebsnsssnns 7
COMMUNITY cetterrreieieieneeeentsesessssesessseseeessssssssssssssesesesssesesssssssssssssesssesesessssssssssssssesesesasesenes 9
KOMPEteNS/DEMOLANAE .....ccveveveierereeeeeeenirresters sttt ss s ss s st besesasns 10
SaMVErkan/SamMOrdNING ........ccceueurieiririrereeieieinistseeseeseseeststsesse e e sesssstsssssssssssssssssssesens 12
SKOLA .ttt 13
SYSTEMTEL ettt a s s e e s s s s s sssssssssnsssnssnsanas 15
ANQALYS «oeeeeeeeeeirieteesets sttt e st e s s sttt e st e e R e R e e R e Rt et ee s s asaeaeaetes 16
FOrslag Pa Vidare arbEte ..ottt ssass s sssssans 19



Sida 3 (23)

Inledning

Flera arbeten har gjorts, bade i Uppsala och pa nationell niva, kring behov av stod for
barn och unga med NPF eller liknande behov. Det finns ocksa en hel del kring
anhorigstod. Trots detta vittnar foraldrar och andra anhoriga om stora problem, bade
for sina barn med NPF och liknande behov och for sig sjalva. Frustrationen och
fortvivlan manga uttrycker ar pataglig. Oron och sorgen dver hur det blivit for deras
barn, liksom den 6vermannande trottheten som kommer av att vara i standig
beredskap och kamp samtidigt som ”allt” hanger pa att man som anhdorig orkar
fortsatta.

Initiativet till att, tillsammans med foréldrar och vardnadshavare sjélva, underséka vad
som saknas, var det brister och hur behoven ser ut vacktes ur just denna frustration.

Tanken var att redan fran borjan involvera slutanvandarna och, utan att pa forhand ha
definierat vad som ar mojligt och inte, stalla fragan, vad behéver vi gdra for att det skall

bli bttre for er, for att ni skall orka?

Genom en samskapande process dar nasta steg definieras utifran vad som
framkommer i det foregaende &r intentionen att ringa in brister och samla ihop forslag
pa hur stodet till anhoriga kan bli battre. Helt baserat pa erfarenheterna och den
enorma kunskap som malgruppen sjalva besitter.

Begrepp

Anhorig Person inom familjen eller bland de narmaste slaktingarna
BUP Barn- och ungdomspsykiatrin®
Community Pa svenska "gemenskap”, kan handla om fysiska eller digitala

grupper, sociala medier och olika former av samhérighet

Grafisk facilitering

| detta avseende, en visuell bild av resultatet fran workshopen

Hab

Habiliteringen®

Influencer En person som inspirerar och har inflytande 6ver andras
beteende, ofta via sociala medier

NPF Neuropsykiatrisk funktionsnedsattning

Narstaende | detta avseende ar narstdende barn/ungdom med NPF eller
liknande behov

SIP Samordnad Individuell Plan?

Slutanvandare Den som anvander en vara eller tjanst

Somatisk Fysisk eller kroppslig

Tjanstedesign

Tjanster, produkter och processer utformas tillsammans med
anvandarna

Vab/Vabba

Vard av sjukt barn

1 Barn och ungdomspsykiatrin, Akademiska sjukhuset

2 Habilitering, Region Uppsala

3 Samordnad Individuell Plan, SKR



https://www.akademiska.se/for-patient-och-besokare/hitta-pa-sjukhuset/barn--och-ungdomspsykiatri-bup/
https://regionuppsala.se/infoteket/fa-vagledning/samhallsguiden/vard-traning-och-behandlinig/habilitering-och-rehabilitering/
https://skr.se/skr/halsasjukvard/patientinflytande/samordnadindividuellplansip.samordnadindividuellplan.html
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Sammanfattning

Riksforbundet Attentions rapport fran 2024 visar att ungefar halften av foraldrar till
personer med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NPF) lider av
utmattningssyndrom. Majoriteten av de svarande ar kvinnor och manga har tvingats till
sjukskrivning eller att sluta arbeta pa grund av sin situation. Anhériga upplever stor
stress, oro och bade fysiska och psykiska besvar. En majoritet prioriterar bort socialt
umgange for att ta hand om sina narstaende. Rapporten betonar vikten av att se
anhdrigas situation som en folkhalsofraga och att forbattra stodet till dem.

Pa tjansteledning HSVO* Uppsala den 2 februari 2024 gavs uppdraget att undersoka
hur stod for vardnadshavare och anhériga till barn och unga med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar (NPF) skulle kunna utformas utifran de anhérigas egna
perspektiv. Att utga fran slutanvandarnas behov och erfarenheter i stéllet for att borja
med organisationernas befintliga strukturer. En arbetsgrupp bildades med
medarbetare fran Uppsala kommun, Region Uppsala och Funktionsratt Uppsala
kommun. Gruppen arrangerade en workshop i maj 2024 dar anhériga kunde dela sina
tankar och l6sningsforslag.

Totalt deltog 72 personer, fysiskt och digitalt. Resultatet blev hundratals post-it-lappar
och digitala svar som sammanstallts i denna rapport. Efterarbetet resulteradei att elva
ursprungliga omraden sammanfattades till sex huvudomraden: anhérigstod,
community, kompetens/bemotande, samverkan/samordning, skola och systemfel.

Anhorigstod behdver vara individuellt anpassat och flexibelt for att mota varierande
behov dver tid. Det &r viktigt med tidigt och systematiskt stod, da anhoriga kan ha svart
att sjalva efterfraga hjalp, sarskilt om de inte vet att det finns stod att fa.

Fler och mer flexibla avlastningsmdéjligheter efterfragas. Manga upplever att befintliga
insatser ibland 6kar stressen snarare an att avlasta. Det finns ocksa ett behov av
samtalsstod och utbildning, men flera foredrar samtidigt konkreta stodinsatser ver
mer utbildning.

Manga betonar vikten av féreningar som Attention och Autism Uppsala for stod,
kunskap och gemenskap. Sociala kontakter och natverk, inklusive sociala medier i
olika former, ar ovarderliga for att utbyta erfarenheter och kanna sig mindre ensam.
Forum eller stodgrupper, bade fysiska och digitala, efterfragas for foraldrar att traffas
och byta erfarenheter. Barn och ungdomar med NPF behdver ocksa sociala aktiviteter
anpassade efter deras behov, sasom fritidsaktiviteter, helglager, och simskola med
mindre grupper. Att tillvaron fungerar for barnen ar av stor vikt aven for foraldrarnas
valmaende.

Svarande upplever att det finns brister i kunskap och kompetens rérande NPF inom
Uppsala kommun och Region Uppsala, vilket leder till att manga barn och deras
familjer inte far ratt stod. Foraldrar upplever ofta att de sjalva har mer kunskap om sina
barn och i manga fall om NPF &n professionen och efterlyser battre samarbete och
lyhordhet fran myndigheter och vardgivare. Flexibilitet i insatserna, kontinuitet i
kontaktpersoner och tydligare, enklare information efterfragas. Det uttrycks ocksa

4 HSVO &r Uppsala lans samverkansstruktur for frgor inom hélsa, stéd, vard och omsorg. |
HSVO ingar bade en politisk och tjanstepersonniva fran Region Uppsala och lanets atta
kommuner. | varje kommun finns en lokal HSVO struktur, i Uppsala heter den HSVO Uppsala
och bestar av representanter fran Uppsala kommun och Region Uppsala.
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onskan om mer respekt, 0msesidig tillit och fortroende. Dartill behdvs samlad,
lattbegriplig och lattillganglig information pa ett och samma stélle.

Manga foraldrar till barn med NPF upplever stora brister i samverkan och samordning
mellan olika verksamheter, vilket skapar en tung borda for dem att koordinera stod
och hjalp. De efterlyser battre samarbete mellan professionella och en samlad insats
fran olika kompetenser for att underlatta vardagen. Det finns ocksa behov av en
samordnarroll som kan stotta féraldrarna, sarskilt under mer kravande perioder, och
av kontinuerlig uppfoljning. Stod till hela familjen, inklusive syskon, och en mer flexibel
och anpassad hjalp 6ver tid ar ocksa viktigt.

Skolan anses vara avgorande for att skapa en fungerande vardag for barn med NPF och
deras familjer, men manga foraldrar upplever brister i stod och forstaelse fran skolan.
Det uttrycks frustration Gver att skolan inte tidigt identifierar problem och ger ratt stod,
vilket leder till att foraldrar kanner sig ensammai sin kamp. Forslag inkluderar fler
anpassade skolplatser, battre kommunikation mellan skola och hem och 6kad
kompetens om NPF bland skolpersonal. Flexiblare skolupplagg och mer digitala
[6sningar efterfragas ocksa.

Manga deltagare i workshopen papekar dessutom systemfel som férsvarar situationen
for foraldrar till - och barn med NPF. Ekonomiska svarigheter ar sarskilt patagliga for
ensamstaende foraldrar, som efterlyser battre ekonomiskt stod och mer flexibla
avlastningslosningar. Det behovs fler resurser i skolan, BUP och habilitering samt en
satsning pa kompetent personal for att minska vantetider och forbattra stodet.
Deltagarna onskar ocksa att utbildning om NPF boringd i lararutbildningen.

Bakgrund

Enligt Riksforbundet Attentions anhdrigrapport fran 2024, Kraschar jag sé kraschar
allt*, uppges drygt halften av foraldrarna till personer med NPF ha
utmattningssyndrom. Totalt svarade 4 600 personer pa enkaten varav 86 % var
foraldrar till minderariga och vuxna barn. Av dessa anger 80 % att deras arbetssituation
har paverkats i form av sjukskrivning och/eller att de tvingas sluta arbeta. Attention
framhaller att situationen for anhoriga behover lyftas som en folkhalsofraga med ett
tydligt jamstalldhetsperspektiv eftersom det ar kvinnorna som drar det tyngsta lasset. |
Attentions enkat var 92 % av de svarande kvinnor.

Attentions rapport visar att anhoriga tar ett stort ansvar for den narstaendes situation
och 90 % anger att deras insats ar avgorande for att den narstaende skall fa ratt vard
och stod. Detta ar forknippat med mycket oro vilket ar en del av orsaken till att manga
har bade fysiska och psykiska besvar kopplade till anhorigskapet. Drygt 80 % av alla
som svarat pa Attentions enkat upplever stress och omkring hélften har somnproblem
och/eller nedstamdhet. For foraldrar som har en egen diagnos kan det vara extra
utmanande. Drygt 7 av 10 av anhoriga med egen diagnos har utmattningssyndrom i
jamforelse med drygt 5 av 10 hos foraldragruppen som helhet. Som foralder ar
anhorigskapet svart och oron for vad som skall hdnda om man inte langre orkar eller
finns kvar ar tung att bara.

Vidare uppger 60 % av anhoriga i Attentions enkat att de ofta eller alltid prioriterar bort
socialt umgénge pa grund av brist pa ork och att den lilla energi man har behdver
laggas pa omsorgen av den narstaende. Enligt Folkhalsorapporten fran 2023¢ (Centrum

5 Attentions anhdrigenkit 2024 by attention - Issuu
6 Folkhalsorapport 2023 (folkhalsorapportstockholm.se)



https://issuu.com/familjelyftet/docs/webb.a4_rapport_annhorigenkat_2024?fr=xKAE9_zU1NQ
https://www.folkhalsorapportstockholm.se/
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for epidemiologi och samhallsmedicin, CES) ar sociala relationer en resurs som kan
bidra positivt till manniskors halsa pa samma satt som bristen pa sociala relationer kan
vara en riskfaktor for saval psykisk som fysisk ohalsa.

Foraldrar till barn med funktionsnedsattning maoter ocksa stora utmaningar nar det
galler att koordinera samhallets stod till deras barn, det framgar bland annat i
Nationellt kunskapscentrum anhdrigas rapport fran 2023, Koordinatorsstod for
fordldrar som har barn med funktionsnedsdttning.” Aven i denna rapport framgar att
foraldrars anhorigsituation ofta leder till stress, ohalsa, sjukskrivning och begransade
mojligheter att kunna arbeta.

”En vdil fungerande vard och omsorg dr det bdsta anhdrigstodet” var en slutsats som
drogs under en inspirationsdag om stod till anhériga till ndrstaende med psykisk
ohalsa 2017 (NSPH, NKA, SKR och Studieférbundet Vuxenskolan). Det har gdtt mdnga
arsedan 2017, men slutsatsen ar standigt dterkommande och lika aktuell nu som da.

Brukarombudet i Uppsala kommun tillsammans med Funktionsratt Uppsala och
Barnombudet beskriver i sin rapport, Sd kan skola och socialtjénst bli bdttre for barn och
unga med neuropsykiatriska funktionsnedsdttningar (NPF)® ett samlat resultat fran
workshops, intervjuer och enkatundersokning som genomfordes mellan ar 2020 och
2021. Bade vardnadshavare och barn deltog i arbetet. Resultatet fokuserar sarskilt pa
svar fran barnen sjalva och presenteras under huvudtemana kompetens och
samverkan. Bland annat lyfts behovet av battre NPF-anpassning i skolan, individuella
anpassningar utifran faktiska behov, bemétande, behovet av 6kad
kompetens/kunskap om NPF hos personal, avlastning i fordldrarnas
samordningsansvar, information om vilket stod man kan fa, information till féraldrar
om vad en orosanmalan innebar och battre samarbete mellan verksamheter,
huvudman och med familjen.

Metod och genomforande

Pa tjansteledning halsa, stéd, vard och omsorg (HSVO) Uppsala den 2 februari 2024
gavs ett uppdrag att undersoka hur stod for vardnadshavare och anhoriga till barn och
unga med NPF eller liknande behov skulle se ut om man utgick helt fran de anhériga
sjalva. Ofta tar utvecklingsarbeten avstamp i organisationernas forutsattningar och
struktur for att sedan, i basta fall, bjuda in slutanvandarna och be om feedback pa
framtagna forslag. Tanken med detta arbete var att borjai andra anden, det vill séga
med slutanvandarna. En viktig utgangspunkt var ocksa att ha ett utforskande
forhallningsatt under hela arbetet. Att ta ett stegi taget och ldta nasta steg
utkristalliseras langs vagen. Detta for att minska risken for att omedvetet styra arbetet
och resultatet at en viss riktning samt for att undvika att fastna i ”det gdr inte”, ’sd
fungerar det inte i vdra organisationer” eller "det dr inte vdrt uppdrag”. Det primara
syftet var helt enkelt att utforska behov och fa ta del av de anhérigas erfarenheter och
manga 6sningsforslag.

En l6st sammansatt arbetsgrupp bildades med medarbetare fran Uppsala kommun,
Region Uppsala, Funktionsratt Uppsala kommun och representant for lokal
arbetsgrupp (LAG) ADHD inom Kunskapstyrningen. Med |0st sammansatt menas att
alla med intresse av fragan valkomnades att vara med och bidra i den man man hade
mojlighet till. Arbetsgruppen holls samman av forandringsledare inom digital

7 2023-1-rapport-koordinator.pdf (anhoriga.se)
8 Rapport - hur kan det bli bittre for barn och unga med NPF.pdf



https://anhoriga.se/globalassets/media/metoder-och-verktyg/koordinatorstod/2023-1-rapport-koordinator.pdf
file://///uafs06/Home$/m/marika.blomgren/Skrivbord/Rapport%20-%20hur%20kan%20det%20bli%20bÃ¤ttre%20fÃ¶r%20barn%20och%20unga%20med%20NPF.pdf
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verksamhetsutveckling pa vard- och omsorgsforvaltningen och narvardsstrateg for
Uppsala kommun och Region Uppsala.

Arbetsgruppen traffades regelbundet och resonerade tillsammans fram ett upplagg for
arbetet vilket innebar att arrangera en workshop i 6ppet hus-format i
Innovationslabbet och aven i digitalt format via Microsoft Forms. Ett datum bestamdes
till 13 maj 2024 och ett intensivt arbete genomfordes for att na ut till s manga som
mojligt, bade gallande spridning och tillganglighet. Arbetsgruppen stamde
kontinuerligt av med olika berérda grupper, bade bland intresseforeningar,
privatpersoner och verksamheter inom kommun och region, och justerade bade
upplagg och material eftersom. Omvarldsbevakning genomférdes bade genom lasning
av rapporter och digitala méten i syfte att dra lardom av redan genomférda arbeten
runtom i Sverige.

Inbjudan och den digitala versionen i Forms skickades ut nagra veckor fore den fysiska
workshopen och fick bra spridning, bland annat genom Funktionsratt Uppsala
kommun och Anhorigcentrum.

Workshopen genomfordes i Innovationslabbet den 13 maj 2024 och delades upp pa tva
tillfallen under dagen for att 6ka mojligheten for anhoriga att komma, mellan klockan
11.00 och 13.00 eller 17.00 och 20.00. Upplagget gjorde det mojligt att g mellan de
olika stationerna och jobba med fragorna i egen takt. Det fanns inga krav pa att gora
sakerien viss ordning och bestkarna svarade endast pa det man ville. Detta skedde
bade pa egen hand och i grupp och det fanns alltid minst tre funktionarer narvarande
vilka uppmuntrade till samtal och dven lotsade kring stationerna. De flesta besokare
stannade minst en timma och flera satt kvar och fikade och pratade med varandra och
med funktionérerna dven efter att de svarat pa fragorna. Detta resulterade i att flera
stycken gick tillbaka och fyllde i fler svar eftersom de under samtalet kommit pa nya
saker de ville dela med sig av.

Efter workshopen borjade det stora arbetet med att sammanstalla flera hundra post-it
lappar och digitala svar vilket har gjorts i flera omgangar genom att gruppera svaren i
olika teman, sammanfatta, sortera och sortera om. Parallellt har denna rapport skrivits
och resultatet sammanfattas aven i form av en 6verblicksbild genom grafisk facilitering
som ar tankt att komplettera rapporten.

Resultat

16 personer besokte workshopen den 13 maj. Av dessa var 15 kvinnor. 56 personer
deltogi den digitala versionen. Totalt har 72° svaranden bidragit till resultatet.

| borjan av efterarbetet identifierades elva omraden vilka kokades ner till foljande sex
omraden: anhdrigstdd, community, kompetens/bemédtande, samverkan/samordning,
skola och systemfel.

Anhorigstod

Ett genomgaende tema nar det géller anhorigstod ar att det behover vara individuellt
utformat. Precis som fér barn och unga med NPF varierar behovet av stod under olika
perioder, bade gallande frekvens och form. Detta innebar att det behéver finnas en
relation och bra dialog med de som tillhandahaller och samordnar stéd samt
systematisk uppfoljning. Att stod till anhoriga erbjuds tidigt och med systematik ar

® Med reservation for att ndgra personer kan ha deltagit bade digitalt och fysiskt i
Innovationslabbet.
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ocksa nagot som manga uttrycker behov av eftersom det kan vara svart att efterfraga
det man behover.

Nagot som flera av de svarande lyft ar mojlighet till fler och flexiblare majligheter till
avlastning for en sjalv som foralder/anhérig. Antingen for att kunna jobba eller for att fa
mojlighet till vila och avkoppling. Exempel pa stod som tas upp ar hjalp med
hushallssysslor och ”anhdrigkollo”. De befintliga insatser som finns behdver utokas
och framfor allt bli mer anpassade utifran de anhdrigas faktiska behov. | dag kan
insatser till och med upplevas ge mer stress och belastning for foraldrar och familj pa
grund av hur de ar utformade och reglerade.

””Bara” korttids eller avldsning récker inte for att avlasta fordldrarna. Det kréivs ofta en
enorm arbetsinsats fran fordldern for att fungera vilket kan forvérra barnets utmattning
och gdra att vardagen blir éinnu svdrare. Ond cirkel. Mer flexibilitet déir ex. hemtjénst for
stddning skulle underlétta enormt och hélla féréldern, som ér barnets enda liviina, att
orka kdmpa pd. Att erbjuda konkret hjélp i hemmet kan gora att barnet inte behéver
placeras ndgon annanstans.”

”Jag behéver avlastning for att orka och kunna jobba!”

Foraldrarna har ofta prioriterat bort sig sjalva sa mycket och under sa lang tid att de
kan behdva hjalp av ndgon som uppmuntrar och paminner om att soka stod till sig
sjalv samt tipsa om foreningar, stodgrupper med mera. Flera av de svarande beskrev
behov av anhdrigkonsulenter. Nagra kande till Uppsala kommuns Anhorigcentrum
men majoriteten visste inte att det finns eller att de dven arbetar mot anhoriga till
personer med NPF.

Flera uttryckte en nskan om att fa mojlighet till stod genom samtal, bade enskilt ochii
grupp med andra samt att "nagon” skall fanga upp dem till exempel genom
automatisk kontakt likt folktandvarden eller mammografi, visa forstaelse for att de har
en utmanande situation och visa vilket stod som finns utan att de anhoriga sjalv
behover efterfraga det, exempelvis i samband med utredning av diagnos for deras
barn. Det poangteras sarskilt att méjligheten till samtalsstod behovs for hela familjen,
bade foraldrar och syskon, och utga fran varje familjs individuella behov.

”Jag behéver mer méjlighet till stodsamtal, bdde sjdlv och i grupp med andra”

Aven mer utbildning, enskilt eller i grupp, lyftes av vissa som nagot som kan bidra till
att starka foraldrar i deras foraldraroll och fungera tryggande. Utbildning for foraldrar
kring hur man kan agerai olika situationer, NPF-kunskap och metoder for att motivera
och coachassina barn. Vissa beskrev att de fatt foraldrautbildningar som varit mycket
vardefulla och givande.

"Jag behéver mer utbildning, bdde om barnets behov och hur jag ska vara i min
fordldraroll"

Dock angav andra att de inte 6nskade mer utbildning dd deras behov inte kan
tillgodoses av mer kunskap kring sin foraldraroll utan att de behdver mer konkret och
handfast stod och hjalp i vardagen.

Over lag efterfrdgas mer stdd till anhoriga. Barnet med NPF ar saklart i fokus, men
manga upplever att familjen gloms bort. Det kan vara valdigt tufft for syskon som far
mindre plats och tid i familjen nar syskon med diagnos eller liknande behov tar 6ver
och kraver mer. Syskonen blir ocksa drabbade nar det ar mycket konflikter och brak.
Syskongrupper kan vara ett satt att motverka att de kanner sig bortglémda. En annan
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sak som skulle vara vardefullt ar om det fanns stodmaterial for syskonen i syfte att ge
forstaelse for varfor deras syskon beter sig som den gor och varfor foraldrarna lagger sa
mycket tid pa det barnet.

Community

Manga lyfter olika féreningars viktiga funktion. Attention® och Autism Uppsala'* namns
genomgaende, bade som en kalla till kunskap och tips och for att traffa andra med
liknande erfarenheter. Aven Infoteket? lyfts som en vardefull verksamhet for saval
kunskap som for gemenskap med andra i liknande situation.

Sociala kontakter och natverk ar ovarderligt. Att ha andra manniskor att prata med,
manniskor som ar eller som har varit med om liknande saker som en sjalv och att fa
stottning fran andra foraldrar eftersom ingen annan riktigt kan forsta hur det ar, att
varje dag &r en utmaning. Aven influencers i sociala medier lyfts som vérdefullt och ett
satt att bade fa konkreta tips och hjalp och att kdnna sig mindre ensam med sina
upplevelser.

Flera efterfragar forum eller stodgrupper dar foraldrar kan tréffas och byta erfarenheter
med varandra under ledning av ndgon med erfarenhet, ndgon som haller ihop det.
Vissa lyfter fysiska forum medan andra efterfragar digitala communitys dar man traffas
och/eller chattgrupper med “experter”. En svarande gjorde en jamforelse med
Amningshjélpen®.

Aven gemenskap for barnen och ungdomarna med NPF lyfts som ett viktigt behov.
Givetvis for dem sjalva, men dven for foraldrar och anhoriga. Dels pa grund av att en
fungerande tillvaro for barnen minskar behovet av stod for foraldrarna, dels for att
barnens aktiviteter inte sallan ar en kalla till social gemenskap dven for dvriga i
familjen, oavsett om det handlar om barn med eller utan NPF och andra diagnoser.
Manga unga med NPF dr ensamma och har kan det behdvas hjalp och stod for barn och
ungdomar att umgas socialt och utova fritidsintressen i en miljé som &r anpassad for
dem. Det kan exempelvis handla om att aktiviteter sker i samma lokaler och vid samma
tider under flera ar utan uppehall dér barn utan intellektuell funktionsnedséattning har
mojlighet att umgas med varandra utifran sina férutsattningar och sin lder. Aven
helglager for bade barn och ungdomar efterfragas. Ett annat alternativ ar stod i
”vanlig” verksamhet eftersom upplevelsen ar att det knappt finns nagon idrott dar
barn med NPF platsar idag. De blir utestangda da mycket av idrotterna bedrivs av
ideellt arbetande ledare. Kunde foreningen eller barnet/ungdomen fa hjélp och stod pa
plats hade fler kunnat vara en del av den viktiga gemenskap som idrott och
fritidsaktiviteter utgor for alla barn och ungdomar. Ytterligare ett viktigt medskick ar
behovet av simskola for barn med NPF. Som det ser ut idag ar grupperna oftast for
stora, ledarna for fa och ljudvolymen hog.

10 https://attention-uppsala.se/

11 https://www.autism.se/uppsala-lan/

12 https://regionuppsala.se/infoteket/

13 Amningshjalpen &r en ideell férening som erbjuder radgivning och kunskap, till féraldrar
saval som till vardpersonal. Amningshjalpens hjalpmammor ar "vanliga personer” med
intresse for amning. De har ett godként ”hjalpmammeprov” samt visat prov pa formagan att
bemota forédldrar pa ett 6dmjukt satt. Hjalpmammor svarar pa fragor om allt som ror
amning men inte pa medicinska fragor férutom en del som i egenskap av sitt yrke (t.ex.
barnmorska, barnsjukskéterska) svara dven pa medicinska fragor. amningsradgivning
amningsproblem amningsfragor (amningshjalpen.se)
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Uppsala kommuns Kulturskola lyfts som en viktig verksamhet men fler kurser
anpassade for barn med NPF efterfragas.

Kompetens/bemotande

Manga utrycker att det finns stora brister i kunskap om NPF inom mdnga verksamheter
inom bade Uppsala kommun och Region Uppsala. Flera vittnar om att ofta bli bemotta
utifran en forestallning om att alla med samma diagnos fungerar pa samma satt och
behover samma saker. Flera beskriver att deras barn eller ungdomar inte passarini
”NPF-normen” och darfér hamnat mellan stolarna. Insatser behover ges utifran de
faktiska behoven och for att det skall vara méjligt maste det finnas en flexibilitet. Ett
exempel ar skolan dar det ibland kan vara battre med en timmes narvaro da eleven
faktiskt ar mottaglig och lar sig saker an flera timmar fyllda av grat, skrik och/eller
apati. Att det behdver fa se olika ut for olika personer.

"Jag behover stéd som dr anpassat till mig och min familj"

Ofta upplever sig foraldrar till barn med NPF ha mer kompetens och kunskap, givetvis
kring de egna behoven och forutsattningarna, men dven kring NPF i stort. Darfor
efterfragas betydligt battre samarbete mellan professionerna och familjerna dar
foraldrarnas perspektiv, erfarenheter, kunskap och inte minst forslag pa losningar far
en mer central roll. Detta galler givetvis aven i familjer dar foraldrarna sjalva har
diagnoser. Manga av de svarande uttrycker att det brister i kompetensen kring
bemétande av bade barnet och féraldrarna vilket far stora konsekvenser. Flera sager
att de ofta kdnner sig ifragasatta, anklagade och misstéankliggjorda nar de forsoker
havda sina barns behov och 6nskar mer forstaelse for den sténdiga oro de kénner for
sina barn, bade nu och infér framtiden.

"Om jag hade blivit bemétt pd ett bra sétt hade jag inte behdvt sG mycket stéd”

Flera beskriver hur kdmpigt det varit innan deras barn fatt diagnos, att bade barn och
foraldrar upplevt siginte blivit trodda i sina upplevelser. Barn har kant sig anklagade
for att "bara vara lata” och foraldrarna for att inte vara tillrackligt strikta. Mycket av
detta grundar sig i okunskap om NPF och bade barn och deras familjer hinner ta skada
innan de far den hjalp de behover.

”Barn gdr in i véggen och blir utbrdnda”

| stort sett alla som bidragit med sina erfarenheter, bade digitalt och fysiskt, lyfter
behovet och 6nskan av att bli lyssnade till och att det skall finnas forutsattningar for
omsesidig tillit mellan foraldrar, barn/ungdom och de olika professionerna.

“Familjer med NPF dr ofta traumatiserade och helt slutkorda. Har dr enormt viktigt att
skapa bra relationer och bygga upp tilliten.”

Flera berattar om olika rad de fatt fran professionella som bland annat handlar om att
foraldrarna "inte skall ha det sa trevligt hemma" for att fa barnen att ldamna hemmet
eller att unga med NPF skall "ata mer gronsaker", "ga och lagga sigi tid" och "sluta
spela sa mycket datorspel". Rad och krav som ar direkt kopplat till sadant man i och
med diagnosen har svart med adderar till skamkanslorna ndr man sa ofta misslyckas.
Det leder ocksa till annu mer konflikt och konfrontation i hemmet och i forlangningen

till fler utmattade, oroliga, uppgivna foraldrar och barn.

"Det dr s@ viktigt att bygga fortroende och att forstd hur mycket skam som dr kopplat till
detta for fordldrarna. Ett ddligt bemotande 6kar bara pd skammen som ofta redan finns
dar.”
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Forstaelse ar ocksa nagot flera uttrycker att de saknar inom den somatiska sjukvarden.
Foraldrar kanner att de inte blir lyssnade till nar de forklarar att deras barn har ont men
inte visar det eller att det ar svart att ge barnet medicin. Nagot som i grunden handlar
om okunskap kring exempelvis autism hos professionen. Det finns en dnskan om att
det skall sta i barnets journal att hen har autism sa att man som foralder inte behdver
ringa infor varje besok och forsoka forklara behovet av eventuell extra tid och extra
forstaelse.

”Det dr utmattande att alltid behéva std upp for sitt barn pa det séttet och det skulle man
som fordlder behéva hjdlp med”

Merparten av de svarande lyfter kontinuitet som ett forbattringsomrade. Att fa traffa
samma lakare/handlaggare/professionell fler an en gdng med mojlighet till fler och
tatare uppfoljningar med professionella man kan fa en relation till, som kanner
barnet/ungdomen och féraldrarna. Flera beskriver att de aldrig vet vem de kommer fa
tréffa och att det ar nya handlaggare, lakare och kuratorer varje gang de kommer.

"Att inte behdva berdtta samma saker géng pé gdng och att slippa héra "Jag ér ny hdr"
eller "jag jobbar egentligen med XXX" gdng pé gdng. ”

Samverkan och samarbete mellan verksamheter behéver bli mycket béattre sa att man
battre nyttjar och sprider den kompetens som finns till andra verksamheter och
professioner. Fler har lyft exempelvis Habiliteringen och Eksatra* som verksamheter
dar det finns mycket kompetens.

Vissa menar att samverkan fungerade battre forut och nagra sager till och med att
samverkan inte verkar existera overhuvudtaget idag.

Nar det galler kompetens och kunskap ar det inte endast professionens kunskap som
behover beaktas. En viktig aspekt ar den kompetens kring exempelvis facktermer,
verksamhetsbegrepp, juridiskt sprak och lagar som professionen kanske besitter men
som manga foraldrar och anhdriga inte har kunskap om och kanske inte alltid har
forutsattningar att ta till sig.

”Det dr ocksa viktigt att ndgon beskriver hur allt fungerar pd ett séitt som alla kan forstd,
utan juridiska termer, utan forkortningar och facktermer.”

Sattet information ges till foraldrar ar ofta avgdrande for hur den skall tas emot och en
medvetenhet om att profession och féraldrar och anhériga inte alltid har samma
forkunskap eller definition av olika saker har stor betydelse. Nagot som fran
professionens sida ar avsett som information kan av foraldrar i varsta fall tolkas som
hot om repressalier.

Flera vittnar om att de inte fatt tillracklig information om vilket stod som finns att fa i
kontakt med vard och myndighet. Detta galler stod till sitt barn men i hog utstrackning
ocksa stéd i rollen som anhérig. Aven béattre information géllande méjligheterna att
soka stod i andra lan i de fall det inte gar att fa i Uppsala och en stor del av de svarande
beskriver brister nar det galler hanvisning till andra verksamheter aven inom Region
Uppsala och Uppsala kommun.

“Mdnga har inte kunskap, resurser och ork att hitta rétt stéd och [dmnas till sitt dde.”

14 Eksatra HVB, Uppsala kommun



https://vardochomsorg.uppsala.se/boende/hem-for-vard-och-boende-hvb/behandlingshem/eksatra-hvb-grundskolealder/
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Ett problem &r att kunskapen, kompetensen och bemétandet upplevs vara sa ojamnt
bland professionen, bade mellan olika verksamheter och inom dem.

"Hur det blir hénger viéldigt mycket pd personen man har tur eller otur att "fG". Det finns
eldsjdlar som ténker utanfér box och stuprér men det ér "bara" tur om man far dessa.”

Det efterfragas ocksa ett lattare satt att soka och hitta information sjalv. Det finns en
mangd information utspritt pa olika hemsidor och hos olika myndigheter vilket gor det
svarnavigerat och otillgangligt, sarskilt om man inte vet vad man skall leta efter. Det
skulle behovas en plattform dar all information finns samlad med enkel, begriplig och
logisk uppbyggnad.

| workshopen lyftes en rad olika exempel pa metoder och verksamheter som upplevs
positiva och fungerande med en uppmaning att dra lardom av det som redan finns och
gora mer av det som fungerar, dven om det kommer fran civilsamhallet. Bland annat
framhavdes anvandandet av metoden "7 frdgor” infor méten med personer med NPF™,
Makerspace i Ekeby bruk®®, tillgang till standardiserade bildstod for alla verksamheter
och anvandande av hjdrnkollsambassadérer'” i fler sammanhang i syfte att 6ka
kunskapen och minska stigma.

Samverkan/samordning

Majoriteten av de svarande lyfter brister i samverkan och samordning som stora
problem i deras vardag. Det finns mangder av olika system och upplevelsen ar att inga
hanger ihop. Stuprorstanket maste bort och alla inblandade behdver arbeta mot
samma mal.

” "Det dr inte vdrt bord-snacket" mdste bort. Hér behévs ett gemensamt bord med ett
gemensamt sdtt att arbeta, dven om det betyder att jobba éver grdnserna och att
uppdragen gdr inivarandra.”

Man efterfragar team dar alla kompetenser finns samlade for att underlatta bade for
den med diagnos och for fordldrarna och hela familjen. Att sakerstalla att
vardnadshavare inte skall behdva vara den som l6ser alla problem, i synnerhet inte
problem som ligger inom och mellan olika verksamheter och handlar om deras
uppdrag och ansvar.

Med det sagt framhalls det som lika viktigt att professionen arbetar tillsammans med
vardnadshavare och familjer sa att allas kompetens tas tillvara. Tjanstedesign lyfts av
flera stycken som en vag framat.

”Bdttre samordning s@ att man inte behdver berdtta samma sak flera gdnger, att olika
vdrd- och stédgivare kunde samarbeta bdttre for det dr vattentdta skott mellan delarna.”

Mer samordning och samarbete mellan specifika verksamheter efterfragas. Ett
exempel ar mellan regional primarvard och kommunala verksamheter sa som
familjestod. Manga foraldrar till barn med NPF ar sjukskrivna pd grund av utmattning
och kan behova bade samtalsstod och medicinering fran vardcentralen i kombination

15 https://attention.se/2021/03/24/att-ge-stod-pa-arbetsplatsen/

16 hitps://www.uppsalamakerspace.se/

7 https://uppsala.hjarnkoll.se/
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med stod till familjen for att fa till en battre situation. Detta bor ske parallellt, men som
det ar nu beskriver manga att de bollas mellan olika instanser.

Manga av de foraldrar och vardnadshavare som deltagit i workshopen har erfarenheter
av att delta i Samordnad Individuell Plan (SIP) for sina barn. Upplevelserna ser olika ut
for olika personer och medan vissa ar néjda med genomférandet upplever andra att
SIP behdver fungera battre for att fylla den funktion det ar tankt. | varsta fall har man
upplevt att alla inblandade skyller pa varandra och ldamnar 6ver ansvaret till "nagon
annan”. Oavsett om sjalva SIP-motet ar bra eller mindre bra spelar det ingen roll for
vardnadshavaren om denne anda star ensam kvar med samordnarrollen mellan
moten.

"Vi fordldrar behéver fa vara férdldrar, inte bara spendera odindlig tid pd telefon och
jagandes efter vdrd, stdd och hjdlp.”

En av de mest frekventa medskicken fran workshopen &dr behovet av nagon form av
samordnarroll som stod for vardnadshavare till barn med NPF, en
lots/projektledare/coach eller dylikt. Ndgon som kan ”hdlla eni handen”, ge tips och
rad, félja med pa méten som stod, halla koll pa tider, folja upp och hjélpa till med
kontakter runt barnet. Aven behov av stéttning runt hela familjen genom att hjalpa till
med vardagslogistiken. Speciellt under sarskilt kravande perioder. For dven detta ar
nagot som manga beskriver, att behovet av stod skiljer sig 6ver tid. Det behover darfor
finnas en flexibilitet kring stodet som erbjuds och en kontinuerlig dialog med
foraldrarna om hur behovet ser ut och vad som finns att tillga just nu.

"Vissa perioder éir behovet stort och ibland kan man klara sig utan stéd. Men att ha
vetskapen om vad som finns och att det finns ger i sig en trygghet och ett lugn.”

Ett forslag som framkommit ar att anhoriga bor erbjudas stod automatisk nar ett barn
far en diagnos, genom samtal dar profession tillsammans med familjen sonderar
terrangen och diskuterar relevant stéd utifran familjens specifika behov. Aven familjer
dar det inte foreligger diagnos men dar ett eller flera barn har liknande behov kan
behdva stod i vardagen. Har efterfragas stottning till foraldrar pa ett satt som ar skam-
och skuldavlastande samtidigt som det ar effektivt och anpassat for den enskilda
familjen.

Tiden fore diagnos och under utredning &r en stor utmaning for manga, men flera av de
svarande lyfter dven det som hander (eller inte hdander) nar barnet val fatt sin diagnos.
Manga kanner sig lamnade som foraldrar och efterfrdgar en ihdllande kontakt som
med jamna mellanrum och pa eget initiativ foljer upp och fragar hur det gar. Dessutom
kan information som foraldrarna fatt i samband med diagnosen behova ges
upprepade ganger under en langre tid. Forsta tiden kan upplevas chockartad och
forknippad med mycket oro vilket gor att information &r svarare att tain och komma
ihag.

”Nér man vdl finns i kommunens "rullor" ér det ingen som féljer upp och fragar hur det

2.,

gar”.

Skola

Aven om workshopens fokus ldg pa stodet till anhoriga beskrev i stort sett alla
deltagare skolan som den viktigaste faktorn for en fungerande situation for saval
barnet/den unge som for vardnadshavare och familjen i stort. Allt ifrdan bemotande och
relation mellan skolan, hemmet och barnet sjalv till sociala situationer, mojlighet att ta
sigtill skolan och att ha en fungerande skolgdng. Flera gav uttryck for upplevelsen av
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att bli misstrodd och misstankliggjord, standig maktkamp och att i vissa fall kdnna sig
helt ensam med sin oro for sitt eller sina barn. Att ha barn som utsatts for mobbing och
krankningar i skolan ar forknippat med mycket oro och sorg aven for foraldrarna.

"Om skolan fungerade skulle jag inte behova lika mycket stéd"

Flera uttrycker en frustration Gver att skolan inte ser hur foréldrarna kdmpar med att fa
i vag barnen till skolan och att fa skolan att fungera for deras barn. Det upplevs som en
standig maktkamp mot skolan for att fa gehor for att fa det barnet behover. Bland
annat lyfts skoltaxi upp som ett exempel.

Skolan ar ofta stokig, det ar hogljutt och det forekommer mycket mobbning. Det skulle
behdvas fler utrymmen som ar fredade fran stok och med mer lugn och ro.

Mer digitala mojligheter i skolan efterfragas sa att de barn och unga som inte klarar av
den sociala biten dnd3 kan fa en skolgéng. Aven méjligheten till socialt stéd i skolan
vore 6nskvart eftersom manga barn med NPF upplever utanférskap, mobbning och
ensamhet.

“Flera barn kndéicks under skoltiden”

Behov som frekvent beskrivs av de svarande ar tidigare upptackt, tidigare kartlaggning
av problematik och att barnet snabbare far ratt stod i skolan.

"Mdnga problem hade inte hade behévt bli sG stora om vi fatt réitt hjéilp/stod tidigare”

Flera upplever att det saknas rutiner for att fdnga upp problem tidigt och att skolan inte
pa ett systematiskt satt flaggar upp for andra aktorer att extra stod och insats behovs.

"Hade blivit glad om skolan orosanmdilde, nu gjorde de ingenting.”

Aven har efterfragas mer systematisk uppféljning och battre kommunikation med
foraldrarna kring hur det gdr for barnet i skolan, vilket stod som finns just nu, nasta
steg, vad som behdvs goras hemma etcetera. Bra kommunikation ar nagot féraldrar till
barn med NPF ar beroende av men det underlattar aven for skolan eftersom familjen
och skolan kan samarbeta mer och gora saker bade hemma och i skolan for att barnet
skall klara sig battre.

Den fria tiden kan ocksa upplevas problematisk. Vissa foraldrar vittnar om att skolan
fungerar ganska bra, men att fritids daremot inte fungerar alls vilket gor det svart att
kunna jobba hela arbetsdagar. Nagot som paverkar hela familjens ekonomi.

Flera av de svarande efterfragar ett 6kat antal sarskilda skolplatser for barn och
ungdomar med NPF. En foralder foreslar en kartlaggning av antalet anpassade
skolplatser i forhallande till antalet barn/unga med NPF och liknande behov.
Resursenheten pa Lundellska skolan®® lyfts som ett positivt exempel men samtidigt kan
det bli problematiskt om intag bygger pa betyg. Vissa ungdomar med NPF presterar
brai skolan och far darmed ”fér” hdga betyg for att anses ha behov av stod.
”Kostnaden” for detta ar dock att skolarbetet tar all kraft vilket resulterar i att 6vriga
delar av livet kraschar fullstandigt. Aven de sociala aspekterna av skolgdngen kan vara
problematiska.

18 https://www.lundellska.se/resursenheten/
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*for bra betyg for stéd men fér ddliga fér gymnasiet, klarade inte gymnasiet trots smart”

Behov av battre information och stod for att forstad i ansokningsprocessen till ny skola
framfordes samt att det behover bli tydligare hur olika skolor jobbar pa olika satt.

Det lyftes fran flera hall en nskan om mojlighet att som foralder sjalv kunna ansoka
om plats pa resursenhet for sina barn. Nagon uttryckte det som att man blir ”gisslan”
tills rektor bestammer sig for att ansoka medan barn utan NPF fritt kan valja skola. Det
upplevs ocksa otryggt for bade elever och foraldrar att resursenhet omprovas varje ar
och det poangteras att detta ar barn och ungdomar med sarskilt stort behov av
kontinuitet och trygghet.

Nar det galler kompetens och kunskap i skolan kring NPF och liknande problematik ar
upplevelsen varierad. Ett storre antal av de svarande uttrycker frustration 6ver att den
allmanna kompetensen kring NPF &r lag i skolorna och att detta behover bli battre,
exempelvis genom regelbunden och framfor allt uppdaterad utbildning.

"Vi utbildar personal i Hjért- och lungrdddning for att rddda liv. Att fa kunskap om NPF
rdddar ocksa liv"

Okad tillgdng till specialldrare i skolan ar ocksa ndgot som flera efterfragar utifran
erfarenheter av begransningar i stod for eleverna. En uppfattning ar att elevhalsan
verkar vara nedprioriterad, att det 4r denna som far ”stryka pa foten” vid
nedskarningar och samre ekonomiska tider samtidigt som elevhalsan ar enormt viktig
for denna grupp av barn och unga. Aven bristen pa vuxennarvaro i matsalen,
korridorer och i klassrum lyfts av flera.

Ett forslag om att inratta en oberoende ”elevombudsman” fangades upp. En fristdende
person, knuten till varje skola, som granskar skolsituationen och som fungerar som
samordnare vid problematisk franvaro. Med kunskap och kompetens kring NPF och
skolsystemet som kan vara elevens talesperson och stétta i dialogen mellan skolan och
hemmet. En funktion som inte lyder under rektor utan vars uppdrag syftar till att varna
varje elevs rétt till en fungerande skolgang.

Ett annat forslag handlar om att BUP systematiskt och lopande skulle besoka skolor
och ge stod. Forslaget grundar sigi en upplevelse att vissa rektorer inte efterfragar stod
trots att det skulle behovas vilket gor det sarbart eftersom elever med NPF ibland far
forlita sig pa tur att de skall ha en rektor som ser behovet.

”...det ska inte hédnga pd eldsjdlar utan bér vara en systematik i stédet.”

En annan sak som framkommer fran flera hall ar behovet av en mer flexibel skoltillvaro,
exempelvis genom 6kad mojlighet till praktik del av tiden, fler digitala mojligheter och
anpassad idrott. Att skolan skall kunna anpassas mer utifran varje elevs individuella
behov i syfte att 6ka mojligheten for alla att fa en fungerande och bra skolgéng.

Systemfel

I manga svar som inkommit under den fysiska workshopen och i de digitala formularen
beskrivs omfattande systemfel som forsvarar situationen for bade
foraldrar/vardnadshavare och barn och unga med NPF. Detta ar saker som kan drivas
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nationellt och/eller lokalt pa politisk och intressepolitisk niva och presenteras har som
ett sddant medskick.

Familjens ekonomi ar nagot som kom upp i hog grad i workshopen. Sarskilt
ensamstaende mammor lyfts som en extra sarbar grupp bade i termer av ekonomi och
anhorigskap. En ensamstdende forédlder som inte kan jobba pa grund av olika skal
kopplat till sitt anhorigskap hamnar i en svar ekonomisk sits vilket givetvis spiller 6ver
pa barnen. Mgjlighet till bredare ekonomiskt stod efterfragas samt flexiblare l6sningar
for avlosning etcetera. En foralder foreslar exempelvis majlighet till att anséka om fler
semesterdagar eftersom manga inte kan ldmna barnen ensamma hemma pa samma
satt som manga andra kan. Foraldrar kan inte vabba for barn 6ver 12 ar utan intyg
vilket gor att manga foraldrar blir av med sin sjukpenninggrundande inkomst (SGI) nar
deinte kan arbeta. Ledsagare/avlGsning &r en insats som skall avlasta, men ar styrd sa
att foraldrarna sjalva inte kan bestamma vad de behover gora, exempelvis jobba.
Foraldrar till barn med NPF bor dartill vara garanterade avldsarservice i ett visst antal
timmar.

”Jag skulle vilja ha rabatter i samhdllet fér NPF-barn kostar mer pengar, de forstér sa
mycket hemma, klipper sénder saker, kastar sénder saker, forstor saker, héller ut saker,
tar slut pd schampo direkt - man blir utfattig”

Det behdvs fler resurser inom bland annat skola, BUP, habilitering, sjukvard.
Satsningar pa kompetent personal som kan och forstar malgruppen. | skolan behovs
det for att sakerstalla en fungerande skolmiljo (for alla) och inom BUP och HAB behovs
mer resurser for att minska vantetiderna och kunna ge hjalp snabbare.

En annan sak som manga lyft ar att det bor inga kurser om NPF i lararutbildningen sa
att studenter fran start far detta med sig.

Analys

Att majoriteten av de svarande ar kvinnor ar ett ménster som syns genomgaende i den
omvarldsbevakning som gjorts. Ingen djupare analys av denna foreteelse har gjorts
inom ramen for detta arbete, men skulle vara vardefullt att titta narmare pa utifran ett
jamstalldhetsperspektiv. Manga lyfter stressrelaterad ohalsa, sjukskrivning och rent
praktiska hinder i vardagen for att arbeta fullt ut som en foljd av anhorigskapet. Det
finns en del skrivet om ojamstalldhet kopplat till anhdrigskap i stort och bland annat
Riksforbundet Attention lyfter i sin anhorigenkat for 2024, ”Kraschar jag sé kraschar
allt”, jamstalldhetsperspektivet kopplat till ndrstaende med NPF. Detta ar inte minst
forodande for anhoriga men aven en kostnad for hela samhallet i form av
sjukskrivningar, uteblivna skatteintakter med mera.

Inbjudan till workshopen, bade i fysisk och digital form, gjordes brett genom en rad
olika kanaler som beskrivits ovan. En observation for framtida arbeten ar behovet av
att na ut dven till dem som inte &r organiserade i foreningar och/eller som av olika skal
normalt sett inte deltar i den har sortens sammanhang. Resultatet skulle férmodligen
kunna utvecklas an mer och ur fler perspektiv. Det ar ocksa viktigt att dven de
“tystaste” kommer till tals.

Ett medskick ar vikten av att tdnka pa att flera av behoven och férslagen som beskrivs i
rapporten garinivarandra och ar beroende av varandra i bade positiv och negativ
riktning. Det innebar att om ett omrade inte fungerar kan det ha negativ paverkan pa
flera andra omraden samtidigt som positiva upplevelser av vissa omraden bidrar till att
andra omraden inte blir lika tunga att hantera. Allt &r delar av en storre helhet, ett
system, dar alla delar paverkar helheten mer eller mindre. Vilka delar som paverkar
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mest kan skilja sig at mellan olika individer och familjer, varfor dialog, relation och bra
bemotande ar nodvandigt. Precis som samverkan och samarbete fran
organisationshall dar alla har individens och familjens basta for 6gonen och bidrar fran
sina hall mot samma mal. Nagot som ar tydligt genomgdende i resultatet.

| resultatet lyfts exempel pa verksamheter som skulle beh6va samordnas battre och
samverka mer. Manniskor och deras livssituation hanger ihop och beroende av vilka
stodbehov, insatser och verksamheter som ar aktuella runt en specifik individ eller
familj ar det just dessa som behdver samordnas. Under workshopen lamnades en rad
olika exempel pa specifika insatser och verksamheter som behdver samordnas battre.
Men systematisk samverkan eller samordning mellan enstaka verksamheter kommer
aldrig vara tillrackligt for att "tappa igen mellanrummen” om det inte finns en
flexibilitet och en personcentrering som gor samordningen runt varje individ eller
familj anpassad efter just deras behov och forutsattningar snarare an utifran
verksamheternas uppdrag, principer och styrdokument. Har ar det latt att forsoka ”sla
in Oppna dorrar” men eftersom resultatet talar ett ganska tydligt sprak ar det
uppenbart att det inte fungerar i praktiken.

| vissa fall kanske de svarande har efterfragat saker som professionen vet redan finns. |
dessa fall ar det viktigt att inte avfarda detta med motiveringen att det ar felaktigt, utan
att snarare fundera kring anledningen till att foraldrar och vdrdnadshavare inte har
kdannedom. Finns det nagot verksamheterna kan gora for att sprida kunskapen
och/eller 6ka forstaelsen pa ett battre satt?

Maktobalansen behdver finnas med i ryggen pa alla som arbetar professionellt. Den
finns alltid dar och en medvetenhet om den innebar inte att den kommer forsvinna.
Daremot kan den vara en paminnelse sa att alla jobbar for att kanslan av
maktobalansen inte skall vara sa pataglig fér mottagaren. Aven om man som
profession vet att det finns samverkan, insatser, stod etc. har man pa ett satt
misslyckats med att férmedla det pa ett bra satt om méanniskor i behov av stod inte
kanner till vilka mojligheter som finns och/eller upplever att de blivit orattvist
behandlade. Det framkom tydligt i workshopen att dessa féraldrar och vardnadshavare
inte pd nagot satt forvantar sig att fa allt de 6nskar och professionen behover vara
forsiktiga med att hdlla tillbaka information i syfte att inte ge for hdga forhoppningar.

Likasa behdvs en dvertydlighet kring vad som avses med olika saker och kanske annu
viktigare, vad som inte avses. Kanslor av hot om repressalier, skuldbeldggande och
misstanksamhet lyftes av manga workshopdeltagare och professionen behdver
standigt fundera dver hur olika saker férmedlas och framfor allt tas emot. Mdnga har
inte kunskap om vad, till exempel, en orosanmalan innebar och sd lange man inte har
samma definition spelar det ingen roll hur tydlig man har varit. Bland professionerna
kan det finnas en farhaga att forstora eller forsamra relationen till foréldrar, anhoriga
eller barnen sjalva om de gor en orosanmalan trots misstankar om att familjen behover
stod och lagstadgad skyldighet for manga verksamheter att gora det. Har racker det
dock inte med 6kad kunskap om vad en orosanmalan ar och varfor man skall gora den
utan kraver att personal inom exempelvis skola, férskola och halso- och sjukvard far
praktiskt stod och blir tryggade i hur de skall géra en orosanmalan pa ett bra satt for
allainblandade.

Samverkan och samordning ar i grund och botten organisatoriska fradgor och inte
sallan en forutsattning for att kommun och region skall kunna uppfylla sitt ansvar
gentemot invanare som har behov av stéd och insatser fran en eller flera verksamheter
och huvudman. Trots detta ar merparten om de svarande bade medvetna om- och
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paverkade av brister i bade samverkan och samordning. | stallet for att foraldrar far
vara just foraldrar, som en av de svarande utryckte det, tvingas de spendera oandlig tid
pa att jaga stod och hjalp, samordna och koordinera alla kontakter runt sina barn.
Detta ar inget nytt och det ar inte heller unikt for Uppsala, men problemen finns
alltjamt i Uppsala och manga upplever ingen battring. | betankandet Stdrkt stod till
anhériga - Ett mer dndamdlsenligt stéd till barn och vuxna som dr anhériga (SOU
2024:60)* framhalls att det basta stodet for anhdriga ar att samhallets insatser
fungerar och &r samordnade sa att anhériga slipper ta ansvar for dem och kan fa vara
enbart anhoriga. Har ar det ocksa viktigt att komma ihag ojamlikheten som ar kopplad
till detta eftersom langt fran alla foraldrar har samma resurser och formaga att axla
samordnarrollen i de stora och komplexa system som Upsala kommun och Region
Uppsala utgor. Det finns krav och ansvar som kan och skall stéllas pa foraldrar generellt
och s finns det krav och ansvar som ligger och skall ligga inom ramen for kommunen
och regionens ansvar oavsett foraldrarnas ork, resurser och formaga.

Tydlig och bra kommunikation mellan skolan och familjen efterfragas. Bade i form av
uppdaterande information om hur det gdr for barnet och dialog kring hur skolan och
familjen kan samarbeta for att barnet skall kunna lyckas i skolan. Samtidigt berattar
manga av foraldrarna som deltagit i workshopen att de dagligen kdmpar med att fa
sina vardagsliv att ga runt och att de behdver mer stod for att kunna hjalpa sina barn.
Det behover darfor finnas en balans i de krav som stalls, det vill sdga ett stod for
anhoriga som balanserar kraven som ligger pd dem. Detta stdd ligger inte inom skolans
omrade utan behdver erbjudas fran andra hall. Dock patalas vikten av bra
kommunikation och inte minst bemdtande gang pa gang som citatet "om skolan
fungerade skulle jag inte behova lika mycket stod" valillustrerar.

Behov av tillganglig, enkel och samlad information till féraldrar och anhériga lyfts
frekvent av deltagarna i workshopen. Intresseféreningar framhavs som vardefullt for
stod, information och gemenskap, och féreningarna sitter pa mycket av den samlade
kunskap och information som efterfragas. Funktionsratt Uppsala kommun bistar
dagligen med information till foréldrar, vardnadshavare, anhoriga och andra,
information som ar baserad pa gedigen kunskap och erfarenhet. Ett viktigt medskick ar
dock att 6kad tillgang till information inte l6ser det stora problemet med att foraldrar
och anhdriga tvingas lagga enormt mycket tid och kraft pa att salla i informationen och
att koordinera alla kontakter runt sina barn. Snarare skulle 6kad tillgang till och med
kunna bidra till att annu mer laggs pa anhoriga om det inte balanseras med ett konkret
och praktiskt stod i koordinering och samordning. En fysisk person som kan folja med
pa moéten, hjélpa till att fylla i blanketter och halla koll pa kontakter. Nationellt
kunskapscentrum for anhériga (NKA) har i samarbete med Socialstyrelsen genomfort
projektet Koordinatorstod for férdldrar som har barn med funktionsnedsdttning.?
Bakgrunden var ett kunskapsstod som Socialstyrelsen presenterade 2017.2* |
kunskapsstodet presenteras tre olika samordningsfunktioner med olika inriktning:

1. Samordnad informationstjdnst. Tillgang till lattillganglig information om det
stod som finns utifran lokala forhallanden.

2. Gemensam planeringsprocess. Starkta forutsattningar och arbetssatt for
gemensamma planeringsprocesser for barn i komplicerade situationer.

3. Praktiskt stod av koordinator. Konkret stod till foraldrar av en koordinator.

19 50U 2024:60 Starkt stod till anhoriga
20 Koordinatorstdd for fordldrar som har barn med funktionsnedséttning
2% vigar till forbattrad samordning av insatser fér barn med funktionsnedséttning



https://www.regeringen.se/rattsliga-dokument/statens-offentliga-utredningar/2024/08/sou-202460/
https://anhoriga.se/metoder-och-verktyg/koordinatorstod/
https://anhoriga.se/globalassets/media/dokument/projekt/vagar-till-forbattrad-samordning.pdf
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NKA:s projekt kring koordinatorstdd visar pa en vinst for bade familjens hélsa och for
barnens skolgang, vilket framgar i slutrapporten.? NKA erbjuder stod till kommuner for
att utveckla stodet till foraldrar och vardnadshavare.

Forslag pa vidare arbete

Resultatet i rapporten pekar pa en rad problem och férbattringsomraden bade inom,
mellan och inte minst tvargaende for alla huvudman, forvaltningar och verksamheter.
For att forbattra anhorigas situation behover ett gemensamt ansvar for detta tas dar
alla bidrar med sina delar till helheten. Utifran det gedigna underlag som samlats in
fran foraldrar och vardnadshavare presenteras har nagra forslag pa saker som skulle
kunna gora stor skillnad for foraldrar och anhoriga till barn med NPF och liknande
behov.

Koordination och praktiskt stod: Foraldrar och anhoriga behover konkret och
praktiskt stod for att hantera och samordna alla kontakter. Ett koordinatorstod,
liknande det som presenteras av Nationellt kunskapscentrum for anhoriga (NKA),
skulle kunna vara ett satt.

Systematisk uppfoljning och erbjudande om stod: Nar ett barn eller ungdom far
diagnos bor familjen automatiskt erbjudas stodsamtal samt regelbundna
uppfoljningar over tid. Eftersom behovet av stdd varierar behdver detta anpassas efter
individuella behov och genom dialog. Samtalsstod kan ske bade individuellt och i

grupp.

Flexiblare avlastningsmdjligheter: Foraldrar och anhoriga efterfragar mer flexibla
alternativ for avlastning, bade for att kunna arbeta, for egen aterhamtning och for att
kunna spendera mer kvalitetstid med familjen. Det kan handla om praktiskt stod i
hemmet sd som stadning, matlagning/matlador saval som méjlighet att kunna arbeta
fulla dagar. Det kan ocksd handla om stod for barnet/den unge att kunna delta i
fritidsaktiviteter utanfér hemmet.

Bemétande: Det pagar arbeten for att 6ka kunskap, kompetens och forstaelse kring
exempelvis NPF, orosanmalningar, SIP och annan samverkan hos olika professioner
vilket &r viktigt och behover ga hand i hand med praktiskt stod i bemotande och
kommunikation for personal.

Bdittre samordning och samverkan mellan verksamheter och myndigheter: Ett viktigt
led i att nyttja de resurser och den kompetens som finns i verksamheterna pa ett
effektivt satt saval som for att minska belastningen for foraldrar och anhériga,
exempelvis genom teambaserade arbetssatt och samhandlaggning.

Enkel och tillgdnglig information: En attnavigerad plattform dar relevant information
om stod och hjalp finns samlad och forklarad pa ett satt som ar latt att forstd, utan
juridiska termer eller fackuttryck. Olika intressepolitiska foreningar besitter dverblick
och kunskap och stéttar mdnga foraldrar och anhériga. Tillgdnglig information
behéver dock kompletteras med nagon form koordinatorstdd for att inte ytterligare
oka belastningen for foraldrar och anhdriga.

Jdmstidilldhet, jdmlikhet och stressrelaterad ohdilsa: Foraldrar till barn med NPF
beskriver stor ekonomisk paverkan, exempelvis av att inte kunna arbeta fullt, saval
som hog grad av stressrelaterad ohalsa kopplad till anhorigskapet. Ensamstaende

22 S|utrapport - Koordinatorstdd for fordldrar som har barn med funktionsnedséttning



https://anhoriga.se/globalassets/media/metoder-och-verktyg/koordinatorstod/2023-1-rapport-koordinator.pdf
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foraldrar ar sarskilt sarbara. Socioekonomiska faktorer spelar ocksa en viktig roll saval
som egen ohalsa och/eller diagnos. Detta ar perspektivsom behover genomsyra allt
arbete och innebara att forutsattningar och behov kopplat till den individuella
livssituationen alltid beaktas.
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Bilagor

Bilaga 1. Inbjudan till workshop

@ l%' Funktionsratt)
Uppsala kommun

Har du barn/vuxna barn med NPF (Neuropsykiatrisk
funktionsnedsattning) eller liknande behov?

Vi behover din hjalp! Beratta for oss hur du skulle vilja fa stod
som anhorig.

Syftet ar att samla in dina och andra vardnadshavares idéer och forslag pa
hur stodet kan bli battre. Vi vill helt enkelt att fler vardnadshavare till barn
med NPF eller liknande behov ska fa stod pa ratt satt.

N&r: mandag 13 maj 2024. Vi ar pa plats 11.00-13.00 och 17.00-20.00. Kom en
stund nar det passar dig.

Var: Innovationslabbet som ligger pa bottenplan i Uppsala stadshus. Ga in
direkt till Innovationslabbet fran Kungsgatan.

Hur: det kommer att finnas olika fragor och du kan svara pa de du vill. Dina
svar blir anonymiserade.

Vid fragor: mejla anhorig.innovation@uppsala.se eller ringa Uppsala
kommuns kontaktcenter 018 727 00 00.

Om du inte har mojlighet att vara med i Innovationslabbet vill vi gdrna fa in
dina idéer anda. Har finns ett formular
https://forms.office.com/e/J5PbEMeKA3

Du kan ocksa fota den har QR-koden som gar till samma
formular:

Detta ar ett samarbete mellan Uppsala kommun, Region Uppsala och
Funktionsratt.


mailto:anhorig.innovation@uppsala.se
https://forms.office.com/e/J5PbEMeKA3
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Bilaga 2. Valkomstfolder workshop inklusive fragestallningar @ l% | f,!‘pﬂ.!,‘.fjn?m'.‘,f@

Valkommen!

Beratta for oss hur du skulle vilja fa stod som anhorig.

Syftet ar att samla in dina och andra vardnadshavares
idéer och forslag pa hur stodet kan bli battre. Vi vill helt
enkelt att fler vardnadshavare till barn med NPF eller
liknande behov ska fa stod pa ratt satt.

e Detfinns olika stationer med olika fragor, du
bestammer sjalv vilka du vill svara pa.

e Detfinns ett digitalt alternativt samt ett

e handskrivet alternativt.

e Deltagandet ar frivilligt och anonymt.

e Du kan lamna dina kontaktuppgifter om du 6nskar ta
del av resultat och eventuellt fortsatt arbete.

Efter denna dag kommer vi samla ihop svaren och
sammanstalla dessa. Vi hoppas pa att kunna hitta nagra
l0sningar att arbeta vidare med!

Har du fragor prata med en funktionar.
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Karta:
1. Ingang/utgang
2. Ovriga fragor eller idéer samt fika
3. Workshop bord:
1101 Om du far 6nska fritt, hur skulle stodet for dig vara
: utformat?
' 4. Workshop bord:
- 1 P Sl Utifran den erfarenhet du har, hur skulle du ge rad till
E A 2 ) , en kompis som soker hjalp och stod utifran sitt barn?
4V ‘5 5. Lamna dina kontaktuppgifter
% 3 T " 6. Markera hur n6jd/missnojd ar du med stodet du far
DC'D E Whiteboardtavlor med foljande fragor, svara pa post-it
5 ) lappar:
— e — 7. Hur hittade du stod eller hjalp?
% 10 E ' ) 8. Vilket stod harftolngera:c bast féjr dig o“ch dm familj?
l ﬁ 9. Har du saknat nagot nar det galler stod/hjalp?
o Ho Jee—— ._ 9 10. Alternativt satt att svara pa fragorna - ldmna bidrag
e —y i en |3da eller genom en digital enkat.

11.WC
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