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SAMMANFATTNING

FIB-projektet ar ett 3-arigt samverkansprojekt i Uppsala lan som syftar till att
utveckla stod till barn och deras foraldrar i familjer dar nagon av foraldrarna har
en utvecklingsstorning eller andra kognitiva svarigheter, som kan férekomma
vid t.ex. svagbegavning eller neuropsykiatriska funktionsnedsattningar.

For att kunna bedoma omfattningen av stédbehov och planera utifran det, ar det
viktigt att veta hur manga familjer det finns som tillhér malgruppen och hur
manga barn de har. En del i projektet har darfor varit att gora en kartlaggning av
malgruppens storlek i Uppsala lan.

En bred forankring pa olika nivaer i Landstingets och kommunernas
organisationer har kravts for att kunna genomfora kartlaggningen.

Olika grupper av professionella, som moter familjerna i sin yrkesutévning, har
gjort beddmningen av vilka som tillhér malgruppen och som ar i behov av
anpassat stod.

Resultatet av kartlaggningen bekraftar det som yrkesverksamma i olika
sammanhang omtalat, namligen att det finns ett stort antal barn och foraldrar
med behov av stod pa grund av kognitiva svarigheter hos nagon av foraldrarna.
Totalt handlar det om 602 familjer med sammanlagt 1092 barn som beddms vara
i behov av stod pa grund av foraldrarnas kognitiva svarigheter. Mer &n 50 % av
barnen har egna kognitiva svarigheter.

Den variation vi kan konstatera mellan lanets olika kommuner kan bero pa
befolkningsstruktur, férekomst av sdrskola, tidigare befintliga institutioner och
tillgang pa bostader och sysselsattning.

Kartldggningen ger ett underlag for planeringen av insatser till familjerna. Den
visar hur manga familjer och barn det finns och kan hos olika verksamheter
stallas i relation till de riktade insatser som gors. Kartlaggningen ger ocksa ett
underlag for 6kad samverkan och samplanering mellan olika samhallsinstanser
da manga professionella arbetar med samma familjer utan varandras kannedom.
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BAKGRUND

FIB-projektet ar ett 3-arigt samverkansprojekt i Uppsala lan som syftar till att
utveckla stdd till barn och deras foréaldrar i familjer dar nagon av foréaldrarna har
en utvecklingsstorning eller andra kognitiva svarigheter, som kan férekomma
vid t.ex. svagbegavning eller neuropsykiatriska funktionsnedsattningar.

FIB stéar for ”Foraldrar med intellektuella begransningar” och omfattar personer
som t.ex. har en utvecklingsstorning, svagbegavning eller andra kognitiva
svarigheter. Till foljd av detta har de svarigheter med planering, struktur, minne,
abstrakt tankande, lasning, rakning eller skrivning, vilka var for sig eller
gemensamt kan inverka pa foraldraformagan. | vissa fall kan svarigheterna vara
sa stora att foraldraformagan sviktar.

Inom ramen for FIB-projektet i Uppsala 1&an har en lansévergripande
behovskartlaggning av malgruppen gjorts. Bakgrunden var att det saknas
kunskap om hur manga familjer det finns som tillhor malgruppen och vilka
behov av stdd dessa barn och foraldrar har.

Det finns ingen svensk nationell kartlaggning av hur manga barn som arligen
fods vars forélder eller foraldrar har en utvecklingsstorning. (Starke, 2007).
Utifran den forskning som finns vet man att behovet av samordnat samhallsstod
till dessa familjer &r stort (Starke, 2007). Det huvudsakliga syftet med
kartlaggningen har varit att fa kunskap som kan tjana som ett underlag for
planering av olika former av insatser.

Det saknas aven svensk forskning om uppvaxtvillkoren for barn som har
foraldrar med utvecklingsstérning. I ett flertal studier fran Danmark, Island,
Australien, USA och Kanada rapporterteras att barnen kan vara utsatta for
forsummelse samt att barnen kan utveckla beteende- och emotionella
svarigheter. (Starke, 2007). Darfor ar det viktigt att upptacka barnen tidigt och
erbjuda familjerna stéd. Inte heller finns studier kring hur manga foraldrar det
finns som har sviktande foraldraformaga till foljd av andra kognitiva svarigheter
och hur uppvéxtvillkoren ter sig for dras barn.

TIDIGARE KARTLAGGNING

En svensk undersokning genomférdes 1993 (Bager 2003) bland de kvinnor 20 -
40 ar som fanns fortecknade i landstingets omsorgsarkiv i davarande Skaraborgs
lan. Undersokningen handlar alltsa om kvinnor med diagnosticerad
utvecklingsstérning och innefattar inte den vidare malgrupp, som foreliggande
undersokning géller.

Det fanns 50 barn i Skaraborgs lan 1995 i aldern 0-10 ar vars modrar var
utvecklingsstorda. Under samma tidsperioden 1986-1995 foddes i Skaraborgs
l&n 38 094 barn vilket ger for den anvadnda metoden ett prevalenstal av minst 1,4



promille (1986-1995) vilket omsatt for hela landet innebéar att minst 160 barn
arligen fods till modrar med utvecklingsstorning.

Barn till modrar med utvecklingsstorning har en uppvéxt som oftast praglas av
otrygghet och understimulering, de ar en riskgrupp. Hur manga barn som
befinner sig i denna riskzon vet vi ej. (Bager 2003)

Undersokningen visade ocksa att bland kvinnor med utvecklingsstorning ar det
de med latt utvecklingsstorning som foder barn och att deras barnafédande
minskat fran cirka 30 procent till cirka 15 procent under de senaste decennierna
fram till 1995. Bager konstaterar att behovet av samordnat samhéllsstod till
dessa familjer ar stort och att det finns behov av lans- eller regionbaserade
stodteam med sarskild kunskap om utvecklingsstérning och familjebildning.

Inom ramen f6r, ”Samverkansgruppen for barn och foraldrar i familjer dar minst
en av fordldrarna har utvecklingsstorning eller andra kognitiva svarigheter”
/SUF/ har kontakten med yrkesverksamma bekraftat att de ofta kommer i
kontakt med malgruppen som upplevs som relativt stor utan att man vet hur stor
den &r. Vi har vidgat definitionen av malgruppen, jamfort med Bagers definition
till att omfatta flera grupper som har kognitiva svarigheter vilket medfor
svarigheter med foraldraskapet.

MALGRUPP

Inom habiliteringsverksamhet och socialtjanst i Uppsala lan konstaterades behov
av stod och metodutveckling nér det géllde foraldrar med olika slag av kognitiva
svarigheter/intellektuella begransningar, som paverkade formagan att srja for
sina barn pa ett tillrackligt bra satt. Man var alltsa inte intresserad av en speciell
diagnosgrupp t.ex. foraldrar med utvecklingsstorning. Férutom de kognitiva
svarigheterna som innebar problem med planering, struktur, minne, abstrakt
tankande, l&sning, rékning eller skrivning férekom ofta problem med viktiga
komponenter i foraldraférmaga liksom identitetsproblem, emotionella
svarigheter samt svarigheter att fa och behalla arbete och att delta i samhallslivet
pa andra satt.

FIB-projektets malgrupp ar salunda vid och innefattar foraldrar som har
kognitiva svarigheter, som paverkar foraldraformagan, till foljd av t.ex.
utvecklingsstorning, svagbegavning, forvéarvad hjarnskada eller vissa
neuropsykiatriska funktionshinder sisom ADHD och Asperger syndrom. |
malgruppen ingar aven foraldrar utan kand diagnos, men med problem av
kognitiv natur enligt ovanstaende beskrivning.

KARTLAGGNINGEN | UPPSALA LAN
Syftet med kartlaggningen i Uppsala lan har varit att fa kunskap om hur manga
foraldrar och barn det finns for att kunna ha mojlighet att planera olika former



av insatser men ocksa for att fa kinnedom om hur manga som nas av insatserna i
forhallande till det “totala antalet”. Konsekvenserna av funktionsnedséattningen
har varit i fokus och inte t.ex. diagnoser.

Den metod som anvants inom ramen for FIB-projektet bygger pa en skattning
som den professionelle gor utifran den samlade kunskap och kannedom man har
om foraldern (journaler, utredningar, méten mm.) Den bedémning den
professionelle gor ar utifran foljande kriterier:

1. Foraldrar som har en kand utvecklingsstorning, forvarvad hjarnskada,
Asperger eller ADHD dar omfattningen &r av den arten att de behdver stod i
sitt foraldraskap.

2. Foraldrar som har stora kognitiva nedsattningar som innebér svarigheter med
bl.a. planering, struktur, minne, abstrakt tdnkande, l&sning, rakning eller
skrivning och darfor behover stod i sitt foraldraskap.

De som medverkat vid kartlaggningen har varit skola/férskola/sarskola,
habilitering, socialtjanst, LSS-handlaggare, mddra- och barnhalsovarden och i
forekommande fall barn- och familjeinstitutioner samt barn- och
ungdomspsykiatrin och vuxenpsykiatrin. Inom vissa verksamheter har man haft
kunskap om diagnoser medan man inom andra verksamheter inte har haft det.

KARTLAGGNINGEN I TIERPS KOMMUN. EN PILOTSTUDIE.

Néar FIB-projektet startade hosten 2005 fanns i Uppsala lan samverkansgrupper
”SUF-grupper” i tva av linets dé sju kommuner. SUF star for ”Samverkan kring
barn och foraldrar i familjer dar nagon av foraldrarna har en utvecklingsstérning
eller andra kognitiva svérigheter” och bestar av representanter fran habilitering,
skola/forskola, MVC, BVC, socialtjanst, psykiatri och har som frdmsta uppgift
att verka for samverkan nar det galler insatser for malgruppen.

| Uppsala och Tierps kommuner fanns SUF-grupper sedan 1999 och det var
ocksa i de kommunerna som FIB-projektet bedrev metodutvecklingsarbete vad
galler gruppverksamhet for barn och foraldrar och foréldrastod i hemmet.

| Tierp bildades under hosten 2005 en lokal referensgrupp till FIB-projektet och
den hade tagit form och borjade fungera under varen 2006. En av de forsta
uppgifterna for den var att ta fram ett underlag fér de kommande barngrupps-
och foraldragruppsverksamheterna. Samtidigt genomfordes s.k. dialogtraffar
med olika yrkeskategorier, se ovan, som kom i kontakt med malgruppen enskilt
eller i grupp. En av fragestallningarna var: Hur manga familjer traffar du som
tillhor malgruppen?

Det visade sig ganska snart att de flesta var sékra pa att de traffade pa nagon
eller nagra familjer som de trodde eller visste tillhérde malgruppen och att det
fanns flera familjer i en ”grdzon” dar de inte riktigt visste om fordldern tillhorde



malgruppen eller inte. De uppvisade olika svarigheter i motet med de
professionella som kunde yttra sig som kognitiva svarigheter dvs. svarigheter
med planering, struktur, minne, abstrakt tdnkande, rakning, lasning eller
skrivning vilket paverkade foraldraskapet.

Professionella gjorde saledes en beddmning utifran sina kunskaper av hur manga
familjer som de kom i kontakt med i sin yrkesutévning. Inom vissa
verksamhetsomraden t.ex. habilitering och socialtjanst hade man kunskap om ett
kant eller diagnostiserat funktionshinder medan andra verksamheter t.ex.
skola/forskola gjorde en bedéomning utan kunskap om k&nda diagnoser.

Kartlaggningen ifragasattes inom skolomradet vilket ocksa skedde i nagra av de
ovriga kommunerna i l&net. En forklaring kan vara att skolan méter foraldrar till
skillnad fran 6vriga verksamheter som moter patienter, klienter, vardtagare mm.
och som de i sitt vardagliga arbete &r vana att ”diagnostisera”. Det forkom fragor
som handlade om nyttan med kartlaggningen, sekretessregler, kunskap om
malgruppen for att kunna kartlagga mm.

FIB-projektets referensgrupp och familjecoach och familjecoachen fick inom
flera verksamhetsomraden “rycka ut” och forklara och motivera for att man
skulle forsta malsattningen och se vinsterna med att ha kunskap om hur manga
som tillhdrde malgruppen och kunde forvantas ha behov av stod i sitt
foraldraskap. En viktig erfarenhet var att det krédvdes en bred forankring inom de
olika verksamhetsomradena och att det fanns en beredskap for att méte de fragor
som uppstod och tillhandahalla information i olika sammanhang. | Tierp
genomfdrdes ingen kartlaggning av barnens eventuella funktionsnedsattningar
vilket &r av intresse nar man skall planera och genomféra insatser. Detta
tillfordes kartlaggningen i de 6vriga kommunerna i lanet.

For att kontrollera metodens tillforlitlighet gjordes en kontrollstudie i Tierp
varen 2008 av kartlaggningen varen 2006 av de som tillhor grupp 1 med kénda
funktionshinder med i stort sett samma resultat. Den nya studien visade att det
fanns 26 familjer i kommunen med kanda intellektuella funktionshinder jamfort
med de 25 familjer man identifierat 2006. Ytterligare info om kartlaggningen i
Tierp finns att 18sa i rapporten "Gruppverksamhet for fordldrar med
intellektuella begransningar och deras barn — Slutrapport for FIB-projektets
delprojekt i Tierp juni 2008 —”’(Nilsson 2008)

GENOMFORANDE AV KARTLAGGNINGEN I LANETS OVRIGA
KOMMUNER.

Att fa till stand lokala samverkansgrupper/SUF/ i lanets 6vriga kommuner
ingick som en del i FIB-projektet for att hitta nya former fér samverkan mellan
berérda verksamheter. Samverkansgrupperna blev en viktig forutséttning for att



kunna genomfora kartlaggningen eftersom det dér finns representanter for de
olika verksamheter som skulle delta i kartldggningen..

Tillvagagangssattet féljde samma monster i alla kommunerna och bérjade med
att initiativ togs fran den lokala samverkansgruppen/SUF/ i Uppsala och FIB-
projektet till att socialtjansten i respektive kommun, tillsammans med
habiliteringen, bjod in till en halvdags foreldsning som
samverkansgruppen/SUF/ i Uppsala och FIB-projektet stod for. Bilaga 1.

Uppslutningen blev stor i alla kommuner med manga foretradare fran de olika
verksamheterna. Det fanns ocksa ett stort intresse av att fa till stand en lokal
samverkansgrupp/SUF/ inte bara for att gora kartlaggningen utan for att
samverka mellan olika verksamheter och huvudmén kring malgruppen. |
samtliga kommuner konstaterades att man motte de har familjerna och att det
kravdes sarskild kunskap om utvecklingsstorning/kognitiva svarigheter och
foréldraskapet.

I slutet av halvdagen, dar vi ocksa informerade om den kartlaggning som gjorts i
Tierp, bildades embryot till en lokal SUF-grupp med intresserade fran olika
verksamhetsomraden. Tid bokades for ett forsta SUF-mote da kartlaggningen
kom att sta pa dagordningen. Vid det tillfallet presenterades tillvdgagangssattet i
form av skriftlig information och kartlaggningsmaterial samt diskussion kring
tillvagagangssattet och ev. svarigheter som skulle kunna uppsta.

Kartlaggningen skulle innehalla uppgifter om initialer, alder och kon for att
undvika att personer som har kontakter med flera verksamheter och myndigheter
skulle raknas flera ganger. | informationen betonades noga att detta var
kontrollerat med forskare och jurister vad galler sekretesslagstiftning.

Det verksamhetsomrade som ifragasatte kartlaggningen i nagra kommuner var
skolan, vilket resulterade i att skolan i Enk6ping och Heby inte finns med i
kartlaggningen. Det &r viktigt att notera att det inte var skolans representanter i
SUF-gruppen som var ifragasattande utan skolchef eller motsvarande. Det fanns
ocksa tveksamheter inom de olika elevvardsteamen till att medverka da man inte
ville sétta en etikett pa foraldrarna. En fraga som ofta stélldes var: Vad skall
detta tjana till?

| en av kommunerna stéllde sig skolan negativ till en borjan men efter méten
med skolledning med ytterligare information och diskussion &ndrade man sig.

| Uppsala kommun utesléts skolan och férskolan i kartlaggningen redan fran
borjan eftersom det inte fanns resurser till att genomféra den med tanke pa
kommunens storlek och det stora antal skolor/forskolor som finns. Erfarenheter



fran andra kommuner dar skolan deltog visade att de till stor del bidrog med
familjer som tillhGrde grupp 2.

Kartlaggningstiden omfattade i genomsnitt ca. 2-3 manader i varje kommun med
mojlighet till forlangning. Kartlaggningsmaterialet fran de olika verksamheterna
lamnades till den lokala SUF-representanten eller skickades direkt till FIB-
projektet som stod for redigering i den meningen att kontroll gjordes sa att
samma familjer inte raknades flera ganger.

Vid nésta lokala SUF-mote gick man tillsammans igenom kartldggningen for att
se vilka verksamheter som inte kommit med och vilka kompletteringar som
maste goras. Efter att det blivit gjort informerades gruppen om resultatet.

RESULTAT AV KARTLAGGNINGEN
Uppsala lan bestar av 8 kommuner och har en sammanlagd folkméangd av
323 270 personer (31/12 2007).

| kommunerna Enkoping, Heby och Uppsala har skolan inte deltagit.
Malgruppen ar familjer och barn 0-18 ar forutom i Tierp dar barnens alder &r 0-
16 ar. Erfarenheterna fran pilotstudien i Tierp visade att det fanns hemmaboende
barn i aldern 17-18 ar som foljaktligen togs med i lanets évriga kommuner.

I grupp 1 redovisas antal foraldrar som har en kand utvecklingsstorning,
forvarvad hjarnskada, Aspergerssyndrom eller ADHD d&r omfattningen ar av
den arten att de behdver stod i sitt foraldraskap.

I grupp 2 redovisas de som ej har diagnos men som visar stora kognitiva
nedsattningar med svarigheter med bl.a. planering, struktur, minne, abstrakt
tankande, 1&sning, rékning eller skrivning och darfor behdver stod i sitt
foraldraskap.

Kommun | Folkmangd | Grp 1/fam/ | Barn Grp 2/fam/ | Barn
Tierp 1 20 068 25 50 44 76
Alvkarleby | 9095 2 2 51 92
Uppsala* | 187 541 85 144 69 137
Enkoping* | 38 768 27 57 41 64
Osthammar | 21 421 33 57 91 152
Habo 18 931 15 34 49 91
Knivsta 13 954 5 8 18 32
Heby* 13 492 18 36 29 60
Totalt 323 270 210 388 392 704

1 Barn 0-16 ar
* Skola/forskola har ej deltagit i kartlaggningen

Detta innebér att det totalt handlar om 1092 barn i 602 familjer.




| sju av lanets kommuner gjordes dven en bedémning om barnen hade egna
funktionshinder utifran samma gruppindelning som for foraldrarna med Grp. 1
och Grp.2. Grp. 0 innebar att man bedomer att barnen inte har nagra egna
kognitiva svarigheter och Grp ? att man kéanner sig oséaker.

Grp 1/fam/
Barn till foraldrar med en kénd utvecklingsstorning eller andra kognitiva
svarigheter.

Kommun |GrplBarn |Grp2Barn | Grp0QBarn | Grp?
“utredda” “ej utredda” | Utan svarigheter | “osikert”

Alvkarleby | 2

Uppsala* 51 13 65 15

Enkoping* | 19 6 30 2

Osthammar | 21 9 23 4

Habo 10 2 22

Knivsta 3 2 5

Heby* 3 9 22

Totalt 109 32 154 43

Totalt 185 familjer med 338 barn i lanet exklusive Tierps kommun.
Detta innebér att mer &n 42 % av barnen som har en forélder med kand kognitiv
nedsattning har egna kognitiva svarigheter.

Grp 2/fam/
Barn till foraldrar som bedoms ha stora kognitiva svarigheter som inte ar kdanda
och utredda.

Kommun |Grp1Barn |Grp2Barn | Grp0Barn | Grp?
Alvkarleby | 5 87

Uppsala* 35 31 71

Enkoping* | 23 12 24 5
Osthammar | 50 57 43 2
Habo 28 21 40 2
Knivsta 8 24

Heby* 9 15 12 24
Totalt 158 136 301 33

Totalt 348 familjer med 628 barn i lanet exklusive Tierps kommun.
Detta innebér att mer dn 47 % av barnen som har en forélder med stora
kognitiva svarigheter som inte ar utredda har egna kognitiva svarigheter



Familjer som beddmts tillhdra grupp 1 och deras kontakt med Socialtjansten
eller Habiliteringen.

Kommun |Grp.1 Antal barn | Familjers kontakt med
Familjer Soc. el. Hab.
Alvkarleby | 2 2 2
Enkoping* | 27 57 27
Osthammar | 33 57 24
Habo 15 34 14
Knivsta 5 8 5
Heby* 18 36 16
Totalt 100 194 88

* Skolan har en deltagit i kartlaggningen

Av de kartlagda 100 familjerna som tilln6r grupp 1 i ovanstaende kommuner har
12 familjer med sammanlagt 22 barn ingen kontakt med Habiliteringen eller
Socialtjansten. Uppsala och Tierp ingar €;.

Familjer som beddmts tillhéra grupp 2 och deras kontakt med
Socialtjansten eller Habiliteringen.

Kommun | Grp.?2 Antal barn | Familjers kontakt med
Familjer Soc. el. Hab.
Alvkarleby | 51 92 21
Enkoping* | 41 64 32
Osthammar | 91 152 37
Habo 49 91 20
Knivsta 18 32 6
Heby* 29 60 27
Totalt 279 491 143

* Skolan har en deltagit i kartlaggningen

Av de kartlagda 279 familjerna som tillhér grupp 2 i ovanstaende kommuner har
136 familjer med sammanlagt 238 barn ingen kontakt med Habiliteringen eller
Socialtjansten.



SLUTKOMMENTARER

Utgangspunkten for kartlaggningen har varit att fa en uppfattning om hur manga
familjer det finns med kognitiva svarigheter som paverkar foraldraformagan, for
att kunna fa underlag for planering av olika typer av insatser och samordning av
ett anpassat stod.

Den allménna uppfattningen att det finns manga familjer med kognitiva
svarigheter bekréftades och motivationen till att samverka kring familjerna
Okade tack vare kartlaggningen.

Bland yrkesverksamma i de olika kommunerna har det funnits ett stort intresse
att genomfora kartlaggningen med undantag for skolan inom nagra kommuner.
Skolan har varit det verksamhetsomrade dar det kréavts en storre grad av
forankrings- och motivationsarbete. Det har varit viktigt att de som deltagit i
kartlaggningen har kunnat se vilka samordningsvinster det finns att géra genom
att kanna till malgruppens storlek.

En viktig forutsattning for att kunna genomfdra kartlaggningen har varit
forekomsten av kommunernas samverkansgrupper/SUF/, dar representanter fér
de olika verksamhetsomradena funnits.

I och med kartlaggningen fick de nybildade SUF-grupperna i starten en
gemensam konkret arbetsuppgift som medfdrde att 6vriga samverkansaktiviteter
kom igang.

Skolan har inte kunskapen om kognitiva svarigheter hos foréaldrar i den
omfattning som 6vriga verksamheter och har till skillnad fran 6vriga inte
patienter och klienter utan elever och foréldrar vilket man kan tolka som
obekvamt nar det galler att kategorisera familjerna.

Kartlaggningsresultatet visar pa en stor variation mellan kommunerna i lanet
aven nér hansyn tagits till att skolan inte deltagit i alla. Tankbara forklaringar till
olikheter i resultatet kan vara demografiska olikheter, forekomsten av sérskola,
egen lokal habilitering, tidigare férekomst av vardinstitutioner, tillgang pa
bostader mm. Man bor darfor vara forsiktig med att generalisera utifran
resultaten.

Kartlaggningen gor inte ansprak pa att vara komplett. Alla berérda verksamheter
I de olika kommunerna har inte deltagit och vissa verksamheter har inte haft de
kunskaper som krévs for att kunna identifiera intellektuella begransningar/
kognitiva svarigheter. Det kan dessutom finnas foraldrar som inte har kontakt
med varken forskola eller BVC.
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Bilaga 1

Inbjudan till
SUF — formiddag S l | F
mandagen den 21 maj 2007
Samvegkan kring barn och foraldrar i familjer
dar ndgon foralder har utvecklingsstorni
kl 09'12 eﬁ:r andra Eogrztivatlvsvériggseizter ng

Fragestallningar kring barns behov och konsekvenser av foraldrars kognitiva
nedsattningar &r nagot som engagerar och beror professionella saval som
allmanheten. Manga som kommer i kontakt med familjer dar en eller bada
foraldrarna har en utvecklingsstorning upplever det svart att utreda och stotta
dessa familjer. Det finns dven ett behov att forsta hur andra kognitiva
svarigheter i samband med svagbegavning, Aspergers syndrom, ADHD eller
forvarvad hjarnskada kan paverka foraldraférmagan och kan stodjas pa basta
sattet.

| Uppsala och Tierps kommuner har man mangarig erfarenhet av samverkan
kring familjer som tillhdr den ovan beskrivna gruppen. Syftet med de lokala
SUF-grupperna ar att samarbeta kring information, kunskapsformedling,
kompetensutveckling, konsultation och metodutveckling. Malsattningen ar att
starta lokala SUF grupper | Uppsala lans 6évriga kommuner. Under denna
formiddag kommer representanter fran Uppsala att beratta om hur man arbetar
via var samverkans modell.

SUF verksamheten var ocksa grunden till att FIB-projektet/Foraldrar med
intellektuella begransningar/kom till stand med bl.a. en kartlaggning av
malgruppen inom lanet.

Syftet med SUF-formiddagen ar att formedla kunskaper och erfarenheter som vi
har skaffat oss om foraldrar med kognitiva svarigheter och deras barn.
Malsattningen &r att ge en bild av familjernas villkor och resurser, samt att ge
idéer om hur man kan planera insatser utifran deras forutsattningar och resurser.

Malgrupp

Socialsekreterare, familjehemssekreterare, hemterapeuter, psykologer, personal
vid Barnhabilitering, Vuxenhabilitering, BVC, MVC, forskola, barnpsykiatri,
personal vid institutioner for barn och familjer, familjebehandlare, skolpersonal,
med flera.



Bilaga 2

)] REGIONFORBUNDET
N Uppsala lin

Kartlaggning inom X kommun.

FIB-projektet ar ett 3-arigt samverkansprojekt i Uppsala lan som syftar till att
minska riskerna for att barn far illa genom att utveckla stod till barnfamiljer dar
nagon av foraldrarna har en utvecklingsstorning eller andra kognitiva
svarigheter. En del i projektet &r att gora en kartlaggning av malgruppens behov
och storlek i Uppsala lan.

Har man ett funktionshinder, ger det troligen konsekvenser inom de flesta
livsomraden. Foraldraskap &r ett sadant omrade. Professionella moter dessa
foréldrar och deras barn inom sina respektive verksamheter och arbetar for att se
till att de far det bra. Det finns ett pagaende arbete kring utveckling av metoder
och stodinsatser kring dessa familjer inom SUF i lanet dar SUF star for
”Samverkan kring barn 1 familjer ddr ndgon fordlder har utvecklingsstérning
eller andra kognitiva svarigheter.”

Det saknas emellertid information idag om hur manga foraldrar det finns som
tillhér malgruppen. Vi vet inte heller hur manga barn det finns. Kartlaggning av
antalet &r en foérutsattning for att kunna bedéma vilka behov av stdd som dessa
barn och deras foraldrar har och planera utifran det.

Med malgruppen menar vi foraldrar med utvecklingsstérning samt personer
vars svarigheter i foraldraskapet kan kopplas till kognitiv nedséattning.
”Kognitiva svarigheter” innebir att man har stora problem med planering,
struktur, minne, abstrakt tdnkande, 1&sning, rékning eller skrivning, vilka var for
sig eller gemensamt kan inverka pa foraldraférmagan. I vissa fall kan
svarigheterna vara sa stora att foraldraférmagan sviktar. Dessa personer kan t.ex.
ha en svagbegavning, forvarvad hjarnskada eller andra neuropsykiatriska
funktionshinder sdsom Aspergers Syndrom eller ADHD.

| Tierp har man under 2006, som en pilotstudie, genomfort en kartlaggning av
malgruppen via habilitering, skola, férskola, BHV, MHV och socialtjansten.



Resultatet blev att man totalt fann ca 70 familjer med sammanlagt ca. 125 barn
dar foraldrarna har kognitiva nedséattningar. Av dessa 70 familjer tillhérde 25
familjer kategorin utvecklingsstorning/intellektuella begransningar och 44
familjer kategorin som har andra kognitiva nedsattningar.

Tillvagagangssatt i X kommun.

I X kommun kommer motsvarande kartldggning som den i Tierp, Uppsala och
Alvkarleby att genomforas under hosten 2007 via skolan, forskolan,
socialtjansten, barn- och vuxenhabiliteringen, barnpsykiatrin, LSS, MHV, BHV
och sarskolan.

Tva kartlaggningslistor:

1 En lista for foraldrar som har en kand utvecklingsstorning, forvéarvad
hjarnskada, Asperger eller ADHD dar omfattningen &r av den arten
att de behdver stod i sitt foraldraskap.

2 En lista for dem som tillhor ”grazonen” dvs. har stora kognitiva
nedsattningar som innebdar svarigheter med bl.a. planering, struktur,
minne, abstrakt tdnkande, lasning, rakning eller skrivning och darfér
behdver stod i sitt foraldraskap.

Eftersom uppgifterna ar sekretessbelagda far endast initialer i for- och
efternamn, kon och fodelsear uppges vilket ar kontrollerat med forskare inom
omradet, stadsjuristen i Uppsala kommun och Landstingets jurist. Dessa
uppgifter racker samtidigt for att personer som har kontakter med flera
verksamheter och myndigheter inte kommer att raknas flera ganger.

Listorna skall vara handskrivna (inga worddokument) och innehalla:
Initialer - Kon - Fodelsear pa foraldrarna och deras barn.

Listorna 6verldamnas via kontaktperson eller skickas med post senast, till:



Projektet som finansieras av Arvsfonden &r ett samarbete mellan:

@ For Utvecklingsstorda Barn, Ungdomar och Vuxna

@ Landstinget i Uppsala lan

REGIONFORBUNDET

Uppsala ldn

s Uppsala

' TIERPS KOMMUN

For mer information kontakta garna:

Sven-Erik Pistol
Regionférbundet Uppsala 1an
Tel:  0708-24 87 92

www.regionuppsala.se/fib
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