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Forord

Socialstyrelsen har under perioden 2011-2014 haft i uppdrag att i samrad
med Statens folkhéalsoinstitut (nu Folkhidlsomyndigheten) och Sveriges
Kommuner och Landsting leda, samordna och stimulera till ett nationellt
utvecklingsarbete av stod till barn 1 familjer med missbruk, psykisk sjukdom,
psykisk funktionsnedsittning eller dér vald forekommer (S2011/6353/FST).
Arbetet har skett i enlighet med regeringens strategi for alkohol-, narkotika-,
dopnings- och tobakspolitiken.

I denna rapport sammanfattas utvecklingsarbetet for &andamalsenligt stod
till barn som anhoriga inom hélso- och sjukvérd, socialtjanst samt for-
skola/skola. Arbetet har dven inkluderat stod till barn vars fordldrar har
allvarlig sjukdom eller skada eller ovéntat avlider, i1 enlighet med 2 g § hélso-
och sjukvardslagen.

Rapporten avser Socialstyrelsens del 1 uppdraget, som avslutades i och
med utgéngen av ar 2014. Aven pagdende arbete beskrivs, d& uppdraget har
forlangts under ar 2015, den period da regeringens ANDT-strategi 16per.

En delrapport fran uppdraget lamnades till regeringen varen 2014 som
beskrev bakgrunden till utvecklingsarbetet samt dittills vunna kunskaper och
erfarenheter. Slutrapporten har fokus pa nya kunskaper, resultat av utveck-
lingsarbetet och framtida behov.

Merike Hansson, projektledare for regeringsuppdraget, har skrivit rappor-
ten. Annika Oquist ir ansvarig enhetschef.

Taina Backstrom
Stéllforetrddande generaldirektor
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Sammanfattning

En omfattande satsning pé stdd till barn som anhdriga har lett till att fler barn
far stod. Fler barn som anhoriga och deras behov uppmérksammas nu én ar
2010, innan uppdraget startade och bestimmelsen om barn som anhoriga
infordes i hélso- och sjukvardslagen. Fortfarande uppmérksammas dock langt
ifrén alla barn som anhoriga vilkas forédldrar ar kidnda i hilso- och sjukvarden
och socialtjinsten, sa att deras behov av information, rad och stod ska kunna
tillgodoses. Variationen &r stor mellan olika verksamheter, mélgrupper och
delar av landet.

Inom hélso- och sjukvarden pagar ett arbete 1 de flesta landsting/regioner
for att skapa strukturer for arbetet i form av politiska beslut, styrdokument,
utpekat ansvar, barnombud, samverkansstrukturer, journalsystem, system for
uppfoljning med mera utifrdn 2 g § HSL. En webbutbildning om bestammel-
sen som tagits fram pd uppdrag av Socialstyrelsen samt erfarenhetsutbyte
mellan ansvariga kommer sannolikt att bidra till hallbara strukturer, 6kad
kompetens och att adekvata arbetssitt etableras. Ett fortsatt nationellt stod
fran Nationellt kompetenscentrum anhdriga (Nka) och Socialstyrelsen
behovs 1 form av till exempel ldrandeseminarier, erfarenhetsutbyte i natverk,
kunskapsformedling med mera.

Inom socialtjinsten har ett arbete paborjats i knappt en sjéttedel av kom-
munerna for att skapa forutsittningar for battre samordning i utredningar och
insatser till barn och fordldrar ndr en fordlder har ett missbruk. Socialstyrel-
sen, Sveriges Kommuner och Landsting och Nka ger kommunerna fortsatt
stdd 1 att implementera ett familjeorienterat arbetssétt. Socialstyrelsen tar
under 2015 fram ett brett kunskapsstod for implementeringen dven i ovriga
landet. Okat fokus behdvs pa barn som anhériga i socialtjinstens alla verk-
samheter. Det nimnda samarbetet med nationellt och regionalt stod till
kompetensutveckling, erfarenhetsutbyte, blandade ldrande natverk med mera
behover fortsitta dven efter 2015.

Personal inom forskola och skola behdver ha 6kad uppmérksamhet pa barn
som anhoriga och deras behov. I samarbete med Skolverket har Socialstyrel-
sen pabdrjat insatser for kompetensutveckling som behover fortsitta dven
efter 2015.

Négra grupper av barn som anhoriga ar sérskilt sarbara och/eller eftersatta
vad géller insatser fran till exempel hilso- och sjukvard och socialtjénst,
sdsom spdda barn, barn som skadats av alkohol och droger under fostertiden,
barn som mister en fordlder genom plotsligt dodsfall, barn med fordldrar med
neuropsykiatriska svdrigheter samt barn 1 familjer dér det forekommer vald.
Har behdvs ett fortsatt utvecklingsarbete.
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Socialstyrelsen anser att en fortsatt nationell satsning for &ndamaélsenligt stod
till barn som anhoriga utifrdn mal 2 och 3 i regeringens ANDT-strategi ar
angelagen.

Ett nationellt kompetenscentrum behovs fortsatt som langsiktig kunskaps-
bas, for nitverk och utvecklingsarbete med mera for stod till barn som
anhoriga.

Behovet av stdd till barn som f6ds med skador av alkohol och droger ar
angeldget att uppméarksamma i samband med oversynen av ANDT-
strategin.

Med statligt etableringsstod for uppbyggnad av en verksamhet med
kompetens for att utreda, diagnostisera, stodja samt félja upp barn med
misstinkta fosterskador av alkohol, samt utbilda inom omradet, kan en
sadan enhet pa sikt tinkas bedriva rikssjukvard inom omrédet.

Nationell finansiering av vissa hemsidor som erbjuder stod till barn som
anhoriga kan behova dvervigas.

Om Socialstyrelsen far uppdrag om stdd till barn som anhdoriga dven efter
2015 blir det mojligt att fortsatt:

i samarbete med Nka ge stod till implementering av 2 g § HSL si att
arbetet nar ut till alla i varden,

i samarbete med Nka, SKL och SKL:s regionala process- och utvecklings-
ledare ge nationellt och regionalt stod for att socialtjansten ska uppmérk-
samma barn som anhdriga och arbeta samordnat med insatser for hela
familjen,

i samarbete med Nka och Skolverket ge stod till personal i forskola och
skola genom underlag for kompetensutveckling om barn som anhoriga
samt

i samarbete med Nka utveckla arbetet for de grupper av barn som behdver
uppmaérksammas sarskilt.
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Uppdraget

Uppdraget har sin utgdngspunkt i regeringens langsiktiga mal 2 1 ANDT-
strategin att barn ska skyddas mot skadliga effekter orsakade av alkohol,
narkotika, dopning eller tobak. Prioriterade mal &r att farre barn ska fodas
med skador av ANDT samt att barn i familjer med missbruk, psykisk sjuk-
dom eller psykisk funktionsnedsittning ska erbjudas dndamélsenligt stod.'

Aven barn i familjer dir det forekommer vald ingar i uppdraget. Barn med
fordldrar med missbruk eller psykisk ohélsa omfattas av 2 g § hélso- och
sjukvardslagen (1982:763). Stod till implementeringen av bestimmelsen har
ingatt 1 uppdraget. | paragrafen — och utvecklingsarbetet — ingér ocksa barn
med fordlder som har allvarlig sjukdom eller skada eller ovéntat avlider.
Barn som anhdriga generellt 16per hogre risk att utveckla eget missbruk,
vilket anknyter till mal tre i ANDT-strategin:

+ Antalet barn och unga som bdrjar anvdnda narkotika och dopningsmedel
eller debuterar tidigt med alkohol eller tobak ska successivt minska.”
Socialstyrelsen och Statens folkhélsoinstitut presenterade i september 2011

en genomforandeplan for regeringen. Socialstyrelsen har fatt 20 miljoner

kronor arligen for uppdraget och Folkhédlsomyndigheten 15 miljoner kronor
arligen. Genom en 6verenskommelse med regeringen har SKL disponerat
tolv miljoner kronor arligen. Myndigheterna och SKL har haft en gemensam
styrgrupp for arbetet med uppdraget.

Socialstyrelsen har ett samarbete med Nationellt kompetenscentrum anhd-
riga (Nka)/Linnéuniversitetet, som har myndighetens uppdrag att stodja
utvecklingsarbetet for stod till barn som anhdriga samt langsiktigt bygga upp
en bas for kunskapsproduktion och kunskapsspridning, erfarenhetsutbyte och
larande nitverk inom omradet (1).

Delrapport i maj 2014

Socialstyrelsens genomforda aktiviteter presenterades i en delrapport varen
2014. Socialstyrelsen konstaterade att det behdvs langsiktighet och kontinui-
tet 1 implementeringen av stdd till barn som anhoriga och familjeperspektiv
inom hélso- och sjukvarden och socialtjdnsten. Vidare att sérskilda satsningar
behdvs for barn som exponerats for alkohol och droger under fostertiden,
barn vars fordlder plotsligt avlider, unga omsorgsgivare samt barn med
utlédndsk eller minoritetsbakgrund (2).

! En samlad strategi for alkohol-, narkotika-, dopnings- och tobakspolitiken. Prop. 2010/11:47
% Anford prop.
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Ny kunskap

Kunskapen om barn som anhériga och deras behov har visentligt forbéttrats
under uppdraget genom registerstudier om omfattning och konsekvenser,
kartlaggningar om omfattning och behov samt kunskapsoversikter om
metoder for stod som gjorts pa uppdrag av Socialstyrelsen. Barn som anhd-
riga dr en riskgrupp for egen ohélsa, skolsvarigheter och utanforskap.

Socialstyrelsen gav ar 2013 ut en sammanfattning av kunskapsliaget om
risken for negativa konsekvenser av att vixa upp med allvarliga svarigheter
av olika slag i familjen. Syftet var att 6ka medvetenheten hos personal i
hélso- och sjukvérd, socialtjénst och forskola/skola samt andra berérda
aktorer om vikten av att uppmérksamma barn som anhoriga och deras behov
(3).

Inom uppdraget har det sedan dess publicerats ett antal kartliggningar,
kunskapsoversikter och studier med ytterligare fakta och kunskaper som
kortfattat beskrivs nedan.

Kartldggningar
Omfattning

Registerstudier som initierats av Socialstyrelsen visar att det &r manga barn
och unga som berdrs samt att detta far tydligt avldsbara konsekvenser pa
gruppniva, pa savél kort som lang sikt. I studierna har CHESS, Centre for
Health Equity Studies, vid Stockholms universitet foljt samtliga barn fodda 1
Sverige i ett antal arskullar (varierande for de olika studierna) upp till ung
vuxen alder. Varje studie omfattar drygt en halv miljon barn. Rapporterna ar
pé uppdrag av Socialstyrelsen publicerade i Nka:s skriftserie.

Narmare atta procent av barnen hade under uppvéxten en fordlder med
sa allvarligt missbruk eller psykisk ohélsa att det foranledde inneliggande
vard pa sjukhus. Nér dven Oppen vard for missbruk eller psykisk ohélsa
samt missbruksrelaterade domar riknas in dr andelen uppe 1 17 procent.
Upp till ca 28 procent hade en fordlder med allvarlig fysisk sjukdom.
Drygt tre procent av barn och unga &r med om att en fordlder avlider (4).

Konsekvenser for skolresultat och egen halsa

Allvarliga svarigheter hos en fordlder kan i hog grad paverka skolarbetet och
skolresultaten. Av pojkar som hade en férdlder med missbruk var det nir-
mare 30 procent som lamnade grundskolan utan behorighet att soka till
gymnasiet och drygt 20 procent av pojkar med en fordlder med psykisk
sjukdom, jaimfort med tolv procent av pojkar fran familjer utan missbruk
eller psykisk sjukdom. Proportionerna var ungefir desamma for flickor, dven
om de i genomsnitt klarade sig négot béttre (5). De som vuxit upp med en
fordlder med missbruksproblem fullf6ljde ocksa 1 mindre utstrackning en
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eftergymnasial utbildning dn andra med jamforbara betyg. Andelen utanfor
arbetskraften var 7-13 procent hdgre an for andra jdmnériga (6).

Nér de barn som mist en fordlder genom dddsfall under uppvixten
hunnit bli 30-35 ar var det dubbelt s& ménga bland dem som hade psykisk
ohilsa liksom ekonomisk ersdttning pa grund av kronisk sjukdom eller
funktionshinder. Barn till fordldrar som avlidit genom olycka, sjalvmord
eller véld hade fem ganger oftare fatt vard pa grund av alkohol- och/eller
narkotikamissbruk. Vérd for sjadlvmordsforsok och sjukhusvard med
psykiatrisk diagnos var tre- till fyrfaldigt 6kad. Mer &n dubbelt sd manga i
gruppen hade sjdlva avlidit, jamfort med 6vriga (7).

De barn som vuxit upp med missbruk/psykisk ohélsa hos fordlder hade
vid 30-35 ars alder vardats tre ganger oftare for sjalvmordsforsok dn
jamforelsegruppen och hade tva till tre ganger oftare varit patienter inom
den psykiatriska specialistviarden. Risken att utveckla ett eget missbruk
var upp till sju gdnger hogre dn for andra jimnériga. Dessa unga hade tva
till tre ganger oftare fatt ekonomisk ersittning fran samhaillet pa grund av
kronisk sjukdom eller funktionshinder (6).

En hélsoekonomisk analys gors pa grundval av dessa data av
Nka/Linnéuniversitetet och publiceras i juni 2015. Det preliminidra
resultatet visar att samhéllets merkostnader &r stora nidr man inte lyckas
forebygga en rad negativa konsekvenser vad géller hilsa och olika sociala
faktorer hos barn som anhoriga.

En del unga har en omfattande omsorgsbdrda

Socialstyrelsen uppdrog at Goteborgs universitet att kartlagga i vilken
omfattning unga har omsorg om nagon i familjen. Drygt 2400 svenska 15-
aringar har besvarat en enkit om vilken omsorg de ger sina nira anhoriga.
Omkring sju procent dgnade sig at vad som i rapporten definieras som
omfattande omsorgsarbete i familjen. Tre procent av 15-aringarna stannade
hemma fran skolan minst en gdng i veckan for att ta hand om négon i famil-
jen, fem procent nagon gang per manad. De som har en stor omsorgsbdrda
ber inte lika ofta om stod hemma nér de har problem eller om hjdlp med
laxor och skolarbete.

En knapp tredjedel av ungdomarna hjélpte sin fordlder genom att
tolka/Oversétta minst en gang i manaden och drygt 40 procent hjélpte fordlder
att forsta information.

I forskningen anses hjélp med intimhygien vara sérskilt svart for barn och
unga. I den svenska studien hjélpte 1,6 procent fordldrar att kli pé eller av sig
minst en gang i ménaden och 2,5 procent hjélpte en fordlder att tvitta sig
minst en gdng per méinad.

Att ge omsorg behover inte vara enbart negativt. Positivt kan vara att den
egna kompetensen starks samt en tillfredsstillelse med att kunna hjélpa till 1
en svar situation. Det forutsétter dock att ansvaret inte dr for tungt och
omsorgsgivandet inte dr orimligt stort och ldngvarigt. De negativa aspekterna
av omsorgen handlar om att den egna hélsan och utvecklingen kan paverkas,
liksom m@jligheten att klara skolarbetet och ha egna fritidsaktiviteter och
kamratkontakter. Det kan ocksé vara svért att [imna hemmet for att till
exempel soka arbete och utbildning pa annan ort (8).

Rapporten dr pa uppdrag av Socialstyrelsen publicerad i Nka:s skriftserie.
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Bristande stod ndr fordlder ovantat avlider

Barn som mister en fordlder, i synnerhet om det sker ovéntat, 16per risk for
en rad hdlsomissiga och sociala negativa konsekvenser som avspeglas dven i
ung vuxen dlder. Trots det &r strukturer bristfdlliga och ansvarsfordelningen
mellan berorda aktorer oklar nar det géller stod till barn nér fordlder eller
annan vuxen ovintat avlider. Det visade kartldggningar i tre regio-
ner/landsting ar 2012 som gjorts pa uppdrag av Socialstyrelsen (9).

Samverkan kring ofédda och spdda barn nar
féraldrar har missbruk eller psykisk ohdalsa

Spéda barn dr en sérskilt sarbar grupp barn som anhoriga. En kartldggning av
stdd till blivande och nyblivna fordldrar med riskbruk, missbruk, psykisk
skorhet eller ohilsa publiceras inom kort pa uppdrag av Socialstyrelsen i
Nka:s skriftserie. Den visar att modrahélsovarden, barnhilsovarden samt
socialtjansten ofta samverkar kring gravida och spadbarnsfamiljer med
problematiskt bruk av alkohol och droger eller psykisk ohélsa, &ven om det 1
manga fall saknas skriftliga rutiner for detta. Landstingens beroendevard kan
1 storre utstrackning behdva integreras i samarbetet. Ndrmare hélften av
socialtjanstenheterna saknade tillgang till verksamheter med tvarprofessio-
nell kompetens kring gravida kvinnor med problematiskt bruk. Barnhélso-
varden tycks ha mindre fokus pa problematiskt bruk jaimfort med modrahél-
sovarden, medan beredskapen for att hantera psykisk ohélsa bland forédldrar
tycks vara storre inom barnhilsovarden &n modrahélsovarden. Fader med
problematiskt bruk eller psykisk ohilsa erbjuds relativt sidllan insatser (10).

Socialstyrelsen kommer att gora en kartldggning av verksamheter som
erbjuder samspelsstod till fordldrar och spiada barn.

Barns behov ndr en foérdlder har neurologisk sjukdom

En kartliggning av behov hos fordldrar och barn i familjer dér en forédlder har
neurologisk sjukdom med gradvis forsdmring har gjorts pa uppdrag av
Socialstyrelsen och publiceras inom kort av Nka (11). Barnens och foréldrar-
nas berittelser visar att sjukdomen paverkar hela familjen samt att barnens
hélsa riskerar att paverkas. Faktorer som ndmns dr exempelvis ett 6kat ansvar
samt psykiska symtom och trotthet hos bade fordldern med och fordldern
utan sjukdom. Annat dr exempelvis samtidig forekomst av missbruk och
sjukdom hos den andra fordldern samt begrédnsad ekonomi. Stodjande
faktorer &r till exempel kunskap om sjukdomen, att ha ndgon att tala med, att
traffa andra 1 liknande situation samt mojlighet att uppratthalla fordldraskapet
och kontakten med det privata nédtverket och olika foreningar. De intervjuade
upplever att det stod som de har fatt har varit otillrackligt.

Forskning om barn som fods med alkoholskador

En registerstudie som Socialstyrelsen genomfort visar en kraftig underdiag-
nostik av fetalt alkoholsyndrom (FAS) hos barn i Sverige. Cirka 100-200
barn per ar uppskattas uppfylla kriterierna for diagnosen FAS, men under en
attaarsperiod har endast drygt 300 personer fatt diagnosen.
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En kunskapsoversikt om barn som utsatts for alkohol under fostertiden
(FAS/FASD?) har publicerats av Nka pa uppdrag av Socialstyrelsen (12).
Den tar upp fakta om forekomst och diagnostik, funktionsnedsittningar,
langsiktiga effekter och forebyggande insatser. I rapporten listas behov av
ytterligare kunskap pa foljande omraden:

+ Vilken ér prevalensen av FASD 1 Sverige?

* Hur gér det for individer med FASD i vuxenlivet i Sverige?

* Vem tar ansvar for att upptécka alkoholskador och for att stélla diagnosen
FAS i Sverige?

» Vilka specifika pedagogiska, sociala och medicinska atgirder finns for
individer med FASD i Sverige?

* Hur ser kunskapen ut kring FASD 1 Sverige 1 de yrkesgrupper som kan
uppticka och sitta in atgérder, sasom lékare, sjukskoterskor, barnmorskor,
pedagoger, psykologer och socialarbetare?

Metoder for stod

Kunskapsoversikter

Inom ramen for uppdraget har flera systematiska kunskapsoversikter om
metoder for stod tagits fram pd uppdrag av Socialstyrelsen och publicerats
1 Nka:s skriftserie.

Kunskapsdversikter finns om stod nér fordldrar har allvarlig sjukdom, vid
missbruk hos blivande fordldrar och fordldrar med smé barn, psykisk ohélsa
hos blivande fordldrar och fordldrar med sma barn samt barn som mister en
fordlder genom dodsfall (13, 14, 15, 16). Sammantaget kan sdgas att det
dnnu inte 1 nagon hogre grad finns metoder for stod som dr vetenskapligt
provade i kontrollerade jamférande studier, med viss variation inom de
olika omridena. Oversikterna tar ocksi upp behov av ytterligare forsk-
ning.

Under varen 2015 publiceras en kunskapsdversikt om konskevenser och
metoder for stdd nér fordldrar har neuropsykiatriska svérigheter. Arbete med
en systematisk kunskapsoversikt om familjeorienterade insatser i missbruks-
och beroendevard pagér vid Nka.

Utvarderingar

Barntraumateamet i Norrkbping

Barntraumateamet vid Vrinnevisjukhuset i Norrkdping ger stod till barn och
fordlder bland annat nér en fordlder ovéntat avlidit. En utvédrdering genom
enkdt och intervjuer har gjorts i ett samarbete mellan flera universitet pa
Socialstyrelsens uppdrag. De som svarat dr ndjda med stodet och ménga
anser att det har varit av stor betydelse for deras hélsa och vilbefinnande

(17).

? Fetala alkoholspektrumstorningar, (Fetal Alcohol Spectrum Disorders) Ett bredare begrepp &n FAS som omfattar alla
typer av skador orsakade av alkoholexponering under fostertiden.
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Stédgruppsverksamheter

Socialstyrelsen konstaterade tidigare i en vdgledning om barn i familjer med
missbruk att det saknades effektutvarderingar med kontrollgrupp nér det
giller stodgruppsverksamhet for barn i familjer med missbruk (18). Social-
styrelsen har bidragit ekonomiskt till slutférande av en studie av stod-
gruppsverksamhet for barn med olika slags svérigheter i hemmet samt
kontrollgrupp i form av véntelista. Rapporten kommer att publiceras i
Nka:s skriftserie.

Familjeinterventioner
Aven nir det giller stodinsatser for barn till fordldrar med psykisk ohilsa
konstaterade Socialstyrelsen i ovan nimnda végledning att det saknades
effektutvirderingar med kontrollgrupp. En metod som bedomdes som
lovande 1 kunskapsoversikten var Beardslees familjeintervention, som
utarbetats for familjer ddr en vuxen har depression. Metoden hade endast
jamforts med en annan metod pd samma grund, ndmligen Fora barnen pa tal.
Den forsta effektstudien av Beardslees familjeintervention och Fora barnen
pa tal jamfort med kontrollgrupp genomfors pd Socialstyrelsens uppdrag och
avrapporteras ar 2016.

Systematisk uppfdljning av stodinsatser behdvs

Den begriansade vetenskapligt grundade kunskapen om effekter av olika
metoder for stod gor systematisk uppfoljning av insatser pa individniva
sarskilt viktig 1 verksamheter som erbjuder sddant. Nka arbetar pa uppdrag av
Socialstyrelsen i samarbete med Linnéuniversitet och Hilsohdgskolan i
Jonkoping med stdd till hdlso- och sjukvérd, socialtjdnst och idéburna
organisationer for inforande av metoder for systematisk uppfoljning av
Insatser.
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Nationellt kompetenscentrum
anhoriga

Nka arbetar pa uppdrag av Socialstyrelsen med barn som anhoriga. Nka har
byggt upp en webbplats med rapportserien om barn som anhoriga samt andra
relevanta publikationer. Dér finns ocksa en beskrivning av utvecklingsarbete
1 kommuner (missbruks- och beroendevarden) och regioner/landsting med
dokument, material, kontaktuppgifter med mera for inspiration och utbyte.
Nka har producerat en filmserie Barn och unga berittar. Den ger inblick i
hur barn som anhoriga till fordldrar med allvarlig sjukdom, missbruk och
neuropsykiatrisk funktionsnedséttning samt barn till fordlder som avlidit
ser pa sin situation, vilket stod de fatt och hade 6nskat. Det finns dven
filmade korta foreldsningar (ca tio minuter) pé olika teman, till exempel
barn i familjer med vald, missbruk med mera. Under en sérskild flik f6r
personal i forskola och skola finns information, kunskapsunderlag,
exempel pa styrdokument och liknande. Nka ger ut ett nyhetsbrev och
arrangerar konferenser och seminarier om barn som anhdoriga i samarbete
med nationella och regionala aktdrer samt pd nordisk basis. Ett stort antal
foreldsningar frdn seminarier och konferenser har filmats och finns tillgéng-
liga pa Nka:s hemsida. Nka fortsétter att utveckla webbsidan som kun-
skapskélla for berord personal.

Nka stodjer ett forskarndtverk om barn som anhoriga genom dterkom-
mande seminariedagar for utbyte av kunskap. Nétverket har producerat en
antologi om forskning om stdd till barn som anhoriga som publiceras under
varen 2015. Forskare i ndtverket har gjort gemensamma forskningsansok-
ningar inom omrédet.

Nka har initierat ett ndtverk for idéburna organisationer som arbetar med
stod till olika grupper av barn som anhoriga samt dven ett ndtverk for perso-
ner med overgripande ansvar for stdd till barn som anhoriga inom hélso- och
sjukvérden.
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Information, rdd och stdéd i hdlso-
och sjukvdrden

Webbutbildning

En webbutbildning om 2 g § HSL som tagits fram pa uppdrag av Socialsty-
relsen lanserades i slutet av 2014 och finns pa Kunskapsguiden
(www.kunskapsguiden.se) och Nka:s hemsida (www.anhoriga.se). Utbild-
ningen har en individuell del och en som ér avsedd for ett teammote, APT
eller liknande. Syftet dr att ge 6kad kunskap och insikt samt att lokala
handlingsplaner och rutiner arbetas fram.

Information om utbildningen har spridits via kontaktpersoner i regio-
ner/landsting, nyhetsbrev, konferenser och seminarier med mera. Pa bara
nagra manader har redan ca 2000 personer genomgétt utbildningen.

Nka kommer att folja upp deltagarnas kunskap, attityder och forhallnings-
sdtt till barn som anhoriga samt vilka effekter utbildningen haft i konkret
verksamhet. Utbildningen kommer ocksa att foljas upp via en webbenkat till
samtliga deltagare och motesledarna kommer att erbjudas stod genom riktade
seminarier.

Strukturer for information, rad och stdéd

Efter ett ansoknings- och urvalsforfarande gav Socialstyrelsen Vistra Gota-
landsregionen, Landstinget Dalarna, Landstinget i Ostergdtland och Jénko-
pings ldn sju miljoner kr vardera for implementering av 2 g § HSL och
utvecklingsarbete under tva ar. Arbetet samordnades péa Socialstyrelsens
uppdrag av Nka. Regionerna har avgivit slutrapporter till Socialstyrelsen och
Nka har publicerat en sammanfattande rapport (19).

Vid starten hade regionerna hunnit olika 1dngt i arbetet. Skillnader fanns i
organisatoriska forhallanden och 1 hur vil arbetet var forankrat i ledning och
verksamheter. I Landstinget Dalarna, Landstinget i Jonkopings l1én och i
Ostergdtland var arbetet knutet till forverkligandet av regeringens barnritts-
strategi.

Samtliga har bedrivit informations-, kommunikations- och utbildningsak-
tiviteter for att hoja kompetensen hos personalen genom webbplattformar,
konferenser och seminarier. Personal har utbildats 1 olika verktyg, modeller
och metoder.

Regionerna har ocksa tagit fram eller reviderat riktlinjer, program, rutiner
och handlingsplaner for omradet pa olika nivaer. Dokumentationsmallar som
stod for journalforing har inforts. Informationsmaterial har producerats for att
spridas externt, till vuxna, barn och familjer. Lokaler och vintrum har
fornyats och pa ett tydligare sitt anpassats efter barns behov. Inom Vistra
Gotalandsregionen pagéar ett arbete med att ta fram medicinska riktlinjer for
information, rad och stdd till barn som anhoriga.
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De utvalda regionerna har kommit olika I&ngt i implementeringen och
foretrddare menar att tva ar ar en for kort tid for att forankra och fora in nya
metoder och arbetsformer. Métningar av maluppfyllelse ér i flera fall plane-
rade att genomfGras under 2015.

Viktiga faktorer for ett lyckat implementeringsarbete dr enligt regionerna:

* Engagerad och stddjande ledning som efterfragar resultat

+ Styrgrupp med mandat pa dvergripande niva

* Fé in arbetet i befintliga processer

» Forankring hos ledning, forsta linjens chefer, medarbetare, bestallarfunk-
tion och politiker

» Samordnare/projektledare med mandat att driva fragan

» Sékrade resurser som tid, ekonomi, personal och kompetens

 Arbetet finns i budgetprocesser, verksamhetsplaner, bokslut och érsredo-
visningar

» Naitverk av barnombud, ett pa varje enhet, som far kompetensutveckling

* Bred delaktighet, manga enheter och yrkesgrupper

» Kunskap om implementering

 Erfarenhetsutbyte och nitverkande med andra landsting.

Dialoger, lGrandeseminarier och interaktiv karta

Samtliga landsting/regioner erbjods under 2014 av Socialstyrelsen och Nka i
samarbete ett mote for dialog och utbyte av erfarenheter av implementering
av 2 g § HSL. Sju landsting/regioner besoktes under hosten 2014, varav sex
tackade ja till Nka:s erbjudande om lirandeseminarier och erfarenhetsutbyte
for stod 1 arbetet med dvergripande strukturer, kompetensutveckling med
mera inom omradet. Arbetet pagar under 2015 med fem deltagande lands-
ting/regioner och f6ljs upp av forskare vid Hogskolan i Jonkoping pd upp-
drag av Socialstyrelsen.

Ytterligare tvd regioner har besokts 1 r och dialogerna fortsétter med de
landsting/regioner som sa onskar.

Nka har pa sin webbsida en karta dér landsting och regioner for 6msesidigt
utbyte kan l4gga ut information om strukturer, rutiner, dokument, satsningar
med mera for implementeringen av 2 g § HSL*. Nka kommer att medverka
till att ett ndtverk bildas for personer med 6vergripande ansvar for fragorna
inom landsting/regioner.

Atgdardskoder fér uppfdlining

Fran 1 januari 2014 finns inom systemet for klassifikation av vardétgérder
(KVA) tre koder for registrering av atgérd utifran 2 g § HSL, nimligen
for samtal med fordlder, samtal med fordlder och barn respektive samtal
med barn. Koderna ger en mojlighet att pa sikt folja utvecklingen av
tillimpningen av 2 g § HSL pa nationell, regional och lokal niv4.

* http://www.anhoriga.se/anhorigomraden/barn-som-anhoriga/intressanta-exempel/sveriges-landsting-karta/
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Socialtjdnstens stod

Barn som anhadriga i socialtjdnsten

Nér fordldrar med allvarliga svérigheter uppmérksammas inom socialtjéns-
tens verksamheter behovs ett barn- och foraldraskapsperspektiv i handlagg-
ningen. S &r det inte 1 dagsldget, visar erfarenheterna fran utvecklingsarbete
i samarbete med kommuner inom uppdraget, vilket beskrivs ndrmare nedan.
Ett barn- och fordldraskapsperspektiv saknas ofta nir vuxna i familjen har
insatser i form av till exempel missbruksvérd, boendestdd, hemtjénst, LSS-
insatser med mera. Beslut om bistand for fordldrar till minderariga barn
inkluderar ofta inte fordldraskap och fordldraansvar i beddmningen.

Familjeperspektiv i socialtjdnstens
stod till barn i familjer med missbruk

Socialstyrelsen initierade ett utvecklingsarbete i fem kommuner under
2012-2014. Syftet vara att samordna utredning, bedomning, stod och
uppfoljning vad géller barn och fordldrar i familjer dar nagon vuxen har
riskbruk/missbruk. Samordningen rér samverkan mellan de enheter i kom-
munen som har ansvar for barn, unga och familj respektive missbruk/
beroende. I ndgra av kommunerna har dven andra enheter inom socialtjansten
ingatt, till exempel ekonomiskt bistdnd.

SKL har kompletterat Socialstyrelsens utvecklingsarbete sedan 2013.
Regionala processledare med uppgift att stirka barn- och fordldraperspek-
tivet i missbruks- och beroendevarden och regionala utvecklingsledare for
socialtjdnstens arbete med barn och unga har i 15 lén stott ett 40-tal
kommuner 1 att utveckla ett mer samordnat arbetssétt for barn i familjer
med missbruk.

Den fordjupningsutbildning om fordldraskap och missbruk som SKL:s
processledare genomfort i ldnen har varit av stor betydelse for att utveckla ett
fordldraskaps- och familjeperspektiv i socialtjédnstens insatser och dven i
landstingens beroendevard. CAN har nu ¢vertagit ansvaret for utbildningen.

Det utvecklingsarbete som pagar i landet presenteras pa en gemensam
karta pa Nka:s hemsida, med beskrivning och kontaktuppgifter for att
mojliggdra ett utbyte mellan de kommuner som arbetar aktivt med att
utveckla verksamheten.’

Nedan presenteras resultat och slutsatser fran utvecklingsarbetet.

* Se http://www.anhoriga.se/anhorigomraden/barn-som-anhoriga/karta-missbruk/
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Socialstyrelsens stod till utvecklingsarbete
I fem kommuner

Fem kommuner av de 13 som kom in med intresseanmilan valdes ut att delta
i utvecklingsarbete med stod fran Socialstyrelsen. Ett av kriterierna var att
siktet pd utveckling mot en battre samordning skulle vara vil forankrat pd
olika nivéer i kommunen.

Kommunerna har fétt stod av Socialstyrelsens projektledare samt i form av
erfarenhetsutbyte och kompetensutveckling i workshops. Organisationen
Maskrosbarn har haft i uppdrag av Socialstyrelsen att ge kommunerna
konsultativt stod for ett barn- och ungdomsperspektiv i arbetet. En forskare
har bidragit med st6d for kommunernas formulering av mal och tillvéga-
gangssitt och utvirderat utvecklingsarbetet. Arbetet pagick fran hosten 2012
till och med véren 2014.

Utvirderingen har tagit fasta pd om kommunerna har genomfort vad de
foresatt sig och uppnétt sina mél samt vad som hindrat respektive frimjat att
infora ett familjeperspektiv i socialtjnstens arbete med barn och vuxna (20).

Resultat

Alla fem kommuner har fullfoljt projektet och har en ambition att fortsatta
utvecklingsarbetet. I utvirderingen konstateras att tva ar &r en kort tid for att
ge synbara avtryck i verksamheterna som skapar mervérde for brukarna/
klienterna.

I tvd kommuner har arbetet fatt ett genomslag 1 organisationen och dven
for klienter. Malsdttningen att prova de samordnande insatserna i storre skala
har omsatts 1 en av kommunerna, som byggt strukturer och rutiner kring ett
samordnat arbetssétt som kan halla pa sikt. Arbetssattet sprids till fler
handldggare och enheter samt omfattas av medarbetare pa flera nivéer. De
brukare som deltagit i utvirderingen upplevde det nya arbetssittet som
positivt och delvis sjdlvklart.

En kommun har i samverkan mellan 6ppenvarden for vuxna respektive for
barn och familj utvecklat och provat ett kunskaps- och motivationsprogram
for familjer dir en vuxen haft problem med missbruk, Jag och min familj”.

Ovriga kommuner har inte kommit till samordning av insatserna, utan
arbetat med samordning i mottagnings- och utredningsfasen, och da i ganska
fa drenden. I tvd av dem har det skett viss utveckling av samarbete och
samordning pa professions- och verksamhetsniva. I en kommun har arbetet
inte gjort ndgra storre avtryck 1 vare sig organisationen eller for klienterna.

Hinder

Organisatoriska faktorer

Enligt utvarderingsrapporten innebdr den specialiserade organisationen inom
socialtjansten en svarighet i arbetet, dd verksamheterna for barn respektive
vuxna dr helt tskilda. Kommunerna har 1 olika utstrackning lyckats skapa
strukturella forutsittningar for att genom samverkan dverbrygga dessa
organisatoriska grénser.
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Specialiseringen innebér ocksa att olika referensramar, arbetssétt, kulturer
och synsitt etableras i olika verksamheter. Detta kan i sig innebéra hinder for
ett mer samordnat arbetssétt.

Olika férutsattningar i lagstiftning

Enligt socialtjanstlagen ska en utredning om barn vara slutford inom fyra
manader och en forhandbedémning ska gdras inom 14 dagar (11 § SoL).
Sadana tidsgrinser formuleras inte for vuxendrenden. Det innebér att utred-
ning och insats tidsmissigt inte alltid 4r 1 fas pa vuxenheten och enheten for
barn och unga.

Personalomsdattning, arbetsbdrda och andra prioriteringar
Négra faktorer som bidragit till att man inte kommit ldngre har varit att
personal har bytts ut, att arbetsbelastningen varit stor och andra satsningar
(projekt och utbildningar) skett parallellt, som 1 viss mén konkurrerat om
verksamheternas tid och uppmairksamhet.

Framgd&ngsfaktorer

Framgéangsfaktorer har varit sddant som forankring pa flera nivéer, med
ledare som tar aktiv del, lyssnar och ldr, samt ett fungerande arbetsledarskap.
Att arbetet utgétt frdn faktiska behov av fordndringar i organisationen har
ocksa varit en tillgang.

Optimistiska, erfarna och uthalliga projektmedarbetare som leder imple-
menteringen, med tydliga mandat, &r en framgangsfaktor.

Att det finns mottagningsfunktioner pd bada enheterna har banat vigen for
samverkan nédr det géller upptéckt och utredning.

Att testa en samordningsmodell i ndgra pilotdrenden kan vara ett bra sétt
att forbereda sig innan implementering sker 1 storre skala.

Att utbyta erfarenheter med andra kommuner har varit verkningsfullt.

Erfarenheter frdn SKL:s utvecklingsarbete

Utvecklingsarbetet for samordning som bedrivs av SKL:s processledare
utvirderas av Orebro universitet, som sammanfattat de forsta erfarenheterna
(21). Arbetet 1 kommunerna har kommit olika langt. Konkreta resultat dr
utbildningssatsningar eller barnombud i verksamheterna. Arbetet har utmyn-
nat i rutiner, checklistor och modeller for samverkan. Det kan vara gemen-
samma rutiner for hela verksamheter eller pa enhetsniva och kan handla om
sévil gemensamma utredningar som samarbete vid separata utredningar.
Samsyn och storre forstdelse for varandras verksamheter och dagliga arbete
har enligt rapporten lett till att fler barn i riskzon upptéckts genom att barn-
fragan lyfts i fler drenden.

Hinder

Enligt rapporten kan specialiseringen begrénsa och organisation i olika
ndmnder forsvara arbetet. Svarigheter i den interna samverkan samt motstand
hos en del medarbetare &r hinder, liksom nér flera olika uppdrag, projekt och
utbildningssatsningar pagédr samtidigt. Hog personalomséttning pé bade
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chefs- och medarbetarnivé 1 kombination med hog arbetsbelastning utgor en
risk. Arbetet ska inte vara personbundet, utan maste knytas till funktion.

I en liten kommun kan arbetet underlittas av att det 4r ndrmare mellan
medarbetarna, samtidigt som sma resurser utgor ett hinder, medan det
motsatta kan gélla for en stor kommun, dér dess storre resurser kan underlitta
men langre avstdnd forsvéra.

Framgdngsfaktorer

En stabil organisation med tydliga forankringsvagar ar en framgangsfaktor.
Stodet och intresset fran ledningen dr dven enligt denna rapport den vikti-
gaste faktorn for vidmakthallande av 6nskvird utveckling och samverkan.
Chefer behover efterfraga och stilla krav pa samverkan. Arbetsséttet maste
fortydligas 1 budgetarbete och verksamhetsberéttelser.

Arbetet underléttas av goda relationer, ett etablerat samverkanstink samt
tidigare erfarenhet av samverkan mellan barn- och vuxenenheten. Att geogra-
fiskt finnas néra varandra &r en fordel. Utbildningstillfillena har utgjort en
bra grund och blivit en métesplats dir kontakt dver enhets- och verksamhets-
granser mojliggjorts. Att fa reflektera tillsammans och fa en forstaelse for
varandras olika perspektiv i respektive verksamheter framhélls som betydel-
sefullt.

Stod pé nationell, regional och 1 vissa fall d&ven lokal niva upplevs som en
av de viktigaste faktorerna for att dra igang, stddja och vidmakthélla ett mer
samordnat arbetssétt. Det behdvs ett fortsatt externt stod for att utvecklings-
arbetet inte ska avstanna eller bortprioriteras. Erfarenhetsutbyte mellan
kommunerna for att 1dra av varandra &r ytterligare en framgangsfaktor.
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Forskola och skola som
skyddsfaktor for barn som
anhoriga

En fungerande vardag i forskola och skola ér en viktig grund for att barn och
unga med allvarliga svarigheter hemma ska utvecklas, nd kunskapsmalen i
skolan och ma bra, saval hiar och nu som i framtiden. Forskola och skola har
ocksa en betydelsefull roll 1 att upptécka nir barn och unga har allvarliga
svérigheter 1 familjen. Goda skolresultat &r en av de viktigaste skyddsfak-
torerna. Dessutom &r kamratrelationerna och relationerna till vuxna inom
forskola och skola betydelsefulla f6r barn och unga som har svérigheter
hemma.

Att uppmérksamma och stodja barn som anhoriga ingér i skolans uppdrag
att hjélpa elever na kunskapsmaélen. Genom studier inom uppdraget vet nu i
vilken hog grad som allvarliga svarigheter hos en fordlder kan péverka
skolarbetet och skolresultaten. Andelen som gick ut grundskolan med
ofullstdndiga betyg var néra dubbelt sa hdg i gruppen barn som anhoriga
jamfort med Gvriga (5). De som vuxit upp med en fordlder med missbruks-
problem fullf6ljde ocksa 1 ldgre utstrackning en eftergymnasial utbildning
(6).

Socialstyrelsen har tagit fram en férkortad och bearbetad version av skrif-
ten Barn som anhoriga for personal i forskola och skola, med fragor for
reflektion (22). Det &r inte forskolans och skolans uppdrag att arbeta med
fordldrars svérigheter, utan att skapa goda forutsittningar for utveckling, lek
och ldrande inom ramen for sitt uppdrag. Fokus ligger péd skolans ansvar for
att Aven barn som anhoriga klarar kunskapsmalen samt elevhélsans roll i
sammanhanget 1 sévél skriften som det fortbildningsmaterial for skolan som
Socialstyrelsen tagit fram i samarbete med Skolverket. Materialet kommer att
lanseras inom kort.

Socialstyrelsen medverkar dven i Skolverkets fortbildningssatsning for
elevhilsan med att ge kunskap och insikt om barn som anhédriga och vad
skolan kan gora for att stodja dem.

Forskning visar att de skolor som har handlingsplaner &r béttre pa att upp-
mirksamma barn som till exempel har fordldrar med missbruk (23). Likasa
har de skolor som har utarbetat rutiner vid misstanke om att barn far illa en
storre bendgenhet att fullgdra sin anmélningsskyldighet an andra (24).
Handlingsplaner och rutiner som stdd for arbetet dr darfor en viktig struktu-
rell forutsittning for att uppméarksamma och stodja barn som anhdriga i
forskola och skola.
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PAdgdende arbete

Socialstyrelsen har fatt forldngt uppdrag om stod till barn som anhdriga
under 2015.

Nationellt kompetenscentrum anhdriga

Forutom det arbete som beskrivs pé sidan 15 planerar Nka under 2015
utvecklingsarbete inom en rad omrdden. Bland annat planeras en multidisci-
plindr hogskoleutbildning om barn som anhdriga pa masterniva i samarbete
med Linnéuniversitetet. Vidare riktas aktiviteter till socialtjénst, anhorigkon-
sulenter, prehospital vard och hemsjukvéard. Samarbete sker med Forsak-
ringskassan, 1177 Vardguiden och rdddningstjinsten. I samarbete med
Socialstyrelsen samt inom ett EU-projekt arbetar Nka for att stérka stodet till
barn som anhoriga i ett interkulturellt perspektiv.

Nordiskt och intfernationellt samarbete

Inom ramen for uppdraget har ett nordiskt samarbete vuxit fram. Samarbete
finns med det norska kompetensnétverket Barns Beste, som pé regeringens
uppdrag arbetar med barn som paregrende pa liknande sétt som Nka. Sund-
hedsstyrelsen och Socialstyrelsen i Danmark ingéar ocksé i samarbetet. Vidare
Borgestadklinikken i Norge, som har i uppdrag av regeringen att arbeta med
fokus pa barn i familjer med missbruk, samt ett kompetenscenter for FAS vid
Serlandets sjukhus i Norge.

En nordisk konferens om barn som anhoriga anordnades inom ramen for
uppdraget 1 Oslo 1 maj 2014 och en internationell konferens pé temat plane-
ras i Malmo 2017, som samarrangemang mellan Sverige, Norge och Dan-
mark. Nka &r en av arrangdrerna for en internationell konferens om anhorig-
fragor i Goteborg i september 2015, dér barn som anhoriga ar ett tema.

Fortbildning for allmdanldakare

Allmaénldkare i primédrvarden moter flertalet av de fordldrar som avses12 g §
HSL, savil fordldrar med missbruk/beroende som psykisk ohilsa och allvar-
lig sjukdom. Det dr ocksé allménldkare som 1 regel konstaterar dodsfallet nér
en fordlder ovintat avlider. Av olika skél har det i utvecklingsarbetet varit
svért att involvera primérvirden 1 implementeringen av bestimmelsen, dven
om undantag finns.

Pé Socialstyrelsens uppdrag pdgar ett arbete med att ta fram ett konkret
utbildningsverktyg for allmédnlidkare som komplement till webbutbildningen
om 2 g § HSL. Blivande och kliniskt verksamma allménlékare ska kunna 6va
sig pa virtuella patienter i att fora samtal om barns behov och om hur forél-
derns sjukdom kan paverka barn. Verktyget kommer bl.a. att ingd 1 en
planerad fortbildning for allménlédkare om Att synliggdra barnperspektivet
inom allmdnmedicinen.
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Barn i familjer med missbruk och psykisk
ohdlsa

Socialstyrelsen fortsétter samarbetet med Nka, Folkhdlsomyndigheten och
SKL samt de senares regionala processledare nir det giller stod till barn i
familjer med missbruk och psykisk ohilsa. Det kunskapsstod som Socialsty-
relsen tar fram under 2015 samt implementeringen av detta diskuteras med
ovriga nationella aktorer. Nka medverkar bl.a. med att erbjuda blandade
larande nitverk som stod for implementering av ett familjeorienterat arbets-
sétt.

Kunskapsstodet kommer att bygga pa den kunskap som tagits fram inom
den nationella satsningen och de erfarenheter som gjorts hittills. De kommu-
ner som redan paborjat ett utvecklingsarbete kommer att involveras i arbetet
samt fa fortsatt stod.

En del i kunskapsstodet ér virtuella klientfall som utarbetas for 6vning 1
samtal om forédldraskap inom missbruks- och beroendevarden.

Inom hélso- och sjukvarden har utvecklingsarbete for barn som anhoriga
genom tidigare regeringsuppdrag bedrivits langst inom psykiatrin. Det &r
dock fortfarande manga barn vilkas behov inte uppmérksammas nér foraldrar
far vard for psykisk ohélsa, vilket exempelvis tydliggors i en kartlaggning
fran Region Skane (25). Barn i familjer med missbruk och psykisk ohédlsa
ingar 1 bestimmelsen 2 g § HSL, och dédrigenom 1 det fortsatta stodet till
implementeringen av denna.

Med stod av SKL har flera regioner/landsting gjort kartlaggningar och
tagit fram handlingsplaner och rutiner for hur beroendevarden ska tillgodose
barns behov av information, rad och stod nar fordldrarna far vard for sitt
missbruk. Aven hir behdvs ett fortsatt utvecklingsarbete.

Barn i familier med vald

I ett delprojekt i arbetet for barn som anhdriga ger Socialstyrelsen under
2015 fortsatt stdd till provning och systematisk uppfoljning av stod med
metoden Project Support samt arbetet med att préva risk- och skyddsbedém-
ningar inom socialtjdnsten. Det &r en fortsittning pa delar av ett annat
regeringsuppdrag, Uppdrag att utveckla beddmningsinstrument och stodin-
satser for personer utsatta for vald av nérstaende (S2012/4385/FST), som
avrapporteras 1 juni 2015. Det har haft inriktning pa stod till barn med
provning av insatstrappa, risk- och skyddsbedomningar samt metoder for
stod.

Vidare kommer det pa uppdrag av Socialstyrelsen att tas fram virtuella fall
for personal inom barn- och ungdomspsykiatrin fér 6vning i att fraga och
samtala med barn om vald i familjen.

Temat vald i1 néra relationer ingar ocksd i en revidering av vdgledningen
for elevhilsan.
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Ofédda och spdda barn

Socialstyrelsen arbetar for att stérka stodet till barn som fods med alkohol-
skador. En utbildningsinsats for nyckelpersoner har genomforts i samarbete
med kompetenscenter for FAS vid Serlandets sjukhus 1 Norge. I ett samar-
bete med Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM) produceras ett
stodmaterial till forskola/skola om barn med FAS/FASD. En fordjupnings-
studie gors pa Socialstyrelsens uppdrag om samverkan mellan olika aktorer
som moter barn som fotts med alkoholskador som varit aktuella vid Haga-
mottagningen i Goteborg. Den publiceras under 2015. Under 2015 publicerar
Nka ocksé en hélsoekonomisk analys (Cost of Illness-analys, Col) rorande
FAS som gors pa uppdrag av Socialstyrelsen.

Socialstyrelsen stodjer uppfoljning av malgruppsinriktad barnhélsovard
vid Rosenlunds mottagning i Stockholms l4n for mammor som haft miss-
bruksproblem under graviditeten. Barnen f6ljs upp till skoldldern. Vidare ger
myndigheten stod till framtagningen av ett underlag for en regional klinisk
pilotverksamhet med tvirprofessionell kompetens for att utreda, diagnosti-
sera, habilitera och f6lja upp barn med misstéinkta medfodda skador av
alkohol och droger. Socialstyrelsen ger dven stdd till planeringen av en ny
svensk prevalensstudie rorande FAS/FASD.

SBU planerar att under aret ta fram en kunskapsoversikt om metoder for
utredning, diagnostisering och stod till barn med FAS/FASD. Den kan utgora
grund for framtagning av vigledning eller liknande inom omradet.

Socialstyrelsen kommer att under 2015 gora en kartliggning av tillgang till
verksamheter med samspelsstdd till forédldrar och spdda barn.

Barn i familjer med allvarlig sjukdom

Stod till barn som har fordlder med allvarlig sjukdom eller skada ingar i stod
till implementeringen av 2 g § HSL. Utvecklingsarbete pagar inom olika
verksamheter som vardar foréldrar.

Nka och forskarnétverket planerar forskning och arbete utifrén behoven
hos barn som anhoriga i samband med att en vuxen i familjen far hemsjuk-
vérd. Nka har ocksd pabdrjat ett samarbete med Forsdkringskassan for 6kad
uppmaérksamhet pd barns behov nir fordldrar ar allvarligt sjuka eller ldngtids-
sjukskrivna.

En registerstudie pa uppdrag av Socialstyrelsen pagar om konsekvenser av
att under uppvixten ha en fordlder som fir en cancerdiagnos.

Inom kort publicerar Nka en kartlaggning av familjernas behov nér en
fordlder eller annan vuxen i familjen har allvarlig neurologisk sjukdom som
gjorts pa uppdrag av Socialstyrelsen.

Barn som ovantat mister en foralder

Den kartldggning som genomforts visade att det behovs ett arbete for att
bygga upp strukturer sé att denna grupp barn som anhoriga och deras behov
av stod uppmérksammas. En konferens pa temat holls 1 januari 2015 1
samarbete med Nka och Region Ostergdtland, som ocksa sinds av UR
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Samtiden. Socialstyrelsen och Nka arbetar tillsammans med andra aktorer for
att stirka strukturerna for stod.

Det finns flera exempel pa uppbyggnad av samverkan mellan olika aktdrer
for att ge dessa barn akut och ldngsiktigt stod. Bland annat har en nationell
arbetsgrupp bildats med mélet att inom ambulans- och akutsjukvard kunna
erbjuda barn ett andaméalsenligt stod vid nérstdendes sjukdom/dod. I Region
Ostergotland ledde en kartliggning till inrittandet av tva nya barntrauma-
team.

Fordldraskap och [Gkemedelsberoende

Omradet likemedelsmissbruk och fordldraskap ér till stor del outforskat.
Socialstyrelsen har uppdragit &t ndgra larosdten att i samverkan gora en
forstudie som ska ligga till grund for fortsatt planering. Forstudien bygger pa
fokusgruppsintervjuer med personal som moéter fordldrar med ldkemedelsbe-
roende och kommer att publiceras under 2015.

Forskola och skola

Under 2015 fortsatter samarbetet med Skolverket for att stirka kompetensen
hos personal i forskola och skola om barn som anhdriga. Socialstyrelsen
medverkar fortsatt i fortbildningssatsningen for elevhélsan. Ett fortbild-
ningsmaterial for pedagoger och dvrig personal i skolan lanseras. Motsva-
rande material planeras for personal 1 forskolan, men basen for samarbetet ar
inte lika sjdlvklar som inom skolan, eftersom Skolverket saknar ett uttalat
uppdrag inom omrédet.

En konferens pa temat planeras under hosten 2015 for personal i forskolan.
Socialstyrelsen medverkar ocksa till framtagning av stoddmaterial till férskola
och skola kring temat barn och sorg.

Interkulturellt perspektiv

Socialstyrelsen har inlett ett samarbete med Transkulturellt Centrum inom
Stockholms lins landsting samt flera nationella och regionala aktorer nir det
géller barn som anhdriga 1 interkulturellt perspektiv.

FORBATTRAT STOD TILL BARN SOM ANHORIGA
SOCIALSTYRELSEN



Reflektioner och slutsatser

Socialstyrelsen anser att en fortsatt nationell satsning for andamaéls-
enligt stdd till barn som anhdriga utifrdn mal 2 och 3 1 regeringens
ANDT-strategi ar angeldgen.

+ Ett nationellt kompetenscentrum behovs fortsatt som langsiktig
kunskapsbas, for natverk och utvecklingsarbete med mera for stod
till barn som anhoriga.

» Behovet av stdd till barn som f6ds med skador av alkohol och
droger dr angeldget att uppmérksamma i samband med dversynen av
ANDT-strategin.

» Med statligt etableringsstdd for uppbyggnad av en verksamhet med
kompetens for att utreda, diagnostisera, stodja samt f6lja upp barn
med misstinkta fosterskador av alkohol, samt utbilda inom omradet,
kan en sddan enhet pd sikt tinkas bedriva rikssjukvédrd inom omra-
det.

* Nationell finansiering av vissa hemsidor som erbjuder stdd till barn
som anhoriga kan behdva overvigas.

Om Socialstyrelsen far uppdrag dven efter 2015 blir det mojligt att
fortsatt:

* 1samarbete med Nka ge stod till implementering av 2 g § HSL si att
arbetet nar ut till alla i varden,

* isamarbete med Nka, SKL. och SKL:s regionala process- och
utvecklingsledare ge nationellt och regionalt stod for att socialtjéns-
ten ska uppmérksamma barn som anhoriga och arbeta samordnat
med insatser for hela familjen,

» isamarbete med Nka och Skolverket ge stdd till personal i forskola
och skola genom underlag for kompetensutveckling om barn som
anhoriga samt

» isamarbete med Nka utveckla arbetet for nedan nimnda grupper av
barn som behdver uppmirksammas sarskilt.

Den nationella satsningen pa stdd till barn som anhoriga har resulterat i ett
omfattande utvecklingsarbete, mycket ny kunskap och erfarenheter som
sammantaget utgor en gedigen bas fOr att forbéttra situationen for dessa barn
och deras familjer.

Nu finns tydliga fakta om i vilken utstrickning foréldrars allvarliga ohilsa
eller missbruk orsakar att barn och unga mar daligt, far skolsvarigheter, tar
ett ibland 6vermaktigt ansvar och ocksé loper risk for egen ohélsa och
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utanforskap 1 ung vuxen élder. Detta innebér dessutom avsevérda kostnader
for samhallet.

Utifran forskning vet vi ocksa att det genom att stirka skyddsfaktorer och
minska risk gér att hjdlpa ménga av dessa barn och fordldrar samt undvika
allvarliga negativa konsekvenser.

Det arbete som gjorts inom ramen for Socialstyrelsens uppdrag dr méngfa-
cetterat, beror manga malgrupper av barn och ett stort antal professioner och
verksamheter. Det bedrivs 1 samarbete med andra nationella aktorer som
SKL, Folkhidlsomyndigheten, Nationellt kompetenscentrum anhoriga,
Skolverket samt flera universitet och hogskolor. Med utgangspunkt fran
uppdraget har manga landsting/regioner och kommuner bedrivit utvecklings-
arbete pa regional och lokal niva. Samarbetet har ocksd omfattat idéburen
sektor. Mycket har astadkommits, men arbetet kan &nda beskrivas som i vissa
delar just paborjat.

Nka har under perioden byggt upp en kunskapsbas, tagit fram webbutbild-
ning, underlag for fortbildning, initierat och stott natverk for erfarenhetsut-
byte med mera som stdd for arbetet med barn som anhoriga 1 hédlso- och
sjukvérd, socialtjdnst, forskola och skola, idéburen sektor samt forskning
inom omradet. Ett kompetenscentrum som omfattar barn som anhdriga ér en
forutséttning for att bibehélla och utveckla arbetet for malgruppen.

Fler barn uppmdarksammas och far stdd

Fler barn som anhdriga och deras behov uppmérksammas nu dn ar 2010,
innan uppdraget startade och bestimmelsen om barn som anhoriga infordes 1
hilso- och sjukvardslagen. Fler barn far ocksa d&ndamalsenligt stod. Det dr ett
patagligt resultat av arbetet som framgar av sivil publicerade rapporter som 1
kontakten med landsting/regioner och kommuner.

Fortfarande r det dock lngt ifrdn alla barn vilkas fordldrar dr kinda 1
varden och socialtjansten som uppmérksammas. Darmed tillgodoses inte
heller deras behov av information, rad och stéd. Pa sa vis forsummar sam-
hillet mojligheten att forebygga allvarliga konsekvenser for dessa barn och
unga. Darfor &r ett fortsatt regionalt och lokalt utvecklingsarbete och en
fortsatt nationell satsning nodvéndig. Socialstyrelsen ser behov av en fort-
séttning pa uppdraget dven efter 2015, liksom av ett nationellt kompetens-
centrum som arbetar for barn som anhoriga samt fortsatta regionala stod-
strukturer.

Strukturella férutsattningar skapas

Malet dr ett andamaélsenligt stod till alla barn som anhoriga som sa behover
och till deras fordldrar. Implementering av ett familjeperspektiv inom hélso-
och sjukvard, socialtjanst samt forskola och skola kraver sévil strukturella
som andra forutsattningar.

Strukturer byggs inom hdlso- och sjukvarden

Ett arbete pagér i de flesta landsting/regioner for att skapa strukturer for
arbetet med barn som anhoriga enligt 2 g § HSL 1 form av politiska beslut,
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styrdokument, fortydligat ansvar, barnombud, samverkansstrukturer, journal-
system, system for uppfoljning med mera.

Webbutbildningen om bestimmelsen som tagits fram pa uppdrag av Soci-
alstyrelsen kommer sannolikt att bidra till att kompetensen 6kar och adekvata
arbetssitt etableras. Fortsatt stod for implementering behdvs, exempelvis i
form av sddana ldrandeseminarier och nationella nitverk for erfarenhetsut-
byte som Nka haller i.

Familjeperspektivet behdver starkas i hela
socialtjansten

Fordndringsarbete tar tid. Det utvecklingsarbete som gjorts och pagér i
kommuner med stdd av olika nationella aktorer behdver fi fortsatt nationellt
och regionalt stod for implementering fran Socialstyrelsen, Nka, SKL och
regionala process/utvecklingsledare. Inom socialtjansten har knappt en
sjattedel av kommunerna péaborjat ett arbete for béttre samordning i utred-
ningar och insatser till barn och fordldrar nir en fordlder har ett missbruk.
Flertalet dr i en inledande fas i forandringsarbetet och arbetet behover spridas
till fler kommuner. Lingt ifrdn alla barn 1 familjer ddr ndgon vuxen far vard
for missbruk uppmaérksammas idag.

Socialtjansten har en viktig roll 1 att uppméarksamma barn som anhdoriga
samt erbjuda ett differentierat stod till savil fordldrar som barn, inte minst for
att minska barns omsorgsborda i dessa situationer. Nér unga tvingas ta pa sig
en omfattande omsorgsbdrda som riskerar att ga ut 6ver deras skolarbete
samt deras egen hilsa och utveckling ar det uppenbart att det saknas ndgon
form av samhillsstod till de vuxna i familjen. Okat fokus pa barn som
anhoriga och unga som har omsorg om andra i familjen och deras behov
behdvs inom socialtjanstens alla verksamheter.

Forskola och skola behdver ge stdod inom sitt
uppdrag

Inom forskola och skola har kompetensutveckling inom omradet barn som
anhoriga pabdrjats. En fungerande vardag i forskola och skola dr viktiga
skyddsfaktorer for barn med allvarliga svarigheter hemma. En angeldgen
uppgift for skolan &r att ge stod sé att &ven dessa barn klarar kunskapsmaélen.

Handlingsplaner och rutiner dr ett viktigt stod i arbetet. Elevhdlsan beho-
ver ha ett familjeperspektiv och 1 hdlsosamtal och vid andra besok fanga upp
barn med allvarliga svarigheter hemma.

Socialstyrelsen samarbetar med Skolverket inom myndigheternas uppdrag
om forstirkt elevhilsa. Nagot motsvarande uppdrag finns inte inom forsko-
lans omrade. Aven hir behdvs fortsatt nationellt stod for insatser for kompe-
tensutveckling.

Hinder for implementeringen behover
overbryggas

Variationen ar stor mellan olika verksamheter, grupper av barn som anhdriga
och delar av landet. Fortsatt stdd till implementering behdvs pé nationell och
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regional niva, inte minst utifrdn de sdrskilda svarigheter 1 implementeringen
som beskrivs ndrmare nedan.

Slutsatserna fran utvecklingsarbetet om hinder och framgéngstfaktorer &r
samstdmmiga samt ligger vél i1 linje med forskning om implementering. Vért
att notera dr emellertid att vdsentliga forutsdttningar som implementerings-
forskningen lyfter fram saknas hér (26).

Personal vid vuxenenheter konfronteras normalt inte med barns problem.
For den dr ddrmed inte ett barn- och foridldraskapsperspektiv omedelbart
relevant, har inga uppenbara fordelar for verksamheten och svarar inte mot
ett identifierat problem som behdver 16sas. Det dr varken litt att anvinda
eller ger snabba resultat som personalen kan se i sin verksamhet. I méanga fall
ligger kanske resultatet av arbetet 1dngt fram i tiden och handlar om uteblivna
negativa konsekvenser.

Tvértom innebér ett barnperspektiv att arbetet initialt blir besvérligare.
Genom att stélla fragor om och se fordldraskap och barns behov kan personal
fa nya smirtsamma insikter. Nar barns problem tydliggérs kan det ge frus-
tration och 6ka dngestnivan hos savil personal som patienter/klienter.

Att vuxenverksamheter ska anldgga ett barn-, fordldraskaps- och familje-
perspektiv i sitt arbete kraver darfor ett kontinuerligt motivationsarbete och
stod.

For forskolans och skolans stod till barn som anhoriga géller det omvéanda.
De behover komplettera barnperspektivet genom att se till barns hela situa-
tion nir barn visar tecken pa att inte ma bra eller har svarigheter att klara
skolarbetet. Orsaken kan vara oro for en fordlders missbruk eller ohélsa.

Sarskilt fokus p& olika malgrupper

Négra grupper av barn som anhoriga behdver uppméarksammas sarskilt.

Spéda barn dr en sérskilt sérbar grupp barn som anhoriga. Det behovs stod
till blivande och nyblivna fordldrar med allvarliga svarigheter. Detta &r ett
omrade som Socialstyrelsen vill arbeta vidare med i samarbete med Nka.

En sérskilt prioriterad grupp ar barn som utsatts for alkohol och droger
under fostertiden (se nedan).

Det behovs bittre stod till barn som plotsligt mister en fordlder. Sarskilt
vid véldsam dod finns dkade risker for senare missbruk, psykisk ohélsa och
fortida dod hos drabbade barn (7). Anda ir stodet pd manga héll obefintligt.
Har bedriver Socialstyrelsen ett utvecklingsarbete tillsammans med Nka och
i samarbete med representanter for den sa kallade prehospitala varden i olika
delar av landet. Det arbetet dr nyligen péborjat och behover fortsétta.

Vidare behover stodet till barn med fordldrar som har neuropsykiatriska
svarigheter samt barn i familjer med vald utvecklas.

Stodet fill barn som féds med skador av alkohol och
droger behdver forbattras

Barn som f6ds med skador av alkohol och droger dr en forsummad grupp néir
det géller utredning, diagnostik och stdd, vilket Socialstyrelsen patalade i ett
PM till regeringen i juni 2014 (28). En kommande Cost-of-Illness-analys
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visar att samhéllets kostnader for konsekvenser av dessa skador dessutom dr
avsevirda.

Det priméira dr att forebygga sadana skador. Det skedde tidigare inom det
sé kallade riskbruksprojektet som bedrivits inom Folkhélsoinstitutet, ett
arbete som nu ingar i implementeringen av Socialstyrelsens nationella
riktlinjer om sjukdomsforebyggande metoder.

Socialstyrelsen har i nimnda PM till regeringen tagit upp bland annat att
socialtjdnstens uppdrag for blivande fordldrar och gravida kvinnor med
problematiskt bruk behover fortydligas samt att det behovs ett tydligt utpekat
ansvar for uppfoljning och stdd upp till skoléldern f6r barn som exponeras
for alkohol eller droger under fostertiden. Ett sddant uppfoljningsansvar finns
sedan flera ar i Norge och Danmark.

I 6versynen av regeringens ANDT-strategi dr det darfor angeldget att
Overvéga att infoga ett ytterligare delmal under 2.1 Férre barn ska fodas med
skador orsakade av alkohol, narkotika, dopning eller tobak och méal, ndmli-
gen att barn som fods med sddana skador ska fa ett indamalsenligt stod.

Trots omfattande stddbehov riknas inte barn med FAS till dem som har
ratt till stod enligt lagen (1993:387) om stdd och service till vissa funktions-
hindrade (LSS). De erbjuds inte heller alltid stod enligt socialtjdnstlagen
(2001:453). I en eventuell 6versyn av personkretsarna finns det mojlighet att
utreda om dven personer med FAS/FASD skulle kunna hora till dem som har
ritt till stod enligt denna lag.

Socialstyrelsen foreslog i nimnda PM inréttande av kliniska pilotverksam-
heter med kompetens for att utreda, diagnostisera, stodja, f6lja upp och
utbilda inom omradet. Mojligheten att bygga upp ett sadant centrum i Véstra
Gotalandsregionen undersoks med stod fran Socialstyrelsen. Om ett sédant
centrum mdjliggérs genom att statliga medel anslas som etableringsstod kan
enheten pd sikt tdnkas fa ett utokat ansvar och utses att bedriva rikssjukvérd
inom omrédet.

ldéburen sektor och webbaserat stod
viktiga komplement

Den idéburna sektorn har ofta varit pionjir nér det géller stdd till barn som
anhoriga och utgor ett viktigt komplement till stod inom hélso- och sjukvard
och socialtjénst. Socialstyrelsen och Nka har samarbetat med idéburen sektor
utifran dess kunskap och kompetens, de insatser for stod som den erbjuder
och behovet av stod for systematisk uppfoljning. Nagra organisationer har
bidragit aktivt till utvecklingsarbetet i samarbete med Socialstyrelsen, till
exempel Maskrosbarn, Randiga Huset och Ersta Vandpunkten. Nka stodjer
ett natverk av idéburna organisationer som arbetar for barn som anhdriga.
Ett annat betydelsefullt komplement &r det stod som barn och unga som
anhoriga kan fa via hemsidor. P4 ett lattillgingligt sétt kan de fa information
och svar pé frdgor, en normalisering av kénslor och reaktioner, utbyta
erfarenheter med andra i liknande situation, med flera kidnda skyddsfaktorer.
Det finns en rad sadana hemsidor med olika avséndare — alltifran regionala

FORBATTRAT STOD TILL BARN SOM ANHORIGA
SOCIALSTYRELSEN

31



32

samarbeten och regioner/landsting till idéburen sektor och privata initiativ.°
Manga ganger har de vuxit fram utifran ett behov som ingen annan instans
tagit tag i. Detta stdd ges i en omfattning som inte kan tillgodoses av hilso-
och sjukvérd, socialtjanst och elevhélsa — och till en 1&g kostnad.

Nir ett sddant stod byggs upp med offentliga eller andra medel &r den
langsiktiga finansieringen av satsningarna ofta en not att kndcka. Ett exempel
ar survivalkid.se for barn med psykisk ohélsa hos vuxna i familjen, som
byggts upp inom ramen for ett trearigt projekt i Region Skéne i samarbete
med Danmark. Sidans fortlevnad har for ndrvarande sikrats genom beslut i
regionen. Ett annat exempel dr ndracancer.se, som byggts upp i ett samarbete
mellan tva regionala cancercentra. Den fyller en viktig funktion for barn och
unga med en ndra anhdrig som har cancer. Sidan har fatt en temporér 16sning
av finansieringen for 2015, da ett av de regionala centra tagit kostnaden,
dock inte for utveckling av sidan. Diskussioner med 1177 Vardguiden har
forts om overtagande, men har inte lett fram till ndgon 16sning.

Den funktion som det webbaserade stodet fyller for att tillgodose behoven
hos barn som anhoriga ska inte underskattas. Enskilda regioner, landsting
eller andra offentliga huvudmén kan inte alltid ta sig att 1dngsiktigt ta
kostnaderna for utveckling och forvaltning av sddant stdd. Det dr ett natio-
nellt intresse att sadant stdd tillhandahalls som komplement, varfor nagon
form av nationell finansiering kan behova dvervigas.

¢ Se forteckning i bilaga 1
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Bilaga 1

Webbaserat stdd for olika grupper av
barn som anhdriga

Nedan listas exempel pd hemsidor dir barn och unga som anhoriga kan &
information, rad och stdd (listan ar inte heltdckande) samt avsidndare.

Barn som anhoriga till nGdgon som har allvarlig

sjukdom eller avlider

www.ndracancer.se (Regionalt Cancercenter)

www.unganhorig.se (Idéburna organisationer: Svenskt demenscentrum och
Alzheimerfonden)

www.randigahuset.se (Idéburen organisation)

www.dodsviktigt.se (Privat)

Barn som anhoriga till ndgon med missbruk
www.drugsmart.com (Centralforbundet for alkohol- och narkotikaupplys-
ning, stiftelse och paraplyorganisation for idéburna organisationer)
www.maskrosbarn.org (Idéburen organisation)

www.tryggabarnen.se (Idéburen organisation)

Barn som anhoriga till ndgon med psykisk ohdlsa

www.kuling.nu (Region Orebro lin)

www.survivalkid.se (Region Skéne)

www.livlinan.org (Suicidprevention i Vist och Goteborgs universitet)
www.aspergercenter.se (Stockholms ldns landsting)
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Bilaga 2
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fram inom uppdraget
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