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Deltagare
Till samradet bjods ett 30-tal organisationer in. De inbjudna var barnrittsorganisationer
samt funktionsrattsforbund (framst barn- och ungdomsorganisationer eller barn- och

ungdomssektioner inom férbundet).

Organisationer som deltog i samradet:
Réddda barnen
ECPAT Sverige
Autism Sverige
Svenska diabetesforbundet
Riksférbundet FUB
Funktionsratt Sverige
Unga horselskadade
Synskadades Riksforbund

Unga med synnedsattning

Organisationer som bidrog skriftligt:

Riksorganisationen Unga Reumatiker



Inledning

Det hér dar dokumentation fran Socialstyrelsens samrad om barnrattsperspektiv i
uppfoljningen av funktionshinderspolitiken, som arrangerades av NOD (Nationellt organ
for dialog och samrad mellan regeringen och det civila samhéllet) den 26 september 2023.

Mattis Ekestaf hdlsade vilkommen till dagens samrad om uppf6ljningen av
funktionshinderpolitiken med ett barnrattsperspektiv.

Karin Flyckt, samordnare for funktionshinderfragor pa Socialstyrelsen, presenterade sig
sjilv och resterande representanter fran myndigheten. Hon presenterar dven
regeringsuppdraget. Bakgrunden till samradet &r det tiodriga regeringsuppdrag som
Socialstyrelsen innehar under ren 2021-2031. Regeringsuppdraget utgar ifrdn det
nationella malet for funktionsnedsittningar déar Sverige med CRPD som utgangspunkt
atagit sig att uppna jamlikhet och full delaktighet f6r personer med
funktionsnedsittning. Inom ramen for uppdraget gor de en nuldgesanalys av
funktionshinderpolitiken.

Andrea Hormazabal, samordnare inom omradet barn och unga pa Socialstyrelsen,
beskrev dven vad myndighetens barnréttsbaserade arbete baseras pa och hur arbetet ser
ut.

Socialstyrelsen har som statlig myndighet under socialdepartementet ett sa kallat
sektorsansvar for genomfoérandet av funktionshinderspolitiken inom hélso- och sjukvard,
tandvard och socialtjdnst. I ansvaret ingr att vara samlande, stodjande och padrivande
gentemot 6vriga aktorer i sektorn. I myndighetens ansvar ingar ocksa att vara stodjande
mot kommuner och regioner genom till exempel nationella riktlinjer, kunskapsstéd och
statistik.



Diskussioner
Utmaningar inom socialtjanst, halso- och sjukvard och tandvard

Fraga: Ser ni ndgra sérskilda utmaningar utifrn ett barnrattsperspektiv nér det géller
barn med funktionsnedsdttning i relation till Socialstyrelsens ansvarsomraden
(socialtjanst, hdlso- och sjukvard samt tandvard)? Besvara girna fragan utifrén en eller
flera av regeringsuppdragets utgdngspunkter:

— forebygga och motverka diskriminering
— individuellt stdd och insatser

— befintliga brister i tillgingligheten

Sammanfattning
Det dr vanligt att barn och unga med funktionsnedsittning inte kommer till tals.

Det beror ofta pa bristande kunskap om alternativa kommunikationsséatt hos
handlaggare.

Det dr bade vanligt att barn inte inkluderas i beslut som omfattar dem och att barn
for tidigt maste ta ett for stort ansvar over att fa sin funktionsnedséttning att
fungera i vardagen, exempelvis genom insulin vid diabetes.

Det finns stora brister i kompetens och i hur man beméter barn och unga med
funktionsnedséttning. Ett bra bemoétande dr en forutséttning for att barn far en
bra relation med varden.

Deltagarna uppfattar att tillgdngen till insatser har blivit mindre och att
behovsbedémningen brister.

Mer kunskap behovs bland annat om diabetesvard, autism och IF.
Telefonilosningar hos vard, tandvard och socialtjdnst maste tillgingliggoras och
tillgdngen till tolk stirkas.

Stor skillnad pa hjalpmedel och habiliteringsinsatser mellan regioner.
Tidsbegrdansade insatser uppfattas som osdkert

Psykiatrin och BUP behover bli battre. Placerade barn behover fa tillgang till réatt
insatser dven under placeringen.

Tillgangen till fardtjansten ar vildigt begréansad.

Det behovs mer diversifierad statistik.

Samverkan mellan olika parter behover starkas for att minska antalet

vardkontakter.



Att gbra sin rést hord och utkréva sina rattigheter

Deltagarna lyfte att de ser flera omraden dér barn och unga med intellektuell
funktionsnedsittning inte kommer till tals. Ofta handlar det om att barnen inte far
mojlighet att kommunicera pa sitt sitt for att handlaggare inte har kunskap om eller
kompetens inom alternativ och kompletterande kommunikation (AKK) eller andra
alternativa kommunikationssitt. Det kan ocksa bero pa att informationen som ges till
barnet inte dr tillgdnglig. Deltagarna pekade exempelvis pé att ménga barn méts av
kommentarer som “hér pratar vi” trots att det dr vanligt att barn med IF eller NPF hellre
skriver eller ritar for att berdtta traumatiska hindelser. Att ta in barnets asikter ar
grundlaggande for att beakta barnets bista i en provning. For att socialtjinsten ska
forbattra sitt bemdtande behéver darfor kunskapen om olika typer av kommunikation
stiarkas. Mojligheten att fa hjdlp star over tekniska 16sningar, och det finns manga
innovativa sétt att 0ka deltagandet pa barnets villkor. Det giller d&ven inom civilsamhéllets
verksambheter, dir andra tillginglighetsvigar dn telefon, chatt och mejl borde 6vervigas.
En deltagare lyfte att de, for att inkludera fler barn, arbetar med vinjettbaserade enkéter
dir de malar upp en historia och later barnet berdtta om sina upplevelser genom att
hénvisa till historien. Det &r sdrskilt gynnsamt f6r barn med IF och NPF.

Deltagarna lyfte att det i Barnkonventionsutredningen, som kartlade hur svensk praxis
och lagstiftning staimde 6verens med Barnkonventionen, gjordes en djupgdende analys av
barnets bista och barns rétt att komma till tals. Utredningen tittade bade pa socialtjanst
och hilso- och sjukvard. Anledningen till att hdnsyn inte alltid togs till barnets bésta var
ofta resursbrist eller fel forutsattningar i kommunen. For att stdarka formagan hos
kommunerna bor Socialstyrelsen ta del av FN:s barnrdttskommittés rekommendationer
och utarbeta tydligare riktlinjer, eftersom alla som moter barn enligt FN:s
barnkonvention maste sdkerstélla att barnen forstatt de beslut som rér dem och att de har
fatt vara med och paverka sa mycket de vill.

I de fall barnets rattigheter stélls mot foradldrars réattigheter vinner ofta foraldrars
rittigheter. Det resulterar i att barnen forlorar sin agens. Ett exempel dr att barnen ofta
inte far mojlighet att beritta sjélv, utan att fordldern styr samtalet och talar 6ver huvudet
pa barnet. Ofta gors det av omsorg — men konsekvensen blir att barnet inte hors.

Det dr ocksa vanligt att barn med funktionsnedsattningar har férildrar med som har egna
funktionsnedséttningar. Det géller i synnerhet funktionsnedsdttningar som autism och
adhd. I de fall kan fordldrarna sjdlva behova stod, vilket komplicerar situationen
ytterligare. Ett vanligt problem fér barn med diabetes dr att foréldrar som sjilva har
utmaningar av nagot slag later sina barn ta 6ver ansvaret for sin behandling for tidigt,
innan barnet ar tillrackligt gamla for att ha ett sd stort ansvar. Det kan ge stora effekter pa



barnens fysiska och psykiska hélsa. For att sdkerstidlla att barnets perspektiv starks nar
det kommer till egenvard av diabetes foreslar deltagarna att Socialstyrelsen utarbetar
riktlinjer kring for virden om 6verlamning av ansvaret.

Flera deltagare kinde oro kring att regioner och kommuner kommer skira ner pa stod till
barn och unga pa grund av den ekonomiska situationen. Det far storst konsekvenser for
sdrskilt utsatta barn och unga, som barn med funktionsnedséittning. Det dr ocksa véldigt
stora skillnader mellan olika kommuner och regioner. Det begridnsar mojligheten for barn
och unga med funktionsnedsattnings att bosétta sig var de vill i landet.

Brister i personalens kompetens, resurser och i behovsbedémning

Deltagarna sag stora brister i kompetens och behovsbedémning och pekade pa att alla de
som arbetar i verksamhet under Socialstyrelsens ansvar behdver 6ka sin kunskap for att
kunna uppvisa ett bra bemdtande. Ett bra bemotande innefattar bland annat adekvata
metoder, ratt kommunikationsstdd, delaktighet i beslutsfattande och att handlaggaren
genomfor individuella bedémningar utifran barnets behov.

Deltagarna menade att barnrattsperspektivet i LSS inte far det genomslag det borde pa
grund av bristande kompetens i kommunerna. Undersékningar visar att personalens
kompetens ér lite storre pad barnboenden dn pa vuxenboenden, men resursbrist och
manga vikarier gor att personalen inte har mojlighet att ge varje barn stéd utifran deras
individuella behov.

Generellt saknas det ett fungerande bemotande for barn med autism och IF, som ofta
mots pa besvirliga sétt. Det leder inte séllan till att barnet agerar med utatagerande
beteende och att situationen blir stokig. Ofta kinner barnet sjélvt att det dr obehagligt att
ta till vald och/eller skrika. Det gor att motet med till exempel vardpersonal eller
tandldkare blir laddat och svarare att genomfora, vilket kan fa konsekvenser for barnets
hilsa.

For att kunna fa riatt vard behover man ha mdéjlighet att kénna att man far ratt
bemdtande. Man maste ocksa praktiskt ges mojlighet att na varden, exempelvis genom
hjalpmedel och/eller fardtjanst. For att 6ka tillgingligheten skulle man ocksa kunna
anvanda innovativa l6sningar som mobila team. Man maste arbeta for att etablera en
fungerande relation till varden tidigt f6r att &ven senare kunna f& en bra relation. Det dr
resurskridvande, men mindre resurskriavande an att lata bli.

Deltagarna uppfattade att det kommunala sjdlvstyret skapar problem for personer med
funktionshinder och i férldngningen fér organisationer som arbetar nationellt med
fragor som ror funktionshinder. Kommunerna har olika rutiner f6r hur de bedémer
behovet av vard och stédinsatser och det finns véldigt liten forutsédgbarhet. For



synskadade handlar det framforallt om utmaningar att fa fardtjdnst och ledsagning enligt
LSS, som manga kommuner nekar.

Ménga deltagare uppfattade att kunskapen om funktionsnedsattningar har blivit samre
under de senaste aren. Det syns bland annat i det 6kande antalet avslag kring LSS-insatser
och i underlagen for avslagen, som ofta uppvisar stora juridiska brister, sarskilt ur ett
barnrittsperspektiv. Det leder exempelvis till att stora delar av malgruppen som tidigare
har haft rétt till ledsagning nu blir nekade eftersom kommunen anser att de inte nar upp
till kraven. Det giller dven insatser som korttidstillsyn eller —vistelse. Mojligheten att
paverka vilka tider man behover hjélp och ett intvingande i grupper som inte dr anpassade
efter ens utmaningar dr andra problem. Ofta hinvisar kommunerna till praxis. Att
behovsbeddmningen brister och att kommunen har liten férstielse f6r konsekvenserna av
att inte fa ratt till en insats eller stod menade deltagarna leder till hopploshet hos
malgruppen. Okunskapen utgor ett stort orosmoment framat. I manga kommuner har
malgruppen ocksa drabbats genom att korttidsverksamhet och boende slagits ihop med
andra liknande verksamheter och flyttat langre fran skolan.

Det behovs en starkare juridisk forstaelse for att rattigheter inte far inskrinkas, ens i tider
av ekonomisk kris. Deltagarna ser en risk att hjalpmedel och liknande kommer att bantas
trots att det strider mot artikel 4 barnkonventionen, som dr svensk lag.

Deltagarna lyfte att familjehem ofta behover stirka sin kunskap om insulin och
diabetesvard. Manga barn som dr familjehemsplacerade har diabetes, en sjukdom som
kraver dygnet-runt-vard. Forskning visar att varden varierar pd grund av utbildningsniva
och andra socioekonomiska faktorer. Darfér behdvs mer kunskapsoverforing till
familjehem.

Mer kunskap om diabetes beh6vs dven inom tandvarden och skolan. Deltagarna menade
att det ar vanligt att fordldrar blir skammade for att barnen har plack eller pa andra sétt
paverkats for att barnet maste dta socker pa natten, och att kunskapsoverféringen fran
medicinkliniken till skolan inte fungerar, trots att den styrs via lag. Det beror bland annat
pa att det dr otydligt hur den ska ga till. Ofta sker kunskapséverféringen i flera led, via
elevassistenter. Det skapar risker fér barnets hilsa eftersom insulin &r ett farligt men
livsviktigt hormon och behéver behandlas varsamt.

Hjalpmedel och insatser

Maénga med funktionsnedséttningar har regelbunden kontakt med varden. Trots detta
pekade nagra deltagare pd utmaningar att na varden. Det beror bland annat pé att de
telefonilosningar som ofta anvénds av vardinrdttningar inte dr tillgdngliga f6r barn med
horselskada. Det géller i synnerhet 16sningar dar man blir uppringd nér det dr ens tur.
Deltagarna sag dven brister i tillgangen till tolk och kunskap om nér tolk behovs. Det



forekommer exempelvis att fordldrar far agera tolk at sina barn eller tvirtom. Vidare
pekade organisationerna pa att det behover finnas fler 16sningar dn bildstod for barn som
ser daligt som en utmaning. Att det tas fram mycket material dr positivt, men
Socialstyrelsen behover i hogre utstrickning tdnka pa hur alla ska ta del av materialet —
bade barn och personal.

Deltagarna papekade att det dr stor skillnad pa tillgang till hjalpmedel och
habiliteringsinsatser mellan regioner. Det dr ocksa stora skillnader pa kostnader. I vissa
kommuner och regioner har man som funktionsnedsatt mojlighet att 1ana hjalpmedel, i
andra méste man betala fullpris. Det beh6vs samlande riktlinjer for att 6ka likvardigheten
i landet och forebygga och motverka diskriminering. Samtidigt lyfte deltagarna att de
generellt sett ser en forbattring nir det kommer till hjalpmedel for att koppla upp sig mot
telefoner eller datorer vilket 6kar friheten och anvdndbarheten, men en férsamring vad
giller rorlighet, dér fler hjalpmedel vintas betalas av anvdndaren.

Deltagarna menade att malgruppen ofta moter problem nér de ska flytta mellan regioner
eftersom hjalpmedel ofta dr bundet till den region man bor i. Vid en flytt maste man
darfor ansoka pa nytt vilket dr en energikrivande process. Rutinerna ser dessutom olika
ut i olika regioner. Stockholm stad vill till exempel att du har ett lakarintyg fran en lakare i
Stockholm for att kunna fa insatser, vilket krdver vardbesok. De hiar utmaningarna gor att
manga av radsla for att inte fa tillgang till de hjdlpmedel de behover inte vagar flytta frén
sin hemkommun.

En deltagare pekade pa utmaningarna i att alla insatser dr tidsbegréansade. Det gor det
svart att kinna trygghet och sidkerhet i vardagen, och att kunna planera framat.

Deltagarna pekade pa att tvAdngsplacerade barn ofta placeras utan att andra insatser satts
in tidigare, vilket strider mot artikel 14 CRPD. Det beror dels pa brist pa kunskap och
samverkan men ocksa pa att fraimjande insatser, som psykiatrisk vard, inte satts in.
Istéllet blir HVB, familjehem eller SiS konsekvensen.

Generellt sett dr det en utmaning att BUP och psykiatrin inte fungerar, for ofta behovs
psykiatriska insatser &ven pa exempelvis SiS — inte minst f6r dem som behovt hjalp med
psykiska problem tidigare utan att fa det. Barn och unga har ritt till korrekt vard under
pagaende insatser ocksa. Behovet dr sdrskilt skriande pa SiS, dar tonaringar dven ofta
bevittnar eller sjdlva drabbas av vald. Socialstyrelsen har en viktig roll nir det kommer till
uppfoljningen av SiS.

Ofta tar fordldrarna ett valdigt stort ansvar for att barnen ska fa sina réattigheter
tillgodosedda i skolan. Det gor att rattssdkerheten dventyras eftersom fordldrar som inte
har mdojlighet eller kapacitet att sjdlva driva barnets drende inte far ratt stod. Nar det
kommer till diabetes behover s& manga som mellan 30 och 40 procent av alla féraldrar



kdmpa for att barnet ska ritt stod eller insatser. De barn som inte far hjilp utsitts inte
bara for hilsorisker utan far ocksa simre forutsattningar att lara sig.

Foraldrar bir ofta ett stort ansvar nir det kommer till att vara talespersoner for barnen.
Dérfor sag flera deltagare med oro pa att fordldrar inte lingre kan ta del av barnets
journal nér det fyllt 13, eftersom det gor det knepigt att stétta barnet.

Ménga deltagare uppfattade mojligheten att fa fardtjanst som vildigt liten, vilket ar
problematiskt for barn som maste ta sig till aktiviteter, vard och skola. Det giller i
synnerhet for personer med synnedséttningar, eftersom fardtjdnsten ofta kopplas till
fysiska nedsdttningar. Det ar till exempel vanligt att f& avslag om man bor nira en
busshallplats, eftersom man da férvantas kunna anvédnda sig av Syncentralens
orienteringstrianing. Deltagarna tyckte att orienteringstrianing ar ett bra hjalpmedel men
att det stélls for hoga krav pa den synskadade, i synnerhet i de fall de nyligen flyttat till en
ny stad eller ett nytt kvarter eftersom det dr svart att memorera alla gator och byggnader.
Deltagarna poéngterade att alla barn behover kunna lita pa att det finns fardtjanst
tillgdnglig, oavsett var i landet de bor.

Statistik och data

Det beh6vs mer diversifierad statistik. Idag dr mycket statistik valdigt generell eller ror
gruppen “unga med funktionsnedséttning” vilket dr en oerhort heterogen grupp. Det gor
det svart att uttala sig om behov hos och férutsiattningar for specifika grupper.

Samverkan

Ménga barn och foréldrar har vildigt manga vard- och habiliteringskontakter — inte séllan
mellan 20 och 30 stycken. Det finns idag ingen mojlighet att fa hjilp att samordna
kontakterna, och det dr generellt svart att veta vart man ska vinda sig for att séka hjalp
som enskilt barn. For att underlétta for familjerna behévs mer samverkan mellan
instanser, och girna en samordnande kontakt.

Pa forvaltningsniva bor utbildningsférvaltningen och socialtjdnsten samverka.



Verksamhetsforandringar

Fréga: Har ni identifierat verksamhet inom Socialstyrelsens ansvarsomraden som
behover forandras utifrdn eventuella utmaningar ni identifierat? Hur?

Sammanfattning
Barn med funktionsnedsittning far sdllan horas sjilva. Det beror delvis pa

kompetensbrist hos barnen sjdlva om sina rattigheter. Barnens talespersoner
behover anvinda olika metoder for att ta in barnets asikter och tankar.
Socialstyrelsen borde ta fram bindande foreskrifter kring behovsbedémning nér
det kommer till exempelvis LSS-insatser.

Det finns kompetensbrist och brister i i kunskapséverféringen inom méanga
omraden, exempelvis horselvarden. Det gor 6vergéngen till vuxenvérlden kranglig
Barn med funktionsnedsittning dr 6verrepresenterade nir det kommer till
utsatthet for vald. Halso- och sjukvarden och Socialtjansten maste bli battre pa att
se och anmala valdet. Socialtjansten kan ocksa utbilda i hur férdldrar bor mota
sina barn utan att anvédnda vald.

Omhéndertagna barn med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar ar sarskilt
utsatta eftersom kunskapsbristen om bemotande ar stor pa SiS och HVB-hem.
Tillgangen till transport och kommunikationshjédlpmedel behéver stéarkas.

Det saknas relevant statistik inom flera omraden, ex relaterat till hérselskador.
Samverkan mellan det offentliga och civilsamhéllet maste effektiviseras och
samspelet i hur de olika aktorerna tolkar statistik tydliggoras.

Att gbra sin rést hord och utkréva sina rattigheter

Sma barn med funktionsnedséttningar far sillan horas sjilva, utan det dr nastan alltid
fordldrarna eller ombud som hors. Att asikterna, kdnslorna eller tankarna gar genom en
vuxen som agerar filter kan vara problematiskt eftersom den vuxna latt gér en egen
analys av barnets ord. Det dr ocksa viktigt att den som ansvarar for att ta in barnets
asikter eller tankar tdnker brett. Det dr till exempel inte alltid sdkert att en pratstund med
barnet dr det bédsta séttet att lata barnet gora sin rost hord.

Socialstyrelsens uppfoljningsmojligheter bygger pa kunskapsstod, eventuella foreskrifter
och handlaggningsstdd. Organisationerna upplevde en stor problematik i att inte kunna
ta utmaningar vidare eftersom fall dar ndgon rakat ut for daligt motande eller en felaktig
beddmning ofta fastnar hos IVO. Det gor att rattighetskonventionerna inte efterfoljs.
Deltagarna onskade istéllet att regeringen skulle ge Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram
fler bindande foéreskrifter for hur man bedémer behovet av LSS-insatser, kompetenskrav
et cetera. Tillsynsmyndigheterna maste ocksa bli skarpare och fa mer resurser att ta emot
anmdilningar fran enskilda.
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Utmaningen i att kunna kréva sin rétt giller dven diskriminering. Det finns inte sdllan ett
kunskapsunderskott hos barnen sjalva nar det kommer till vilken riatt man har till stod,
hur man kan goéra sin rést hord och vilka mojligheter man har att klaga i de fall
riattigheterna inte beaktas. Det skapar problem eftersom individerna ur den grupp som
drabbas inte sjdlva kan driva fragan. Deltagarna uppfattade darfor att det vore vardefullt
om Socialstyrelsen drev fragan om att h6ja kunskapen om de egna rattigheterna.

Brister i personalens kompetens, resurser och i behovsbedémning

Deltagarna menade att personalens kompetens skulle kunna bli betydligt battre nér det
kommer till flera omraden och att kunskapsoverforingen skulle behova stirkas.
Horselvarden skulle till exempel kunna férbereda unga pa att hantera sin
funktionsnedsittning efter att de fyllt 18 genom att borja arbetar med hélsolitteracitet.
Idag kinner sig unga med funktionsnedsittning ofta kinner sig bortprioriterade och
“utkastade” fran varden for barn. For att starka barnen behéver regionerna stirka sin i
dagsléget laga kunskap och hdja sina ldga ambitioner.

Barn med funktionsnedsittning ar kraftigt 6verrepresenterade nir det géller utsatthet for
vald, bade i hem, skola och pé institutioner. Hilso- och sjukvarden kan spela en viktig roll
i att se valdet och vaga anmala till socialtjinsten. Socialtjansten har ocksa ett viktigt
ansvar att ta anmélningar om vald mot barn med funktionsnedséttningar pa allvar och att
ta ansvaret att prata med barnet om valdet. De kan ocksa stotta de fordldrar som behdver
stod genom att utbilda i hur de kan hantera sina barn utan att tillgripa vald.

Deltagarna lyfte att omhéndertagna barn med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar
ar sérskilt utsatta. Det géller sdrskilt for SiS och HVB-hem. Anledningen till utsattheten
ar ofta kunskapsbrist om hur man méter barn med funktionsnedséttning och att man
inte kan anvidnda vissa befogenheter, som till exempel avskiljning. Trots att det &r
vedertaget att de anvinda metoderna maste anpassas efter malgruppen utsitts ofta barn
och unga med NPF-diagnoser for just sddana metoder.

Hjaglpmede/

Alla har ratt till ett aktivt liv och att kunna ta sig till och fran skola, utbildning, arbete och
fritidsaktiviteter. For personer med funktionsnedséttning kan det vara omoijligt att
sjalvstidndigt ta sig till hallplatser, ta sig ombord och av kollektiva firdmedel. Det ar
avgorande att resan sker pa ett sédkert och komfortabelt sédtt. Att kunna transportera sig
mellan platser dr en forutsdttning fér att kunna leva ett aktivt liv.

Tillgadngen till kommunikationshjdlpmedel behdver ocksa forbittras. Idag dr moéjligheten
att fa hjilp begrdnsad och det dr stora skillnader 6ver landet. Kunskap om de manga och
véalfungerande hjdlpmedel som finns behéver spridas till verksamheterna. Det géller bade
socialtjanst och hélso- och sjukvard.
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Statistik

Idag saknas bra statistik, och deltagarna pekar pa att det bor vara Socialstyrelsens ansvar
att ta fram relevant statistik. Det géller exempelvis statistik om barn och unga med
horselskada efter 2010. Idag finns inte ens statistik om hur stor gruppen ér — bara statistik
fran Specialpedagodiska skolmyndigheten om hur manga de har kontakt med. Det blir ett
stort kunskapsglapp. De omraden dér det saknas statistik blir svara att f6lja upp och
bedriva paverkansarbete inom.

Samverkan

Deltagarna uppfattar att samspelet mellan det offentliga och civilsamhéllet fungerar
daligt eftersom civilsamhallet inte far hjalp av kommuner eller syncentraler att sprida
information om verksamheten eller kunskap om malgruppens rattigheter. Det beror dels
pa att kunskapen om civilsamhéllet i respektive kommun skiftar och dels pa att
kommuner sillan vill vidarebefordra information frén civilsamhéllet. For sma
organisationer dr det svart att paverka Sveriges alla kommuner och att delta i samrad med
véaldigt ménga myndigheter &r véldigt resurskravande. Samverkan behover effektiviseras
sd att den passar dven sma organisationer.

Samspelet i hur civilsamhaillet respektive det offentliga anvdnder statistik och data
behover ocksa forbattras. Dar kan Socialstyrelsen spela en viktig roll i att tydliggéra hur
grupper definieras. De kan ocksa bidra med statistik kring de grupper som idag inte
uppmaéarksammas tillrackligt. For att forsta och félja upp behovet behover samverkan
formaliseras genom kontinuerliga samrad och kunskapsutbyte om uppf6ljning och data.

Ofta brister &ven samverkan mellan socialtjanst, skola och BUP trots att psykisk ohélsa ar
valdigt utbrett bland barn med funktionsnedséttning. En deltagare lyfte att psykisk hélsa
darfor bor vara del av habiliteringen.
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Nationellt kunskapslage

Fréga: Hur uppfattar ni att det nationella kunskapsléget kring mélgruppen ser ut idag?

Sammanfattning
Trots att fler far diabetes lider samhéllet brist pa kunskap om diabetes och

diabetesvard.

Det behovs ett nationellt kompetenscentrum for IF och autism.

Kunskapen om samspelet mellan psykisk hilsa och funktionsnedsittning behéver
stérkas, liksom kunskapen om vald mot barn med funktionsnedsittning.

Det behovs mer statistik om olika funktionsnedsattningar hos barn. Urvalet maste
anpassas utifran funktionsnedséattning.

Ritten till en meningsfull fritid far inte begrédnsas av otillracklig tillgang till
hjalpmedel eller begransad kunskap om bemétande av barn med
funktionsnedséttning.

For att barn med diabetes ska ha mojlighet att lira sig pa samma villkor som andra
behover barndiabetesmottagningar bli mer aktiva i arbetet att sdkra en rattssaker
skoltillvaro.

Kunskapsbrist

Trots att antalet barn som utvecklar diabetes 6kar finns en generell brist pa kunskap om
diabetes och diabetesvard inklusive tandvard for personer som behover ha ett hogt
sockerintag till f6ljd av sjukdom. Allt fler barn som far diabetes utvecklar ketoacidos och
hamnar pd IVA for att personalen inte tar blodsockertest. Den bristande kunskapsnivin
syns dven inom tandvarden genom férdomsfullt bemétande.

Deltagarna lyfte att det behovs ett nationellt kompetenscentrum for intellektuell
funktionsnedséttning och autism. Det ligger inom regeringens ansvar, men
Socialstyrelsen skulle kunna lobba for ett inférande.

Kunskapen kring samspelet mellan psykisk héilsa och funktionsnedsattning behéver
stiarkas. Detsamma géller kunskapen om vald mot barn med funktionsnedsattning, dar
morkertalet dr valdigt stort. Socialstyrelsen har tagit fram ett material men det behovs
mer stod, mer mod och dnnu tydligare riktlinjer. Det géller i synnerhet gentemot
kommuner om LSS-insatser.
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Statistik och data

Det behovs statistik kring olika funktionsnedséttningar hos barn. Deltagarna uppfattade
att det finns en ridsla for att krinka integriteten hos barn, men statistik bedrivs ju pa
gruppniva, vilket gor att det borde kunna ga att undvika.

Vid framtagandet av statistik om funktionsnedsittningar dr det viktigt att komma ihag
att nedsittningar krdver sddana anpassningar att barnen behover ga i specifika skolor
eller klasser. For att urvalet ska spegla verkligheten maste man da hitta verktyg och
system for att titta specifikt pa den enskilda gruppen. Det giller 4ven ndr IVO gor sina

granskningar.

Ovriga medskick

Fritidsaktiviteter utgor en stor och viktig del i mangas vardag och kan utgora den framsta
kéllan till livsgladje. Att ha mojlighet att delta i fritidsaktiviteter dr ocksa en viktig
forutsattning for delaktighet i samhéllet. Rétten till en aktiv fritid dr ocksa en lagstadgad
rattighet for barn enligt artikel 31 Barnkonventionen. Idag utestdngs méanga barn fran
fritidsaktiviteter pa grund av bristande tillginglighet. For att inkludera alla behéver
tillgdngen till firdtjainst och ratten till ratt hjalpmedel stirkas, liksom kunskapen om
olika funktionsnedsiattningar 6ka, exempelvis reumatism.

Nar det kommer till diabetes dr det valdigt vanligt att fordldrar behéver kimpa for att
barnet ska fa ritt stod och insatser i skolan. De barn som inte far hjédlp utsitts inte bara
for halsorisker utan far ocksa sdmre forutsattningar att lara sig. For att minska risken for
barnet maste barndiabetesmottagningarna féra kampen om en rattssiker skoltillvaro
mot rektorerna.
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Uppsamling och omhandertagande av resultat

Mattis Ekestaf, NOD vidlkomnade alla tillbaka till helgrupp och ett antal nedslag i
respektive gruppdiskussion gjordes.

Karin Flyckt upprepade att diskussionerna kommer bli en del av den nuldgesanalys som
inbegrips i regeringsuppdraget och menade att de genom analysen hoppas fa storre
forstaelse for vilka grupper som behover sarskilt fokus nir det kommer till statistik. De
vill ocksd anvdnda samradets resultat for att skapa béttre arbetsplaner for respektive
verksamhetsomrade. Socialstyrelsen hoppas pa fortsatt samarbete med civilsamhaéllet
framat.

Avslutningsvis informerades deltagarna om att dokumentation fran samradet kommer
sammanstéllas for att spridas till deltagarna och tillgéangliggéras pa NOD:s hemsida. Den
kommer ocksa spridas till Socialstyrelsens myndighetsnatverk och relevanta myndigheter
inom de verksamhetsomraden samradet berort.

Dérefter avslutades motet och deltagarna tackades for sitt engagerade deltagande.
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Underlaget ar framtaget av NOD:s kansli pa

uppdrag av Socialstyrelsen.

For fragor om underlaget, kontakta

info@nodsverige.se

C
_53.. Socialstyrelsen
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