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de ingående verksamheterna, via representation i projektets styrgrupp, fattar gemensamma 

strategiska beslut.  
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som kommer barn och unga med funktionsnedsättning och deras föräldrar till del.  
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Det olösliga problemet  

Samordning av stöd till barn och unga med funktionsnedsättning – ett (o)lösligt problem är 

titeln på den rapport som gjordes av Riksrevisionen 2011. Riksrevisionens granskning visar 

att flera hinder uppstår då flertalet aktörer ska samverka. Aktörernas huvudmannaskap lyder 

under olika lagar som påverkar även konkreta faktorer, vilket i sin tur försvårar samverkan. I 

granskningen framkommer även att aktörer uppfattar varje organisation som ett eget ”stuprör” 

och att det därigenom kan uppstå brister i kunskapen kring varandras uppdrag och 

ansvarsområden. I de fall där familjer behöver stöd från olika förvaltningar kan svårigheter 

uppstå kring vem som ska ta huvudansvaret. Riksrevisionen identifierade 2011 att ett orimligt 

ansvar lagts på föräldrarnas axlar.  

Granskningen visar att trots flera satsningar på förbättrad samordning och 

samverkan mellan huvudmän och aktörer är det fortfarande föräldrarna 

som tvingas bära huvudansvaret. Brist på information försvårar ytterligare. 

Föräldrarnas orimliga samordningsbörda leder till att familjerna inte kan 

leva ett liv som liknar andra barnfamiljers liv (RiR 2011:17, s.116) 

Enligt konventionen om rättigheter för personer med funktionsnedsättning (CRPD) (Förenta 

nationerna 2006) och FNs konvention om barnets rättigheter (CRC) (Förenta nationerna 

1989) har barn rätt till det stöd de behöver för att åtnjuta ett fullvärdigt liv och ett aktivt 

deltagande i samhället” (art 23 CRC; art 7 CRPD). Konventionen om barnets rättigheter 

kommer att bli svensk lag 1 januari 2018 (SOU 2016:19).  

Barn med funktionsnedsättningar har rätt till särskild omvårdnad och i de fall föräldrarna 

behöver stöd i omvårdnaden om barnet skall detta ges från lämpliga huvudmän inom ramen 

för tillgängliga resurser. 

Barnkonventionen blir svensk lag 

Den 11 mars 2016 överlämnade Barnrättighetsutredningen sin slutrapport till regeringen och 

Barnkonventionen föreslås bli svensk lag från och med 1 januari 2018 (SOU 2016:19). 

Situationen för barn med funktionsnedsättning var en av de fyra grupper vars situation 

kartlades som bakgrundskunskap i utredningen. Granskningen visade på allvarliga brister i 

tillämpningen av lagar och föreskrifter för barn med funktionsnedsättning. Det konstaterades 

att barn inte behandlades som de rättighetsbärare de är utan ofta istället blir negativt 

särbehandla. För att få en nationell bild av hur barns rättigheter tillgodoses när det gäller LSS-

insatser till barn föreslår barnrättskommittén att Socialstyrelsen får i uppdrag att genomföra 
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en kartläggning av detta och, utifrån kartläggningsresultatet, lämna förslag till åtgärder. Det 

finns ett behov av att stärka alla barns möjlighet att utkräva sina rättigheter och 

Barnrättsutredningen konstaterar att ett kunskapslyft behöver ske bland professionella och 

föreslår även att oberoende lokala Barnrättighetsbyråer inrättas dit alla barn kan gå för att få 

information och individuellt stöd för att få sina rättigheter tillgodosedda. 

Barnrättighetsbyråerna bör vara fristående från den statliga och kommunala organisationen 

och utgöra ett komplement till det stöd och de insatser som myndigheter och andra 

organisationer från det civila samhället erbjuder. Utredningen föreslår regeringen att utreda 

hur etablering av oberoende, lokala barnrättighetsbyråer kan främjas ekonomiskt.  

Barnombudsmannens årsrapport 2016  

Barnombudsmannen (BO) redovisar i sin årsrapport 2016 Respekt, resultatet av intervjuer 

med 97 barn och unga med funktionsnedsättning (2016). Det har varit barn med syn eller 

hörselnedsättning, rörelsenedsättning, dyslexi, Downs syndrom, ADHD och olika grad av 

kommunikationssvårigheter. Flera barn har haft fler än en funktionsnedsättning Många av de 

intervjuade barnen/unga berättar att de upplevt kränkningar, negativ särbehandling och 

diskriminering kopplat till deras funktionsnedsättning. BO kräver genomgripande 

förändringar i lagstiftning, attityder och kunskaper för att förverkliga barnkonventionen även 

för barn och unga med funktionsnedsättning.  

Respekt har även och skickat en enkät till ett slumpmässigt urval av grundskolor, Totalt 

besvarade 1 115 rektorer enkäten. En majoritet av rektorerna instämmer inte alls i påståendet 

att en medicinsk diagnos är avgörande för att få särskilt stöd. Andra studier har visat att en 

diagnos kan leda till att skolan får extra resurser men att diagnosen ofta inte påverkar 

pedagogiken och stödinsatserna i någon större utsträckning.   

En fallstudie av Skolinspektionen visar att skolor ofta använder generella lösningar för elever 

med ADHD, Risken finns att man bortser från individuella behov vilket till stor del bekräftas 

av föräldrar som ingått i SAMFÖRs studie.  

Ansvaret för att samordna välfärdssamhället stöd hamnar oftast på föräldrarna 

(Riksrevisionen 2011:17). Malin Brobergs forskning visar att det inte är ovanligt att 

föräldrarna får ägna motsvarande ett halvtidsjobb åt samordning (Respekt, 2016). Barn i 

Barnombudsmannens studie önskar att deras föräldrar får bättre stöd. Barnen känner oro över 

att föräldrar tvingas dra ett tungt lass för att få vardagslivet att fungera. Det gäller inte minst 

ensamstående föräldrar. Föräldrar till barn som behöver många olika insatser lever ofta under 

stor press och får kämpa hårt för att samordna och planera alla insatser. Både 

barnrättskommittén och funktionsnedsättnings-kommittén har rekommenderat Sverige att 

stärka stödet till föräldrar som har barn med funktionsnedsättning. Barnombudsmannen anser  

… att barnen och deras familjer ska kunna få stöd av en samordnare i 

kommunen. I samordnarrollen ska ingå att informera om barnets 

rättigheter, vilka stödinsatser som kan erbjudas och att förmedla kontakt till 

stödinsatserna. Barnombudsmannen anser även att Myndigheten för 

familjerätt och föräldraskapsstöd (MFoF) bör ges i uppdrag att ta fram ett 
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föräldrastöd riktat specifikt till denna grupp föräldrar (Respekt, 2016 s 

131). 

Barnombudsmannen menar alltså att det ska finnas en samordnare i kommunen och att det 

skall tas fram ett föräldrastöd till föräldrar med barn med funktionsnedsättning.  

Socialstyrelsen har fick i november 2015 i uppdrag att utreda behovet av särskilt 

föräldraskapsstöd för familjer med barn med funktionsnedsättning samt ta fram 

kunskapsunderlag och metodstöd. Syftet är att skapa bättre förutsättningar för stärkt 

delaktighet och jämlikhet. I uppdraget ingår även att förbättra samordningen av insatser för 

flickor och pojkar med funktionsnedsättning. Uppdraget ska slutredovisas senast den 15 

oktober 2017.  

Samordning kan göras utifrån individens behov eller utifrån organisationens perspektiv. I 

organisationer ingår aktörer och strukturer i ett komplext och dynamiskt förhållande, där 

aktörerna är medskapare till strukturerna på samma gång som strukturell påverkan sker 

genom organisationer, resurser och sättet att tänka. Samverkan och samordning kan vara ett 

centralt tema, men det är ändå inte säkert att man lyckas (Danermark, & Kullberg, 1999). 

Enligt Riksförbundet för Rörelsehindrade Barn och Ungdomar (RBU) har en familj i 

genomsnitt 17 kontakter under ett år som familjen måste samordna (RBU, 2008, 2012). 

Samtal med föräldrar till barn med funktionsnedsättning har visat att de kan ha många fler 

kontakter att samordna (SAMFÖR, 2014). I extrema fall upp till 80-90 kontakter med olika 

verksamheter med stress istället för avlastning som följd. Men det finns också familjer där 

barnet saknar det stöd det är berättigat till och där familjen alltså har för få kontakter och 

behöver lotsning för att hitta rätt stöd. Det är en komplex arena där det inte funnits något 

fungerande föräldrastödsprogram för föräldrar med barn med funktionsnedsättning. 

Målgrupp och syfte med SAMFÖR 

SAMFÖR riktar sig till föräldrar till barn/unga med funktionsnedsättning och barn/unga med 

funktionsnedsättning (0-25 år). Som sekundär målgrupp är professionella för 

kunskapshöjande aktiviteter samt allmänheten för attitydpåverkande insatser, 

Syftet har varit att, tillsammans med intresseorganisationer, föräldrar, forskare, offentliga 

verksamheter, högskola forma och genomföra en modell för hur föräldraskapsstödet till 

föräldrar med barn med funktionsnedsättning kan förbättras och där även barn/unga kan få 

göra sin röst hörd. I den här rapporten presenteras föräldrastödsprogrammet – 

Mälardalsmodellen – där det ingår föräldralotsning/samordning på individuell nivå till 

föräldrar, men även aktiviteter tillsammans med barn/unga och kunskapshöjande insatser till 

betydelsefulla personer runt barnet.  
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Mälardalsmodellen 

En modell för föräldrastöd till föräldrar som har barn med funktionsnedsättning har tagits 

fram och testats, I modellen ingår ett resiliensskapande arbete med barn och föräldrar och som 

utgått från barns och föräldrars behov och rättigheter.  

 
Figur 1: Översikt över Samförs barn- och föräldrastödsmodell 

Mälardalsmodellen visar på viktiga aspekter för att stärka föräldrastödet vad gäller 

samordning för familjer med barn med funktionsnedsättning. Ett resiliensskapande arbete har 

skett utifrån barns rättigheter och med ett helhetsperspektiv. Mälardalsmodellen innehåller 

flera aspekter då det rör fördjupning av en komplex arena. Viktiga slutsatser är att det lokalt 

behövs en fristående samordnare som även kan fungera som föräldralots och att ett 

kunskapshöjande arbete för betydelsefulla personer omkring barnet är mycket centralt liksom 

metodutveckling. I det kunskapshöjande och metodutvecklande arbetet kan barn/unga på 

olika sätt bidra.  

Helhetsperspektiv eller stuprörstänkande  

Samordningen måste ha ett individuellt perspektiv med barnet i fokus men också ett 

helhetsperspektiv på familjens vardagsliv och inte ett stuprörstänkande utifrån olika 

verksamheter.  Alla barn har samma rättigheter men barnet med funktionsnedsättning har 

även rättighet till särskilt stöd som är anpassat till barnets behov. Det kan leda till att flera 

verksamheter är engagerade särskilt för barn som har flera olika funktionsnedsättningar. Det 

finns en lojalitetsproblematik för professionella med den egna verksamhetens uppdrag som 

kan få negativa konsekvenser och leda till bristande stöd för barn med funktionsnedsättning 

och deras familjer. SAMFÖRs föräldralotsar/samordnare har haft ett särskilt uppdrag att 

bedriva samordning och arbeta utifrån ett helhetsperspektiv med familjen, vilket gett en annan 
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lojalitet än med en verksamhet. Både professionella och föräldrar har beskrivit den 

professionella lojalitetsproblematiken. En förälder beskriver det så här 

Vad är det som är speciellt med SAMFÖR? 

Det är ju kunskapen, och den här förståelsen… den finns inte på BUP, den 

finns inte på habiliteringen och den… jag brukar säga: SAMFÖR det är en 

stor ö som funkar för alla, där alla hamnar. Men BUP det är en enskild 

liten ö där de gör sitt. Sen samarbetar de över huvud taget inte med NEP 

eller med Habiliteringen, eller med Råd & Stöd, LSS eller någonting. Utan 

alla gör sitt och sen skyller alla på alla. Medan SAMFÖR de tar tag i det 

här, jag har haft SAMFÖR med mig på några SIP-möten… känns tryggt… 

(förälder). 

Var det bra för dig att ha någon med dig ’bakom ryggen’? 

Absolut, ja absolut det är det, och som kan strukturera upp det hela, som 

hjälper mig för jag blir, man blir väldigt – kanske inte aggressiv – men 

väldigt förbannad och uppgiven som förälder när man inte får någon hjälp, 

när man hela tiden hänvisar till, ja puberteten eller hormonerna eller 

testosteronet. Alltså, det är hela tiden sådana dåliga ursäkter man har fått 

(förälder). 

… man blir väldigt utlämnad som förälder på möten. Alla pratar om sitt 

eget, ingen talar om helheten runt barnet (företrädare för föräldrar). 

Olika huvudmän och verksamheter har uppvisat stora problem vad gäller att samordna sina 

insatser (RiR 2011:17; Socialstyrelsen 2016).  

Placering på Familjecentrum 

Samordningsforskning visar att det är fördelaktigt om rollen som myndighetsutövare skiljs 

från rollen som stödperson (Högskolan i Jönköping, 2014). SAMFÖRs 

samordnare/föräldralotsar har varit placerade på en neutral plats som inte sammankopplas 

med myndighetsutövning och organisatoriskt haft en fristående position genom att projektet 

haft sin bas på Mälardalens högskola. Samordnarnas lokaler har varit placerade vid ett 

familjecentrum där öppen förskola och familjevägledare finns. Många av de föräldrar som 

behöver samordnarnas hjälp har lågt förtroende för kommunal myndighetsutövning, därför 

har det varit fördelaktigt att distansera sig från sådan, både geografiskt och organisatoriskt. 

Placeringen på familjecentrum har underlättat att bygga ett förtroende hos föräldrar som 

annars ofta har inställningen att kommunen är en aktör som de måste kämpa mot för att få sin 

rätt tillvaratagen – en motpart. Det har alltså haft betydelse att SAMFÖR inte associerats med 

kommunal myndighetsutövning utan varit placerade på neutral plats och haft en fristående 

position. Däremot kunde placeringen ha varit på en mer centralt belägen familjecentral i 

staden då samordnarna skulle vara tillgängliga för familjer från olika delar av kommunen.  

SAMFÖRs samordnare har dock haft möjlighet att tillfälligt utnyttja andra familjecentrums 

lokaler för samtal med föräldrar och barn.  
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Föräldralotsning 

Enligt lagar som Hälso- och sjukvårdslagen1 och Socialtjänstlagen ska vid behov en 

samordnad planering genomföras när en person behöver insatser från olika verksamheter. Det 

finns alltså lagstiftning som ger rätt till samordning, men den fungerar ofta inte och det är inte 

heller lätt att känna till vad som finns för stöd att få.  

Sen är det ju så, att rodda det här som förälder utan att vara insatt i det är ju väldigt 

jobbigt att veta var man ska vända sig och vilken förening en ska tillhöra är det inte 

många som känner till (företrädare för föräldrar). 

I Mälardalsmodellen har föräldralotsning skett det vill säga det har funnits professionella 

föräldralotsar att kontakta som är väl insatta inom området barn/unga med 

funktionsnedsättning och känner till vilket stöd som finns att få lokalt och regionalt. 

Makt, lojalitet och samordning 

Professionella ska under ett möte där föräldrar och barn deltar både bedöma om stödet behövs 

samtidigt som de ska se till att föräldrar och barn får det stöd de har rätt till. Det blir när det 

gäller makt och lojalitet en konfliktfylld situation. SAMFÖRs föräldrastudie visar att föräldrar 

ofta uppfattar professionella som motparter och ibland till och med som motståndare medan 

samordnaren med sin helhetssyn blev en stödperson. Det finns alltså en maktproblematik 

mellan professionella inom olika verksamheter och föräldrar där den professionelles 

lojalitetsproblematik tycks vara central. Frågan är om man både kan företräda en verksamhet 

med makt att bedöma om en insats skall ske eller inte och samtidigt företräda föräldern i 

relation till den egna och andra verksamheters bedömning om insatser och hur de skall ske. 

Maktproblematiken gäller inte enbart om den professionelle har rollen som 

myndighetsutövare eller stödperson som Högskolan i Jönköping uppmärksammade i sin 

rapport (2014) utan är betydligt mer komplex. 

Ett dilemma är att det kan vara svårt för professionella att se utanför den egna organisationen. 

Perspektivet begränsas ofta av det egna ”stupröret” d.v.s. den egna myndighetens verksamhet 

och ansvarsområde och en lojalitet med den egna verksamhetens uppdrag. Det visar 

samordnarnas erfarenheter. De har tidigare själva arbetat inom olika verksamheter. Den 

fristående position som SAMFÖR och därmed även samordnare/föräldralotsar i projektet har 

haft har varit av avgörande betydelse både i relation till föräldrar och till andra professionella. 

SAMFÖRs arbete utifrån ett helhetsperspektiv beskriver föräldrar med olika bildspråk som att 

’SAMFÖR är bottenvåningen i ett högt hus och som vet vad som finns i resten av huset och 

kan hänvisa till rätt våning’ (förälder) eller som ni tidigare läst att en förälder beskrev 

SAMFÖR som en stor ö som fungerar för alla medan varje verksamhet är en enskild liten ö 

utan samarbete med de som finns på andra små öar. Det tycks finnas en gränsdragning mellan 

olika verksamheter som är mycket problematisk för föräldrarna att hantera. Det begrepp vi i 

fortsättningen använder är verksamheters egna’ stuprör’ för att beskriva detta fenomen. 

Bilden av SAMFÖR som de man möter på bottenvåningen i välfärdshuset är en idealbild och 

där kunskap om var olika verksamheter finns och vad de kan göra varit nyckeln för att hitta 

                                                 
1 HSL §§ 3b, 3f; LSS 10§, SoL 2 kap. 7§ 
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rätt. Den kunskapsnyckeln har inte föräldrar och inte heller alla professionella utan det är en 

särskild professionell kompetens som SAMFÖRs föräldralotsar/samordnare till stor del haft. 

Helhetsperspektiv med samordning i fokus 

I Mälardalsmodellen, finns samordnare/föräldralotsar anställda av kommun och landsting med 

ett gemensamt uppdrag för samordning av föräldraskapsstöd till föräldrar med barn med 

funktionsnedsättning och där även högskola och intresseorganisationer för personer med 

funktionsnedsättning haft stort inflytande i arbetets uppläggning. Mälardalsmodellen har varit 

ett fristående samproduktionsprojekt med uppdrag att utifrån ett helhetsperspektiv ge familjer 

med barn med funktionsnedsättning stöd genom bland annat att fokusera på samordning av 

olika verksamheters insatser men också att ge tipps om relevanta insatser för familjen, 

Samordnarnas/föräldralotsarnas position kan beskrivas som oberoende av en specifik 

verksamhet eftersom det skett i samproduktion mellan kommun, landsting, stat och 

intresseorganisationer. Uppgiften har varit att ge föräldrarna stöd i samordning av insatser och 

hitta rätt insats men även att förmedla aktuell vetenskapligt baserad kunskap till användning i 

vardagslivets situationer. Det har varit viktigt att arbeta utifrån ett kunskapsbaserat behovs- 

och rättighetsorienterat helhetsperspektiv med samordning i fokus.  

Inventering av behov och möjlighet till relevant stöd 

I ett inledande skede av kontakten med föräldrarna har skett en kartläggning/inventering av 

föräldrarnas och barnets behov samt vilka insatser de har behov av och tillgång till samt hur 

samordningen av olika insatser sker. 

Viktigt med kartläggningen, att se över om alla kontakter behövs, om någon kan tas 

bort eller om någon borde läggas till. En slags översikt (samordnare). 

För en del föräldrar har det räckt med en sådan genomgång och förslag till eventuell 

förändring medan det för andra funnits behov av kontakt över lång tid. 

Vissa har vi träffat 1-2 gånger, andra har vi träffat väldigt många gånger (samordnare) 

Samordnarna har oftast gjort en nätverkskarta vid det första mötet, både privat och med 

professionella för att se vilka kontakter som finns. Efter det sker en genomgång av vilka 

kontakter de tycker är viktiga att fortsätta med och vilka de vill ha hjälp i kontakten med. Det 

samordnarna upptäckt är att många av de föräldrar som kontaktat dem har inte haft för många 

kontakter utan för få kontakter. Det har även funnits de som haft många kontakter.   

Sen har vi också tittat väldigt konkret på vad som ska hända och när, och många har 

kontakter utan att något händer. Man förstår inte heller alltid vad som händer. Och sen 

har vi en stress skala som vi frågar om hur de ligger på den (1-10), de allra flesta 

brukar ligga på 8, 9 eller 10 (samordnare).  

Föräldrarna har alltså legat på en mycket hög stressnivå och den avlastning de kunnat få är 

viktig för såväl deras eget välbefinnande som för barnet. Samordnarna upplever att ” Ibland är 

vi den sista lösningen innan en familj går sönder…”. Det finns alltså ett behov av kompetens 
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för att möta familjer i utsatta situationer. Det kan även vara relevant med handledning, något 

som dock inte ingår i SAMFÖRs hittillsvarande uppläggning. 

Sammanfattningsvis kan man säga att det både föräldrar och föräldralotsar/samordnare 

ständigt återkommer till är betydelsen av att bli lyssnad till eller lyssna och arbeta utifrån ett 

helhetsperspektiv.  Det viktiga är att ’att inte ha bråttom och verkligen lyssna på det som 

föräldrarna vill ha sagt, och ta in ett helhetsperspektiv’ (samordnare). 

Föräldrastöd för att öka barns/ungas delaktighet 

Finns det en motsättning mellan att förbättra föräldraskapsstödet och att öka barns/ungas 

delaktighet? Egentligen inte men det finns en omedvetenhet om hur föräldraskapsstödet och 

stödet till barn/unga kan förbättras var för sig och tillsammans särskilt då det inte gäller de 

allra minsta barnen utan de som mer kan beskrivas barn i skolåldern. Utgångspunkten är barns 

rättigheter vilket är för alla under 18 år. I barnkonventionen står att barnets föräldrar har 

gemensamt ansvar för barnets uppfostran och utveckling samt att staten ska hjälpa föräldrarna 

i att ta sitt ansvar (Artikel 18). Mälardalsmodellen har på olika sätt försökt arbeta fram en 

metodik och redskap i en verktygslåda för att även barn/unga med funktionsnedsättning skall 

kunna göra sina röster hörda. Det har kunnat ske genom forskningscirklar med barn/unga 

samt genom metodutveckling då en verktygslåda tagits fram för att användas vid samtal med 

barn/unga och ett rättighetsbaserat arbete (se Figur 2). Inspirationsdagar om att arbeta med 

barns och ungas rättigheter och delaktighet då även barn och unga på olika sätt deltog i 

presentationerna. Ett vägledande citat var Barn är människor och medborgare i samhället, så 

… varför ska barnen inte delta? (Kirsten Sandberg, 2015 CATS). Kirsten Sandberg är norsk 

jurist, expert på barns rättigheter och ordförande i FNs barnrättskommitté.  

Barns delaktighet inom ett föräldrastödsprogram behöver utvecklas och tydliggöras. Så här 

reflekterar några av samordnarna  

Jag kanske skulle haft ett tydligare barnperspektiv, att redan vid första träffen fråga vad 

barnet vill. Man ska ju lyfta den frågan tydligt, men den funktionen - att hjälpa barnet 

på traven det tycker jag inte att samordnaren ska göra, det finns det ju andra funktioner 

till” (samordnare). 

Sen kan jag säga att barn som har varit lite äldre har själva varit med vid möten med 

skolan, men yngre barn brukar inte vara med själva. Men vi har alltid barnet i fokus. 

Det är ju utifrån barnet som man talar (samordnare).  

Samordnare och föräldralotsar arbetar på förälderns uppdrag och utgår från familjens behov. 

Stödet bygger på föräldrars aktiva medverkan. Forskningscirklar bygger på barns och ungas 

aktiva medverkan och utformas efter deras intressen. Barn och unga har även gjorts delaktiga 

i att föra fram sina perspektiv vid presentationer, inspirationsdagar och seminarier.  
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Figur 2: Barns delaktighet vid samtal utifrån barns rättigheter och behov 

Kunskapslyft 

SAMFÖR har försökt bidra till ett kunskapslyft genom kunskapscirklar, samtalsgrupper, 

seminarier och temakvällar inom aktuella områden. De senare kan ha gällt särskild 

problematik som omkring ”hemmasittare” dvs. barn/unga med funktionsnedsättning som inte 

går till skolan. Det kan även ha gällt unga med funktionsnedsättning, relationer och sexualitet 

eller om utveckling av förmågan till tidsuppfattning hos förskolebarn med 

funktionsnedsättning. Alltså mycket specifika och skilda kunskapsområden. Så här svarar 
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föräldrarepresentanten i styrelsen på en fråga om vilka tips hon skulle ge andra som skulle 

införa ett liknande föräldrastöd? 

Att se helheten, det finns ju många bitar. Jag var lite tveksam i början att det var så 

mycket akademiskt men jag har svängt. Det behövs det här med kunskap. Det behövs 

föreläsningar, man behöver tillfredsställa kunskapsbehovet hos föräldrarna 

(föräldrarepresentant). 

För att stärka barnets rättigheter i Sverige ska dels ’barn ges förutsättningar att uttrycka sina 

åsikter i frågor som rör dem’ och både barn och föräldrar få kunskap om barns rättigheter och 

vad de innebär i praktiken, Föräldrarna skall även ’erbjudas stöd i sitt föräldraskap’ I den 

strategi för att stärka barns rättigheter som riksdagen antog 1 december 2010 står även att ’ 

Aktörer inom olika verksamheter som rör barn ska stärka barnets rättigheter genom 

samverkan’ (Socialdepartementet, 2011). 

SAMFÖRs fem delmål 

De fem delmålen i projektet har gällt 1) samordnade insatser för föräldrar, 2) att höra och 

lyssna till barns röster, 3) skapa en verktygslåda för att öka barns/ungas delaktighet, 4) 

erfarenhetsutbyte för föräldrar/ professionella, 5) utvärdering och publicering. 

Interventioner enligt Mälardalsmodellen har för enskilda familjer skett utifrån ett 

helhetsperspektiv. Arbetet sker utifrån barnets behov och rättigheter. Ett resiliensskapande 

arbete tillsammans med barn/unga med funktionsnedsättning och deras föräldrar behöver ske 

både var för sig och tillsammans. Det resiliensskapande arbetet innebär att insatser anpassas 

till många olika situationer dvs. ske med en ”elastisk terapeutisk stil” (Brunnberg & Hart, 

2016). Det behöver vara realistiskt men också förmedla hoppfullhet. Att försöka åstadkomma 

en skillnad är nyckeln inom det resiliensskapande arbetssättet. 

Delmål 1: Samordnade insatser för föräldrar 

Samordning och föräldralotsning 

Sedan oktober 2014 har familjer kunnat ta kontakt med och få hjälp av projektets samordnare 

och/eller föräldralotsar. Då SAMFÖR har varit ett projekt med begränsad kapacitet så har 

ingen traditionell marknadsföring bedrivits. Istället har projektet nått ut genom 

intresseföreningar, information från offentliga verksamheter, sociala medier samt en hemsida. 

 

Tabell 1. INFORMATION TILL SAMARBETSPATRNERS, 

FÖRÄLDRALOTSNING OCH SAMORDNING 

 Information till 

samarbetspartner 
Telefonkontakt 

med förälder/ 

lotsning 

1-2 träffar/ 

samordning 

och lotsning  

Fler än 3 

träffar/ 

samordning 

TOTALT 

1/9 2014  -

31/7-2015 
8 3 13 12 36 

1/8 2015 – 

25/4 2016 
1 5 18 8 32 

 9 8 31 20 68 

+ två nyanmälningar som inte ingår i statistiken  
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Föräldrarnas upplevelser av samordningen 

Mammor beskriver båda en förtvivlan och maktlöshet över den kaotiska situation de upplever 

i sitt föräldraskap. De behöver hjälp av samhället och får den inte utan hamnar mellan olika 

verksamheternas stuprör. Att höra om och få hjälp av SAMFÖR har ger hopp och så här säger 

några av de föräldrar som haft kontakt med SAMFÖR. 

Fick hjälp i ett läge när man kände att man inte orkade mera. Fått bättre 

koll på läget (mamma 3). 

Det bästa med kontakten med SAMFÖR var att samordnaren var så human 

och mänsklig. Att hon förstod vår situation och även att hon kunde så 

mycket. Men mest att hon var mänsklig och kunde förklara på ett 

medkännande sätt att vissa saker kanske inte går att ansöka om, men att 

hon inte gömde sig bakom paragrafer utan ändå visade medkänsla (mamma 

4) 

Samordnarnares arbetssätt med föräldralotsning och samordning 

Samordnarnas arbetsuppgifter har främst varit att stödja föräldrar till barn med 

funktionsnedsättning i samordningen av deras kontakter med flera offentliga verksamheter. 

De har även haft kortare kontakter för att lotsa föräldrar till kontakt med rätt myndighet i den 

aktuella situationen. Samordnarnas insatser kan även, för de familjer som har en kaotisk 

situation handla om att planera nödvändiga möten mellan föräldrar, skola, barn- och 

ungdomspsykiatrin, familjecentrum, socialsekreterare, biståndshandläggare och 

habiliteringsverksamhet. Familjen kan ha olika kontakter samtidigt.  

Samordnaren har följt med på möten och det har känts som ett väldigt bra 

stöd eftersom det annars känns som att de (professionella) sitter på ena 

sidan och jag ensam på den andra och min dotter i kläm i mitten. Med 

samordnaren närvarande på mötena blir det en helt annan stämning. Hon 

har kommit med frågor till de professionella som det verkar som att de inte 

har tänkt på innan, till exempel om de övervägt PYS-paragrafen eller om de 

kontaktat och tagit in stöd från SPSM. När jag sitter själv känns det ibland 

som att det inte är lönt att säga något eftersom de bara tänker på ekonomin 

fast att de inte har laglig rätt att göra så (mamma 3). 

Samordnarna är oftast inte de som kallar inte till möten för att skapa en samordnad individuell 

plan (SIP) men de kan initiera ett sådant möte genom att be socialtjänsten eller hälso- 

sjukvården att arrangera ett SIP-möte.  

Samordnaren ger stöd vid mötet genom att sitta med och lyssna och även 

genom att ställa frågor. Hon är även den enda som har uppmärksammat 

min dotter och berömt henne och fått henne att känna sig sedd under dessa 

möten. Samordnaren har även lugnat mig ett par gånger och hindrat mig 

från att brusa upp under mötena (mamma 5). 
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Samordnaren kan följa med till mötet och även prata igenom vad som egentligen blev sagt 

under mötet. Samordnaren tycks upplevas som en stödjande kontakt och de professionella 

från övriga verksamheter mer som motparter. 

Samordnaren har även fungerat som en informationssamlare när de har tagit reda på relevant 

och aktuell information som föräldrarna sedan fått presenterat för sig. Information kan handla 

om vilka insatser som finns och hur de fungerar, men även information om utredningsresultat 

från barn, - och ungdomspsykiatrin (BUP) som inte delgetts föräldrarna. Samordnarna har 

hjälpt till med konkreta uppgifter som att göra ansökningar om t.ex. vårdbidrag, fylla i 

blanketter och liknande. 

De vanligaste anledningarna till att föräldrar tagit kontakt med samordnarna är att föräldrar 

inte har fått besked om vad som händer i utredningar inom BUP eller att de vill ha hjälp i 

kontakten med skolan då de inte upplever att de inte blir lyssnade till i möten med skolan.  

Det är viktigt att de föräldrar som har kontakt med SAMFÖR vet att projektet inte 

dokumenterar på samma sätt som habiliteringen, sjukvården, socialtjänsten och den 

myndighetsutövande offentliga verksamheten.  

När samordnarna och föräldrarna träffas första gången så ritas en nätverkskarta (se bilaga A) 

för att tydliggöra vilka kontakter som är viktiga och vilka kontakter som föräldrarna vill att 

samordnarna ska hjälpa till att hantera. Både privata och professionella kontakter ingår. 

Dessutom kartläggs om någon kontakt saknas, och om föräldrarna vill ha hjälp att upprätta 

någon ny kontakt. 

Konkreta mål formuleras för kontakten med SAMFÖR av föräldrarna själva. Föräldrarna får 

även fylla i en självskattning över sin stressnivå. Detta är för att tydliggöra vilken nivå de 

befinner sig på och om stressen sjunker i och med att föräldrarna får den hjälp som de 

efterfrågar. Slutligen skrivs en fullmakt för de föräldrar som önskar att få hjälp med 

myndighetskontakter som kan innebära utbyte av sekretessbelagd information. SAMFÖRs 

samordnare har tystnadsplikt. 

Kunskapscirklar 

På olika sätt har ett kunskapslyft försökt genomföras av SAMFÖR. Det har riktat sig till 

ungdomar, föräldrar och personal. En verktygslåda har även tagits fram för att skapa redskap 

för ökad kontakt av professionella inte bara med föräldrarna utan även med barn och unga. 

Fyra kunskapscirklar har genomförts för föräldrar och andra betydelsefulla personer runt barn 

och unga med funktionsnedsättning. Kunskapscirklarna har haft fokus på kommunikation och 

bemötande.  

På frågan om förälderns erfarenheter från kunskapscirkeln påverkat förälderns generella 

stressnivå i vardagen svarade några föräldrar så här: 

- Jag mår bättre när jag får möjlighet att träffa andra & dela erfarenheter  & 

diskutera. 

- Inte direkt. Jag är mycket lugn av mig! 
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- Ja, vi har pratat & delgett varandra, man är inte ensam, fått inspiration & hopp 

 

Kunskapscirklar skapas och utgår från föräldrars och professionellas önskemål. 

Kunskapscirklarna bygger på aktiv medverkan för att skapa en arena för erfarenhetsutbyte och 

gemensam kunskapsbildning.  

Kunskapscirklar bedrivs även i form av poänggivande uppdragsutbildningar för personal på 

temat Funktionsnedsättning, relationer och sexualitet 5.0 hp. 

Samtalsgrupper 

En kunskapscirkel startade efter en temaföreläsning och genomfördes under projektår 2. Den 

har sedan fortsatt i form av en föräldradriven samtalsgrupp i samverkan med SAMFÖR och 

ett Studieförbund. I föräldracirkeln ingår även föräldrar som initialt inte haft kontakt med 

SAMFÖRs föräldralots/samordnare. Kontakten med samordnaren/föräldralotsen kan vara 

hjälp att hitta rätt vägar. 

Ja, det är det, absolut. Och framför allt… det här att, ja som jag säger, man blir 

trodd… De vet vad man går igenom (mamma). 

Intervjuare: Så du kände att det fanns någon bakom ryggen på dig? 

Ja, det har jag verkligen känt. Och … det är lite så jag tänker med den här 

(samtals)gruppen som jag har bildat nu att vi har SAMFÖR även här lite som stöd. 

För det är många som inte får hjälp, min situation är ju inte nå unik, vi är ju många 

som sitter här... och mår dåligt (mamma). 

Intervjuare: Hur tänker du dig om fortsättningen? 

… om SAMFÖRs fortsättning så önskar jag att det fortsatte (mamma).  

Samtalsgrupper i form av kunskapscirklar har planerats för att genomföras sommaren/hösten 

2016 med ungdomar med funktionsnedsättning på temat Funktionsnedsättning, relationer och 

sexualitet med åtta träffar. 

Temakvällar och seminarier 

De aktuella temakvällarna har varit öppna för föräldrar, professionella i olika verksamheter 

samt akademiker, Det har även genomförts sopplunch föreläsning samt akademiskt 

seminarium. Temakvällarna har haft ett brett innehåll. Det har tex gällt skolfrånvaro, 

Compassion - Självmedkänslans betydelse för välbefinnandet, Funktionsnedsättning, 

Relationer och Sexualitet och Min tid! Om utveckling av förmågan till tidsuppfattning hos 

förskolebarn med funktionsnedsättning. Ett internationellt seminarium har gällt hur man 

hanterat motsvarande situation i ett annat land Supporting parents of young children with 

disabilities: The Growing up Together program evaluation.  

Två inspirationsdagar har genomförts med ca 150 professionella och föräldrar som deltagare, 

Ungdomar som själva befunnit sig i utsatta situationer gjorde presentationer respektive 
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fungerade som moderator. Temat för inspirationsdagarna var Tala med mig. Fokus på barns 

rättigheter och barns delaktighet. Detta gäller alla barn men under dagen gavs ett särskilt 

fokus på barn i utsatta situationer. Målet med dagarna var att åstadkomma ett kunskapslyft när 

det gäller barns delaktighet. Samtliga deltagare fick även en verktygslåda med sig från 

inspirationsdagarna. 

I Almedalen har presentationer gjorts om SAMFÖR och Mälardalsmodellen på seminarier. 

Innehållet i Mälardalsmodellen har även diskuterats vid runda bordssamtal och i tält för att få 

inspiration och ny kunskap, men även att sprida kännedom om SAMFÖR. 

Kurser 

En fristående kurs på Mälardalens högskola genomförs sommaren/hösten 2016 med fyra 

träffar i kunskapscirklar. Kursen har namnet Funktionsnedsättning, relationer och sexualitet 

5.0 hp och kommer initialt att genomföras med personal från boenden. 

Kursen/kunskapscirklarna syftar till att de studerande ska tillägna sig grundläggande 

kunskaper om sex och samlevnad samt att reflektera över egna föreställningar och hur 

personer med funktionsnedsättning bemöts när det gäller sex- och samlevnad. 

Föräldraplattform 

Den webbaserade föräldraplattformen har vidareutvecklats och samarbete initierats med 

juristfirman Vide, Göteborg. Vide utvecklar en webbaserad informationstjänst för föräldrar 

med neuropsykiatriska funktionsnedsättningar om lagar och juridiskt stöd. Det finns en länk 

på SAMFÖRs hemsida. 

Delmål 2: Att höra barns/ungas röster 

I forskningscirklar har ungdomar med funktionsnedsättning getts möjlighet att tillsammans 

med en forskare själv skapa kunskap. De har kunnat forska kring ett ämne där deltagarna i 

forskningscirkeln tycker att det idag saknas kunskap. Handledare har varit forskare, som har 

kunskap om att arbeta med ungdomar i forskningscirklar. Specifika frågor inom området ’att 

leva med en funktionsnedsättning’ har studerats. För att få ökad kännedom om hur interaktiv 

forskning och forskningscirklar kan bedrivas se avhandlingen Åkerström, J. (2014) 

”Participation is everything” – young people’s voices on participation in school life. En 

forskningscirkel tillsammans med en ungdom som ofta var frånvarande från skolan har 

handlat om hans drömskola.  
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Figur 3: En drömskola konstruerad i Minecraft 

Resultatet av forskningscirkel ”Drömskolan” har slutförts. Ungdomen har lagt många timmars 

arbete på att som arkitekt rita sin drömskola där ljus, ljud och taktila dimensioner var viktiga. 

Hans drömskola har presenterats med en Power Point show i olika sammanhang, även i hans 

skola. Samtidigt har skolfrånvaron minskat. En annan forskningscirkel genomfördes med 

ungdomar med rörelsehinder från idrottsföreningen RaceRunning. Resultatet har presenterats 

i form av en poster. 

En kunskapscirkel för ungdomar på temat vänskap, känslor, sex och sociala koder genomförs 

sommaren 2016. Kunskapscirklarna utgår från den svenska studiecirkeltraditionen. 

Ungdomar kommer tillsammans med vägledare från akademin, som även är RFSU 

utbildade informatörer, att söka efter relevant kunskap inom området. I cirkelform blir 

det också möjligt att utbyta erfarenheter mellan deltagarna. Ett annat delmål med 

kunskapscirkeln har varit att ge ungdomarna struktur i vardagen under några veckor av 

sommarlovet med regelbundna möten i liten grupp. 

En ung vuxen med funktionsnedsättning skrev underlaget till en Pixibok om hur det var att 

vara barn med funktionsnedsättning och hur Oscar (fiktivt namn) och hans föräldrar brottades 

med att lösa vardagens svårigheter. Bokens illustrationer har gjorts av en annan ung vuxen 

med funktionsnedsättning och liknande erfarenheter.  

På inspirationsdagar, för lärarlag, på avslutningsseminarium och på konferenser har 

presentationer genomförts tillsammans med barn och unga. 
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De ovanstående aktiviteterna kan ses som en start på ett metodutvecklingsarbete. Det finns 

fortfarande osäkerhet om vilka slutsatser som kan dras, men med den reservationen kommer 

här några funderingar inför fortsatt utvecklingsarbete. Arbete i grupp kan ske, men i mycket 

små grupper där även ett par deltagare kan betraktas som grupp tillsammans med ledare. 

Även en pargrupp ger möjlighet till samarbete och erfarenhetsutbyte. Forskningscirkeln som 

metodik ger positiva resultat både för deltagare och omgivning. Det blir empowerment av 

deltagarna, men skapar även idéer, kunskap och nya perspektiv som det är centralt för det 

omgivande samhället att ta del av Kunskapscirkeln kan vara en ny typ av sommarlovsaktivitet 

som kan användas även för andra ungdomsgrupper t.ex. nyanlända ungdomar. Att skriva en 

liten bok är en mer individuell uppgift för att förmedla erfarenheter och göra sin röst hörd. 

Delmål 3: Verktygslåda för att öka barns/ungas delaktighet 

Att känna sig delaktig och vara delaktig innebär olika saker i olika situationer. Delaktighet är 

ett komplext begrepp och grundläggande dimensioner om barns och ungas delaktighet har 

kommit fram i forskning (Hatton, 2014; Åkerström, Aytar & Brunnberg, 2015; Warming, 

2011; Göransson, 2008; Eriksson, 2006; Delens-Ravier, 2006; Bergström & Holm, 2005; 

Sinclair, 2004). En grundläggande förutsättning för barns och ungas delaktighet i mötet med 

välfärdsprofessionella är ömsesidig kommunikation mellan barn och vuxna. Det är de 

professionella som har huvudansvaret för att en sådan kommunikation blir möjlig. För att 

underlätta arbetet med barns och ungas delaktighet har olika ”verktyg” tagits fram. De 

verktyg som finns med i SAMFÖRs ”verktygslåda” är bland annat en modell som kan 

användas vid samtal eller gemensamma projekt med barn och unga för att kontrollera att man 

kommit ihåg de olika moment som bör ingå i ett delaktighetsfrämjande förhållningssätt. Det 

har även funnits en checklista för barnvänlig kommunikativ miljö och en annan checklista om 

barns rättigheter för konsultationer med barn och unga. Den senare checklistan kan användas 

både i ett inledande skede för att säkerställa att viktiga delaktighetsaspekter finns på plats och 

i ett avslutande skede för att utvärdera processer och insatser samt för att vidareutveckla 

verksamhetens förmåga att skapa delaktighetsmöjligheter i samrådsprocesser med barn och 

unga. I Verktygslådan ingår även tre kortlekar som kan användas i mycket olika situationer, 

SAMFÖRs Ellu-kort kort som kan användas vid samtal med barn/unga/vuxna för att beskriva 

känslor inför olika situationer och fenomen. 

           

Figur 4: Känslokort. De här visar glad, arg, respektive ledsen . Kortleken innehåller flera. 
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Det finns också diskussionskort om barns delaktighet och bemötande i arbetsgrupper som 

innehåller nio frågeställningar om delaktighet och tillgänglighet. Gruppen kan välja vilken 

eller vilka frågor som ska diskuteras. Frågorna kan vara ett underlag för flera träffar. Speak 

Up! om barns rättigheter är ett pedagogiskt spel med kort som innehåller sanna och falska 

rättigheter från FN:s konvention om barnets rättigheter.  

   

Figur 5: Speak up! kortleken finns på svenska och engelska. Den innehåller både påhittade 

rättigheter och rättigheter från FNs konvention om barnets rättigheter 

Spelet kan användas i arbetsgrupper och undervisningsgrupper, i gruppsamtal med barn och 

unga eller i enskilda samtal med barn och unga. Börja med att sortera ut vilka rättigheter som 

ingår i barnkonvention och vilka som är påhittade. I verktygslådan finns bifogat ett dokument 

med mer omfattande instruktioner som även innehåller en lista med vilka artiklar som är 

påhittade respektive ingår i FNs konvention om barns rättigheter.  

Verktygslådan innehåller även andra verktyg om barns delaktighet.  

Delmål 4: Erfarenhetsutbyte 

Erfarenhetsutbyte mellan föräldrar har skett i referensgrupp och i samtalsgrupper för 

föräldrar. Föräldrareferensgrupper har funnit under år två och tre med varierande antal träffar. 

Under år tre hade gruppen nio träffar. Regelbundna träffar har även en föräldracirkel haft på 

ett Studieförbund. Gruppen är en fortsättning på Temakväll och kunskapscirkel med ledare 

från SAMFÖR. Samtalsgruppen är föräldraledd och träffas ungefär var tredje vecka. 

Erfarenhetsutbyte har även skett i Referensgrupp för professionella och presentationer har 

gjorts vid ett flertal tillfällen för politiker, utredare, verksamhetsansvariga, professionella 

nätverk samt skolor och olika verksamheter, Det har även spridits information om de frågor 

som varit centrala för SAMFÖR i radio, Tv och tidningar. 
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Delmål 5: Utvärdering och publikationer 

 Pixibok om samordning; Kim Talman, Jeanette Åkerström & Elinor Brunnberg 

(2015). JONNY VILL VARA ENSAM Om trötta föräldrar och karusellen med 

professionella, Mälardalen Research Center. 

 

 

 

 

 

                

 

Figur 6: Barnbok om behovet av vuxnas samordning 

 Kapitel i antologi om samverkan. Åkerström Kördel, Jeanette, Hansen, Lilian & 

Brunnberg, Elinor (2016). SAMFÖR - samordnat föräldrastöd för barn och unga med 

funktionsnedsättning i Holmström I, Stier J, Tillgren P & Östlund G.(Red) (2016). 

Samproduktionens retorik och praktik - inom området hälsa-välfärd, Lund; 

Studentlitteratur AB 

 Vetenskaplig artikel: Brunnberg, Elinor & Hart, Angie (2016). En magisk box för 

resiliensskapande insatser. Strategiskt, kreativt och engagerat stöd i samverkan med 

barn i kris, på flykt eller i andra svåra livssituationer. Socialmedicinsk tidskrift, 1, 82-

96 

 Samordnat föräldrastöd till barn och unga med funktionsnedsättning: Slutrapport 

 Mälardalsmodellen Att samordna samhällets stöd till föräldrar och deras barn med 

funktionsnedsättning   

 Det har även publicerats två olika typer av nyhetsblad BUS-bladet summerar i 

kortformat de senaste nyheterna, rapporterna och aktiviteterna inom området Barn i 

Utsatta Situationer http://www.mdh.se/hvv/samverkan/projekt/busbladet-1.1595 samt 

SAMFÖR-bladet är ett nyhetsblad om projektets aktiviteter med aktuell information 

inom området barn och unga med funktionsnedsättning samt om vad som är på gång 

inom projektet.  

Kunskapscirklar 

Kunskapscirklarna har varit uppskattade. Ett uppstartat samarbete med Studieförbundet 

Vuxenskolan, Västerås har gett en bas för att bedriva cirklar utifrån projektets modell även 

efter projektets slut. SAMFÖR presenterades under bemötandedagarna i Eskilstuna och 

http://www.mdh.se/hvv/samverkan/projekt/busbladet-1.1595
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Västerås. Två inspirationsdagar om barns rättigheter och delaktighet genomfördes i samarbete 

med Landstinget Sörmland. Dessa dagar var välbesökta och uppskattade. En verktygslåda om 

barns och ungas delaktighet har tagits fram och spridits både regionalt och nationellt. 

Verktygslådan har även varit ett bra verktyg för att reflektera över barns och ungas 

delaktighet inom projektet. En föräldrautvärdering visar att föräldrarna starkt uppskattar 

insatserna. Så här säger en av föräldrarna om samordningsinsatserna. Föräldern har en 

tonåring med autismspektrumtillstånd. 

SAMFÖRs roll i samhället idag är väldigt viktig… jag vill påstå att det… 

nästan krav… jag önskar som förälder att verksamheten utökades, att det 

fanns flera, för det behövs (mamma). 

SAMFÖR erbjuder ett föräldrastöd från en fristående position med uppgift att samordna och 

initiera tänkbart stöd från olika verksamheter för barn med funktionsnedsättning och deras 

familjer.  

Det föräldrarna uppskattat är att arbetet skett utifrån ett helhetsperspektiv med kunskap om 

olika lokala verksamheters aktiviteter, att ge föräldrar, barn/unga och andra viktiga personer 

ett känslomässigt stöd i olika grupper med möjlighet att utbyta erfarenheter men framförallt 

att det sker en påverkan och samordning av samhällets resurser till familjer med barn och 

ungdomar med olika typer av funktionsnedsättningar.  

Mest konkreta är att (barnet) äntligen blivit beviljad utredning, efter två år, 

och står nu i kö till utredning och allt hände väldigt snabbt efter att 

samordnare tagit kontakt med BUP. Har fått bättre koll på kontakterna, fick 

lite bättre kontakt med de olika verksamheterna direkt efter att samordnare 

kallat till gemensamt möte för alla. Nu har dock en del av kontakterna bytts 

ut, men känner fortfarande att vi har koll (mamma).  

Föräldrar kan beskriva en resa från kaos till kontroll tack vare samordnarens insatser. Det 

finns en stark önskan hos föräldrarna om fortsättning av stöd på det sätt SAMFÖR kunnat 

erbjuda. 

Fick du hjälp av SAMFÖR med att hitta vägar för att få det som fungerade? 

Förälder: Ja, ja dels det och sen även lägga energi på rätt saker... jag hade 

en son som inte ville och fortfarande inte vill leva, men då var det riktigt 

kris. 

Och efter den här kontakten med SAMFÖR, vad hände då? 

Att SAMFÖR har funnits… det är det som gjort att jag har orkat med det 

här. Så kan jag uttrycka det. 
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Viktiga erfarenheter har gjorts inom projektet om nyckelaspekter för att få till ett fungerande 

stöd till barn med funktionsnedsättning och deras föräldrar. Utvärderingar har genomförts och 

forskningsmaterial samlats in. En omfattande publicering kommer att genomföras.  

Målgruppens upplevelser av projektets insatser 

Föräldrar har en mycket positiv bild av det föräldrastöd (samordning, föräldralots, 

kunskapscirklar, temakvällar, studiecirklar, hemsida) som erbjudits inom SAMFÖR. De 

uppger att de blir mindre stressade av att veta att det finns en funktion de kan vända sig till 

där de kan få hjälp och inte uppfattar som motpart. Utbildningsaktiviteter i form av 

kunskapscirklar, temakvällar, inspirationsdagar, studiecirklar, forskningscirklar och 

inspirationsdagar har upplevts som positiva aktiviteter. Ungdomar som deltagit i 

presentationer av material de producerat har upplevt stolthet och glädje över att vuxna lyssnat 

till dem och visat deras åsikter respekt. Ungdomsaktiviteterna kan förbättras ytterligare. Det 

finns en problematik omkring att arrangera gruppaktiviteter som försvåras av att ungdomarna 

ofta får olika typer av medicinska behandlingar som gör att de inte kan delta. 

Det är några teman som väckt särskilt stort intresse för ökad kunskap. Det är skolfrånvaro, 

delaktighet samt relationer och sexualitet som väckt stort intresse. Från professionella finns 

önskemål om att en uppdragsutbildning på temat Funktionsnedsättning, Relationer och 

Sexualitet. Ett annat område som SAMFÖRs kontakter visat ett stort behov av kunskapslyft 

inom är för bemötande av migranter med barn med funktionsnedsättning. 

Samordnarnas samlade erfarenheter - samordnade individuella planer 

Även om det finns information och hjälp att få av kommunala företrädare så finns det idag 

ingen övergripande samordning för föräldrar till barn med funktionsnedsättning. Sedan 2010 

finns möjlighet att kalla till en så kallad samordnad individuell plan (SIP) med syfte att olika 

verksamheters insatser skall samordnas.  

Samordnarnas erfarenhet är att föräldrar har svårt att formulera sina behov vid sådana 

planeringsmöten och att de ibland kan känna sig underlägsna de professionellas generella 

kunskaper och auktoritet. Exempel ges också på att många professionella kan mötas i 

förmöten och att fortfarande många professionella kan vara kvar till det aktuella 

planeringsmötet där föräldern deltar. En provocerande situation för föräldern som tycker det 

är slöseri med pengar till ingen nytta. 

Diagnos eller behovsstyrd verksamhet 

Till de vanligaste diagnoserna som barnen har hör olika neuropsykiatriska diagnoser så som 

ADHD, Autismspektrumtillstånd där den tidigare diagnosen Aspergers syndrom ingår samt 

utvecklingsstörning. Ofta är de kombinerade med olika tvång, ångest och språkstörning. 

Samordnarna har även haft kontakt med flera barn som inte haft diagnos. Det har alltså inte 

funnits något krav på diagnos utan det har varit att det funnits ett behov av stöd som varit 

avgörande för om kontakt etablerats. 
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Oväntade behov 

De föräldrar som har kontaktat SAMFÖRs samordnare kan som nämnts ovan ha så enkla 

behov som en snabb fråga, eller mer komplexa som kräver flera månaders kontakt. Under 

projektets gång har noterats att samordning inte endast krävs för att hantera föräldrarnas 

kontakter, det kan även behövas då föräldrarna har för få kontakter. Vissa har ett behov som 

inte har uppmärksammats i biståndsutredningar, andra har en ohållbar och icke-stödjande 

relation med viktiga professionella som till exempel lärare. Gemensamt för dessa oväntade 

behov är att de inte syns och därför rent formellt inte heller existerar. De kanske inte syns i en 

genomförd utredningar eller att skolor generellt förväntas lyckas med att anpassa sin 

undervisning.  

Det finns också bland professionella en oväntad lojalitetsproblematik som gäller den egna 

verksamheten som i sin förlängning ger föräldrarna bristande stöd och försvagar möjligheten 

att göra insatser utifrån ett helhetsperspektiv. Det kan uttryckas som att ett ”stuprörstänkande” 

dominerar. Det kan också beskrivas som en förälder gjort att de professionella alla finns på 

olika öar.  

 

SAMFÖR det är en stor ö som funkar för alla, där alla hamnar. Men BUP det 

är en enskild liten ö där de gör sitt. Sen samarbetar de över huvud taget inte 

med NEP eller med Habiliteringen, eller med Råd & Stöd, LSS eller någonting. 

Utan alla gör sitt och sen skyller alla på alla. Medan SAMFÖR de tar tag i det 

här, jag har haft en samordnare från SAMFÖR med mig på några SIP-möten. 

Så att det, dels känns det tryggt, nu är jag en sådan förälder som kan… ja men, 

jag är liksom inte rädd för att prata och inte rädd för att stå upp för min åsikt, 

men jag kan tänka mig i många andras fall så är det nog en väldig stor 

trygghet (mamma). 

Intervjuare: Men var det bra för dig att ha någon bakom ryggen på dig? 

Absolut, ja absolut det är det, och som kan strukturera upp det hela, som 

hjälper mig för jag blir, man blir väldigt – kanske inte aggressiv – men väldigt 

förbannad och uppgiven som förälder när man inte får någon hjälp, när man 

hela tiden hänvisar till, ja puberteten eller hormonerna eller testosteronet. 

Alltså, det är hela tiden sådana dåliga ursäkter man har fått (mamma). 

Även föräldrar som har lätt att beskriva sina behov och framföra sina önskemål kan bli 

mycket stressade av bristen på samordning. SAMFÖRs hjälp med att hitta vägar att få 

fungerande insatser för barnet. 

Ja, ja dels det och sen även lägga energi på rätt saker. Det har också varit 

väldigt viktigt att inte… ett tag jag var så fokuserad på…(…) att BUP skulle 

stängas ner. … så jag har lagt ner så mycket energi på det, för att min ilska var 

så stor och jag hade ett barn som inte ville och fortfarande inte vill leva, men 

då var det riktigt kris (mamma). 

Intervjuare: Och efter den här kontakten med SAMFÖR, vad hände då? 
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Förälder: Nej, men efter det så har det faktiskt blivit strukturerat och vi har 

fått… hur ska jag säga? Dels så har, i de här grupperna som jag har haft via 

SAMFÖR så har man träffat andra föräldrar. Och det har ju stärkt mig, 

jättemycket. … BUP har ju inte gjort någonting mer, utan SAMFÖR har funnits 

det… det, det är det som gjort att jag har orkat med det här. Så kan jag 

uttrycka det (mamma). 

Flera av de föräldrar SAMFÖR har kontakt med har barn som uttryckt självmordstankar 

vilket skapar en oerhörd otrygghet och stress för föräldrarna som de behöver hjälp att hantera 

så att livet för föräldrarna blir mer strukturerat och att man kan möta andra föräldrar i 

liknande situation.  

Ibland kan föräldrar själva ha särskilda svårigheter vilket gör deras barn med 

funktionsnedsättning kan löpa extra risk för att inte få sina behov tillgodosedda. Det kan till 

exempel vara föräldrar med invandrarbakgrund som kan ha bristande kunskaper i svenska 

språket och om det svenska välfärdssystemet samt annan värdegrund. Föräldrastödsprogram 

genomförs oftast på svenska. I Borlänge där det bor förhållandevis många somalier 

genomfördes en intervention med föräldrastödprogrammet Connect med sex timmars 

samhällsorienterande tillägg (Osman, Flacking, Klingberg-Allvin & Schön, 2015). 

Föräldrastödet riktade sig till 23 somaliska föräldrar som upplevde stress i sitt föräldraskap. 

De hade barn mellan 11 -16 år. Föräldrarna erbjöds sammanlagt 16 timmars utbildning. 

Connect genomfördes på somaliska. Det hade dock inte särskilt fokus på situationen för 

föräldrar med barn med funktionsnedsättning och inte på samordningsproblematik, men 

resultaten från Borlänge var positiva. Föräldrarna i Borlänge visade precis som de somaliska 

föräldrarna med barn med funktionsnedsättning i Eskilstuna upplevde de en rad utmaningar i 

sin nya livssituation och i sitt föräldraskap gällande skilda synsätt på barnuppfostran och 

föräldraskap i de två länderna. Föräldrarna i Borlänge var nöjda med kursen och att den 

genomförts på somaliska av personal med somaliskt ursprung och att föräldrastödet utgick 

ifrån de somaliska föräldrarnas upplevda behov. 

SAMFÖRs kontakter med somaliska föräldrar med barn med funktionsnedsättning i 

Eskilstuna har visat på särskilda svårigheter.  

Det är svårt för oss att ställa rätt krav när vi inte vet hur det fungerar i 

samhället i Sverige. Det är jättesvårt när man inte kan språket, ibland kan jag 

inte uttrycka mig och vad mitt barn behöver, och ibland blir det missförstånd 

och då vill dem (syftar till biståndshandläggarna i kommunen) inte prata med 

mig. De säger till mig att gå hem (somalisk mamma). 

Somaliska familjer i Eskilstuna berättar att de ofta inte alls vet vilka insatser de kan ha rätt till 

för sina barn med funktionsnedsättning och vad som faktiskt finns (Brunnberg & Hansen, 

2015, se bilaga B). Flera somaliska familjer uppger vid ett SAMFÖR möte även att de blivit 

illa bemötta när de efterfrågat hjälp. Handläggaren hade tolkat deras frågor som att de bara är 

ute efter pengar. I den somaliska kulturen håller släkten ihop för att hjälpa varandra så att man 

inte behöver hjälp av utomstående. Det finns mycket skam förknippat med att berätta att man 
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har ett barn med funktionsnedsättning. Många somalier är även vana vid omfattande 

korruption vilket kan leda till att man misstror den som försöker ge hjälp.  

Flera av familjerna verkar ha dålig erfarenhet av svenska myndigheter och lever med oro 

kring att deras barn plötsligt kan tas ifrån dem. I Somalia finns inte heller någon sekretess. 

Det kan därför vara svårt att förstå hur vår svenska sekretesslagstiftning fungerar. En förälder 

sa:  

Man vill gärna berätta, men fortfarande är det svårt för mig att känna mig 

trygg med er yttrandefrihet i Sverige. I Somalia kan det vara farligt att berätta 

och ställa krav (somalisk mamma). 

Det är mycket viktigt för alla i en utsatt situation att man känner förtroende för den som man 

skall berätta om föräldraskapets svårigheter för. Det kan ta lång tid att bygga upp sådant ett 

förtroende särskilt om man kommit till Sverige från ett land med helt skilda värdestrukturer 

och organisering. Lägg till den stress som föräldrar som själva är födda i Sverige och väl 

känner det svenska välfärdssystemet kan känna. 

Svårigheter med samordning 

Samordnarna har under projektets gång stött på några för arbetet med samordning försvårande 

faktorer i relation till andra professionella. Den första är okunskap runt offentlighets-, och 

sekretesslagen. Vissa enskilda tjänstemän vid olika förvaltningar har inte velat involvera 

samordnarna trots fullmakt från föräldrar. Ofta har detta löst sig efter samtal men hantering av 

sekretess har upplevts som ett problem i samordningsarbetet i relation till olika verksamheter 

och med den fristående positionen. Den fristående positionen och uppgiften att samordna har 

däremot i relation till föräldrarna haft en mycket positiv betydelse. Det har inte varit svårt att 

vid behov få fullmakt från dem. 

Den andra svårigheten har legat i balansen i att avlasta föräldrarna när det gäller 

myndighetskontakter utan att föräldrarna skall känna sig utanför. Samordnarnas uppgift har 

aldrig varit att agera som juridiskt ombud eller att ta över kontakter från föräldrar, utan att 

vara just ett stöd utifrån ett helhetsperspektiv och med kunskap om samhällets resurser lokalt 

och regionalt- Det senare är av stor betydelse liksom att kunna göra stödjande insatser 

(empowerment) till personer i stark stress.  

Av stor betydelse har även varit att finna samordnare med god kompetens. Flera av de 

samordnare som arbetat inom SAMFÖR är socionomer med bred erfarenhet av socialt arbete. 

Men det har även funnits samordnare med specialpedagogisk kompetens och kompetens om 

olika stödformer.   

Framgångsfaktorer 

Den fristående positionen har varit avgörande för att upprätta kontakt och förtroende hos 

personer som annars är obekväma med myndighetsutövning och tillhörande dokumentation. 

Den fristående positionen har gjort det enklare att arbeta tillsammans med föräldrarna och 

utifrån ett helhetsperspektiv och där empowerment är en viktig del. 
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Samordnarnas tidigare erfarenheter av socialtjänst, kommunal biståndsbedömning, 

habilitering och specialpedagogik har varit viktigt för att snabbt komma in i rollen som 

samordnare. Om samordnarna inte hade haft den bakgrunden så hade det sannolikt tagit 

mycket längre tid att komma igång då samordnarna först hade behövt utbildningsinsatser för 

att klara sitt uppdrag. 

Landstingens habiliteringsverksamhet har ansvar för att genom kuratorer erbjuda föräldrar till 

barn med funktionsnedsättning en översikt av samhällets insatser. Dessutom har kommunala 

biståndshandläggare till uppgift att förklara de olika insatserna som finns så att föräldrar kan 

söka de insatser som behövs. På så sätt är det lätt att tro att SAMFÖRs verksamhetsområde 

redan är täckt av befintliga verksamheter. Traditionellt har denna uppgift tillfallit kuratorerna 

vid landstingets habilitering. Tjänstemän beskriver dock hur denna roll succesivt har 

förändrats och att det inte längre ges utrymme att erbjuda mycket mer än råd och tips i en 

organisation där prioriteringar måste göras.  

Det finns en ambition från både kommuner och landsting att erbjuda föräldrar till barn och 

unga med funktionsnedsättning stöd i att reda ut vilken hjälp som finns att få och hur den kan 

erhållas. I dagsläget löses den uppgiften inte i tillfredställande utsträckning i förhållande till 

behovet. SAMFÖR har därför haft en lotsfunktion för att hjälpa föräldrarna att hitta rätt stöd 

för barnet i det utbud av stödinsatser för barn med funktionsnedsättning som finns inom det 

svenska välfärdssystemet. 

Kommunala företrädare i Västerås menar att deras verksamhet inte har ändrats eller påverkats 

nämnvärt under tiden för SAMFÖR projektet. Detta kan delvis bero på att även om det finns 

en aktör som finansieras av kommunen att utföra samordning, så befrias inte kommunala 

biståndshandläggare från sitt informationsansvar. Västerås stad har även bara i begränsad 

utsträckning uppfyllt det ansvar de åtagit sig när det gäller samordningsfunktionen.  

SAMFÖRs samordnare har inte endast gett råd och tips, utan kompletterat den redan 

befintliga verksamheter med tjänster utifrån ett samordnande helhetsperspektiv med stöd till 

föräldrar. Det kan vara att tillsammans med föräldrar delta i olika möten även t.ex. SIP möten, 

kontakt med olika aktörer, påminnelser, och uppföljning. Detta är ett utökat stöd som det 

finns ett behov av, men som inte uppfylls inom ramen för kommunal och 

landstingsverksamhet.  

Om SAMFÖR skulle lämna projektform och tas i långsiktig drift så skulle fler känna till 

verksamheten. Det finns önskemål från föräldrar om att en samordnare skulle komma in tidigt 

i processen för att ge information om vad kommun, landsting och andra kan erbjuda. Då 

skulle föräldrar till barn med funktionsnedsättning kunna ta del av rätt insatser i ett tidigt 

skede och dessutom med samordnarens hjälp slippa att hamna mellan olika stuprör eller med 

en förälders bildspråk utan flytväst i vattnet mellan öar. 

Förvaltningspersonal inom såväl Landstinget Västmanland, Västerås stad, och Landstinget 

Sörmland uppger att samordningsfunktionen är viktig men att det är oklart hur själva 

organisationen bakom bäst kan organiseras. Samordnare/föräldralotsar kan i framtiden 
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placeras i anslutning till de kommande barnrättighetsbyråerna. Se i nedanstående text om 

framtiden. 

Stort behov av stärkande stöd till föräldrar, barn/unga 

Erfarenheterna SAMFÖR gjort är att det fortfarande kan finnas en orimligt stressad och 

mycket oroande situation för föräldrar till barn med funktionsnedsättning. Flera föräldrar har 

inte orkat förvärvsarbeta eller bara kunnat arbeta deltid. Det har visat sig att SAMFÖRs 

arbetsmodell enligt vittnesbörd från föräldrar har kunnat fungera avlastande och därmed 

besparande för energiförluster. Hälsoekonomiska beräkningar av vinst och förlust när det 

gäller barns och föräldrars situation har inte skett, men skulle vara av stort värde att 

genomföra. Det finns till relevant information i en rapport från Norrtäljeanstalten om 

behandling av intagna med ADHD (Ginsberg, Ylva, 2013) samt i Folkhälsoinstitutets 

hälsoekonomiska beräkningar av föräldrastödsprogram (Folkhälsomyndigheten, 2013). En 

hälsoekonomisk analys av föräldrastödsprogram visar att selektiva föräldrastödsprogram är en 

lönsam satsning som betalar sig själv efter ett år. Det finns fem vanliga föräldrastödsprogram i 

Sverige: Triple P, Connect, Cope, De otroliga åren och Komet som utvärderats 

(Folkhälsomyndigheten, 2014a). Programmen riktar sig till föräldrar som har barn med 

beteendeproblem och där föräldrarna upplever stress i sitt föräldraskap. Fem procent av alla 

barn i Sverige beräknas ha beteendeproblem. Det finns en betydligt större grupp som har en 

funktionsnedsättning. Upprepade totalstudier i årskurs sju i Örebro län visar att det finns ca 

18-19 procent av ungdomarna som har en funktionsnedsättning (Brunnberg, Lindén Boström 

& Persson, 2009). 

 

Aktuell situation 

Att det finns stora brister i stödet till barn med funktionsnedsättning och deras föräldrar har på 

senare tid vid upprepade tillfällen uppmärksammats (Folkhälsomyndigheten, 2014b; 

Barnombudsmannen, 2016; SOU 2016:19). Det har föreslagits olika åtgärder för att förbättra 

situationen. Socialstyrelsen har fått i uppdrag från regeringen att utreda Det finns även 

generella förändringar som berör alla barn. En sådan förändring är att FNs konvention om 

barns rättigheter skall göras till svensk lag i januari 2018. Folkhälsomyndigheten konstaterar 

att samhällets stöd till familjer som har barn med funktionsnedsättning behöver utvecklas då 

det har flera brister. ’Särskilt framträdande är bristen på samordning mellan olika aktörer 

inom kommun, landsting och stat’ (Folkhälsomyndigheten, 2014b). Det bekräftas av två 

projekt vid Göteborgs universitet (Rifs) och Högskolan i Jönköping som båda ingick i 

Folkhälsomyndighetens regeringsuppdrag kring föräldrastöd.  

Studien i Göteborgsområdet Rifs bekräftade tidigare forskningsresultat att föräldrar var nöjda 

med enskilda insatser och yrkesverksamma, men missnöjda med hur helheten fungerar 

(Broberg, Norlin, Nowak & Starke, 2016). Det var betydligt vanligare att föräldrar till barn 

med funktionsnedsättning var stressade och hade stressrelaterade symptom som oro och 

nedstämdhet och att mammorna oftare visade symtom på psykisk ohälsa än papporna. 

Barn/unga med funktionsnedsättning har betydligt mer symptom på psykisk ohälsa än andra 

barn. Det var svårt för både föräldrar och professionella att få överblick och tydlig 

information om vilket stöd och vilka rättigheter barn med funktionsnedsättningar och deras 
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familjer har. Studien visade även att det fanns både bland föräldrar och professionella en stor 

osäkerhet om vem som har ansvar för vilken typ av stöd.  Föräldrar beskrev hur bristen på 

samverkan ledde till förvirring och att de kunde få olika besked från olika professionella och 

att de hade hög arbetsbelastning, stress och oro. Oron kunde gälla att köra slut på sig själv 

fysiskt eller psykiskt och handlade både om rädsla för att missa något men även om oro över 

att inte orka utan köra slut på sig själv fysiskt och psykiskt. Föräldrar som var födda 

utomlands kände till betydligt färre insatser än föräldrar födda i Sverige. Resultat från 

Göteborgsprojektet pekar på att olika verksamheter och huvudmän kring familjer med barn 

med funktionsnedsättning behöver arbeta utifrån en gemensam modell för sina insatser och att 

hjälpa föräldrarna med samordning av barnets insatser eller se till att föräldrarna får en väl 

fungerande avlastning (Folkhälsomyndigheten, 2016).  

Högskolan i Jönköping har undersökt situationen för barn i åldern 7-16 år med lindrig 

utvecklingsstörning och deras föräldrar (Högskolan i Jönköping (2014) . De tycks sällan använda 

det stöd de är berättigade till. Föräldrarna till denna grupp barn har relativt ofta låg 

utbildningsbakgrund och föräldrarna kan själva ha kognitiva problem. Syftet med studien har även 

varit att genom personalfortbildning utveckla och utvärdera riktat uppsökande familjestöd till dessa 

familjer. Studiens analys har visat att det tycks vara svårt att ge stöd med kontinuitet och att den 

dubbla rollen för LSS handläggarna att dels fungera som myndighetsutövare och pröva rätten till stöd 

och att dels fungera som professionell som ger stöd.   

Mälardalsmodellen SAMFÖR som beskrivits i den här rapporten, har arbetats fram i 

samverkan och samproduktion mellan olika verksamheter och intresseorganisartoner där 

samordning av barnets insatser varit en del i de insatser som genomförts. Det har skett 

individuella insatser till barn och föräldrar men även kunskapshöjande insatser på mer 

generell nivå till föräldrar och personal, I de kunskapshöjande insatserna har barn/unga 

bidragit. Föräldrar har upplevt SAMFÖRS insatser som ett hoppingivande stöd (se bilaga C). 

Erfarenheterna från föräldrastödsprogrammet SAMFÖR kan tas tillvara för att utforma ett 

åldersrelaterat barn- och föräldrastödsprogram. Föräldrar och barn/unga, har tillsammans med 

välfärdsprofessionella och forskare/pedagoger format och testat olika insatser. 

 

Framtida stöd för barn med funktionsnedsättning och deras föräldrar 

En kort sammanfattning av vad SAMFÖR projektet har visat är att det finns: 

 

1. ett kontinuerligt behov av ett utvecklat stöd till barn och föräldrar  

2. ett generellt behov av en ökad rättighetsbaserad kunskap om de särskilda behov som 

barn med funktionsnedsättning och deras föräldrar har i sitt vardagsliv 

3. ett behov av professionella samordnare/föräldralotsar med en oberoende position som 

är fristående från den statliga och kommunala organisationen som kan  

a. utgöra komplement till det stöd och de insatser som myndigheter och andra 

organisationer erbjuder 
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b. hantera makt och lojalitetsfrågor på ett nytt sätt  

c. arbeta utifrån en helhetssyn till stöd för föräldrar och barn 

4. ett flertal olika former av delaktighet för barn med funktionsnedsättning som behöver 

finnas, skapas och utvecklas. Även nya former för hur barn och föräldrar tillsammans 

skall kunna göra sina röster hörda behöver utvecklas. 

5. Ett behov av att sprida kunskaper genom webbaserade information men även i 

kunskapscirklar samt genom fortbildning av professionella 

a. fortbildningskurser och seminarier/inspirationsdagar på högskola 

b. kunskapscirklar i liknande form som studiecirklar i samproduktion mellan 

högskola och studieförbund  

SAMFÖR tycks på ett framgångsrikt sätt ha tacklat maktaspekter så att föräldrar upplevt att 

de kunnat få stöd och bli synliggjorda på gruppnivå med kunskapshöjande insatser men även 

på individuell nivå med stöd av samordnare/föräldralotsar. Barn med funktionsnedsättning har 

även varit delaktiga i SAMFÖRs aktiviteter men formerna för detta kan utvecklas betydligt 

mer. Arbetet har skett i en komplex och ofta riktigt problematisk situation. Det tycks som att 

förhållandevis små saker fått stor betydelse. Viktigt har varit att försöka ge föräldrar och barn en 

hoppfullhet om att det kan ske en förändring.  

En svårighet har varit att få till sammanhållna grupper av barn med funktionsnedsättning över 

tid. Det har varit andra faktorer än barnets motivation som har omöjliggjort deras deltagande. 

T.ex. i en mindre forskningscirkel med tre deltagare genomgick alla tre under den planerade 

tiden en operation. Bara en av ungdomarna kunde slutföra forskningscirkelns uppgift. Viktigt 

för föräldrarna är att det inte funnits någon koppling till myndighetsutövande funktion eller 

endast ett ”stuprör”. Samordnarnas lojalitet har varit med föräldrarna utifrån ett 

helhetsperspektiv där en initial kartläggning gett bakgrunden för fortsatta insatser. Den 

fristående positionen har varit central även för samordnare liksom att de haft uppgiften att 

samordna. En kommentar från en av föräldrarna som haft stöd från SAMFÖR om fortsatt 

finansiering av samordnare/föräldralots var att kommun och landsting borde fundera över 

vilka andra kostnader som finns och som kan minska med en samordnare. Föräldern hade 

deltagit i ett SIP möte (samordnad individuell plan) där det förekommit ett förmöte som 21 

professionella deltagit i och där 14 professionella stannade kvar och deltog i det SIP möte 

föräldern var med på. Hennes fråga var: Hur mycket kostade detta och till vilken nytta? Den 

här föräldern uppfattade mötesformen som provocerande istället för stödjande. Det stöd 

föräldern fick var från samordnaren. Den fristående positionen som SAMFÖR betonat har 

ofta visat sig vara viktig för att kunna ge ett fungerande föräldrastöd i den komplexa 

situationer som barn med funktionsnedsättning och deras föräldrar befinner sig i. Betydelsen 

av en fristående position har även lyfts fram av barnrättighetsutredningen med förslaget om 

lokala barnrättighetsbyråer (SOU 2016:19). Enligt barnrätträttighetskommittén bör regeringen 

nu utreda hur finansieringen kan ske av oberoende, lokala barnrättighetsbyråer. 

Finansieringsfrågans lösning kan gälla även för oberoende samordnare/föräldralotsar.  
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SAMFÖR har finansierats av kommun, landsting, högskola samt Arvsfonden som oberoende 

finansiär. Projektet har drivits i samverkan med intresseorganisationer.  

Det finns flera tänkbara modeller för fortsatt finansiering som kan diskuteras: 

 Att SAMFÖR fortsättningsvis drivs som ett socialt företag/ekonomisk förening inom 

en region  

 Att SAMFÖRs barn-och föräldrastödsprogram knyts samman med anhörigstödjarnas 

verksamhet 

 Att SAMFÖRs verksamhet som har både aktiviteter för barn och föräldrar knyts till de 

oberoende lokala Barnrättighetsbyråer som skall inrättas. Verksamheten på oberoende 

barnrättighetsbyråer behöver ha särskild kommunikativ kompetens för barn med 

funktionsnedsättning och migrerande barn  

Sammanfattningsvis kan vi säga att för en fortsättning av föräldrastödprogram som 

SAMFÖR behövs en lokal förankring där arbetet sker utifrån ett helhetsperspektiv i 

barnkonventionens anda och med information om och samordning av välfärdssamhällets 

insatser som central aktivitet. Kontaktskapande mellan föräldrar i liknande situationer 

behöver ske liksom en utveckling av erbjudanden om sommarkurser. Samtalsgrupper kan 

arrangeras som kunskapscirklar på studieförbund med möjlighet att bjuda in föreläsare. 

Det behöver finnas en stabil finansiering över tid (inte 1 årsperspektiv). Aktiviteten 

behöver professionell bemanning av socionomer/specialpedagoger (som 

samordnare/föräldralotsar), lektorer/forskare och kommunikatörer. De behöver arbeta med 

personligt individuellt stöd där samordning ingår och med ett kunskapslyft med 

information och utveckling av ny kunskap och forskning som förmedlas i olika forum. 

Relevant kunskapsutveckling och metodutveckling bör även ske tillsammans med 

barn/unga med funktionsnedsättning. 
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Bilaga A - Nätverkskarta 

             
 

NÄTVERKSKARTA 
 

 

 

Figur 7: SAMFÖRs nätverkskarta för barn och unga med funktionsnedsättning 
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Bilaga B - Några röster från Somalier med barn med funktionsnedsättning i 

Eskilstuna kommun 2014/2015 
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Bilaga C – UTVÄRDERINGSPLANSCH VID SEMINARIUM 31 MAJ 2016  

Positiva uppfattningar om SAMFÖR är skrivna i grön text och det som kan utvecklas i röd 

text 
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I den här rapporten presenteras Mälardalsmodellen från 

projeketet Samodnat stöd till föräldrar med barn med 

funktionsnedsättning 
 

 

 

 

 

 

*SAMFÖR sätter barn/unga med funktionsnedsättning och 

deras föräldrar i fokus, istället för organisationers uppdrag och gränser 

 

*SAMFÖR ger barn/unga med funktionsnedsättning och 

deras föräldrar hjälp att hitta i samhällets utbud av resurser 

 

*SAMFÖR samordnar befintligt stöd 

 

*SAMFÖR ger föräldrar möjlighet att möta andra föräldrar 

 

*SAMFÖR ger barn/unga med funktionsnedsättning möjlighet 

att mötas och göra sin röst hörd 

 

*SAMFÖR bidrar till ett kunskapslyft om barns rättigheter 

 

 

 

 

 

 
Adress: Box 325, 631 05 Eskilstuna 

           Box 883, 721 23 Västerås 

Mälardalen Research Center, www.maladalenrc.se  

E-post: info@samfor.se Webb: www.samfor.se  

http://www.maladalenrc.se/
mailto:info@samfor.se
http://www.samfor.se/

