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Förord
På många håll i vårt land saknas rutiner och strategier för hur blivande föräldrar med kognitiva funktions-
hinder kan uppmärksammas och erbjudas professionellt stöd och hjälp. Stiftelsen Allmänna Barnhuset har i 
samarbete med SUF-Kunskapscentrum och FoU-enheten, Regionförbundet Uppsala län arbetat fram denna 
rapport. Den sammanfattar den kunskapsutveckling som påbörjades 1999 i Uppsala och Tierp och som 
2009 resulterade i bildandet av SUF - (Samverkan Utveckling Föräldraskap) Kunskapscentrum. 

Intresset för verksamheten har varit och är stort långt utanför såväl länets som Sveriges gränser. 2010 fick 
kunskapscentret AER1:s Innovation Award. SUF:s arbete har bland annat lett till ett flertal nationella konfe-
renser med internationella forskare, workshops, utbildningar och informationsdagar. Arvsfonden utsåg 2011 
FIB-projektet, som ligger till grund för SUF-Kunskapscentrum, till årets Guldkorn med motiveringen: ”Projektet 
har synliggjort barnen till föräldrar med intellektuella funktionsnedsättningar och gett stöd i föräldraskapet. 
Familjerna har kunnat bryta sin sociala isolering och utvecklat nya kontakter med samhället. Arbetet har 
genomförts i nära samarbete med landsting, kommuner, brukarorganisationer och forskningsinstitutioner – 
vilket är unikt!” 

Vår förhoppning är att även denna rapport ska bidra till att synliggöra barn till föräldrar med kognitiva 
svårigheter, väcka intresse för kunskapsutveckling och stimulera till handling i den egna organisationen. 
Författare är Linnea Bruno, sociologiska institutionen vid Uppsala universitet, i samarbete med Barnhuset 
och SUF-Kunskapscentrum. 

Stockholm mars 2012

Bodil Långberg                     	 Åsa Lundström Mattsson

1	 Assembly of European Regions
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Inledning
Syfte, disposition och överväganden
Syftet med denna rapport är att ge en introduktion 
till området föräldrar med kognitiva svårigheter 
och deras barn, samt till arbetet med att utveckla 
stöd till denna målgrupp. Huvudsaklig utgångs-
punkt är erfarenheter från Uppsala län, med rap-
porter utgivna av SUF-Kunskapscentrum, externa 
utvärderingar av kunskapscentrets verksamhet samt 
intervjuer med verksam personal. Rapporten gör 
inte anspråk på att vara en kunskapsöversikt, och 
för att öka läsbarheten tyngs inte texten av alltför 
många referenser. Vissa nedslag i debatt och forsk-
ning görs, med tyngdpunkt i en svensk och nordisk 
kontext. För den intresserade finns litteraturtips på 
svensk och internationell forskning på SUF-Kun-
skapscentrum hemsida, www.lul.se/suf

I det inledande kapitlet ges en bakgrund till 
utvecklandet av SUF-Kunskapscentrum, samt en 
sammanfattande beskrivning av centrets verksam-
het. Innan dess ges emellertid en kort historik över 
funktionshinder och rättigheter i Sverige, samt en 
redogörelse för vad ett barnrättsperspektiv inom 
området kognitiva funktionshinder och föräld-
raskap kan innebära. Rapportens andra kapitel 
definierar kriterier för målgruppen föräldrar med 
kognitiva svårigheter, och det tredje kapitlet har 
deras barn i fokus. Olika diagnoser förklaras, risk-
faktorer och skyddsfaktorer lyfts fram. Här inryms 
även tre ”vuxna barnperspektiv”, berättelser om 
hur det kan vara att ha en förälder med kognitiva 
svårigheter. Det fjärde kapitlet ägnas åt att redovisa 
resultaten av den kartläggning av målgruppen, som 
genomfördes i Uppsala län 2006-2008, och som vi-
sade att gruppen föräldrar med utvecklingsstörning 
och andra kognitiva svårigheter var mycket större 
än någon tidigare hade kunnat föreställa sig. Senare 
kartläggningar i bland annat Tomelilla kommun 
har visat på procentuellt ännu större omfattning av 
denna grupp.

Kapitel fem behandlar socialtjänstens arbete med 
utredning och bedömning av föräldraförmåga – 
ett uppdrag som kräver ytterligare kompetens när 
föräldern har kognitiva svårigheter. För den som 
inte är bekant med detta arbete ges en kortfattad 
genomgång av hur föräldraförmåga kan definieras, 
samt vilka lagar, riktlinjer och ramar som hän-

syn måste tas till. Här tas även upp en pågående 
studie om anknytning hos barn till mödrar med 
utvecklingsstörning. Det sjätte kapitlet behandlar 
tvärprofessionell samverkan kring barn som far illa 
eller riskerar att fara illa. Lagar kommenteras, några 
nedslag i nordisk forskning kring samverkan görs 
och SUF-modellen för samverkan presenteras. I det 
sjunde kapitlet ges en inblick i den gruppverksam-
het för barn och föräldrar som först utvecklades 
i Tierp och deltagarnas upplevelser återges. Det 
åttonde kapitlet handlar om stöd i hemmet till 
målgruppen, anpassad föräldrautbildning som nu 
utvecklas i Sverige med inspiration från Australien, 
samt om pedagogiska hjälpmedel. Bokens nionde 
och sista kapitel beskriver vikten av bra bemötande 
och vad detta kan innebära i praktiken. Exempel på 
en pågående studie om barnmorskors bemötande 
ges.

Avgränsningar 
Forskning om funktionshinder bedrivs inom ett 
flertal discipliner. Utvecklingen från mitten av 
1900-talet kan beskrivas ha gått från ett medi-
cinskt perspektiv till ett betydligt bredare, där inte 
minst sociala modeller blivit alltmer framträdan-
de.2 Ibland uppstår starkt polariserade debatter. 
I denna bok finns inte utrymme för att redogöra 
närmare för olika perspektiv inom forskningsfältet 
funktionshinder, men så är heller inte diagnoser i 
sig i fokus, utan det praktiska arbetet med familjer 
där en eller två föräldrar har kognitiva svårigheter. 
Vissa diagnoser är omstridda. Hela diskussionen 
om så kallad medikalisering av sociala problem fal-
ler emellertid utanför denna boks ramar att beröra.

Två besläktade och angelägna teman, eller per- 
spektiv, som i denna bok nästan helt har uteläm-
nats är vidare föräldraskap och kön samt genusper-
spektiv på funktionshinder. Upplevelser av funk-
tionsnedsättningar, omgivningens förväntningar 
och samhällets stöd skiljer sig åt mellan män och 
kvinnor. 3 Enligt liknande mönster tillskrivs vi (och 
utvecklar inte sällan också) olika ansvar, kompe-

2	 Detta ämne belystes under professor Rafael Lindqvists installa-
tionsföreläsning i Uppsala 2011-11-15.

3	 Se exempelvis Karin Barron, red. (2004) Genus och funktionshin-
der. Lund: Studentlitteratur
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tens och handlingsutrymme i vårt föräldraskap. 
Spädbarnsvård och omsorg i förknippas, trots vissa 
förändringar de senaste decennierna, alltjämt med 
kvinnor och kvinnlighet.  Män är till stor del från-
varande inom detta område, och de flesta studier 
om anknytning och relationer mellan förälder och 
barn – funktionshinderforskning inberäknad – har 
mor-barnrelationen i fokus. Verksamma vid SUF-
Kunskapscentrum beskriver sig ha ett inkluderande 
perspektiv, där de i de fall det finns en pappa med 
i bilden utgår från ett delat föräldraansvar. Per-
spektivet tar sig uttryck i att de lägger möda på att 
rekrytera också pappor till gruppverksamhet, samt 
att utbildnings- och stödinsatser även ska komma 
pappor till del. 

Anledningen till ett nedtonat könsperspektiv 
i denna rapport är prioriteringen av ett tydligare 
barnrättsperspektiv. Därmed inte sagt att det råder 
någon motsättning mellan barnets bästa och jäm-
ställdhet mellan män och kvinnor – många gånger 
kan tvärtom båda dessa strävanden väl förenas och 
främja varandra. Barn till föräldrar med kognitiva 
svårigheter är emellertid en riskgrupp och har som 
sådan rätt till särskild uppmärksamhet – förutom 
de rättigheter som de delar med alla barn att få 
hänsynen om sitt eget bästa satt i främsta rummet. 
Om de vuxnas olika slags utsatthet, maktkamper 
och förhandlingar sinsemellan finns mycket skrivet 
och mycket att ännu säga. I denna rapport är fokus 
på hur man helt pragmatiskt – genom tvärprofes-
sionell samverkan och ett familjeorienterat arbetsätt 
med tydligt barnrättsperspektiv – kan främja att 
föräldrarnas förmågor och barnens skyddsfaktorer 
stärks.

Kort historik – funktionshinder och 
rättigheter i Sverige
Mellan 1915 och 1973 var det i Sverige olagligt för 
så kallade sinneslöa personer att gifta sig. Från 1945 
gavs möjlighet för dessa att ingå äktenskap om de 
samtidigt accepterade att låta sterilisera sig. Till de 
sinneslöa räknades personer vi idag skulle säga har 
utvecklingsstörning, men inte sällan räknades även 
andra personer till denna grupp. Ett nyckelbegrepp 
när det gällde kvinnor under de första decennierna 
av 1900-talet var sexuell opålitlighet. Kvinnors såväl 
frivilliga utomäktenskapliga förbindelser som att 
ha varit utsatta för övergrepp kunde räcka för att 
definiera dem som sexuellt opålitliga och därmed 

nödvändiga att internera på anstalt. En statlig 
utredning föreslog under 1960-talet ett upphävande 
av äktenskapsförbudet för de sinneslöa, men det 
skulle alltså dröja in på 1970-talet innan det blev 
verklighet.4 

Först 1968 fick personer med 
utvecklingsstörning i Sverige laglig rätt till 
vård, boende, utbildning och sysselsättning
1956 bildades FUB – Föreningen för utvecklings-
störda barn (senare inkluderades även ungdomar 
och vuxna i målgruppen). Vid denna tid uppma-
nades föräldrar till barn med utvecklingsstörning 
att lämna dem till institutionsvård och glömma 
dem, alternativt hålla dem hemma. Först i och med 
införandet av omsorgslagen 1968 fick personer med 
utvecklingsstörning i Sverige laglig rätt till vård, 
boende, utbildning och sysselsättning. Under 1970- 
och 1980-talen skulle stora grupper som tidigare 
låsts in på mentalsjukhus och andra institutioner 
– många på mer eller mindre godtyckliga grunder 
– flytta ut för att försöka leva ett så normalt liv som 
möjligt i det övriga samhället. Socialstyrelsen me-
nade att den så kallade normaliseringsprincipen från 
och med nu skulle vara vägledande. Från att tidiga-
re ha levt mycket begränsade liv, med få möjlighe-
ter till självbestämmande och delaktighet, skulle de 
nu ges samma rättigheter inom livets alla områden, 
som övriga medborgare.5 Vården decentraliserades 
successivt från stat till kommun. Processen var 
inte utan problem. Många kommuner saknade 
resurser att möta behoven hos människorna i den 
strida ström av före detta mentalpatienter som blev 
följden av avinstitutionaliseringen. Hemlöshet och 
misär blev i vissa fall konsekvenserna av uteblivna 
insatser.6 Organisationer för att bevaka personer 
med funktionsnedsättningars intressen kom så att 

4	 Fram till 1937 var incest ett brott där både den som begått 
övergrepp och den som utsatts betraktades som brottslingar och 
kunde åtalas. Historikern Kristina Engwall citerar i sin avhand-
ling en läkare, som 1935 undersökt en kvinna som efter många 
års övergrepp från sin far blivit gravid och därför åtalats. Läkaren 
menar att det faktum att kvinnan ser sig själv som oskyldig och 
fadern som förövare är ett tecken på att hon är  sinnesslö och 
därför bör dömas till tvångsvård snarare än till fängelse. Kristina 
Engwall (2000)”Asociala och imbecilla” Kvinnorna på Västra Mark 
1931-1967. Örebros universitet.

5	 Karl Grunewald (2009) Från idiot till medborgare. Stockholm: 
Gothia förlag

6	 Ingemar Ljungqvist & Håkan Jenner, red. (2011) Psykiatri för 
baspersonal. Kunskap för en evidensbaserad praktik. Stockholm: 
Gothia
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för att tala om svårigheter och problematik som 
kan relateras till funktionshinder.  Denna rädsla 
kan innebära att människor inte får det stöd som 
de skulle behöva, exempelvis i sitt föräldraskap eller 
som barn till föräldrar med kognitiva svårigheter.8 
Engwall hävdar att det idag till och med är svårare 
för personer med utvecklingsstörning än andra att 
låta sterilisera sig, på grund av föreställningar om 
att de inte är kapabla att överblicka konsekvenserna 
av ett sådant beslut.9 

Mellan 1934 och 1975 steriliserades 63 000 
personer i Sverige, många under tvång eller skenbar 
frivillighet. Beslutet om att genomföra omfattande 
steriliseringar togs av riksdagen och hade sin vikti-
gaste utgångspunkt i den rashygieniska ideologin, 
som under de första decennierna präglade den 
etablerade vetenskapen i Sverige. De som ansågs 
intellektuellt omyndiga eller socialt olämpliga ste-
riliserades, varav de allra flesta var unga kvinnor ur 
socialt och ekonomiskt utsatta grupper. Sedan 1976 
får sterilisering bara ske på egen begäran.10 Någon 
omfattande diskussion om tvångssteriliseringarna 
kom inte igång förrän under sent 1990-tal, vilket 
då ledde till att beslut togs om tillsättning av en 
statlig utredning och att de som mot sin vilja hade 
steriliserats under denna tid gavs möjlighet att få 
ekonomisk kompensation från staten för det som 
numera definierats som övergrepp och brott mot 
mänskligheten. 11

Personer med utvecklingsstörning har i Sverige 
full rösträtt i samtliga val och rätt att kandidera 
till politiska poster. Inte ens personer med mycket 
grava begåvningsmässiga funktionsnedsättningar 
kan längre omyndigförklaras. Endast barn är i 
Sverige omyndiga. FN:s Konvention om rättigheter 
för personer med funktionsnedsättning antogs av 
generalförsamlingen 2006 och av Sveriges riks-
dag 2008. Syftet med konventionen är att främja, 

8	 Barbro Hindberg (2003) Barn till föräldrar med utvecklingsstör-
ning. Stockholm: Gothia förlag

9	 Kristina Engwall (2004) ”Sinnesslöa kvinnor och sexualitet i ett 
historiskt perspektiv”, i Karin Barron, red. (2004) Genus och funk-
tionshinder. Lund: Studentlitteratur.

10	 Transpersoner som vill ändra juridiskt men inte biologiskt kön 
är dock fortfarande tvungna att sterilisera sig i Sverige för att 
få sin könsidentitet erkänd. Lagstiftningen har kritiserats av en 
majoritet i riksdagen samt av internationella människorättsorga-
nisationer.

11	 SOU 2000:20 Steriliseringsfrågan i Sverige 1935 – 1975. Histo-
risk belysning - Kartläggning – Intervjuer. Slutbetänkande från 
1997 års steriliseringsutredning.

bildas. Dagcenter, gruppboenden och andra verk-
samheter, ibland med estetiska och antroposofiska 
aktiviteter enligt tidens anda, tog form. 

1994 skulle rättigheterna för personer med 
utvecklingsstörning och andra funktionsnedsätt-
ningar utvecklas ytterligare, i och med att Lagen 
(1993:387) om stöd och service till vissa funktionshin-
drade (LSS) trädde i kraft. LSS är en rättighetslag, 
vilket innebär att personen har rätt till de insatser 
som lagen erbjuder, om man tillhör den personkrets 
lagen anger. Alla insatser är avgiftsfria. LSS är ett 
komplement till Socialtjänstlagen (2001:453) (SoL) 
som reglerar människors rätt till ekonomiskt och 
socialt stöd i vissa situationer. En viktig skillnad 
mellan LSS och SoL, som understryks av funk-
tionshinderforskaren Barbro Lewin, är att den förra 
ska säkra rätten till goda levnadsvillkor för dem 
som omfattas av lagen, medan den senare handlar 
om rätt till skäliga levnadsvillkor. Ambitionsnivån 
för stödet inom LSS är därmed, enligt lagstiftarens 
intentioner, högre och större utrymme tänkt att 
finnas för stödanvändarens självbestämmande och 
önskemål (mer om LSS och bemötande i kapitel 
9). Lagen markerar på så sätt en viktig förändring i 
synen på funktionshinder, menar Lewin:7 

Medborgarperspektivet, rätten att få vara den 
man är, har alltså ersatt ett medicinskt synsätt där 
personen med funktionshinder främst är nå-
gon som ska tas om hand, behandlas, botas eller 
åtminstone rehabiliteras, tränas och förbättras till 
en större förmåga. I det medicinska synsättet ligger 
en kompetenstanke, en skyldighet att utvecklas, bli 
duktig. Ett sådant kompetensperspektiv var tydligt 
i samband med utflyttningen från vårdhemmen. 
Man måste visa sig tillräckligt duktig för att få 
flytta därifrån, ha vissa färdigheter. Numera är det 
medborgarperspektivet som gäller.

Många upplever en stor rädsla för att tala om 
svårigheter och problematik som kan relateras 
till funktionshinder 
Vissa menar att den tidigare så negativa synen på 
människor med utvecklingsstörning och andra 
funktionsnedsättningar, samt inte minst tvångsste-
riliseringarna är ett nationellt trauma som fått som 
konsekvens att många idag upplever en stor rädsla 

7	 Barbro Lewin (2011) För din skull, för min skull eller för skams 
skull? Om LSS och bemötande. Lund: Studentlitteratur, s 28.
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skydda och säkerställa att personer med funktions-
nedsättning får full och lika tillgång till mänskliga 
rättigheter. Enligt konventionen om rättigheter för 
människor med funktionsnedsättningar ska staten 
motverka diskriminering och negativa attityder, 
främja jämliket och delaktighet inklusive möjlighe-
ter för personer med funktionsnedsättningar att ha 
sexuella relationer och bilda familj. 12

Ett barnrättsperspektiv 
I media och bland yrkesverksamma förekommer 
diskussioner som uttrycker en ambivalent inställ-
ning till om föräldrar med kognitiva svårigheter 
verkligen kan vara tillräckligt bra föräldrar, även 
med samhällets stöd. Rätten att skaffa barn, oavsett 
funktionshinder, och att få stöd i sitt föräldraskap, 
ställs ibland mot barns rätt att få sina behov till-
godosedda, att utvecklas och ges reella möjligheter 
till delaktighet. Oavsett eventuella invändningar 
mot att människor med olika typer av problem eller 
svårigheter skaffar barn så existerar dock redan dessa 
barn, med samma rättigheter som alla barn. 

Innebörden i ofta använda begrepp som barns 
behov, barnets bästa, barns rätt och barnperspektiv 
är inte en gång för alla given. Olika kulturer, olika 
tider och olika vetenskapliga discipliner har skilda 
sätt att se på vad barn behöver och har rätt till. 
FN:s Konvention om barnets rättigheter ger ingen 
entydig definition om barnets bästa, men uttrycker 
en viljeinriktning. Artikel 3 anger att barnets bästa 
ska komma i främsta rummet vid alla åtgärder som 
rör barnet. Vad som är barnets bästa måste dock 
avgöras i varje enskilt fall. Konventionen har det in-
dividuella barnet i fokus. Barnkonventionen, menar 
professor emeritus i pedagogik Lars Jalmert, är trots 
sina många vaga formuleringar oerhört betydel-
sefull. Essensen menar han, är de vuxnas plikt att 
lyssna på barnet och att beakta dess mening.13 Kon-
ventionen är inte svensk lag men Sverige har ratifi-
cerat barnkonventionen och åtagit sig att införliva 
den i svensk lagstiftning genom sk transformering. 
Det innebär att svenska bestämmelser ska anpassas 
till barnkonventionens krav. I bl.a. socialtjänstla-
gen och föräldrabalken har lagändringar gjort för 
att skapa förutsättningar för barnet ska ha rätt att 

12	 FN:s information om konventionen för rättigheter för personer med 
funktionshinder: www.un.org/disabilites/

13	 Lars Jalmert (2005) ”Vad är bäst för de yngsta barnen? – Analys 
till Föräldraförsäkringsutredningen”, i SOU 2005:73. 

uttrycka sina åsikter och komma till tals i ärenden 
som berör honom eller henne.14 

Den samhälleliga dominansordning som 
överordnar vuxna i förhållande till barn är den 
minst ifrågasatta 
En omdiskuterad reservation i barnkonventionen 
är dock att barns rätt att få sin mening beaktad 
villkoras av dess ålder och mognad. Som Elisabet 
Näsman, professor i sociologi, har påpekat är den 
samhälleliga dominansordning som överordnar 
vuxna i förhållande till barn den minst ifrågasat-
ta.15 Inom den barndomssociologi som växt fram 
under de senaste decennierna fokuseras barndomen 
som en konstruerad livsfas. Vad barndomen är och 
bör vara är inte av naturen givet, utan skiftar och är 
något som skapas kontinuerligt, i hög grad genom 
vårt sätt att tala om det. Kritik har riktats mot viss 
utvecklingspsykologi och pedagogik för att ha varit 
intresserade av barnens erfarenheter och villkor 
främst i den mån de inverkar på deras utveckling 
mot normalitet eller framtida förmåga att vara pro-
duktiva vuxna. Istället betonar forskare med detta 
perspektiv (ibland kallat ”nya barndomssociologin”) 
att barn som individer och kollektiv har samma 
värde som vuxna här och nu. Det kulturellt och 
socialt skiftande i begreppen barn och barndom 
öppnar upp för kritiska diskussioner om gränsdrag-
ningar och om barns positioner och handlingsut-
rymme i olika sammanhang. Barndomssociologin 
ifrågasätter tendenser till familism – när barn 
betraktas som de vuxnas ägodelar eller attribut, 
och inte får sina individuella behov beaktade, och 
en traditionell syn på barn som i blivande snarare 
än i varande.16  Mot föreställningar om barn som 
omogna, inkompetenta och en ensidig betoning på 
barn som objekt för vuxnas handlingar, lyfts barns 
meningsskapande och strategier fram. 

Som flera forskare har beskrivit och som barn-
konventionen uttrycker, finns en spänning mellan 
synen på barn som i behov av och rätt till omsorg/

14	 DS 2011:37.” Hur svensk lagstiftning och praxis överensstämmer 
med rättigheterna i barnkonventionen – en kartläggning. 

15	 Elisabet Näsman (1995) ”Vuxnas intresse av att se med barns 
ögon”, Lars Dahlgren & Kennet Hultqvist, red: Seendet och  
seendets villkor. Stockholm: HLS förlag.

16	J ens Qvortrup (1994) ”Childhood matters: an introduction”, 
i Qvortrup, J, Bardy M, Sigritta, G & Wintersberger, H, red. 
Childhood matters. Social theory, practice and politics. Adlershot: 
Avebury.
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än objekt kan det argumenteras för att rätten till 
omsorg och rätten till delaktighet kan och bör 
betonas samtidigt, och ges en framträdande plats i 
alla diskussioner och beslut som rör barn. Utifrån 
en sådan utgångspunkt kan det ses som problema-
tiskt att den forskning som finns om funktionshin-
der och föräldraskap i så liten utsträckning under-
sökt barnens perspektiv.  

SUF-arbete i Uppsala län

Initiativet kom från professionella själva
SUF står för Samverkan Utveckling Föräldraskap. 
Stöd till barn och föräldrar i familjer där någon förälder 
har utvecklingsstörning eller andra kognitiva svårigheter 
som påverkar föräldraförmågan. År 1999 påbörjades i 
Uppsala och Tierp ett aktivt arbete i syfte att åstad-
komma organiserad samverkan mellan verksamhe-
ter som kommer i kontakt med familjer där någon 
förälder har utvecklingsstörning eller andra kogni-
tiva svårigheter. Initiativet kom från professionella 
själva, som i sin yrkesutövning kom i kontakt med 
dessa barn och föräldrar. Praktiker inom habilite-
ring, socialtjänst och mödravård upplevde osäker-
het, kunskapsbrist och särskilda etiska dilemman 
inför hur de bäst skulle stötta såväl barnen som 
föräldrarna. I början av 2000-talet kom samverkan 
även att omfatta FoU-verksamheten vid Region-
förbundet i Uppsala län och Uppsala universitet. 
Samarbetet resulterade i att FIB-projektet inleddes 
den 1 augusti 2005. FIB står för Föräldrar med 
Intellektuella Begränsningar.19 Projektet finansie-
rades av Arvsfonden, och syftade till att bidra till 
kunskaps- och metodutveckling och att skapa nya 
former för samverkan i kommunala och landstings-
drivna verksamheter. 

Ett viktigt steg tidigt i detta arbete var att nå kun-
skap om hur stor målgruppen är. Därför genom-
fördes bland annat en kartläggning av antalet barn 
och familjer med denna problematik i Uppsala län 
(se kapitel 4). Andra delar av projektet handlade om 
att starta upp gruppverksamheter för föräldrar och 
barn ur målgruppen (se kapitel 7) och att utveckla 
ett anpassat stöd i hemmet (se kapitel 8). Barn-
gruppsverksamheten var då världsunik i sitt slag.

19	 Detta var det begrepp som användes vid tiden för projektet. Nu-
mera används begreppet kognitiva svårigheter, se mer om vad som 
avses med detta i kapitel 2.

skydd och barns rätt till delaktighet i beslut som 
rör dem. I forskning om hur barn som upplevt 
våld bemöts inom socialtjänsten finns exempel på 
svårigheter att se till rättigheter av båda dessa slag 
samtidigt. I en slags missriktad välmening finns 
dessutom tendenser att inte tala med barn om svåra 
upplevelser – en praktik som inte gagnar arbe-
tet med att utreda behov och ge rätt stöd.17 Om 
barn inte tillfrågas om sin mening finns risken att 
barnets bästa på ett oreflekterat sätt antas samman-
falla med föräldrarnas intressen, vilket inte alltid är 
fallet.

Varje ung människa som hamnar i så kallat 
utanförskap kostar samhället mellan 350 000 
och 1 600 000 kronor extra varje år, beroende 
på problematik
En annan etisk och socialpolitisk fråga som kan 
komma upp i diskussioner om funktionshinder och 
föräldraskap är vad samhället kan eller bör ställa 
upp med när det ställs krav på prioriteringar. Det är 
dock ett tema som faller utanför den här boken att 
närmare diskutera. De kostnader som ett förebyg-
gande arbete med att uppmärksamma och stötta 
barn till föräldrar med kognitiva svårigheter kan 
innebära ter sig dock försvinnande litet i jämförelse 
med de kostnader, såväl i personligt lidande som för 
samhällsekonomin, som kan bli resultatet om dessa 
barn på olika sätt far illa. Varje ung människa som 
hamnar i så kallat utanförskap kostar samhället 
mellan 350 000 och 1 600 000 kronor extra varje 
år, beroende på problematik, enligt uppskattningar 
av nationalekonomerna Ingvar Nilsson och Anders 
Wadeskog. Bara varje dygn en ungdom är place-
rad i samhällsvård på HVB-hem kostar samhället 
tusentals kronor.18

Den här boken tar sin utgångspunkt i ett 
barnrättsperspektiv som innebär ett normativt 
ställningstagande för barns rätt till såväl omsorg 
som delaktighet. Utifrån ett barndomssociologiskt 
perspektiv som fokuserar barn som aktörer snarare 

17	 Maria Eriksson & Elisabet Näsman (2011) När barn som upplevt 
våld möter socialtjänsten: Om barns perspektiv, delaktighet och 
giltiggörande. Stockholm: Gothia; Gunilla Dahlkild Öhman 
(2011) Att börja tala med barn om pappas våld mot mamma. 
Radikalt lärande i arbetet med vårdnad, boende och umgänge. 
Avhandling i sociologi, Uppsala universitet.

18	 Ingvar Nilsson & Anders Wadeskog (2004) Tänk långsiktigt! En 
samhällsekonomisk modell för prioriteringar som påverkar barns psy-
kiska hälsa. Skolverket, Socialstyrelsen, Statens folkhälsoinstitut.
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Nätverksskapande
En tillgång för SUF-Kunskapscentrum är dess 
många väletablerade samarbeten med och mellan 
Uppsala läns samtliga kommuner, FoU-enheten 
vid Regionförbundet Uppsala län, Landstingets 
Centrum för funktionshinder, FUB (Riksförbundet 
för utvecklingsstörda barn, unga och vuxna) och 
flera institutioner vid Uppsala universitet. Därtill 
har man många internationella kontakter med fors-
kare. Under 2010 startades ett nordiskt praktiker/
forskarnätverk, för att utbyta aktuell kunskap om 
målgruppen och nyheter inom metodutveckling.

Alla kommuner i Uppsala län har byggt upp 
lokala SUF-grupper 
Det tidigare samarbetet i FIB-projektet resulterade 
2009 till etablerandet av SUF-Kunskapscentrum, 
som är ett treårigt nationellt projekt. Kunskapscen-
tret fungerar som ett länsgemensamt paraply för 
samverkan kring barn och föräldrar i familjer där 
någon förälder har utvecklingsstörning eller andra 
kognitiva svårigheter. Alla kommuner i Uppsala län 
har byggt upp lokala SUF-grupper med uppgift att 
ge stöd till yrkesverksamma från verksamheter som 
möter barn och/eller föräldrar i dessa familjer. I 
skrivande stund har hittills ett sextiotal kommuner 
utanför Uppsala län byggt upp motsvarande sam-
verkansgrupper med stöd av kunskapscentret. En 
målsättning för kunskapscentret är att mer långsik-
tigt kunna möta denna efterfrågan på övergripande 
samordning, kunskapsstöd och metodutveckling 
genom att etableras som en permanent verksam-
het med statlig finansiering. Projektets syfte är att 
samla, utveckla och sprida kunskap och metoder 
om:
•	 Föräldraskap vid utvecklingsstörning eller andra 
	 kognitiva svårigheter.
•	 Barnens situation och stödbehov i dessa familjer.

Regionförbundet Uppsala län är projektets huvud-
man och Riks FUB samverkanspart. Landstinget 
driver verksamheten på uppdrag av Regionför-
bundet. Kommunerna och Landstinget i Uppsala 
län står för viss del av kostnaden. Arvsfonden är 
huvudfinansiär. SUF-Kunskapscentrum är för 
närvarande bemannat med 3,2 tjänster (2,7 klini-
ker och 0,5 informatör). Utöver de anställda knyts 
svenska och internationella experter – forskare och 
kliniker – på olika sätt till centret. 

Den kunskap som förmedlas är tänkt att 
utgå från helhetssyn och samverkan över 
huvudmannaskapsgränser
Kunskapscentret erbjuder yrkesverksamma ak-
tuellt kunskapsunderlag i arbetet med barn och 
föräldrar i familjer där en eller båda föräldrarna har 
utvecklingsstörning eller andra kognitiva svårighe-
ter. Därigenom hoppas man förebygga en negativ 
utveckling för dessa familjer. Den kunskap som 
förmedlas är tänkt att utgå från helhetssyn och 
samverkan över huvudmannaskapsgränser. Mål-
grupp är i första hand professionella inom social-
tjänst, habilitering, förskola/skola, BVC, MVC, 
psykiatri, polis och rättsväsende. Därutöver kan 
centret fungera som kunskapskälla även för bru-
kare, barn, anhöriga, beslutsfattare på olika nivåer 
forskare, studenter och i viss mån även allmänhet. 
Som figuren nedan illustrerar sker ett nära utbyte 
mellan SUF-Kunskapscentrum och praktikerna 
som arbetar direkt med målgruppen i de lokala 
SUF-grupperna i Uppsala län.
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Bild 1.

En ökande efterfrågan på kunskap i hela landet
De verksamma vid SUF-Kunskapscentrum berättar 
att efterfrågan på kunskaper om föräldrar med kog-
nitiva svårigheter, deras barn och om hur man bäst 
kan stötta dessa familjer inte tycks avta. Tvärtom 
har de svårt att hinna med alla förfrågningar om 
studiebesök, utbildningar och konsultationer i 
enskilda ärenden. Kunskapscentret fungerar således 
redan nationellt som en aktör som samlar kunskap, 
är delaktig i metodutveckling och samtidigt sprider 
kunskap via hemsidan, konferenser, utbildningar 
och material. 
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SUF-Kunskapscentrum inkluderar i begreppet kog-
nitiva svårigheter, intellektuella begränsningar som 
utvecklingsstörning (IQ 70 och lägre) eller svagbe-
gåvning (IQ 85 - 71), som innebär att befinna sig i 
en gråzon, men också neuropsykiatriska funktions-
nedsättningar som exempelvis ADHD, ADD,  
Aspergers syndrom och förvärvad hjärnskada. 
Dessa är så kallade osynliga handikapp, vilket 
innebär att svårigheterna kanske inte blir uppen-
bara förrän under stress. När personer med sådana 
svårigheter får barn, ställs deras föräldraskap inför 
särskilda utmaningar utöver dem som gäller alla 
föräldrar. 

Olika slags definitioner av 
utvecklingsstörning
Utvecklingsstörning är en funktionsnedsättning 
som rör personens begåvningsutveckling. Psykisk 
sjukdom eller beteendestörningar inkluderas inte 
i begreppet. Funktionsnedsättningen tar sig olika 
uttryck. Vad man klarar av beror också på vilket 
stöd och vilken träning man får. Utvecklingsstör-
ning kan vara grav, måttlig eller lindrig. Nästan alla 
med utvecklingsstörning som blir föräldrar räknas 
till gruppen med lindrig utvecklingsstörning. Ännu 
in på 1960-talet användes inom medicinen begrep-
pen idiot och idioti. Idag är det medicinska begrep-
pet mental retardation och de tre kriterier som alla 
måste vara uppfyllda för denna diagnos är 1) Intel-
ligenskvot (IQ) 70 eller lägre. 2) Nedsatta adaptiva 
funktioner, samt 3) Att störningen grundlagts före 
18 års ålder. Orsakerna kan vara kromosomföränd-
ringar, fosterskador eller andra skador i samband 
med förlossningen. Med förbättrad förlossnings-
vård är orsaker relaterade till förlossningen numera 
mindre vanliga. Hjärnskador till följd av för tidig 
födsel har däremot ökat. Många gånger vet man 
inte orsaken till funktionsnedsättningen. 

Poängen med den sociala definitionen är att 
lyfta fokus från individens begränsningar 
till det sociala sammanhanget
Enligt psykologiska, eller begåvningsmässiga kri-
terier, har omkring 2-3 procent av befolkningen 
utvecklingsstörning, det vill säga en intelligenskvot 
under 70. Det finns även en social definition, enligt 

Beskrivning av målgrupp – föräldrarna
vilken utvecklingsstörning innebär att inte själv 
klara av de krav som samhället ställer. Poängen 
med den sociala definitionen är att lyfta fokus från 
individens begränsningar till det sociala sam-
manhanget. Funktionshindret/handikappet ses på 
så sätt som skapat i relationen mellan samhället/
kulturen och individen och inte som egen egenskap 
eller attribut hos denne. En tredje definition är den 
administrativa.  Ungefär en halv procent av Sveriges 
befolkning har LSS-insatser eller går i särskola på 
grund av utvecklingsstörning. 

Personer med utvecklingsstörning behöver 
längre tid än andra för att förstå, lära sig nya saker 
och kommunicera. Man kan lära sig läsa och lösa 
enklare matematiska problem, men ändå behöva 
stöd i att förstå information och hantera exempelvis 
hushållsekonomi. Alla behöver olika former av per-
sonligt stöd och hjälpmedel, av varierande omfatt-
ning. Tillsammans med utvecklingsstörningen kan 
personen ha andra funktionshinder, som rörelsehin-
der, synnedsättning eller autism, samt även psykia-
triska diagnoser.

Neuropsykiatriska diagnoser som kan 
påverka föräldraförmågan20

Neuropsykiatriska funktionsnedsättningar (NPF) 
är den sammanfattande beteckningen 
för diagnoser såsom ADHD, ADD och Aspergers 
syndrom. Det är medfödda eller mycket tidigt 
förvärvade funktionsnedsättningar som diagnos-
tiseras efter utredning. Även språkstörningar och 
tvångssyndrom som har sin grund i hur hjärnan 
fungerar kan räknas hit. Funktionsnedsättningarna 
överlappar ibland varandra. Graden av störning och 
de uttryck den tar sig varierar i stor utsträckning 
men många har inlärningsproblem och svårigheter i 
socialt samspel. Andra vanliga problem är svårighe-
ter med att styra impulskontroll och aktivitetsnivå, 
reglera sin uppmärksamhet och uttrycka sig i tal och 
skrift. NPF är inte ett intellektuellt funktionshinder, 

20	 De uppgifter som presenteras i detta avsnitt är hämtade från över-
läkare Kerstin Dahström, publicerad på Riksförbundet Attentions 
hemsida, www.attention-riks.se. Attention är en intresseorganisa-
tion för personer med NPF som arbetar för att barn, ungdomar 
och vuxna med dessa diagnoser ska bli bemötta med respekt och 
få rätt stöd. Kritiska diskussioner om diagnoser i allmänhet och 
NPF i synnerhet redogörs inte för här.  
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tvärtom kan exempelvis en diagnos som Aspergers 
syndrom innebära att hög intellektuell kapacitet 
och förmåga till koncentration utvecklas inom vissa 
områden som personen särskilt intresserar sig för. 

Med rätt stöd kan personer med neuro-
psykiatriska diagnoser lära sig att leva med 
sina begränsningar och symtomen komma att 
lindras. 
Många människor kan uppleva liknande svårighe-
ter som de personer som diagnosticeras med NPF, 
men det är först när problemen blir så stora att de 
allvarligt påverkar möjligheterna att utvecklas och 
fungera tillsammans med andra och i samhället, 
som det blir en funktionsnedsättning. Ofta är det 
i de tidiga skolåren som problemen med impuls-
kontroll, inlärning och överaktivitet blir tydliga, 
i klassrumssituationen och med de särskilda krav 
som skolan ställer, men svårigheter med att fungera 
i grupp och att kommunicera kan ha visat sig ännu 
tidigare. Vuxna med NPF kan ha svårt med såväl 
nära som mer ytliga relationer och kan behöva stöd 
i kontakter med myndigheter och för att få struktur 
på sin vardag. Många fungerar bra i arbetslivet, 
men personer med NPF är överrepresenterade 
bland sjukskrivna och förtidspensionerade. NPF 
växer inte bort och kan inte behandlas bort med 
terapi. Däremot kan personer med dessa diagnoser 
med rätt stöd från omgivningen och (vid behov) 
professionella lära sig att leva med sina begräns-
ningar, och symtomen komma att lindras. Nedan 
redogörs i korthet för de vanligaste neuropsykia-
triska diagnoserna.

Inte alltid behöver symptomen på 
funktionsnedsättningen upplevas som 
problematiska 
Aspergers syndrom brukar beskrivas som autism utan 
begåvningshandikapp, eller att det tillhör autismspek-
trat men är en lindrigare form av funktionsnedsätt-
ning. Diagnosen finns hos ungefär fyra promille av 
befolkningen i Sverige. Aspergers syndrom förekommer 
ofta i kombination med andra NPF. Typiska drag hos 
personer med Asperger är att de ofta upplever soci-
alt umgänge som ansträngande, då de kan ha svårt 
att tyda sociala koder och signaler och att anpassa 
sig till hur man förväntas interagera med andra i 
olika situationer. Plötsliga förändringar och stress 
kan upplevas som särskilt påfrestande.  Psykiatriska 

symptom som ångest, tvångstankar, depressioner 
och fobier drabbar inte sällan personer med Asper-
ger. Många vittnar dock även om att vissa typiska 
drag kan vara en tillgång. Inte alltid behöver symp-
tomen på funktionsnedsättningen ens upplevas som 
problematiska. Miljön och omgivningen spelar här 
en stor roll. Ofta utvecklas ett eller flera special-
intressen genom att man hittar och håller fokus, 
uppvisar ovanlig uthållighet och koncentration. 
Orsakerna till Asperger är till stor del genetiska.

ADHD står för Attention Deficit Hyperactivity Dis-
order. Centrala symptom vid ADHD är överaktivi-
tet, koncentrationsproblem och nedsatt impulskon-
troll. De är vanliga i kombination med varandra, 
men förekommer även var för sig. Det har blivit allt 
vanligare att diagnosticera skolbarn med ADHD. 
I Sverige har fem procent av alla barn diagnosen. 
För många blir symptomen lindrigare i vuxen ålder 
men försvinner sällan helt. ADD är ADHD utan 
överaktivitet men med koncentrationsproblem och 
tendenser till passivitet och inåtvändhet. ADHD 
och ADD innebär oftast inlärningssvårigheter och 
läs- och skrivproblem.

Föräldrar med kognitiva svårigheter
Till denna grupp räknas enligt SUF-Kunskaps-
centrums definition förutom, föräldrar med 
utvecklingsstörning, även de med svagbegåvning, 
förvärvad hjärnskada och NPF som har så stora 
svårigheter att det på avgörande sätt påverkar deras 
vardag.21 Föräldrar med kognitiva funktionsned-
sättningar är i behov av mer stöd än andra, även 
om behoven ter sig olika för olika familjer. Vanli-
gen kan man ändå säga att de kognitiva problemen, 
det vill säga svårigheten att tänka på ett problem-
lösande och funktionellt sätt, tar sig uttryck i 
svårigheter att planera, att strukturera sin tid, att 
komma ihåg och att tänka abstrakt. Det senare kan 
innebära att man får svårt att överföra erfarenheter 
och färdigheter från en situation till en annan. Inte 
sällan förvärras situationen av att föräldrarna inte 
har kunnat fullfölja en utbildning och därför har 
svårt att etablera sig på arbetsmarknaden.  

21	 Sven-Erik Pistol (2009) FIB-projektet i Uppsala län. Föräldrar 
med intellektuella begränsningar. Kartläggning av målgruppen 
2005-2008. Regionförbundet Uppsala län, FoU-rapport 2009/5
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Föräldrarna kan ofta uppleva sig ifrågasatta 
och kritiserade
Personer med kognitiva svårigheter har sällan så 
utvecklade sociala nätverk och kontaktmöjligheter 
som andra. De kan ha hälsoproblem som inte blir 
åtgärdade och som unga löper de större risk att 
utsättas för övergrepp av olika slag. Föräldrar med 
dessa begränsningar kan ofta uppleva sig ifrågasatta 
och kritiserade av andra, kanske utan att förstå vari 
bristerna består. De kan vara rädda för att få sina 
barn omhändertagna vilket minskar deras benägen-
het att söka hjälp.22 

Som motvikt till de begränsningar och särskilda 
utsatthet som redogjorts för ovan återges ett citat av 
en hemterapeut som intervjuats av sociologen Karin 
Jöreskog:

Och samtidigt vill jag hävda att det här föräldra-
skapet är föräldrarnas stora livsprojekt. Barnet eller 
barnen är deras allt! Det delas inte med kompi-
sar, jobbet, träning, egen utveckling eller så. På 
många sätt är de fantastiska föräldrar. De har tid 
att stanna med barnet och titta på den där fågeln 
som badar i en liten vattenpöl. De kan stå kvar i en 
halvtimme om barnet vill det. 

Motbilden till det engagerade och tålmodiga 
föräldraskap som hemterapeuten i citatet ovan vill 
lyfta fram, är de stressade och dubbelarbetande 
föräldrarna som förutom arbetet gärna prioriterar 
träning, socialt umgänge med andra vuxna och 
sitt eget självförverkligande inom vilket barnen har 
inget eller ytterst begränsat utrymme.23 Det är en 
infallsvinkel som ger nyanser till diskussionen, inte 
bara om föräldraskap och funktionshinder, utan 
även till föräldraskap och relationer mellan barn 
och vuxna i stort.

Psykolog Lydia Springer, verksam vid SUF-Kun-
skapscentrum, och socionom Lena Palm Samuels-
dotter (tidigare Olson), skriver i en magisteruppsats 
om stödet till mammor med utvecklingsstörning 
eller svagbegåvning att det är en stor utmaning för 
professionella att identifiera målgruppen då dessa 
mammor ofta verkar lyckas ganska bra med att 

22	 Mikaela Starke (2005) Föräldrar med utvecklingsstörning och deras 
barn – vad finns det för kunskap? Socialstryrelsen och Dagmar 
Lagerberg (2011) intern korrespondens.

23	 Karin Jöreskog (2009) Checklistor, tålamod och gemenskap. 
Erfarenehter från FIB-projekt 2005-2008. Arvsfonden.

kamouflera sin funktionsnedsättning.24 De riskerar 
därmed att bli bemötta på icke-adekvata sätt och 
inte få det stöd som de behöver (mer om bemötan-
de, se kapitel 9). De professionella informanterna 
i studien menade att föräldrar med intellektuella 
begränsningar25 är en heterogen grupp, men att ett 
kännetecken är svårigheten att ta till sig informa-
tion och generella svårigheter i kommunikationen. 
Några informanter angav att oron för familjen i 
huvudsak gällde mammans förmåga att tillgodose 
barnets basala behov av omvårdnad, mat, hygien 
etcetera, medan andra oroade sig mer för den 
emotionella kontakten, samspelet med barnet och 
förmågan att som förälder läsa av signaler och sätta 
barnets behov framför sina egna. Palm Samuelsdot-
ter och Springer vill dock betona att erfarenhet och 
forskning visar att föräldrar med utvecklingsstör-
ning trots sina svårigheter kan förvärva kompetens 
för att bli bättre föräldrar, om rätt insatser erbjuds.       

24	 Lena Olson & Lydia Springer (2006) Stöd till och samverkan 
kring föräldrar med intellektuella begränsningar. Professionellas 
och mammors perspektiv. Landstinget i Uppsala län, Vuxenhabi-
literingen

25	 Intellektuella begränsningar var det begrepp som vid denna tid 
användes.
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Ungefär hälften av barnen utvecklar liknande 
svårigheter
Intellektuella funktionsnedsättningar och neu-
ropsykiatriska svårigheter är till viss del ärftliga. 
Ungefär hälften av barnen till dessa föräldrar 
utvecklar liknande svårigheter. Med tanke på att 
föräldrar med kognitiva svårigheter har svårare 
med uppmärksamhet, impulskontroll, samspel och 
planering är det tydligt att deras barn löper risk 
att inte få sina behov tillgodosedda. En stor risk är 
också bristen på stimulans. Barnen kan gå miste 
om många värdefulla erfarenheter och tillfällen 
till inlärning. Deras möjligheter att utveckla sin 
potential kan begränsas. Föräldrarnas lägre impuls-
kontroll och sämre förmåga att konstruktivt lösa 
konflikter kan innebära att dessa barn löper större 
risk att både själva utsättas för våld och att uppleva 
våld i hemmet.  

Utvecklingsstörning resulterar i svårigheter 
att tänka framåt och förutse risker, vilket gör att 
det ofta brister i säkerhetsmiljön i hemmet och i 
tillsynen och att olycksfall lätt inträffar. Utsatthet 
för mobbning framstår som ett utbrett och allvar-
ligt problem för barn till föräldrar med kognitiva 
svårigheter. Det är oroande, inte minst med tanke 
på att föräldrarna kan ha begränsade möjligheter 
att ge sitt barn stöd. Nätverket runt familjen kan 
också vara svagt. Möjligen har de barn som själva 
har utvecklingsstörning och går i särskola ett bättre 
stöd, då det kan finnas fler professionella kring 
dessa barn, än runt de normalbegåvade. 26

Att barnen får sina behov tillgodosedda måste 
ständigt utvärderas
Forskningen om barn till föräldrar med kognitiva 
svårigheter är ytterst begränsad, både i Sverige 
och internationellt. Inom den forskning som finns 
är man vidare oense om möjligheterna att med 
insatser utveckla föräldrarnas förmågor till att vara 
tillräckligt bra för att tillgodose barnens behov.27 
En utgångspunkt för kunskapscentrets verksamhet 
och för denna bok är dock att föräldraförmågan i 

26	 Dagmar Lagerberg (2011) intern korrespondens.
27	 Mikaela Starke (2005) Föräldrar med utvecklingsstörning och 

deras barn – vad finns det för kunskap? Socialstyrelsen.

Beskrivning av målgrupp – barnen
många fall kan stärkas. Bedömningen om vad som 
är tillräckligt bra föräldraskap ska dock vara med 
fokus på barnets bästa och den bedömningen får 
aldrig kompromissas av hänsyn till föräldern. Att 
barnen får sina behov tillgodosedda måste ständigt 
utvärderas, även om stödinsatser finns i familjen. 

Riskfaktorer och skyddsfaktorer 
Vi vet således att barn till föräldrar med kognitiva 
svårigheter är en högriskgrupp för psykisk ohälsa 
och flera sociala problem. Med rätt stöd kan dock 
riskerna minskas och skyddsfaktorer stärkas. I 
januari 2010 infördes bestämmelser i hälso- och 
sjukvårdslagen (1982:732) (HSL), som innebär 
att barn i fyra klart definierade riskgrupper ska 
uppmärksammas och få stöd. I 2 g § HSL anges att 
barns behov av information, råd och stöd särskilt 
ska beaktas om barnets förälder eller annan vuxen 
som barnet varaktigt bor med har psykisk funk-
tionsnedsättning28, psykisk störning, missbrukspro-
blematik eller allvarlig fysisk sjukdom eller skada. 
Enligt 6 kap 5 § Patientsäkerhetslagen (2010:659) 
ska hälso- och sjukvårdspersonalen i frågor som rör 
barn som far illa eller riskerar att fara illa, samverka 
med samhällsorgan, organisationer och andra som 
berörs.29

Personer med utvecklingsstörning uppger 
ofta att de haft en otrygg uppväxt och är 
överrepresenterade som offer för övergrepp
Forskning30 visar att psykiatriska problem är två till 
tre gånger så vanliga hos personer med kognitiva 
svårigheter. Många personer med utvecklings-
störning har samtidigt klinisk depression. Viktigt 
att understryka är dock att det inte behöver vara 
diagnosen utvecklingsstörning i sig som orsakar 

28	H är avses föräldrar med neuropsykiatriska funktionsnedsätt-
ningar, däremot inte de med föräldrar som har en nedsättning av 
den intellektuella funktionsförmågan. Har de senare samtidigt 
psykiatriska diagnoser eller missbruksproblem inräknas de dock i 
gruppen.

29	 I paragrafens andra stycke regleras även hälso- och sjukvårdsper-
sonalen skyldighet att beakta barns behov av information, råd och 
stöd.

30	 Statensfolhälsoinstitut, rapport 2008:13. Onödig ohälsa. Hälsolä-
get för personer med funktionsnedsättning.

	
	 Statens folhälsoinstitut, rapport 2008:18. Studier om hälsa för 

personer med utvecklingsstörning.
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depression, utan den sociala isolering, stigmatise-
ring, arbetslöshet och ekonomiska utsatthet som 
dessa personer inte sällan befinner sig i. Många 
av de enklare arbeten som de tidigare har kunnat 
utföra finns inte längre, till följd av förändringar i 
samhället. Som i senare kapitel kommer att tas upp, 
kan funktionshinder till viss del definieras socialt 
– som något som uppstår i mötet mellan individen 
och de många gånger höga krav på prestation som 
ställs på individer i vårt samhälle. Personer med ut-
vecklingsstörning uppger ofta att de haft en otrygg 
uppväxt och de är överrepresenterade som offer för 
övergrepp av olika slag.31 Barn till föräldrar med 
psykisk ohälsa löper stor risk att själva drabbas. 
Risken ökar ju fler riskfaktorer som finns i hemmil-
jön samtidigt. 

Forskning har visat att förskolepersonal kan 
vara ett avgörande stöd för barn som far illa
Omständigheter som visat sig motverka negativ ut-
veckling för barn som vuxit upp i kända riskmiljöer 
eller haft traumatiska upplevelser kallas skyddsfak-
torer. Finns flera av dessa ökar möjligheterna till 
återhämtning eller resilience (som det också kallas). 
Dessa skyddsfaktorer kan vara till viss del med-
födda, om än möjliga att påverka, men även klart 
sociala. Normalbegåvning, lättsamt temperament, 
fördelaktigt utseende och fysisk hälsa brukar räk-
nas som delvis medfödda skyddsfaktorer. Mer av-
görande för utvecklandet av motståndskraft brukar 
de klart påverkansbara faktorerna anses vara. Till 
dessa hör att känna sig älskad av sina föräldrar eller 
andra primära vårdare, något som i sin tur gyn-
nar självkänsla, tillit och initiativkraft. Saknas god 
relation till någon förälder behöver barnet ha en 
sådan relation till minst en annan vuxen person.32 
Forskning har exempelvis visat att förskolepersonal 
vara ett avgörande stöd för barn som far illa i sin 
hemmiljö.33 För äldre barn kan en relation med 
en jämnårig vän fungera som en skyddsfaktor på 
liknande sätt.  Vidare anses förmåga eller strategier 
för att hantera stress och att ha utvecklat en känsla 

31	 Mikaela Starke (2007) Barn som har föräldrar med utvecklings-
störning. Socialstyrelsen

32	 Ingemar Ljungqvist & Håkan Jenner, red. (2011) Psykiatri för 
baspersonal. Kunskap för en evidensbaserad praktik. Stockholm: 
Gothia förlag

33	 Viveka Sundelin Wahlsten (1997) Utveckling för att överleva. Ut-
satta familjer möter socialtjänst, hälsovård och skola. Göteborg: 
Kommentus

av sammanhang vara viktiga skyddsfaktorer som 
kan stärkas med rätt insatser i tid.

En första förutsättning för att kunna ge råd, stöd 
och skydd till barn i riskgrupperna är att dessa barn 
uppmärksammas. De verksamheter som kommer i 
kontakt med vuxna med stora kognitiva svårigheter 
måste alltid ta reda på om dessa vuxna har barn 
och försäkra sig om att dessa barns rättigheter till-
godoses.  Finns inte kompetensen inom den egna 
organisationen måste kontakt tas med dem som 
har den. Framför allt är anställda hos myndigheter 
vars verksamhet berör barn och ungdom och andra 
anställda inom hälso- och sjukvård, socialtjänst 
m.fl. skyldiga att genast anmäla till socialnämnden 
om man får kännedom om något som innebär att 
nämnden behöver ingripa till ett barns skydd (14 
kap. 1§ SoL).

Vuxna barnperspektiv
Nedan ges exempel på två kvinnors röster om 
hur det kan vara att växa upp med föräldrar med 
kognitiva svårigheter när samhällets stöd brister. 
Det bör understrykas att dessa två exempel inte kan 
göra anspråk på att vara representativa för alla barn 
till föräldrar med utvecklingsstörning. Hur många 
som idag far illa för att samhället inte förmår se och 
kompensera för brister i föräldraförmågan hos för-
äldrar med utvecklingsstörning vet vi inte. Sanno-
likt är de färre än under dessa två kvinnors uppväxt 
under 1970- och 1980-talen. Därefter följer ett 
tredje ”vuxet barnperspektiv”, en ung mans person-
liga reflektioner över att – på gott och ont – ha växt 
upp med en förälder med Asperger syndrom. Forsk-
ning som tar sin utgångspunkt i dessa barns egna 
berättelser saknas. I kapitel 7 och 8 kommer barn, 
som idag ännu är barn, till tals om sina erfarenhe-
ter av aktuella insatser som gruppverksamhet och 
hemterapeutiskt stöd.

När samhällets stöd brister 
I ett avsnitt av Sveriges Televisions dokumentärserie 
Dokument inifrån, ”Min pappa är utvecklings-
störd” från 2007 får vi följa Ulrika 35 år, i hennes 
sökande efter svar på vad de vuxna omkring henne 
förstod av hennes situation som barn, varför inte 
mer gjordes och vem hon är idag. Ulrikas föräldrar 
hade båda utvecklingsstörning som bland annat tog 
sig uttryck i svårigheter att förstå och möta Ulri-
kas behov. Med sig från BB fick de en klocka och 
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instruktioner om hur de vid fasta tider skulle mata 
och byta blöja. Nästan ingenting finns dokumente-
rat från Ulrikas första två år, men vid tre års ålder 
genomgår hon tester som visar att hon är normal-
begåvad. En barnpsykolog konstaterar att Ulrikas 
mamma har sämre grepp om färger och former än 
den treåriga dottern, och att mamman inte förmår 
tyda hennes signaler. 

Från fem års ålder tog Ulrika ansvar för 
matinköp, tvätt och matlagning
Trots att barnpsykologen slår larm om brister 
i hemmiljön händer ingenting förrän Ulrika i 
femårsåldern får en stödfamilj att tillbringa nå-
gon helg i månaden och vissa vardagkvällar hos. 
I dokumentären säger den nu vuxna Ulrika till 
stödmamman ”Ni kändes som mina föräldrar. Hos 
er fick jag kärlek och allt annat som jag saknade”. 
Men insatsen avbröts av okänd anledning efter 
ett och ett halvt år. Ulrika berättar om hur hon 
skyddade sina föräldrar och från fem års ålder tog 
ansvar för matinköp, tvätt och matlagning. Vid 
skolstarten hade hon halkat så långt efter jämnåriga 
i sin utveckling, att hon fick gå om första klass och 
från andra klass placerades i särskola. ”Varför fick 
jag ingen hjälp från grundskolan, när de visste att 
jag hade det svårt hemma?” frågar sig Ulrika. Den 
samverkan som numera på många håll finns mellan 
olika delar av välfärdssystemet saknades under Ul-
rikas barndom, 1970-och 1980-tal. Ulrika berättar 
att hon från åtta års ålder under ett flertal år utsat-
tes för sexuella övergrepp av en person i familjens 
närhet, men att detta var något som hon fick bära 
ensam och att föräldrarna aldrig har förstått vad 
som hände. 

Räddningen blev den kontaktfamilj där 
Lisbeth tillbringade sina sommarveckor
Lisbeth Pipping har i självbiografin Kärlek och 
stålull skildrat sin uppväxt med en mamma med 
utvecklingsstörning och dessutom psykisk sjuk-
dom, två småsystrar och en alkoholiserad pappa 
som lämnade familjen när Lisbeth var sex år. Hon 
berättar om hur hennes mamma saknade förmåga 
att vare sig tillgodose grundläggande behov av mat, 
hygien och omvårdnad, som att ge känslomässig 
trygghet och sätta barnens behov före sina egna. 
Hon utsattes även för våld av mamman och var 
svårt mobbad i skolan för att hon hade smutsiga 

och trasiga kläder. Räddningen för Lisbeth blev 
den kontaktfamilj där hon återkommande tillbring-
ade några sommarveckor och som gav henne ett 
avgörande stöd. Idag är hon en ofta anlitad förelä-
sare vid konferenser om kognitiva svårigheter och 
föräldraskap. 2009 tilldelades Pipping Allmänna 
Barnhusets Stora Pris. 

Belastning och resurs34

Magnus Fannberg växte upp utan syskon och 
till en början med få kontakter utanför hemmet. 
Föräldrarna skiljdes tidigt och Magnus bodde med 
sin pappa, som först efter att Magnus flyttat hemi-
från fick diagnosen Aspergers syndrom. Magnus 
beskriver sin barndom till stora delar i ljusa färger, 
som en trygg och välstrukturerad tillvaro med en 
förälder som arbetade deltid för att hinna med sitt 
barn, som avsatte tid för strukturerade diskussioner 
om världen och människan varje kväll, pianolek-
tioner och hade tydliga rutiner och metoder för att 
ge sonen en så bra uppväxt som möjligt. Magnus 
menar att det på många sätt varit en tillgång att 
ha en pappa som den han har, att han troligen har 
flera av sina färdigheter att tacka honom för, och 
att hans lugna och strukturerade sätt inspirerar. 
De problem som småningom uppstod mellan dem, 
visade sig först i tonåren, när Magnus började vilja 
göra och ha det på ett annat sätt, än han och hans 
pappa vant sig vid:

Våra rutiner kändes allt mer som ett hinder, snara-
re än trygga ramar. Det samlades damm och det stod 
möbler överallt, fyllda med allehanda saker som min 
pappa inte ville slänga. (---) det var inte någon ord-
ning någonstans, förutom på min pappas dator: han 
hade gjort databaser över bland annat sin ungdoms 
dagboksanteckningar, hela sitt livs brevväxling och 
flera tusen böcker han läst. (---) Jag började tycka att 
det var jobbigt när mina vänner kom på besök och jag 
jämförde med deras hem, där man kanske dammsög 
då och då och diskade varje dag. Jag föreslog hur vi 
skulle kunna möblera om, städa lite oftare. (---) Jag 
tror att pappa upplevde de oundvikliga förändring-
arna som ett hot, han visste ju hur vi hade det, men 
inte vad vi skulle få.
Magnus, som arbetat med barn och ungdomar 
med autism, menar att han idag har en mycket bra 

34	  Avsnittet bygger på Magnus Fannberg (2010) ”Min pappa har 
Asperger syndrom”, www.pedagogiskt perspektiv.se
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relation med sin pappa, och upplever sig genom att 
ha läst på om Asperger ha fått en större förståelse 
och perspektiv på sin uppväxt. Konflikter under 
tonåren är fullt normala, men pappans diagnos 
gjorde honom troligare sämre rustad att uppskatta 
de positiva initiativ som sonen ville ta, menar 
Magnus. Att ha en matta på golvet menade pappan 
var fullständigt meningslöst, och han lade vikt vid 
att varje dag äta av samma brödmärke till frukost. 
Magnus vill med sin berättelse ”slå ett slag för an-
norlunda föräldrar”, och lyfta vikten av att inte på 
förhand döma ut de sätt att vara som inte självklart 
faller inom normen.       
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Att kartlägga målgruppen35

35	 Kapitlet utgår i huvudsak från Sven-Erik Pistol (2009) FIB- 
projektet i Uppsala län. Föräldrar med intellektuella begräns- 
ningar. Kartläggning av målgruppen 2005-2008. Region- 
förbundet Uppsala län, FoU-rapport 2009/5.

Nationell statistik saknas för hur många 
barn som varje år föds i Sverige med 
föräldrar med utvecklingsstörning 
Behovet av kunskap om barn till föräldrar med 
kognitiva svårigheter är således fortsatt stort. En 
grundläggande kunskapslucka rör hur stor denna 
grupp är. Nationell statistik för hur många barn 
som varje år föds i Sverige med föräldrar med 
utvecklingsstörning saknas. Uppskattningar har 
varierat mellan ett tjugotal till flera hundra barn 
per år. Än mindre finns kunskap om hur många 
föräldrar som av neuropsykiatriska funktionshinder 
eller andra kognitiva svårigheter har nedsatt föräld-
raförmåga. De lokala kartläggningarna i Uppsala, 
Bollnäs, Botkyrka och Tomelilla talar nu för att 
barnen till föräldrar av båda dessa grupper sam-
mantaget är en betydligt större grupp än vad man 
hittills har kunnat föreställa sig. 

Ett första steg – “what is not measured is 
not managed”
I arbetet med att utforma rätt stöd till barnen och 
deras föräldrar, och omfattningen av behovet av 
stöd, är ett första steg att ta reda på hur många 
barn det rör sig om. Sven-Erik Pistol vid SUF-
Kunskapscentrum i Uppsala svarar i en intervju 
på frågan om vad en kommun eller ett län som 
vill börja arbeta mer strukturerat med målgrup-
pen särskilt bör prioritera, att just inhämtandet av 
kunskap genom bland annat genomförande av en 
kartläggning är ett viktigt första steg. Därefter kan 
olika typer av insatser och verksamheter utformas 
utifrån lokala behov och förutsättningar.

Föräldraförmåga i fokus
En tidigare undersökning genomförd i Skaraborgs 
län 1986-1995 fann att ett femtiotal barn i åldern 
0-10 år hade en mamma med diagnosticerad ut-
vecklingsstörning. Omsatt till hela landet uppskat-
tade man att 160 barn årligen föds till mödrar 
med utvecklingsstörning, eller 1,4 barn per tusen 

invånare.36 Bakgrunden till den kartläggning som 
genomfördes i Uppsala och därefter i några andra 
län är inte ett intresse av diagnoser eller diagnos-
grupper i sig. Utgångspunkten var istället behov av 
stöd och metodutveckling hos professionella inom 
habilitering och socialtjänst, för att bättre kunna 
möta de särskilda svårigheter i föräldraskapet som 
man inom dessa verksamheter fann hos vissa för-
äldrar. Konsekvenserna av funktionsnedsättningen 
för föräldraförmågan var med andra ord i fokus. 
Diagnoser var i vissa fall kända, i andra fall inte. 
Kartläggningen registrerade två grupper av för-
äldrar med kön, ålder och initialer enligt följande 
kriterier:

1.	 Föräldrar som har en känd utvecklingsstörning, 
förvärvad hjärnskada, Asperger eller ADHD 
där omfattningen är av den arten att de behöver 
stöd i sitt föräldraskap.

2.	 Föräldrar som har stora kognitiva nedsättningar 
som innebär svårigheter med bland annat pla-
nering, struktur, minne, abstrakt tänkande, läs-
ning, räkning eller skrivning och därför behöver 
stöd i sitt föräldraskap.

 
Målgruppen innefattade på så sätt även föräldrar 
som de professionella uppfattade var i en ”gråzon” 
och var därmed vidare än i de få tidigare studier 
som gjorts.

Genomförande och resultat i Uppsala län 
Den första kartläggningen ägde rum 2006 i Tierp, 
som liksom Uppsala kommun har haft samver-
kansgrupper kring barn och föräldrar där någon av 
föräldrarna har en utvecklingsstörning eller andra 
kognitiva svårigheter, så kallade SUF-grupper, 
sedan 1999. I förarbetet till själva undersökningen 
ingick utbildningsinsatser för de yrkesverksamma 
som skulle medverka i kartläggningen, där de fick 
grundläggande kunskap om kognitiva funktions-
hinder och vilka uttryck dessa kan ta sig. På så 
sätt blev de bättre rustade att identifiera klienter 

36	  Bager, B (2002) ”Barn till föräldrar med utvecklingsstörning 
– en inventering” Läkartidningen nr 1-2, vol.100, refererad till i 
Lena Olson & Lydia Springer (2006) Stöd till och samverkan kring 
föräldrar med intellektuella begräsningar. Professionellas och mam-
mors perspektiv. Landstinget i Uppsala län.
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ur målgruppen. Under utbildningarna gavs även 
utrymme för de olika yrkeskategorierna att utbyta 
erfarenheter av kontakter med dessa föräldrar och 
diskutera egna iakttagelser och reflektioner. Man 
ventilerade också funderingar kring de föräldrar 
som man uppfattat vara i ”gråzon” och som man 
i mötet med ofta upplevde sig ställd inför etiska 
dilemman. 

De flesta hade erfarenheter av målgruppen
Inom vissa verksamhetsområden hade man mer 
kunskap om diagnoser än i andra. Skolan och 
förskolan skilde sig från de andra på så sätt att 
funktionshindren var mindre kända där, och 
representanter för dessa verksamheter var även 
mer tveksamma till att delta i kartläggningen. Vid 
kunskapscentret menar man att skolan till skillnad 
från exempelvis habiliteringen inte är vana att ”di-
agnosticera”. De möter föräldrar och inte patienter 
och kan därför känna sig obekväma att kategorisera 
dem på detta sätt. Erfarenheten från Uppsala län 
är att det kan komma att krävas bred förankring 
inom olika verksamhetsområden och en beredskap 
att möta frågor, tillhandhålla information och 
motivera om nyttan av en undersökning av detta 

slag. Trots att en ansenlig tid lades på detta valde 
ändå skolorna i tre av åtta kommuner att inte delta 
i kartläggningen. De siffror som presenterades kan 
därför vara en underskattning eftersom det kan fin-
nas föräldrar med kognitiva svårigheter som varken 
har kontakt med förskola eller BVC. Kartläggning-
en tog i genomsnitt 2-3 månader i varje kommun.

En procent av barn 0-18 år i Uppsala län har 
minst en förälder med kognitiva svårigheter som 
påverkar föräldraförmågan
Sammantaget visar resultaten från Uppsala läns 
åtta kommuner att 602 familjer med 1092 barn 
bedöms vara i behov av stöd på grund av föräldrar-
nas kognitiva svårigheter. Omräknat i procent av 
befolkningen innebär detta att 1 procent av barn 
0-18 år i Uppsala län har minst en förälder med 
kognitiva svårigheter som påverkar föräldraförmå-
gan.37 Bedömningen har gjorts av professionella 
som i sin yrkesutövning kommit i kontakt med 
dessa familjer. Senare kartläggningar skulle även 
visa att närmare hälften av de barn som var föremål 
för socialtjänstens barnavårdsutredningar 2008, 
samt av dem som var placerade på utredningshem 
2006, hade föräldrar med kognitiva svårigheter.

37	 Beräknat på antal barn 0-18 år i Uppsala län 2009: 73634. Källa 
SCB, i Hälsoläget bland barn och unga i Uppsala län, Samhällsme-
dicinska enheten, Landstinget i Uppsala län 2011

Bild 2.
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Resultat och erfarenheter från andra delar 
av landet
2010 genomfördes i Bollnäs kommun en liknande 
kartläggning. Liksom i Uppsala kom initiativet 
från de professionella själva. Familjehemssekrete-
rare i kommunen uppskattade att mer än hälften 
av alla placeringar av barn i familjehem rörde barn 
vars föräldrar hade kognitiva svårigheter. I mötet 
med familjehemssekreterare från andra delar av 
landet hade man fått uppfattningen att dessa barn 
utgjorde en större andel i Bollnäs än exempelvis i 
Göteborg. Kartläggningen skulle också visa att 213 
barn, eller hela fyra procent av alla barn i Bollnäs, 
hade en eller två föräldrar med kognitiva svårig-
heter.38 Kontakterna med SUF-Kunskapscentrum 
fanns inte från början, men har kommit att betyda 
mycket för arbetet i Bollnäs, berättar Karin Plane-
skog, samordnare för Bollnäs familjecentrum och 
projektledare för föräldrastöd/stödgrupper för barn. 
Sju procent av kommunens familjer är föräldrar 
med utvecklingsstörning eller så stora kognitiva 

38	 Karin Planeskog (2011) Kartläggning i delprojekt ”Stöd till 
föräldrar med utvecklingsstörning” i Bollnäs kommun.

svårigheter att det påverkar föräldraförmågan 
Tomelilla kommun i Skåne har arbetat med ett 
projekt de kallar PUFF – Projekt för utveckling av 
föräldraförmågan, och även de har genomfört en 
kartläggning av målgruppen. Enligt den kartlägg-
ning som genomfördes hösten 2010 tillhör hela 
sju procent av den lilla kommunens familjer, med 
totalt 196 barn, kategorin föräldrar med utveck-
lingsstörning eller så stora kognitiva svårigheter att 
det påverkar föräldraförmågan. 2009 konstaterades 
att hela 23 av 32 barn som placerats i familjehem 
hade en eller två föräldrar med kognitiva svårighe-
ter. Professionella i kommunen har även noterat att 
dessa funktionsnedsättningar inte sällan förekom-
mer tillsammans med en missbruksproblematik, 
vilket ökar riskfaktorerna för barnen. Tomelilla 
kommun har nyligen börjat genomföra kompetens-
höjande insatser för personal och utveckla former 
för tvärprofessionell samverkan.39 

39	 Linda Ljunggren & Carin Wester (2011) PUFF-projektet i 
Tomelilla. Projekt för utveckling av föräldraförmågan. Samverkan 
– Utveckling – Föräldraskap. Samverkan kring barn i familjer 
där någon av föräldrarna har en utvecklingstörning eller andra 
kognitiva svårigheter. Tomelilla kommun.

Bild 3.
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Som beskrivs i det inledande kapitlet av denna bok 
är innebörden i ofta använda begrepp som barns 
behov, barnets bästa och barns rätt inte en gång 
för alla givet. På samma sätt skiftar uppfattningar 
om ett gott föräldraskap genom skilda historiska 
epoker, kulturer och även individer emellan. Ingen 
förälder är perfekt, men brister i ett avseende kan 
ibland vägas upp av styrkor i ett annat. 

Att utreda beskrivs ofta som en av de mest 
krävande och komplicerade arbetsuppgifterna 
inom socialtjänsten
En central utmaning för socialtjänsten är att avgöra 
vad ett tillräckligt bra föräldraskap är utifrån den 
bästa kunskap som finns tillgänglig – att skaffa 
metoder för att utreda och bedöma föräldraför-
mågan. Därtill behövs kunskap om vilka insatser 
som behövs och fungerar. Att utreda inom den 
sociala barnavården beskrivs ofta som en av de mest 
krävande och komplicerade arbetsuppgifterna inom 
socialtjänsten. Om dessa utredningar av olika skäl 
brister, kan det innebära stora konsekvenser för 
barns rättssäkerhet och för utsatta barns livssitua-
tion och (ibland bokstavligen) överlevnad.40  

För att höja kvaliteten på handläggningen av 
ärenden inom sociala barnavården har Socialstyrel-
sen, sedan 1999 och efter inspiration från Storbri-
tannien, utvecklat ett ambitiöst utrednings- och 
dokumentationssystem: BBIC – Barns behov i 
centrum. Bedömning av om föräldraförmågorna 
är tillräckliga är ett uppdrag som kräver kompe-
tens inom många områden. När personal ställs 
inför uppgiften att bedöma föräldraförmåga hos en 
person med kognitiva svårigheter som exempelvis 
utvecklingsstörning, kan utmaningen bli än större. 
Det finns ett behov av anpassade bedömningsin-
strument för denna grupp föräldrar. Nedan redo-
görs först för relevanta delar av socialtjänstlagen, 
därefter beskrivs i korthet BBIC och det arbete med 

40	 Se exempelvis Sundell et al (2008) Barnavårdsutredningar. En 
kunskapsöversikt. Om arbetsvillkor och kompetenskrav för 
utredande socialsekreterare se Anna-Lena Lindqvist, red. (2010) 
Att bygga kompetens för kvalificerade utredningar av barn och 
unga. Allmänna Barnhuset och Regionförbundet Uppsala län, 
samt Pia Tham (2008) Arbetsvillkor i den sociala barnavården. 
Förutsättningar för ett kvalificerat arbete. Avhandling i socialt 
arbete, Stockholms universitet.

Utredning och bedömning
att ta fram anpassade bedömningsinstrument som 
nu pågår.      

Lagar och riktlinjer
Socialtjänstlagen är en ramlag. I 1 kap 1,2 § SoL, 
anges socialtjänstens övergripande mål och grund-
läggande värderingar. Dessa ska vara vägledande i 
socialtjänstens alla verksamheter. 
Enligt1 § SoL skall samhällets socialtjänst på 
demokratins och solidaritetens grund främja män-
niskornas 

•	 ekonomiska och sociala trygghet
•	 jämlikhet i levnadsvillkor 
•	 aktiva deltagande i samhällslivet 

Socialtjänsten ska under hänsynstagande till män-
niskans ansvar för sin och andras sociala situation 
inriktas på att frigöra och utveckla enskildas och 
gruppers egna resurser. Verksamheten ska bygga på 
respekt för människors självbestämmanderätt och 
integritet. 

Med särskild uppmärksamhet ska socialtjänsten 
följa utvecklingen hos barn och ungdom som 
har visat tecken till en ogynnsam utveckling
När åtgärder rör barn skall särskilt beaktas vad 
hänsynen till barnets bästa kräver, enligt 2 § SoL. I 
socialtjänstlagen 5 kap 1 § framgår socialtjänstens 
skyldigheter gällande omsorger om barn och unga. 
Bland annat ska socialnämnden verka för att barn 
och ungdom växer upp under trygga och goda för-
hållanden, främja en allsidig personlighetsutveck-
ling och en gynnsam fysisk och social utveckling 
hos barn och ungdom. Med särskild uppmärksam-
het ska socialtjänsten följa utvecklingen hos barn 
och ungdom som har visat tecken till en ogynnsam 
utveckling. 

När barn kan behöva skydd
Anmälningsplikten 14 kap. 1 § SoL innebär att 
var och en som får kännedom om något som kan 
innebära att socialnämnden behöver ingripa till 
ett barns skydd bör anmäla detta till nämnden. 
Myndigheter vars verksamhet berör barn och 
ungdom samt andra myndigheter inom hälso- och 
sjukvården, annan rättspsykiatrisk undersöknings-
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verksamhet, socialtjänsten och kriminalvården är 
skyldiga att genast anmäla till socialnämnden om 
de i sin verksamhet får kännedom om något som 
kan innebära att socialnämnden behöver ingripa 
till ett barns skydd.  I 11 kap 1 § SoL § anges att 
Socialnämnden utan dröjsmål ska inleda utredning 
av vad som genom ansökan eller på annat sätt har 
kommit till nämndens kännedom och som kan 
föranleda någon åtgärd av nämnden. Det är under 
dessa utredningar som verktyget BBIC används. 
Utredningen skall bedrivas skyndsamt och vara 
slutförd senast inom fyra månader. 

BBIC – Barns behov i centrum
Enligt Socialstyrelsen är syftet med BBIC ”att 
stärka barnperspektivet och delaktigheten för 
barn, unga och deras familjer. Systemet ska också 
skapa enhetlighet över landet samt förbättra 
och bibehålla kvaliteten i den sociala barn- och 
ungdomsvården.”41 Den bärande tanken är att bar-
nets eller den unges behov ska sättas i centrum för 
utredningen, och situationen bedömas utifrån 

41	 www.socialstyrelsen.se, senast besökt 2011-11-24

en helhetssyn innefattande psykisk och fysisk hälsa, 
utbildning, känslo- och beteendemässig utveckling 
med mera. Som triangeln nedan illustrerar bedöms 
föräldraförmågan i relation till det individuella bar-
nets behov. Resurser eller brister i det omgivande 
nätverket och miljön vägs också in. Information 
hämtas från barnet själv, föräldrar, skolpersonal och 
andra professionella, samt personer i det informella 
nätverket. I grundboken betonas att socialtjänstens 
utredare inte ensamma kan förväntas besitta alla 
specialkunskaper som kan komma att krävas i en 
utredning, men att därför samverkan med andra 
professionella är av största vikt.

När det inte finns samtycke
En utredning leder ofta fram till förslag som rör 
olika stödinsatser för barnet och familjen. Målsätt-
ningen är att insatserna ska genomföras i samför-
stånd med föräldrarna och barnet med hänsyn till 
barnets ålder och mognad. Tvångsåtgärder blir först 
aktuella om samtycke saknas och utredningen visar 
att föräldrarna utsätter sitt barn för fysisk el psykisk 

Bild 4. 
www.socialstyrelsen.se/barnochfamilj/bbic
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misshandel, det finns brister omsorgen eller något 
annat förhållande i hemmet som innebär en risk 
för barnets utveckling och hälsa. Lagen (1990:52) 
med särskilda bestämmelser om vård av unga (LVU) 
är avsedd att komplettera socialtjänstlagen när sam-
tycke från föräldrarna saknas.42 Barnet omhänder-
tas och placeras vanligtvis i familjehem eller hem 
för vård och boende (HVB). Föräldrarnas umgäng-
esrätt kan inskränkas enligt 14 § i LVU.43 

Anpassade bedömningsinstrument – PAM 
Bedömning av föräldraförmåga hos föräldrar med 
utvecklingsstörning är något som de professio-
nella inom socialtjänsten kan uppleva som särskilt 
utmanande. Som Mikaela Starke, docent Mikaela 
Starke, institutionen för socialt arbete, Göteborgs 
universitet,  belyst i Socialstyrelsens rapport har i 
Sverige idag inga särskilda bedömningsinstrument 
för att bedöma föräldraförmåga hos denna grupp 
föräldrar etablerats.44 Ett brittiskt instrument har 
dock prövats och utvärderats i Uppsala län, varom 
mer nedan. 

Risken för godtycklighet är stor eftersom 
kunskaperna om kognitiva svårigheter överlag 
är begränsade hos handläggare
Lydia Springer, som är delaktig i arbetet med att 
ta fram ett anpassat utredningsmaterial, menar att 
personliga värderingar och fördomar runt grup-
per som i någon mening uppfattas som avvikande 
kan få stort utrymme när det gäller bedömningar 
av föräldraförmåga. Slutsatser kan dras på felak-
tiga eller otillräckliga grunder med utgångspunkt 
från utvecklingsstörningen om den definieras och 
avgränsas via IQ test. Risken för godtycklighet är 
stor, eftersom kunskaperna om kognitiva svårig-
heter överlag är begränsade hos handläggare och 
andra professionella som möter dessa föräldrar. 
Å ena sidan kan dessa föräldrar bedömas hårdare 
utifrån en på förhand svag tilltro till föräldraför-
mågan på grund av en känd diagnos, som Springer 
poängterar. Å andra sidan kan det som utredare 
ibland vara lätt att sänka kraven när föräldrarna vill 

42	 LVU tillämpas även när den unge själv utsätter sin hälsa eller ut-
veckling för en påtaglig risk att skadas genom missbruk, brottsligt 
verksamhet eller något annat socialt nedbrytande beteende och 
samtycke till vård saknas.

43	 www.socialstyrelsen.se, senast besökt 2011-12-15.
44	 Socialstyrelsen (2007).

mycket och gör så gott de kan, även om det inte är 
tillräckligt för barnens behov, som det uttryckts i 
intervjuer med professionella.45 

PAM är konstruerat med hänsyn till de 
svårigheter som kan uppstå i sårbara familjer
Parent Assessment Manual (PAM) är ett instru-
ment som konstruerats med syfte att genomföra 
systematiska och funktionella bedömningar av 
föräldraförmåga. PAM är konstruerat särskilt med 
hänsyn till de svårigheter som kan uppstå i sårbara 
familjer, där en eller båda föräldrarna har kognitiva 
svårigheter. PAM kan användas i familjer med barn 
i åldrarna 0-19 år och ingen licens krävs för att 
använda det. Manualen är indelad i tre sektioner. 
En första sektion består av två screeningformulär – 
ett inledande som besvaras av en professionell som 
känner familjen väl, ett annat som ska besvaras av 
föräldrarna och avser att dokumentera de stödbe-
hov dessa själva upplever sig ha konkret i vardagen. 
Den andra sektionen innehåller ett frågebatteri om 
34 frågeområden. Kunskap, förståelse och färdig-
heter avseende föräldraskap utreds här närmare. 
Den tredje sektionen i PAM-manualen innehål-
ler en barn- och en föräldraprofil. Dessa ska ge 
en sammanfattande bild av respektive förälders 
individuella styrkor och brister, samt uttala sig om 
vilka områden som fortsättningsvis bör prioriteras i 
planeringen av stödinsatser.   

Pilotstudie för att pröva PAM i Sverige
2005 till 2008 genomfördes en pilotstudie för att 
pröva om PAM är praktiskt användbart inom den 
svenska socialtjänstens utredningsarbete av fa-
miljer där det finns frågetecken om omsorgssvikt 
och där någon av föräldrarna har en intellektuell 
funktionsnedsättning. Projektet var ett samarbete 
mellan Uppsala universitet och olika verksamheter i 
Uppsala kommun och inom Landstinget i Uppsala 
län, och finansierades av Stävstaholms Stiftelsen.  
Slutsatserna av studien var att PAM kan fungera 
som ett användbart komplement till ordinarie ut-
redningsmetoder. Det uppgavs fånga upp föräld-
rarnas adaptiva förmågor och därmed underlätta 
bedömning av behov av insatser. I rapporten om 

45	 Springer, L & Gustafsson, C (2008) Systematisk bedömning av 
föräldraförmåga. Pilotstudie om tillämpbarheten i ett svenskt 
sammanhang av Parent Assessment Manual (PAM). Landstinget i 
Uppsala län.
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projektet betonas att kunskaper om funktionsned-
sättningar är nödvändiga för en rättvis bedömning, 
och att utredningar som inte utgår från förälderns 
förutsättningar riskerar att resultera i insatser som 
inte får avsedd effekt för att föräldrarna inte kan 
tillgodogöra sig den. Föräldrar som deltagit i stu-
dien var positiva då de upplevde frågorna som lätta 
att förstå och att de kände sig delaktiga. 

SUF-Kunskapscentrum har ambitionen att det 
ska finnas ett anpassat föräldrabedömningsinstru-
ment att tillgå i Sverige. Som ett led i detta arbete 
pågår en vidare kartläggning där man undersöker 
nyttan av PAM bland professionella. Inledningsvis 
pågår en utvärdering av den del av PAM som utre-
der förälderns kunskap med hjälp av ett bildmate-
rial. Bildmaterialet illustrerar olika behovsområden, 
behovsområden som till stor del sammanfaller med 
de områden som lyfts fram i BBIC, till bilderna 
ställs strukturerade frågor. 

Pågående forskning om anknytning
Under ledning av Pehr Granqvist, docent i psyko-
logi vid Stockholms universitet, i samverkan med 
flera andra forskare samt med verksamma vid SUF-
Kunskapscentrum och med FUB (Föreningen för 
utvecklingsstörda barn, ungdomar och vuxna) och 
Stockholms läns landsting, pågår just nu en studie 
om anknytning hos barn till mödrar med intellek-
tuellt funktionshinder.46  

46	 Forskare och övriga medarbetare är Mari Fransson, Lene Lind-
berg, Kerstin Andersson, Lydia Springer, Lena Palm Samuelsdot-
ter och Tommie Forslund. Projektet finansieras av FAS (Forsk-
ningsrådet för Arbetsliv och Socialvetenskap).

Ingen tidigare publicerad studie har undersökt 
anknytningen hos barn till föräldrar med 
intellektuella funktionshinder
Syftet med projektet är att få kunskap om anknyt-
ning hos barn till mödrar med intellektuellt funk-
tionshinder (IF), det vill säga utvecklingsstörning. 
En utgångspunkt för projektet är att dessa föräldrar 
är en osynlig grupp i samhället, vilket avspeglas i 
att ytterst lite forskning har gjorts gällande denna 
grupp. Många beslut som fattas i ärenden gällande 
dessa familjer vilar därför ofta på föreställningar 
som inte har belagts vetenskapligt. Detta kan 
vara till nackdel både för familjerna själva och 
yrkesverksamma på exempelvis habiliteringen och 
socialtjänsten. Ingen tidigare publicerad studie har 
undersökt anknytningen hos barn till föräldrar 
med IF. 

Sedan tidigare vet man att flera externa risk- 
faktorer är överrepresenterade bland mödrar med 
IF, exempelvis ekonomisk utsatthet och erfaren-
heter av potentiellt traumatiska upplevelser  
under uppväxten. Studien fokuserar därför också 
på möjliga risk- och skyddsfaktorer för barnens 
utveckling. Det unika med detta projekt är dess-
utom att inte bara anknytningen mellan barn och 
mödrar med IF studeras, utan att det finns en 
kontrollgrupp bestående av mödrar utan IF men 
med liknande socioekonomiska status, antal barn 
etcetera. Målsättningen är att trettio mammor ska 
delta i studien. Undersökningen sker i flera steg, 
med hembesök, flera intervjuer, besök vid psyko-
logiska institutionen med ifyllande av blankett om 
psykisk hälsa och observationer av mammorna och 
barnen i en leksituation.47

47	 Information hämtad från Psykologiska institutionens hemsida, 
www.psychology.su.se och rekryteringsbrev till professionella, 
undertecknat av projektgruppen.
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Samverkan
Samverkan blir nödvändig – men när, hur och 
med vilka?
Ordet samverkan har kommit att bli ett slags 
honnörsord inom offentlig verksamhet. Det kan 
upplevas tids- och resurskrävande, utmanande och 
att det initialt skapar mer problem än det löser. 
Men samtidigt är det inte möjligt för exempelvis 
en enskild utredare inom social barnavård eller en 
enskild förskolelärare, att ha all den kompetens, 
överblick och resurser som krävs för att på ett bra 
sätt utföra sitt uppdrag. Samverkan blir nödvän-
dig – men när, hur och med vilka? I detta kapitel 
redogörs för den samverkansmodell som byggts upp 
kring föräldrar med kognitiva svårigheter och deras 
barn i Uppsala län. Inledningsvis nämns något om 
aktuella lagar och riktlinjer för samverkan, därefter 
görs ett par nedslag i nordisk forskning om tvär-
professionell samverkan. Kapitlet avslutas med ett 
avsnitt om familjecentraler, som exempel på plat-
sens och organisationens betydelse för en effektiv 
samverkan.

Lagar och riktlinjer
Det finns en särskild skyldighet för myndigheter 
att samverka i frågor som rör barn som far illa el-
ler riskerar att fara illa. Skyldigheten gäller polis, 
förskola och skola, socialtjänst samt hälso- och 
sjukvård.  Socialnämnden har ett huvudansvar för 
att se till att samverkan kommer till stånd. Social-
styrelsen fick huvudansvar för att, tillsammans med 
andra relevanta myndigheter, ta fram en gemensam 
nationell strategi för samverkan i samband med att 
nya lagbestämmelser trädde i kraft 2003.48  I ett 
gemensamt strategidokument har Myndigheten för 
skolutveckling, Rikspolisstyrelsen och Socialstyrel-
sen formulerat tre grundläggande förutsättningar 
för samverkan: 

•	 Styrning – tydlig styrning på alla lednings- 
	 nivåer, gemensamma mål, uppföljning och  
	 utvärdering.

48	 Skyldigheten att samverka lagstadgades den 1 juli 2003 för skola 
(1 kap. 2a § SkolL) och hälso- och sjukvård (2f § HSL), även 
socialnämndens ansvar förtydligades (5 kap 1a§ SoL).

•	 Struktur – avtal, riktlinjer, handlingsplaner, 
	  kompetens att samverka och möten över  
	 sektorerna.

•	 Samsyn – enighet kring grundläggande förstå- 
	 else av problem och hur de ska angripas. 

Samverkan ska präglas av ett konsekvent 
barnperspektiv
Att samverka innebär att tillföra sina specifika re-
surser, kompetenser och/eller kunskaper till en upp-
gift som man gemensamt har att genomföra och att 
ta ansvar för den lagstiftning som man lyder under. 
I strategidokumentet slås bland annat fast att 
samverkan inte ska präglas av ett verksamhetsper-
spektiv, utan av ett konsekvent barnperspektiv. Ofta 
har samverkan stannat vid retorik, anmärker förfat-
tarna, och utgått från den egna verksamhetens 
behov, snarare än ifrån barnets. Övergripande mål 
som anges är att hjälp ska fås i ett tidigt skede, att 
stöd och skydd ska ges utifrån ett helhetsperspek-
tiv samt att barnet eller den unge ska vara i fokus. 
Huvudprincipen är vidare klienternas samtycke 
och delaktighet så långt det är möjligt. Dokumen-
tet lyfter fram tvärprofessionell kompetens- och 
metodutveckling, som en avgörande del av strategin 
för samverkan.49 

Att förstå varandras uppdrag och villkor
Ett huvudtema i den omfattande nordeuropeiska 
litteratur som finns om barn som far illa är samhäl-
lets misslyckande att tillgodose dessa barns rättig-
heter, till följd av bland annat bristande samverkan 
mellan skilda delar av välfärdssystemet. En kvanti-
tativ studie där just förutsättningar för tvärprofes-
sionell samverkan kring barn som far illa är i fokus, 
genomfördes i Danmark 1999-2001 av lektorn i 
socialt arbete Morten Ejrnaes.50 Sjuksköterskor, 
lärare, förskolepedagoger och socialsekreterare fick 

49	 Danermark, B, Germundsson, P, Englund, U, Lööf, K (2009) 
Samverkan mellan barn som far illa eller riskerar att fara illa. En 
formativ utvärdering av samverkan mellan skola, socialtjänst, 
polis samt barn- och ungdomspsykiatri. Hälsoakademin, Örebro 
universitet.

50	 Morten Ejrnaes (2006) Faglighed og tvaerfaglighed. Villkårene 
for samarbejdet mellem paedagoger, sundhedsplejersker, laerere 
og socialrådgivere. Köpenhamn: Akademisk forlag. Sammanlagt 
733 enkäter samlades in och analyserades.
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i en enkät ta ställning till olika fallbeskrivningar 
om barn som kunde misstänkas fara illa. Frågor 
ställdes om hur man ansåg att yrkespersonerna 
borde agera, men även hur man förväntade sig att 
de skulle agera, samt om samarbete. Ejrnaes hade 
förväntat sig stora skillnader mellan yrkesgrupper-
na, men fann att dessa bara var något större än vad 
skillnaderna i svar var mellan kollegor inom samma 
yrkesgrupp. I boken hävdas att skillnaderna främst 
har personliga skäl. I tvärprofessionella samarbets-
forum, poängterar Ejrnaes, är man vanligen den 
enda representanten för sin yrkesgrupp. Risken är 
därför stor att man tolkar skillnader i uppfattningar 
om olika problem och hur de bör lösas som skillna-
der beroende av yrkestillhörighet, vilket bildar en 
grogrund för mytbildning om andra yrkesgrupper, 
som kan försvåra samarbetet, menar författaren .

Information kan delas med samtycke från 
vårdnadshavare
Ett annat hinder för tvärprofessionell samverkan 
kring barn som far illa, som oftare lyfts fram, är 
sekretesslagstiftning. Som vi ska se nedan, har man 
i SUF-grupperna funnit vägar att försöka komma 
runt detta. Ibland poängteras även, att sekretes-
sen inte skulle behöva vara det stora problem som 
man ofta gör det till. Socialtjänsten har inte sällan 
större juridisk möjlighet att dela med sig av mindre 
känslig information till lärare och annan berörd 
personal, än de använder. Om det kan anses gagna 
barnet att personalen har den informationen för att 
ge rätt stöd eller bemötande kan viss information 
delas, och även känslig information kan delas med 
samtycke från vårdnadshavare. 

När fler aktörer kan bidra till en 
helhetsbedömning minskar riskerna för 
allvarliga misstag
Kari Killén från Norge är socionom och doktor 
i psykologi och författare till ett flertal verk om 
barnmisshandel och barn som far illa. I en revide-
rad upplaga av Svikna barn. Om bristande omsorg 
och vårt ansvar för de utsatta barnen framhåller hon 
risken för att professionella i mötet med utsatta 
barn tar till olika överlevnadsstrategier för att klara 
den känslomässiga påfrestningen, som ett av flera 
skäl till samverkan. När fler aktörer kan bidra till 
en helhetsbedömning minskar riskerna för allvarli-
ga misstag, menar Killén. De överlevnadsstrategier 

som nämns är överidentifikation med föräldrarna 
– att endast gå i allians med dem och inte orka se 
barnens behov; inadekvat aktivitet – att de profes-
sionella smittas av familjens kaos och hopplöshet 
och agerar passivt eller ostrukturerat; reducering av 
komplexiteten – att förenkla verkligheten och er-
bjuda inadekvata insatser; rollförvirring och rollbyte 
– att yrkesrollen inte kan upprätthållas och att de 
egna känslorna förhindrar att samarbete med famil-
jen upprättas. När familjer där omsorgsbrist råder 
vägrar ta emot stöd behövs socialtjänstens formella 
auktoritet, understryks det vidare. Socialtjänsten, 
å andra sidan, behöver andra aktörers yrkesmässiga 
auktoritet. Killén exemplifierar med barn- och ung-
domspsykiatrins bedömningar av relationen mellan 
föräldrar och barn. En risk när flera arbetar med 
familjen, som dock nämns, är att det kan vara lätt 
att då undandra sig ansvar. Ett nära samarbete med 
tydlig rollfördelning är därför nödvändigt, menar 
författaren.51 

Samverkan enligt SUF-modellen
SUF-Kunskapscentrum har tagit fram en samver-
kansplan för bemötande av barn och föräldrar där 
en eller båda föräldrarna har utvecklingsstörning 
eller andra kognitiva svårigheter, SUF-Guide. Sam-
verkansplanen är ett lättillgängligt material om ett 
tiotal sidor, som kontinuerligt uppdateras för att ge 
aktuell information och vägledning. Det professio-
nella nätverket kring familjerna är ofta stort, som 
bilden nedan illustrerar, och strukturerade former 
för samverkan därför nödvändig. Kunskapscentret 
har utarbetat en modell för översikt och samord-
ning av de gemensamma resurserna. 

51	  Killén, K (2003) Svikna barn. Om bristande omsorg och vårt an-
svar för de utsatta barnen. Stockholm: Wahlström & Widstrand.
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Tanken med samverkansgrupperna är att fånga 
upp de blivande föräldrarna tidigt 
Samverkansmodellen är skapad utifrån den kun-
skap som finns om föräldrarnas och barnens behov. 
Den nedre raden visar de instanser som alla för-
äldrar och barn kommer i kontakt med. I den övre 
raden, halvcirkeln, visas exempel på verksamheter 
som blivande och aktuella föräldrar med kognitiva 
svårigheter sannolikt kan komma i kontakt med. 
Exakt vilka verksamheter som finns represente-
rade kan variera något mellan olika SUF-grupper. 
Representanter från de olika yrkesgrupperna träffas 
kontinuerligt där de utvärderar och diskuterar 
frågor kring målgruppen. Tanken med samverkans-
grupperna är att fånga upp de blivande föräldrarna 
så tidigt som möjligt. De kan då arbeta utifrån ett 
långsiktigt perspektiv från när kvinnan blir gravid 
tills barnet flyttar hemifrån. 

Hur man bäst ger stöd till familjerna diskuteras 
kontinuerligt i samverkansgrupperna
Samverkansgrupperna arbetar med information 
och kunskapsförmedling, de nätverkar och sam-
ordnar insatser. SUF-Guiden betonar vikten av 

förebyggande arbete kring dessa familjer. Materialet 
innehåller kort information om alla instansers olika 
verksamhet, kompetens och ansvar. Det finns även 
tips om vad man kan samverka kring, hur man 
gör och med vilka. De kan också hjälpa till med 
konsultation i enskilda ärenden, som då aviden-
tifieras. Hur man bäst ger stöd till dessa familjer 
diskuteras kontinuerligt i samverkansgrupperna. 
Ett barn kan exempelvis behöva en kontaktfamilj 
som insats genom socialtjänsten, medan föräldern 
samtidigt har en kontaktperson genom LSS. Om 
sekretessen för en viss insats skull behöver bry-
tas kan det ske genom att föräldrarna har skrivit 
under ett medgivande till att viss information får 
delas mellan berörda aktörer.52 Syftet är att utifrån 
aktuell forskningsbaserad kunskap och genom 
samverkan få en bättre helhetsbild av behoven och 
på så sätt mer effektivt kunna tillgodose dessa hos 
familjerna. Föräldrar med kognitiva svårigheter kan 
ofta ha svårt att lämna relevant information till rätt 
person. Risken är därför stor att det tar tid innan 
de får hjälp, om de professionella inte har kontakt 

52	 Blanketten kan laddas ned från www.lul.se/suf

Bild 5.
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verksamheterna emellan, utan nöjer sig med att 
meddela att de vänt sig till fel instans. SUF-Kun-
skapscentrum poängterar vikten av inte styras av 
verksamhetsperspektiv, att föräldrar och barn inte 
faller mellan stolarna och försöker på olika sätt att 
hitta rutiner för samverkan.

Familjecentraler
Avgörande för framgången med gruppverksam-
heterna i Tierp (se kapitel 7) uppges av involverad 
personal vara att dessa var förlagda till en famil-
jecentral. Familjecentraler har funnits i Sverige i 
drygt ett decennium, och finns i vissa städer i USA 
och i Europa. Det är en form av organiserad och 
samlokaliserad samverkan som är öppen för alla 
blivande och nyblivna föräldrar och deras barn, 
med fokus på det förebyggande arbetet. Landsting 
och kommun samordnar där sina resurser. Verk-
samheterna kan se lite olika ut i olika kommuner, 
men oftast består de av öppen förskola, mödra- och 
barnhälsovård samt förebyggande socialtjänst utan 
myndighetsutövning. Socialstyrelsen genomförde 
2008 en första nationell kartläggning av familje-
centralerna (131 stycken vid undersökningstillfäl-
let). Av den framgår att de flesta familjecentraler 
i Sverige kan beskrivas som serviceinriktade och 
generellt hälsofrämjande. Ungefär en tiondel kan 
däremot karaktäriseras som särskilt riktade mot 
riskgrupper och med socialtjänstens biståndsbe-
dömning som viktig del.53  

53	 Socialstyrelsen (2008) Familjecentraler – kartläggning och kun-
skapsöversikt.

Ökad föräldrakompetens, bättre samarbeten 
mellan de vuxna och utökat nätverk för 
familjerna
Syftet med verksamheten är att vara hälsofräm-
jande genom att vara en lättillgänglig och nära 
mötesplats för barn och föräldrar, stärka det sociala 
nätverket, erbjuda stöd och delaktighet. Vissa har 
även verksamhet riktade till äldre barn, ordnar 
sommarläger, gårdsfester och matlag. Vanligt är 
riktade insatser som stödgrupper för unga föräldrar, 
familjerådgivning, föräldrautbildning och pappa-
grupp, babymassage.54 Flera småskaliga kvalitativa 
utvärderingar drar slutsatsen att de studerade famil-
jecentralerna resulterar i ökad föräldrakompetens, 
bättre samarbeten mellan de vuxna, ökad autonomi 
och utökat nätverk för familjerna.55  Föräldra-
stödsprogram och utbildningar som används vid 
familjecentralerna är inte anpassade till föräldrar 
med kognitiva svårigheter, men erbjuds ibland även 
dem. 

54	 Vibeke Bing (2005) Föräldrastöd och samverkan. Familjecentra-
len i ett folkhälsoperspektiv. Stockholm: Gothia.

55	 Se exempelvis Åsa Lundström Mattsson (2009) Socialt före- 
byggande arbete. Familjecentralen som arena. FoU Södertörn
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Efter det att man genom kartläggningen i Uppsala 
län konstaterat att målgruppen var så mycket större 
än vad någon kunnat föreställa sig, inleddes arbetet 
med att utforma och genomföra gruppverksamhet 
för föräldrar med kognitiva svårigheter och deras 
barn. Kartläggningen, gruppverksamheterna och 
det anpassade hemstödet inleddes inom ramarna 
för det uppmärksammade och prisbelönta FIB-
projektet som pågick 2005-2008 och som var en 
avgörande förutsättning för SUF-Kunskapscentrum 
(se kapitel 1). Att komma igång med barngrupper 
hade hög prioritet, men man insåg att för att få 
tillgång till barnen måste föräldrarna först invol-
veras och förtroende skapas. Verksamheten hade 
även föregåtts av ett antal dialogträffar med totalt 
ett åttiotal förskollärare, lärare, specialpedagoger, 
kuratorer, LSS-handläggare, biståndshandläg-
gare, barnmorskor, barnsjuksköterskor, chefer och 
andra berörda. De yrkesverksamma från kom-
mun, landsting och lokala FUB diskuterade under 
dessa dialogträffar problembilden, omfattningen 
av behoven och önskad inriktning på gruppverk-
samheten. Familjecentralen i Tierp uppges av de 
involverade i projektet ha utgjort en idealisk plats 
för verksamheten, då den underlättade tvärprofes-
sionell samverkan, vilket beskrivs som en förut-
sättning för verksamheten. Vidare underlättades 
även rekryteringen av deltagare till grupperna, då 
Familjecentralen är en öppen och inte på något sätt 
utpekande plats, dit alla slags föräldrar kommer för 
att ta del av de kurser, konsultation, caféverksamhet 
och annan service som erbjuds.  

Barngrupper

En viktig beståndsdel är att medvetandegöra 
barnen om deras rättigheter
I många kommuner i landet finns gruppverksam-
heter för barn till föräldrar med missbruksproblem, 
psykisk sjukdom, erfarenheter av våld med mera, 
och ett flertal olika preventiva och hälsofrämjande 
metoder används. Barngruppsverksamheten i 
Tierp för barn till föräldrar med kognitiva svårig-
heter var emellertid inte bara först i landet utan 
världsunik som verksamhet för just den målgrup-
pen. Verksamheten, som började i projektform, 
är nu permanent och finns nu i liknande form på 

Gruppverksamhet för föräldrar och barn
ett antal platser i Sverige och världen. Syftet med 
denna typ av barngruppsverksamhet är att stärka 
barnens skyddsfaktorer. En viktig beståndsdel är att 
medvetandegöra deltagarna om deras rättigheter, 
inte minst till kroppslig integritet. Genom olika 
övningar tränas barnen i att känna sitt eget värde, 
sin kropps gränser och att markera mot oönskad 
kontakt. Barnen har också rätt till information om 
bland annat sin förälders funktionsnedsättning – 
en förutsättning för att kunna göra sin situation 
mer begriplig, utveckla känslan av sammanhang 
och utöva sin rätt till delaktighet. Som exempel 
nämns i en rapport en normalbegåvad flicka som 
undrade när hon skulle få sin utvecklingsstörning. 
Ingen hade tidigare informerat henne närmare om 
vad utvecklingsstörning är, vilket fått som konse-
kvens att hon oroligt inväntade den dag hon själv 
skulle få funktionsnedsättningen.56 Grupperna 
är åldersindelade i tre nivåer, men könsblandade 
och utgörs av normalbegåvade och barn med egna 
funktionsnedsättningar tillsammans.

Deltagarna ges strukturerat utrymme att dela sina 
erfarenheter och att ställa frågor. De uppmuntras 
att berätta och söka stöd hos vuxna med sådant 
som är svårt, som problemen med mobbning i 
skolan eller annat, och föreslås konkreta verktyg för 
att hantera sin situation. Genom lek, sagor, samtal 
och rollspel arbetas med olika teman. Grupperna 
är indelade i en förskolegrupp för de minsta, ett 
skolbarnsprogram och en fortsättningsgrupp. 
Skolbarnsgruppsprogrammet bygger till stor del 
på Antonovskys forskning om känsla av samman-
hang (KASAM) som viktig skyddsfaktor och finns 
beskrivet i en särskild handbok.57 Förskolegruppen 
är förberedande med mer tonvikt på trygghet och 
trivsel och fortsättningsgruppen repeterar delar 
av skolbarnsprogrammet och erbjuder en fortsatt 
gemenskap.

56	 Ann Nilsson (2008) Gruppverksamhet för föräldrar med intellek-
tuella begränsningar och deras barn. Slutrapport för FIB-projek-
tets delprojekt i Tierp. Tierps kommun, Landstinget i Uppsala 
län, Regionförbundet Uppsala län och Arvsfonden.

57	 Ann Nilsson, Maj Johansson & Sara Rådbo Wahlström (2008) 
Handbok för FIB–projektets barngruppsverksamhet. Tierps kom-
mun, Landstinget i Uppsala län, Regionförbundet Uppsala län 
och Arvsfonden.
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Barn om verksamheten

Sammantaget ger barnen uttryck för att 
verksamheten har en positiv betydelse i deras 
tillvaro 
Karin Jöreskog, fil doktor i sociologi och förestån-
dare för Centrum för forskning kring funktions-
hinder vid Uppsala universitet, har i en utvärdering 
om verksamheten intervjuat såväl barn som föräld-
rar och professionella.58 De intervjuade barnen ger 
ingen entydig bild av hur verksamheten upplevs, 
men ett mönster som Jöreskog kunnat urskilja är 
att de tematiska diskussionerna tycks ha uppskat-
tats främst av de äldre och de normalbegåvade 
barnen, men i lägre grad av övriga. Sammantaget 
ger deltagarna uttryck för att verksamheten har en 
positiv betydelse i deras tillvaro. Flera uppger att 
de ser fram emot att åka till gruppträffarna och är 
mindre glada när det är dags att åka hem. En pojke 
uttryckte att det ”känns jobbigt” att åka hem. De 
yngre uppskattar fika, fri lek och pyssel, medan de 
äldre ger exempel på nya kunskaper och handlings-
strategier som de fått genom träffarna, samt upp-
skattar gemenskapen. Några menar att pysslandet 
är tråkigt, andra har fått vänner som de umgås med 
utanför verksamheten och menar sig ha blivit bättre 
i skolan genom att de lärt sig be om hjälp. 

Föräldragrupper

Strävan är att möta föräldrarna med lyhördhet 
och respekt utan att göra avkall på att barnens 
rättigheter ska sättas i främsta rummet
Syftet med föräldragruppen är att bryta familjer-
nas isolering och att vara motivationsskapande för 
andra insatser. De involverade professionella menar 
att de flesta föräldrar behöver uppföljning och mer 
stöd än gruppverksamheten kan erbjuda, men 
att dessa träffar är en början. Viss möjlighet till 
individuellt stöd finns dock under dessa träffar, och 
deltagarnas självförtroende kan stärkas genom att 
de delar med sig av råd och kunskap till varandra. 
I början av varje termin får föräldrarna föreslå och 
prioritera olika teman som sedan genomförs. 

58	 Karin Jöreskog (2009) Checklistor, tålamod och gemenskap. 
Erfarenheter från FIB-projekt 2005-2008. Arvsfonden.

Gruppledarna föreslår även själva teman, som de 
ser som angelägna, som skydd mot olycksfall i 
hemmet. De strävar efter att möta föräldrarna med 
lyhördhet och respekt, dock utan att göra avkall 
på att sätta barnens rättigheter i främsta rummet. 
Det innebär att anmälningar till socialtjänsten har 
gjorts vid flera tillfällen, när gruppledarna uppfattat 
att barnen far illa i sin familj. Föräldrarna informe-
rades i samband med att anmälningarna gjordes.

Varje gruppträff inleds med gemensam fika med 
ledare, barn och föräldrar. Därefter går de olika 
barngrupperna och föräldragruppen in till sig. 
Träffarna har en given struktur med inledning, en 
utbildningsdel och en avslutning. Externa medver-
kande inbjuds ofta. Dessa håller då ingen föreläs-
ning, utan deltagarna får förbereda frågor som den 
medverkande utgår ifrån. I föräldragruppsverksam-
heten används delar av ett flertal etablerade peda-
gogiska metoder, som COPE-föräldrautbildning. 
Den viktigaste inspirationen uppges dock vara den 
kanadensiska forskaren Maurice Feldman, med 
dennes fokus på generalisering av tillämpning av 
kunskaper, något som personer med utvecklings-
störning ofta behöver träning i. Att barn bland 
annat behöver positiv bekräftelse och uppmuntran 
är en för deltagarna abstrakt tanke, som gruppleda-
ren måste konkretisera med att ge flera exempel på 
situationer och på hur uppmuntran kan ges, samt 
repetera dessa med föräldrarna.59  

Föräldrar om verksamheten
Jöreskog menar i sin utvärdering, att det är svårt att 
avgöra hur mycket av de förmedlade kunskaperna 
som föräldrarna tagit till sig och kunnat tillämpa 
hemma i vardagen. Den nya kunskap de i inter-
vjuer uppger som mest värdefull, och som de fått 
genom gruppverksamheten, är en bättre orientering 
i hur olika myndigheter och instanser i samhäl-
let fungerar, deras gränser mot varandra och vart 
man kan vända sig för att få hjälp med vad. Som en 
förälder beskriver behovet:

59	 Nilsson hänvisar här till Maurice Feldman (1993) Step by step 
Child Care: A manual for Parents and Child – Care Providers, 
Ann Nilsson (2008) Gruppverksamhet för föräldrar med intellek-
tuella begränsningar och deras barn. Slutrapport för FIB-projek-
tets delprojekt i Tierp. Tierps kommun, Landstinget i Uppsala 
län, Regionförbundet Uppsala län och Arvsfonden.
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Många söker inte hjälp, fast de kan få hjälp. Bar-
nen är hungriga och får inte kläder som de behöver. 
För att föräldrarna inte klarar att söka hjälp. En del 
vet inte att de kan söka. Sen är en del rädda för att 
soc ska komma och ta deras barn.  

I övrigt uttrycker föräldrarna att det betyder 
mycket för dem att träffa andra med liknande 
problem – isoleringen bryts och de menar att 

fritiden för både dem själva och barnen blivit mer 
innehållsrik. Vissa delar av utbildningen uppges ha 
varit för svåra att ta till sig, eller redogjorts för i för 
snabbt tempo, annars märks få negativa kommen-
tarer. Önskemål om att träffarna ska erbjudas flera 
gånger i veckan finns.
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Insatser i hemmet
En kombination av pedagogiskt och praktiskt 
stöd med vissa terapeutiska inslag
Inom kommunernas socialtjänst är hembaserat 
stöd en relativt vanlig form av insats när det efter 
utredning har konstaterats att föräldrar på egen 
hand inte tillräckligt väl kan tillgodose sina barns 
behov. Det kan handla om att avlasta föräldrarna 
eller att komplettera och stärka familjens resurser. 
Insatsen innebär en kombination av pedagogiskt 
och praktiskt stöd, med vissa terapeutiska inslag. 
Rent konkret kan stöd ges med att få struktur på 
vardagen, planering av ekonomi och inköp, bryta 
isolering, bearbeta konflikter i familjen, möta 
barnens behov och synliggöra dem för föräldrarna, 
stärka självkänslan och att vara ett stöd i kontak-
ter med skolan och andra instanser i samhället. I 
detta kapitel beskrivs det arbete med att ta fram ett 
anpassat hemstöd, som påbörjades i Uppsala inom 
ramarna för FIB-projektet 2005-2008. Därefter 
redogörs för försök att komma igång med anpassad 
föräldrautbildning, efter inspiration från Austra-
lien. Avslutningsvis ges exempel på användbara 
hjälpmedel för föräldrar med kognitiva svårigheter, 
som har börjat användas på flera håll i landet.  

Ett anpassat stöd i hemmet
2005-2008 genomfördes inom ramen för FIB-
projektet ett delprojekt som syftade till att utveckla 
den befintliga insatsen föräldrastöd i hemmet, och 
undersöka på vilket sätt den eventuellt behöver 
anpassas för familjer där en eller två föräldrar har 
intellektuella begränsningar, som målgruppen de-
finierades vid denna tid. Lars Westin, coach/hand-
ledare till hemterapeuterna i projektet, beskriver 
närmare i en rapport erfarenheterna från arbetet 
med att utveckla ett för målgruppen anpassat 
hemstöd.60  

60	 Lars Westin (2009) FIB-projektet Uppsala län. Föräldrar med 
intellektuella begränsningar. Stöd i hemmet till föräldrar med 
intellektuella begränsningar och deras barn. FoU-rapport 2009/6. 
Regionförbundet Uppsala län.

Familjer som får insatsen har i regel en 
mycket komplicerad situation och omfattande 
stödbehov

Nio familjer med sammanlagt sjutton barn 
deltog i projektet. I tre av dessa familjer avbröts 
dock insatsen i förtid, av olika skäl.61  Fyra hemte-
rapeuter ingick i projektteamet. Efter hand fick de 
handledning av Westin från ett par gånger i veckan 
till både innan och efter besök i vissa familjer. 
Hemterapeuternas utbildning och bakgrund varie-
rade. Diakonissa, behandlingsassistent, hälsope-
dagog och barnskötare fanns representerade, och 
sammantaget fanns en bred erfarenhet från arbete 
i förskola, sjukvård, missbruksvård, utredningshem 
och friskvård. Inledningsvis genomgick de en tolv 
dagar lång kurs i miljöterapi, därefter gavs kontinu-
erlig fortbildning om bland annat funktionshinder. 
Familjer som får denna insats, efter socialtjänstens 
bedömning, har i regel en mycket komplicerad 
situation och omfattande stödbehov inom ett flertal 
områden. Westin beskriver hemterapeuternas arbete 
som utmanande och inte sällan frustrerande, men 
att insatsen erbjuder en unik möjlighet till positiv 
förändring. Övergripande handlar uppdraget om 
att bidra till att barnen får en uppväxtmiljö som är 
tillräckligt bra. Vad detta rent konkret innebär, när 
målen ska anses vara uppfyllda, är sällan helt tyd-
ligt, menar Westin. Idealiskt ska det finnas konkre-
ta mål med insatsen som både familjen, uppdrags-
givaren och uppdragstagaren kommit överens om 
och gemensamt arbetar i riktning mot. Men trots 
att en gedigen utredning genomförts, kan ytterli-
gare behov visa sig först när hemterapeuten varit i 
familjen en tid. Hemterapeuterna upplevde initialt 
i projektet en stor otydlighet vad gällde uppdrag, 
mål, roller och ansvar. Detta menade de resulterade 
i att stödet till familjerna inte blev optimalt. 

Roller och ansvar ska klargöras
I ett första uppdragsmöte träffas socialsekreteraren, 
hemterapeuten och föräldrarna, och det viktiga 

61 I en familj behövdes stöd endast en begränsad tid, i en annan 
omhändertogs barnet, och i en tredje var familjen alltför negativ 
till insatsen för att den skulle kunna fullföljas som planerat. Man 
fann, efter ytterligare utredning, inte skälen till tvångsåtgärder 
tillräckliga.	
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då är ett respektfullt bemötande, att visa att man 
med insatsen vill det bästa. Roller och ansvar ska 
klargöras, föräldrarna ger själva en beskrivning av 
sin situation och man kommer överens om en fort-
sättning. Under fyra till sex veckor pågår sedan en 
kartläggning av stödbehovet, och en fas då ömse-
sidigt förtroende mellan hemterapeut och familjen 
ska etableras. Hemterapeuten är hos familjen vid 
olika tider på dygnet. Dokumentet ”Jag behöver 
hjälp” är en enkel checklista som föräldrarna kan 
fylla i tillsammans med hemterapeuten, som även 
har en mer omfattande checklista att tillgå som 
stöd i att bedöma behoven.62  Därefter träffas man 
igen över ett uppföljningsmöte och går igenom vad 
som framkommit under kartläggningen av famil-
jens resurser, stödbehov och motivation till föränd-
ring, och en konkret genomförandeplan upprättas. 
Enligt Westin upplever sig hemterapeuterna genom 
projektet ha fått ökade kunskaper, blivit säkrare 
och mer professionella. Det material som används 
uppges vara till stor hjälp. Barnens behov av egna 
samtal och egen tid med hemterapeuten var ett 
tema som framkom under projekttiden. Särskilt i 
två familjer kom man därför att börja arbeta mer 
strukturerat med samtalsstöd till barnen.

Alla uppskattar hjälp med kommunikation, 
läxläsning och med matsituationen Sociologen
Karin Jöreskog genomförde 2009 en utvärdering av 
projektet.63 I utvärderingen intervjuas såväl hemte-
rapeuter själva, som föräldrar och barn. Av barnens 
berättelser kan slutsatsen dras att de i huvudsak 
uppskattat stödet. Någon är mycket positiv och nå-
gon negativ till vissa delar. Alla uppskattar de hjälp 
med kommunikationen, läxläsning och med mat-
situationen. För det barn som haft hemstöd längst 
tycks stödet ha fungerat bäst, vilket Jöreskog tolkar 
som ett tecken på att det kan ta tid att etablera för-
troende och åstadkomma positiva resultat. Barnet, 
som är i mellanstadieåldern och särskilt uppskattar 
stöd i konfliktlösning, berättar:

Hon (HT=Hemterapeut) kunde förklara vad som 
händer när vi bråkar med varandra. Vi bråkade 
mycket. Mamma, pappa och alla vi barn.(- - -) När vi 
bråkade förstod vi inte vad som hände. Hon sa  

62	 De båda checklistorna finns som bilagor i Westin 2009, att ladda 
ner från www.lul.se/suf

63 Karin Jöreskog (2009) Checklistor, tålamod och gemenskap. Erfa-
renheter från FIB-projekt 2005-2008. Allmänna Arvsfonden.

åt oss att vara snälla mot varandra och hjälpa  
varandra. Vara vänner och säga förlåt. Att det blev 
lättare då. Hon kunde förklara sånt där. Och det var 
bra. För vi bråkade mycket förut. Hon visade oss hur 
vi kunde ta hand om varandra istället. (- - -) HT har 
pratat med oss barn också. Vi pratar om allt möjligt. 
Hon kan hjälpa mig att förstå t ex när de har varit 
dumma mot mig i skolan. Hon kan säga vad jag kan 
svara de som är dumma. En gång ringde hon hem till 
en kille som hade gjort mig illa. Hon sa åt honom att 
han inte fick göra så. Det var jätteskönt. Jag har lärt 
mig prata mer sen (HT) kom hit.  

Det barn som är mer kritisk till hemstödet är 
också det i mellanstadieåldern och uppskattar i 
första hand hjälp med läxläsningen, men menar att 
hjälp med städningen inte ingick i överenskommel-
sen från början, och uppskattar inte de nya kraven 
på att städa. Ett annat barn uppfattar det som att 
hemterapeuten ”tjatar” på föräldern, men uttrycker 
samtidigt stor uppskattning och att barnet velat 
att hemterapeuten skulle ha kommit oftare, helst 
varannan dag, till familjen.  

Föräldrarna förmedlar att stödet fungerar 
bäst när hemterapeuten kan inge hopp om att 
förändring är möjlig och tydligt visa hur
Fem mammor och en pappa intervjuades. Flera av 
dem hade ingen klar uppfattning om anledningen 
till att hemterapeuten var hos dem. Några berättade 
att de var tvungna att ta emot hjälp på grund av 
anmälan till socialtjänsten. Föräldrarna förmedlar 
enligt utvärderingen att stödet fungerar bäst när 
hemterapeuten kan inge hopp om att förändring 
är möjlig, och tydligt visa hur, istället för att bara 
påtala brister och uttrycka oro. Jöreskog menar att 
vägen till att ta emot stöd för flera har inneburit 
upplevelser av ifrågasättanden och kränkningar, 
och att stor möda kan behöva läggas på att etablera 
en trygg relation mellan föräldern och hemterapeu-
ten. När väl relationen etablerats finns även en oro 
över att bli för beroende av stödet. Samtidigt upp-
ger flera att de fått stärkt självkänsla och upplever 
sig ha nytta av de olika kognitiva hjälpmedel som 
hemterapeuten har introducerat. Mest positiva var 
föräldrarna till att få stöd i kommunikationen mel-
lan familjemedlemmarna och i kontakt med olika 
myndigheter, skola och förskola.  
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En anpassad föräldrautbildning

Syftet är att stärka och utveckla föräldrarnas 
förmåga till samspel och omvårdnad
Parenting Young Children (PYC) är en evidensba-
serad föräldrautbildning och i första hand avsedd 
för föräldrar med kognitiva svårigheter som har 
barn yngre än 7 år. Programmet är utarbetat i 
Australien och bygger på drygt tjugo års forsk-
ning. Utbildningen ska användas i hemmet eller i 
hemliknande miljöer och lägger stor vikt vid säker-
het och skyddsaspekter.  Syftet med utbildningen 
är att stärka och utveckla föräldrarnas förmåga 
till samspel med och omvårdnad av barnet. Yrkes-
verksamma av olika slag som möter dessa föräldrar 
ska kunna fungera som handledare. Den som ska 
handleda föräldrarna genomgår en tre dagar lång 
utbildning. Den tid som sedan själva genomför-
andet tar varierar då utbildningen är individan-
passad och utgår från vad som behöver stärkas i 
föräldrarnas kunskaper, förmågor och tillämpning. 
Checklistor, rollspel och manualer används och 
handledaren och föräldrarna formulerar gemensamt 
strategier och delmål, dock efter fyra fastställda 
moduler. Sedan 2010 pågår ett nationellt forsk-
nings- och utvecklingsprojekt för att översätta, an-
passa och pröva och utveckla PYC för användning 
i Sverige. Projektledare är docent Mikaela Starke.64  
Programmet är nyskapande, av nationellt intresse, 
och förväntas bidra med en stor nytta för såväl barn 
som föräldrar som för yrkesverksamma.

Vid en utvärdering genomförd av Parenting 
Research Centre, Melbourne i Australien , har an-
vändandet av PYC visat sig ge följande resultat:65   

•	 Familjer där en förälder har inlärningssvårig- 
	 heter upplever att de får stöd och hjälp i sitt  
	 föräldraskap. 

•	 Föräldrar som deltagit är mycket nöjda och  
	 tycker att programmet svarat mot deras behov. 

64	 Projektet ska pågå till 2013 och är ett samarbete mellan 
institutionen för socialt arbete vid Göteborgs universitet, FoU 
Sjuhärad Välfärd, FoU Väst GR och Regionförbundet Uppsala 
län. Dessutom deltar Bräcke Diakoni, FUB (Föreningen för barn, 
unga och vuxna med utvecklingsstörning), Rädda Barnen samt 
SUF-Kunskapscentrum.

65	 ”Parenting Young Children. Ett utbildningsprogram i hemmiljö”. 
Informationsmaterial nedladdat från Högskolan i Borås,  
www.hb.se 2011-11-30

•	 Stress och situationer av oro minskade signi- 
	 fikant för föräldrar och familjer.

•	 Föräldrarna upplevde ett ökat självförtroende  
	 och ökad tillfredsställelse med sin föräldra- 
	 förmåga. 

•	 Barnens känsloutbrott minskade. 

•	 Ökad kvalitet i hemmiljön.

•	 Ökad samhörighet och dialog mellan barn och  
	 föräldrar. 

Deltagarna uppgav generellt att de var mycket 
nöjda med programmet att och de ansåg att det 
varit till stor hjälp för att utveckla föräldraskap och 
förmågor.

Pedagogiska hjälpmedel innan och efter 
barnets födelse
Efterfrågan på metoder och konkreta verktyg som 
screeninginstrument, checklistor och anpassad litte-
ratur är stor bland praktiker och därför ett priori-
terat område för SUF-Kunskapscentrum. En viktig 
del av detta utvecklingsarbete är att ta fram olika 
former av pedagogiskt material som är anpassat 
för målgruppen. Nära samarbete med forskare och 
praktiker i framför allt England och Australien har 
möjliggjort detta. Barnmorskestuderande vid Upp-
sala universitet har exempelvis, i samarbete med 
forskare och SUF-Kunskapscentrum, tagit fram en 
svensk version av ett australiensiskt material, ”Me 
and my baby”, på svenska ”Föda Barn”, som bland 
annat används vid mödravårdscentraler. 

”Föda Barn” är ett kompendium med lättläst 
text och tydliga bilder om hur det kan kännas, 
vad om händer på sjukhuset, att våga ställa 
frågor och be om hjälp
”Föda Barn” är ett kompendium om ett trettiotal 
luftiga sidor med lättläst text och många tydliga 
bilder. Materialet innehåller information om hur 
det kan kännas när det är dags att föda, om smärt-
lindring, vad som händer på sjukhuset och om att 
våga ställa frågor och be barnmorskan om hjälp. 
Läsaren uppmanas att peka på enkla symboler för 
att beskriva hur hon mår, vidare att peka på teck-
nade bilder av kroppens fram- och baksida i kom-
pendiet för att visa om och i så fall var det gör ont. 
”Föda Barn” har visat sig användbart inte bara för 
blivande mammor med kognitiva svårigheter, utan 
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även för mammor med språksvårigheter, exempelvis 
invandrare.66 Ett arbete med att ta fram ett liknan-
de kompendium med tema graviditet pågår.  

Att pröva att ta hand om dockan innebär ett 
utforskande av ens beredskap att sätta sina egna 
behov åt sidan
Ett annat pedagogiskt hjälpmedel som kunskaps-
centret har introducerat är en datorstyrd docka, 
Reality Care Baby, till hjälp för blivande föräldrar. 
Den kan även vara ett stöd i samband med utred-
ning och bedömning av föräldraförmåga, och har 
börjat användas på ett flertal orter i Sverige. Sär-
skilda utbildningar har anordnats för att lära ut  
hur man kan använda dockan i arbetet med mål-
gruppen. Dockan är ett slags babysimulator, som 
utvecklats i USA och där har använts i områden 
med hög andel tonårsgraviditeter, varpå dessa gra-
viditeter gick ned i antal. Att pröva att ta hand om 
dockan innebär ett utforskande av ens beredskap 
att sätta sina egna behov åt sidan. Den behöver, 

66	 Det och annat pedagogiskt material finns att ladda ner från kun-
skapscentrets hemsida, www.lul.se/suf

precis som en riktig baby, omsorg dygnet runt; mat, 
blöjbyten, närhet och varsamhet. Nacken behöver 
stöd och dockan har kroppstyngd som ett späd-
barn. Som bilden nedan visar registrerar babysimu-
latorn i detalj all omsorg och eventuell brist på 
omsorg den får.

Psykolog Lydia Springer är mycket positiv till 
dockan som hjälpmedel och menar att alla gym-
nasiesärskolor borde skaffa den. Hon efterlyser 
överhuvud en större öppenhet och mod att ta upp 
frågor kring sexualitet och föräldraskap med unga 
med intellektuella begränsningar. Talet om att ”inte 
väcka den björn som sover” tillbakavisas bestämt. 
– Björnen sover inte! Det saknas forskning om 
hur sexualundervisning och rådgivning till denna 
grupp bedrivs, i den mån den förekommer.  

Bild 6.
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Det finns inget ovillkorligt samband mellan 
kognitiva svårigheter och otillräcklig 
föräldraförmåga
Att reflektera över och att arbeta med egna attity-
der, eventuella fördomar och bemötande av klienter 
är viktigt inom alla slags arbeten där man som pro-
fessionell har att göra med människor, i synnerhet 
 när det gäller personer i utsatta situationer. Föräld-
rar med kognitiva svårigheter kan innebära särskil-
da utmaningar när det gäller bemötande och kom-
munikation. Utmaningarna kan finnas samtidigt 
såväl hos yrkespersonen som hos klienten. Det finns 
inget direkt och ovillkorligt samband mellan kog-
nitiva svårigheter och otillräcklig föräldraförmåga, 
och även i de fall då föräldraförmågan uppvisar 
oacceptabla brister har klienten rätt till information 
som den kan förstå och ett gott bemötande.

Attityd och bemötande
Om kraften i förväntningar
Professionella kan behöva anpassa sitt förhållnings-
sätt, det kan handla om att avsätta tillräckligt med 
tid 

Kognitiva svårigheter innebär ofta att perso-
nen själv har svårt att förmedla och förstå viktig 
information. Professionella kan behöva anpassa sitt 
förhållningssätt i mötet med dessa klienter. Det 
kan handla om att avsätta tillräckligt med tid till 
att så enkelt och begripligt som möjligt förmedla 
information och försäkra sig om att den gått fram, 
att använda sig av pedagogiska redskap och att 
ställa koncisa frågor utan för många detaljer. Funk-
tionsnedsättningen kan i sig innebära en svårighet 
att läsa av människor och fungera i sociala samspel. 
Personer med kognitiva svårigheter vittnar dessutom 
ofta om erfarenheter av respektlöst bemötande, 

Bild 7.1

67	 Modellen är översatt och fritt tolkad av SUF-Kunskapscentrum 
utifrån originalet gjort av Gold (1980); Deviancy Cycle: Initial 
Performance Delay – Prejudiced Beliefs – Low Expectations – 
Opportunity Deprivation – Negative or Diminished Experiences 
– More Severe Performance Delay.

67
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mobbning och social exkludering, vilket kan 
resultera i svårighet att känna tillit och att perso-
nen verkar lättkränkt. Professionella kan i dessa 
fall därför behöva anstränga sig mer än vanligt för 
att skapa en tillitsfull och trygg kommunikation 
där klienten vågar tala öppet om svårigheter och ta 
emot stöd. Med rätt bemötande och god samverkan 
mellan berörda instanser ökar förutsättningarna för 
att föräldrarna tar till sig information, når insikt 
om sina begränsningar och accepterar att ta emot 
stöd, till gagn för barnen.
Bild 7.67

Bilden på sidan 38 illustrerar den negativa cirkel, 
som kan bli följden om de professionella låter för-
domar och låga förväntningar prägla kontakterna 
med klienten. Låga förväntningar kan innebära att 
insatser inte sätts in, om den professionella inte tror 
att klienten är mottaglig, vilket i sin tur leder till 
att möjligheterna till förbättringar uteblir och san-
nolikt att situationen förvärras och de låga förvänt-
ningarna bekräftas. Bild 8 illustrerar hur en positiv 
utveckling istället kan stärkas genom ett konstruk-

tivt förhållningssätt som fokuserar på möjligheter 
och stärkande av kompetenser.Bild 8.68 

När det lyckas – ett gott exempel
Sven-Erik Pistol och Lydia Springer, ger exempel på 
hur aktiv samverkan och professionellt (i meningen 
engagerat, stärkande och kunskapsbaserat) be-
mötande kan vara avgörande. I januari 2011 kom 
det till socialtjänstens kännedom att ett par i en 
kommun i Uppsala län med diagnosen utvecklings-
störning väntade barn. De blivande föräldrarna 
var inte mottagliga för stödinsatser utan menade 
att de skulle klara föräldraskapet tillräckligt bra 
utan stöd. De berörda professionellas oro för hur 
de blivande föräldrarna skulle klara av att ta hand 
om barnet var mycket stor och man gjorde bedöm-
ningen att stödbehovet var omfattande. Ett nät-
verksbaserat arbetssätt inleddes därför redan tidigt 
under graviditeten. Habiliteringen, socialtjänsten, 

68	 Modellen är översatt och fritt tolkad av SUF-Kunskapscentrum 
utifrån originalet gjort av Gold (1980); Competency Cycle: Ini-
tial Performance Delay – Recognition of Competencies – Positive 
Expectations – Opportunities for Development Provided – Posi-
tive and Valued Experiences – Development of Competencies.

Bild 8.68
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BHV, LSS och kunskapscentret var representerade 
på dessa nätverksmöten under hela våren. 

Öppenhet och kommunikation
Öppenhet och kommunikation beskrivs av Pistol 
och Springer ha varit ledord i etablerandet av ett 
gott samarbete med de blivande föräldrarna och de-
ras anhöriga, och för att få stödinsatser på plats när 
barnet skulle födas under sommaren. Även tiden 
direkt efteråt på BB fanns det en planering kring 
familjen där utgångspunkten handlade om att 
information om föräldrarnas kognitiva svårigheter 
ska nå de personer som kommer att träffa familjen. 
De professionella förbereddes på att ge adekvat 
och anpassat stöd. När barnet var fött och skulle 
komma hem fanns det en hemterapeut, en kontakt-
familj för barnet, kontaktperson för föräldrarna, 
en etablerad kontakt med barnsjuksköterskan och 
även en dagligverksamhetsplacering för pappan var 
ordnad. Motivationsarbete kan ta lång tid, och det 
tar ofta lika långt tid att få insatser på plats, menar 
Sven-Erik Pistol. 

Paret ville att dockan skulle ställas in på den 
mest krävande nivån, ”hard”, som innebär  
att dockan är lika krävande som ett spädbarn 
med kolik
Lydia Springer, som även arbetar med en anpassad 
föräldrautbildning i familjen, menar att insatsen 
varit framgångsrik. Hon berättar att de blivande 
unga föräldrarna till en början var rädda att barnet 
genast skulle omhändertas.  Paret fick börja med att 
ta hand om dockan Albin i två dygn och därefter i 
ytterligare fem dygn. Den tidigare nämnda baby-
simulatorn ”Reality Care Baby” är datastyrd och 
registrerar och rapporterar in den vård (och brist på 
vård) den får.69 Paret ville att dockan skulle ställas 
in på den mest krävande nivån, ”hard”, som inne-
bär att dockan är lika krävande som ett spädbarn 
med kolik en stor del av dygnet. Springer beskriver 
i en intervju hur försöket med dockan kom att bli 
den vändpunkt som krävdes för att de blivande 
föräldrarna skulle bli mottagliga för stöd. De insåg 
nu att spädbarnsvård var betydligt mer krävande 
än de kunnat föreställa sig. Springer menar att 
utvecklingen går åt rätt håll, att barnet mår bättre 

69	 Dockan beskrivs närmare i kapitel 9. Se även broschyr tillgänglig 
på www.lul.se/suf

än vid utbildningens början och att det blivit mer 
stabilt och harmoniskt i familjen. En tät kontakt 
med förskolan och pedagogernas förståelse för bar-
nets speciella situation betonas vara av avgörande 
betydelse.70 

Omsorg och makt

Krav på brukarinflytande och 
självbestämmande för vuxna kommer ibland i 
konflikt med barns rättigheter 
Viktigt att påminna sig om, som praktiker i mötet 
med föräldrar, är dock att det inte alltid går att nå 
fram till gemensamma mål. Vissa föräldrar accepte-
rar aldrig de professionellas problembeskrivningar, 
ser inte sitt behov av stöd trots att stor möda läggs 
ner på att på ett respektfullt sätt kommunicera 
detta. Krav på brukarinflytande och självbestäm-
mande för vuxna kommer ibland i konflikt med 
barns rättigheter. Om det finns risk för att ett barn 
kan fara illa om ingen insats sätts in kan inte hän-
syn tas till att föräldrarna menar sig klara sig utan 
stöd. Ett barnrättsperspektiv måste på så sätt alltid 
ges företräde.

Socialtjänstens myndighetsansvar innebär up-
penbart en ojämlik relation mellan klienten och 
handläggaren. Men även inom vård och omsorg 
kan relationen mellan den som ger och den som tar 
emot stöd aldrig bli jämlik. Omsorg innebär makt, 
och med makt följer ansvar. Barbro Lewin, ger i en 
aktuell bok om LSS och bemötande vissa råd, men 
vill framförallt inspirera till reflektion och fortsatt 
diskussion kring etiska frågor i LSS-verksamheter.71    

Värdena - självbestämmande, integritet och 
frivillighet gäller så långt det är möjligt 
Bland de många exempel på fall med svåra över-
väganden som ges i boken, finns endast ett som 
handlar om föräldraskap. Resonemangen om LSS 
värdegrund och hur den kan tillämpas är dock an-
gelägna. Ett humanistiskt förhållningssätt ska alltid 
prägla bemötandet, det vill säga människovärdet 
är universellt. Värdena självbestämmande, integritet 
och frivillighet gäller så långt det är möjligt – tills 
det finns risk att någon far illa. Målen är självstän-
dighet, möjlighet att få leva sitt liv som andra och 

70	 Intervju med Lydia Springer 2011-11-17.
71	 Barbro Lewin (2011) För din skull, för min skull eller för skams 

skull? Om LSS och bemötande. Lund: Studentlitteratur.
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full delaktighet i samhällslivet. Lewin riktar bland 
annat kritik mot tendenser till att vilja uppfostra 
eller behandla personer med utvecklingsstörning 
utan att dessa själva efterfrågat det. Det kan handla 
om att sätta upp alltför många onödiga regler i 
gruppboenden, på olika sätt inskränka dessa per-
soners rätt att som vuxna välja hur de vill leva, klä 
sig, ha relationer, möblera sitt hem etcetera. 

Innebär livsstilen allvarliga hälsorisker ingår det 
i omsorgspersonalens uppdrag att på ett respektfullt 
sätt informera och motivera till förändring, att visa 
på alternativ. Det kan gälla kostvanor, alkoholkon-
sumtion, sexuellt riskbeteende eller annat. Lewin 
menar dock att hon märkt att högre krav ofta ställs 
på personer med funktionsnedsättningar att leva 
hälsosamt och riskfritt, än på andra.  

Checklista för kognitiva svårigheter
SUF-Kunskapscentrum har tagit fram en checklista 
som personal inom förskola och andra verksam-
heter som kommer i kontakt med dessa föräldrar 
kan använda sig av, när de känner oro för ett barn 
och har funderingar kring om föräldrarna kan 
vara i behov av särskilt stöd på grund av kognitiva 
svårigheter. Behoven kan ta sig uttryck i bris-
tande hygien, svårigheter i kommunikationen, för 
årstiden inte anpassade kläder och mycket annat. 
Det kan understrykas att denna checklista inte är 
avsedd som instrument för att bedöma föräldraför-
mågan. En sådan utredning är mer omfattande och 
måste givetvis genomföras av socialtjänsten, efter en 
eventuell orosanmälan. Däremot kan checklistan 
fungera som en vägledning för om föräldern tillhör 
gruppen föräldrar med kognitiva svårigheter. Har 
man i sin yrkesutövning att göra med en sådan 
förälder kan det vara nödvändigt eller åtminstone 
till stort gagn – inte minst för barnet – om en sam-
verkan med andra relevanta aktörer kan komma 
till stånd. Som nämnts inledningsvis i detta kapitel 
kan bemötandet och sättet att ge information till 
föräldern även komma att behöva anpassas, sedan 
det konstaterats att det är fråga om en person med 
stora kognitiva svårigheter och med nedsatt för-
måga vad gäller minne, struktur, planering och 
liknande.72  

   

72	C hecklistan finns tillgänglig på www.lul.se/suf

Pågående forskning om bemötande inom 
MVC och BVC
Berit Höglund, barnmorska och doktorand, intres-
serar sig särskilt för professionellas bemötande i sitt 
pågående avhandlingsprojekt med titeln Reproduk-
tiv hälsa under graviditet och förlossning hos kvinnor 
med intellektuell funktionsnedsättning (IF) samt 
nyföddhetshälsa hos deras barn i Sverige mellan 1999-
2007. Mot bakgrund av att den begränsade tidigare 
forskning som finns på området visat att mödrar 
med IF, det vill säga utvecklingsstörning, upplever 
större oro, på flera sätt är mer utsatta och får ett 
sämre bemötande före och efter förlossningen, vill 
Höglund uppmärksamma denna grupp och nå 
kunskap om hur deras behov bättre kan tillgodoses. 
Även spädbarnets hälsa och mödrarnas upplevelser 
av stöd i vården om dem, undersöks. Studiens syfte 
är ”att undersöka den egna upplevelsen av sitt bar-
nafödande och den första tiden med barnet bland 
kvinnor med IF, samt vilket stöd de önskat och fått 
från hälso- och sjukvården under graviditet, förloss-
ning och den första tiden med barnet.”73 

73	 Information om projektet har erhållits dels muntligt, under en 
presentation av Berit Höglund själv 2011-11-25, dels via projekt-
beskrivning på hemsidan www.fou.nu
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Slutord
Som denna sammanställning visar, kan utmaning-
arna i arbetet med att erbjuda stöd till familjer där 
det finns kognitiva svårigheter upplevas som stora. 
Resultaten av kartläggningarna i Uppsala län och 
några andra kommuner i landet visar att antalet 
barn som tillhör riskgruppen barn till föräldrar 
med kognitiva svårigheter är så mycket större än 
vad tidigare studier och uppskattningar hävdat. 
Det är således fel att beskriva behoven som margi-
nella och därmed rimliga att inte fästa så mycket 
vikt vid. Dessa barn finns och har samma rättig-
heter som alla andra barn. SUF-Kunskapscentrum 
har visat på framkomliga vägar vad gäller samver-
kan, bedömning av föräldraförmåga, stödbehov 
och hur detta stöd kan ges på flera olika sätt. Vi 
hoppas ha förmedlat något av det engagemang och 
den kunskap som vi har mött när vi tagit del av det 
viktiga arbete som pågår i Uppsala län och inspire-
rat till liknande arbete runt om i landet.
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Egna anteckningar
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Stiftelsen Allmänna Barnhuset har i samarbete med SUF-Kunskapscen-
trum och FoU-enheten, Regionförbundet i Uppsala län arbetat fram 
denna rapport. Den sammanfattar den kunskapsutveckling som påbör-
jades 1999 i Uppsala och Tierp och som 2009 resulterade i bildandet 
av SUF - (Samverkan Utveckling Föräldraskap) Kunskapscentrum. 

Syftet är att ge en introduktion till området föräldrar med kognitiva 
svårigheter samt till arbetet med att utveckla stöd till denna mål-
grupp. Huvudsaklig utgångspunkt är erfarenheter från Uppsala län, 
med rapporter utgivna av SUF-Kunskapscentrum, externa utvärde-
ringar av kunskapscentrets verksamhet samt intervjuer med verksam 
personal. 

Allmänna Barnhuset är en statlig stiftelse med uppdrag att stödja 
metod- och kunskapsutveckling i arbetet med utsatta barn och ung-
domar. Barnhuset ger anslag till socialt inriktad barn- och ungdoms-
forskning, driver egna utvecklingsprojekt, anordnar konferenser och 
seminarier för att sprida kunskap samt ger ut böcker i aktuella frågor.

Böcker och rapporter kan beställas från www.allmannabarnhuset.se. 


