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Forord

Myndigheten for delaktighet har under 2024 arbetat med att kartldgga och
fordjupa kunskapen om de samband som finns mellan funktionsnedséttning,
normbrytande beteende och risken for tidig rekrytering till kriminalitet. Genom att
belysa den sérskilda sarbarheten barn och unga med funktionsnedséattning kan ha
nér det géller normbrytande beteende och rekrytering till kriminella miljoer, vill
MFD bidra till ett brottstorebyggande arbetet som omfattar alla barn och unga,
oavsett funktionsformaga.

MEFD f{6ljer arligen upp levnadsvillkor for personer med funktionsnedsittning.
Uppf6ljningen visar att fordldrar till barn med funktionsnedsattning generellt har
samre levnadsvillkor, simre forutsdttningar och storre utmaningar i vardagen dn
andra forédldrar. Det handlar om samhéllet och om dess stodsystem.

Det handlar ocksé om bristande forméga att samordnat mota den variation och
mangfald av behov barn och unga har. Det gor att fordldrar limnas ensamma att
driva sitt barns talan och behov i ménga och komplicerade myndighetskontakter.
Det ger ocksé ménga foréldrar en orimlig roll att samordna en méngd insatser som
inte samspelar eller tar hansyn till att en forélder ocksa till exempel ska kunna
arbeta. Ménga foréldrar till barn och unga med funktionsnedsittning upplever sig
ocksa ofta misstankliggjorda som fordldrar och har kénslor av att aldrig récka till.

En grupp fordldrar vars levnadsvillkor MFD hittills inte 1 tillracklig utstrackning
lyckats synliggora, &r fordldrar till barn med funktionsnedséttning som har
utomeuropeisk bakgrund. Det dr en grupp fordldrar som ldgre utstrackning far
tillgang till olika former av stodinsatser. MFD har dérfor 14tit Contextio
Ethnographic AB genomfora kvalitativa intervjuer med forédldrar frén den
malgruppen. Det for att bittre kunna identifiera vilka varierande forutséttningar,
onskemal och behov olika fordldrar har for att efterfraga och ta emot det stdd de
behover. Det har kravt stora insatser for att nd denna méalgrupp, och MFD vill
dérfor tacka Contextio for deras hirda och malmedvetna arbete.

MEFD vill ocksa tacka alla nyckelaktorer som har formedlat kontakter via sina
natverk. Framforallt vill vi forstas ocksa sirskilt tacka de nyckelpersoner och alla
de fordldrar som delat med sig av sin erfarenhet och sina tankar i intervjuerna. Ert
bidrag &r unikt och skapar en grund for ny kunskap, goda rdd och mojliga
l6sningar. Genom era berittelser om ofta tuffa erfarenheter bidrar ni ocksa till att
hjdlpa andra. Ert bidrag 4r ocksd avgorande for att inblandade aktorer béttre ska
forsta vad samhallet behdver gora annorlunda for att alla barn och unga ska fa
chansen till ett delaktigt och tryggt liv. Tack!

Liljeholmen i januari 2025
Malin Ekman Aldén

Generaldirektor
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Sammanfattning pa lattlast svenska

Har kan du ldsa en sammanfattning av rapporten pa lattlist svenska.
Foraldrar till barn med funktionsnedsattning

behdver stod for att ma bra
Barn som har en funktionsnedséttning
har ritt att {3 stod.

Det star i lagen.

Det ar ocksa viktigt att fordldrarna far
stod.

Men ibland vet fordldrar som kommer
frén ett annat land inte vilket stdd de kan
fa 1 Sverige.

Det gor att de kan mé déligt.

Vi som arbetar pd Myndigheten for
delaktighet vill veta hur det kan bli béttre

bade for barnen och for fordldrarna.

Manga foraldrar tycker att det ar svart att fa stod
Vi har frdgat ngra fordldrar som kommer

fran andra lander vad de tycker om stodet

de far.

Vi fragade ocksé personer som i sitt arbete

traffar fordldrar fran andra lander.

Maénga sa att det 4r mycket svart att fa ratt
stod.

De tycker inte att det kdnns som om
ndgon lyssnar pa dem.

Det tog ocksé tid innan de fick stod.

Alla har inte heller fétt sd bra information

om barnets funktionsnedsittning.
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Manga mammor sa att de far gora det
mesta sjdlva. For att de ska kunna ta
hand om sitt barn har en del slutat arbeta
eller slutat att lara sig svenska.

I ménga lander tar familjen sjdlv hand
om sina barn. Darfor vet de inte vilket
stod de kan fa 1 Sverige.

De har forsokt att ta reda pé det.

Men de tycker att det r svart att fa

information.

Det ar svarare att fa stod for
den som ar fran ett annat land

Foraldrar som &r fodda i Sverige kan
ocksa ha svart att fa stod.

Men de vet ofta vad de har ritt till.

De pratar svenska och vet hur kulturen
fungerar i Sverige.

Foréldrar frin andra ldnder fOrstér inte
alltid vad myndigheterna menar.

Det kan bero pa de hir sakerna:

e De talar inte sa bra svenska.
e De kommer frdn en annan kultur
och vet inte hur det fungerar 1

Sverige.

Det dr ocksa olika var det gér att fa stod.
Ibland far barnet och foridldrarna stod fran
skolan. Ibland far de stdd fran varden och

socialtjinsten.
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Foraldrarna vill ha mer information och stod
Det hér dr nagra saker som fordldrarna vill

ha hjélp med:

e De vill ha mer information om den
funktionsnedséttning som deras
barn har.

De vill veta vad den kommer att
betyda for barnet 1 framtiden.

e De vill att barnet snabbt ska {4
stod. Till exempel i skolan.

e De vill att det ska finnas nagot for

barnet att gora pd fritiden.

Sa har kan foraldrarna och myndigheterna
fa bra kontakt

Det var bra for oss att fa veta vad
fordldrarna tycker. Det hér dr nigra
forslag pd vad vi kan gora for att stodet

ska bli battre:

e Vibehover tolkar
De ska bade hjilpa till med spraket

och forklara olika kulturer.

e Vibehover platser dir
fordldrarna kan triffa bade
foreningar och myndigheter
Nér de mots blir det léttare att
forstd varandra. De som tréffar
fordldrarna behover lira sig om

olika kulturer.
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e Vibehover hjilpa forildrarna
att soka stod
Forildrarna kan behova hjélp med
att fylla 1 ansokan nér de soker

stod.
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Sammanfattning

Den hér rapporten ér resultatet av en kvalitativ intervjustudie som Contextio
Ethnographic genomforde pa uppdrag av Myndigheten for delaktighet, MFD,
under maj till november 2024, med utlandsfodda foréldrar till barn med
funktionsnedséttning. Studien var en del i MFD:s arbete med att belysa
bakomliggande orsaker till den sérskilda utsatthet som barn och unga med
funktionsnedséttning kan ha vad géller normbrytande beteende och att tidigt dras
in 1 kriminella miljoer.

De intervjuade fordldrarna skulle framst ha utomeuropeisk bakgrund eller komma
fran Ukraina, en stor flyktinggrupp i Sverige. Pa grund av svarigheter med att
hitta fordldrar som tackade ja till en intervju, intervjuades dven personer som
moter malgruppen i sitt dagliga arbete, 1 det hdar sammanhanget kallade
nyckelpersoner. Totalt intervjuades 20 foridldrar och nio nyckelpersoner.

De intervjuade fordldrarna var till storsta delen mammor och kom fran Irak, Iran,
Somalia, Syrien och Ukraina. Nyckelpersonerna kom dven fran Bangladesh och
Etiopien och hade oftast deltagit i rekryteringsforséken av fordldrar. Forskning
och gr litteratur har anvints genomgéende for att verifiera eller motséga
resultatet under analysen.

Studiens resultat, som ligger helt i linje med forskning och tidigare erfarenheter,
visade pa tva overgripande teman. Dels att fordldrarna i studien, 1 likhet med
andra fordldrar som har barn med funktionsnedséttning, hade behov av men fick
kédmpa for att fa stdd till sina barn. En central utmaning var den bristande
tillgdngen pa samordning och effektivt stod fran involverade myndigheter.

Det krévs ett stort driv, kunskap om réttigheter och ork for att fa tillgéng till det
stod som lagen ger ritt till. Forskning pekar pé att bristen pa samordning och
resurser inte bara skapar praktiska hinder for barnets utveckling, utan dven
paverkar fordldrarnas bade fysiska och psykiska hélsa. Har tydliggors en
strukturell problematik. Dels for personer med funktionsnedséttnings mojlighet att
fa den hjilp och stod de behover, dels for anhoriga (fordldrar) att 2 det stod de
sjalva behover och har ritt till.

Det ar ocksa tydligt att tillgdngen till rétt hjédlp kan vara ojamlik, beroende pa
faktorer som resurser i skolan, hédlso- och sjukvéarden och socialtjinsten, liksom av
enskilda handldggares tolkning av regler och fordldraansvar.

Studien visar vidare att fordldrarna moter utmaningar som beror pa att de i ett nytt
land, inte alltid talar svenska och ofta har med sig negativa erfarenheter av
myndigheter fran hemlandet. Resultatet pekar pa en rad hinder som gor att
fordldrarna inte alltid soker stdd, tackar nej till stod eller ger upp forsoken att fa
stod till barnet. Framtrddande utmaningar som fordldrar och nyckelpersoner
vittnar om handlar om bristande tillit till myndigheter, sprakbarridrer, svarigheter
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att forstd hur det svenska systemet fungerar, erfarenheter av social stigmatisering
frén hemlandet, upplevd diskriminering och misstro fran
myndighetsrepresentanter samt dalig ekonomi.

Ytterligare en faktor som framfor allt nyckelpersoner lyfter dr att stodet inte &r
behovsanpassat, vilken forskning kring anhdriga ocksé stddjer. Den sé kallade
LVU-kampanjen har ocksa bidragit till att 6ka fordldrarnas oro och radsla for att
deras barn ska omhéndertas och forefaller ha minskat tilliten till myndigheter 1
stort.

Manga av de 6nskemal om stdd som fordldrarna uttrycker handlar om tidig
information om vad en diagnos eller funktionsnedséttning innebér. Det handlar
ocksa om ett tidigt och individuellt anpassat stod till barnen. Studien pekar dock
ocksé pa ett behov av mer riktade atgirder for bade fordldrar och personal som
moter mélgruppen. Sddana insatser kan vara:

e Att samverka med civilsamhiillet, till exempel for dialogméten med
myndigheter, fordldrastédskurser och informationsspridning.

e Att anstilla kulturtolkar for att minska sprék- och kulturbarridrer, minska
risken for missforstand och falsk ryktesspridning samt bidra med korrekt
information.

e Att skapa eller stotta lokala motesplatser i olika omraden, si kallade
lagtroskelverksamheter, som kan bygga fortroende till fordldrar och andra
boende och underlitta informationsspridning.

* Genomfora dialogmoéten mellan fordldrar och myndigheter for att minska
Omsesidig misstro och frimja kunskap och forstaelse hos bada parter.

e Ge tidig och upprepad information om det svenska stodsystemet och
rittigheter kopplade till funktionsnedséttning, pd modersmalet, exempelvis
genom SFI och samhéllsorientering.

e Stod i ansokningsprocesser med ansdkningar och administration, till exempel
om hur det gér till att s6ka stdd och skriva ansdkningar.

¢ Nya former av stod kan behova utvecklas, exempelvis 1 samverkan med SFI,
samhéllsorientering och berorda foréldrar/kulturtolkar

e Utbildningar i interkulturell kommunikation for personal i myndigheter,
skolor, hélso- och sjukvard med fler.
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Inledning

Att vara fordlder till ett barn med en funktionsnedsittning kommer ofta med
utmaningar som fordldrar till barn utan funktionsnedsittning inte upplever.
Uppf6ljning fran Myndigheten for delaktighet, MFD, visar att forédldrar till barn
med funktionsnedsittning ofta har bland annat en simre egenskattad hélsa och en
sdmre ekonomi i jimforelse med andra fordldrar. Att vara fordlder till ett barn
med en funktionsnedsittning och dessutom vara ny i Sverige, eller pa annat sétt ha
migrantbakgrund, kan betyda fler och andra svarigheter 1 fordldraskapet.

For att battre forstd de utmaningar som ett sddant fordldraskap kan komma med,
har MFD latit genomfora en kvalitativ intervjustudie med forildrar till barn med
funktionsnedsittning! med foretridelsevis utomeuropeisk bakgrund. Studien ir en
del i MFD:s arbete med att belysa bakomliggande orsaker till den sérskilda
utsatthet som barn och unga med funktionsnedsittning kan ha vad géller
normbrytande beteende och att tidigt dras in 1 kriminella miljoer.

Malsittningen med studien &r att beskriva fordldrars erfarenheter, kinnedom om
och instéllning till funktionsnedséttningar samt till samhaéllets insatser relaterat till
dessa. Syftet dr att identifiera utmaningar, utvecklingsbehov och
forbéttringsmajligheter 1 arbetet med insatser till forédldrar, barn och unga med
sarskilda behov eller funktionsnedsittning for att 6ka mdjligheten att sdtta in
adekvata insatser tidigt. Detta for att 1 forlingningen béttre kunna forebygga och
motverka véaldsutsatthet, normbrytande beteende och tidig rekrytering till
kriminalitet bland barn och unga med funktionsnedséttning.

Den hér rapporten dr en sammanstillning av uppdraget att inhdmta roster fran
fordldrar som har genomforts av Contextio Ethnographic AB under perioden maj-
november 2024. Sammanstillningen frdn Contextio har bearbetats av MFD.

Rapportens disposition

Kapitel tva beskriver studiens syfte, fragestéllningar och metod. Kapitel tre
innehaller en resultatredovisning och analys. Kapitel fyra innehéller en
sammanfattande reflektion med slutsatser utifrn resultatet.

"1 den hér rapporten anvands funktionsnedséattning enligt den definition som
Socialstyrelsen har i sin termbank, en nedsattning av fysisk, psykisk eller intellektuell
funktionsférmaga.
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Uppdrag och genomforande

Nedan beskrivs uppdraget till Contextio, metoder for datainsamling samt
avgransningar.

Uppdraget
Uppdraget omfattar f6ljande temaomraden:

e Foréldrars forstaelse for samt syn pa/in stdllning till funktionsnedsattningar,
inkluderat fragor om sjdlvbestimmande och delaktighet 1 samhéllet for barn
och unga med funktionsnedsittning.

e Foridldrars kinnedom om, syn pé och tillit till samhallets stodinsatser 1
forhéllande till barn med funktionsnedséttning.

e Foréldrars eventuella erfarenheter av bemdtande frdn samhaéllet kring barn som
uppvisar sdrskilda behov eller normbrytande beteende.

e Foréldrars eventuella behov av stdd och insatser relaterat till ett barns
funktionsnedséttning.

e Foréldrars egna 10sningsforslag.

Genomforande

Studien &r kvalitativ och baseras framst pd djupintervjuer, men innehéller 4ven en
fokusgrupp med somaliska mammor. Fokusgruppen genomfordes eftersom dessa
mammor delvis kdnde varandra och foredrog en gruppintervju. Studien innehaller
ocksa intervjuer med sd kallade nyckelpersoner som moéter malgruppen i sitt
dagliga arbete samt informella samtal med fyra kommunanstillda som dven de
moter mélgruppen i sitt arbete.

Férre intervjuer dn forvintat genomfordes med en utomstiende tolk. Det har
frimst berott pd att fordldrar inte ville ha en sddan tolk, utan kénde sig tryggare
med deb tolkning som den person som bett dem delta i intervju gjorde. Av de nio
intervjuer/fokusgrupp genomfdrdes tva med telefontolk,” tre pa svenska och
resterande med kontaktperson som tolk. Det sistndmnda &r inte optimalt utifran ett
Oversdttningsperspektiv, men det hade positiva fordelar genom att
intervjupersonerna kinde sig trygga och formodligen vagade prata mer fritt.

Fatumo Osman, forskare vid Hogskolan Dalarna, har bistétt vid utarbetning av
intervjuguider och viss forskning pa omradet. Utredarna har ocksé gjort en
omvérldsbevakning for att identifiera aktuell forskning och andra relevanta
utredningar. Egna utvirderingsrapporter som beror liknande frdgor har ocksa
inkluderats. En intervju har ocksa genomforts med ansvarig person pa MFD som

2 Pa platsen-tolk bestalldes men kunde inte uppfyllas. | ett fall amnade den berdérda
tolken aterbud samma dag och en nyckelperson fick darfor tolka i stallet.
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har gett bakgrundsinformation utifrén andra arbeten och uppdrag som
myndigheten arbetar med.

Urvalsprocessen — slutligt urval

Malgruppen for studien dr baserad pa att MFD har fatt indikationer om att det ar
svart att na vissa fordldragrupper. Myndigheten har dven sett att det finns grupper
av fordldrar som tackar nej till stod for barnen fran exempelvis habilitering och
andra instanser.

Kriterier for urval har varit att fordldrarna ska ha utomeuropeisk bakgrund, helst
vara bosatta i utsatta omriden (enligt polisens definition)* och ha barn med ndgon
form av funktionsnedsdttning. Foraldrar frdn Ukraina har inkluderats trots att
dessa inte har utomeuropeisk bakgrund. Dé de sistndmnda handlar om tva
personer, anvinds begreppet utomeuropeiska fordldrar genomgaende 1 rapporten.

Forsok att né fordldrar fran mélgruppen har dels utgétt frin Contextios eget
kontaktnét, dels fran MFD:s kontakter. S6kningar pa internet efter anstéllda
nyckelpersoner, exempelvis kulturtolkar?, lotsar, hilsofrimjare och liknande, har
ocksa genomforts vid ett flertal tillfallen. Organisationer som forviantas mota
malgruppen har ocksa kontaktats. Sarskilda anstrangningar gjordes for att na
intervjupersoner frn norra Sverige, men dessa forsok var utan framgéng.

Totalt togs minst 35 olika kontakter med personer eller aktorer som moter
malgruppen. Exakt antal dr svart att uppskatta dé alla inte besvarade mail eller
telefon. Méinga har ocksa hdnvisat vidare. Det gar inte heller att sdga exakt hur
manga fordldrar som kontaktas, dd minga kontakter gitt via nyckelpersoner som
arbetar inom foreningar eller olika motesplatser 1 bostadsomraden. Helt klart ar
dock att den stora majoriteten fordldrar till barn med funktionsnedsittningar som
har tillfragats har tackat nej till att bli intervjuade.

Nyckelpersonerna vittnar om svarigheten att hitta fordldrar som har velat prata
med intervjuarna. Fordldrarna har uppgett att de ar radda for att myndigheten
skulle bli arg. Det skulle 1 sin tur & konsekvenser i form av att en ansdkan om
personlig assistans inte beviljades eller att beslut skulle upphivas. Sammantaget
innebér det de fordldrar som intervjuats dr fordldrar som sa att sdga redan ar ’inne
1 systemet”, som i olika utstrackning har accepterat sitt barns svarigheter och som
har fitt ta del av ndgon form av stodinsatser for det. I studier genomforda i ett
regeringsuppdrag om hedersrelaterat vald och fortryck har MFD fatt ta del av att

3 https://polisen.se/om-polisen/polisens-arbete/utsatta-omraden/, hamtad 20241204.

4 Kulturtolk/brobyggare/lots eller motsvarade — anvands om person som &r anstilld, av
civilsamhallet eller offentlig aktér. Till skillnad fran spraktolk kan kulturtolken pa
vardnadshavares modersmal ocksa forklara vad det som sags betyder utifran
vardnadshavarens kulturella bakgrund.
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yrkesverksamma ibland moter fordldrar som inte vill acceptera ett barns
svérigheter och som inte vill ta emot stdd.> Forildrar som av olika skil kan téinkas
dra sig undan myndighetskontakter och tacka nej till stodinsatser har inte gatt att
nd inom ramen for den hir studien.

Det finns ytterligare faktorer som kan téinkas ha paverkat mojligheten att hitta
intervjupersoner:

e En liten mélgrupp.

e Begrinsade tidsramar for uppdraget.

e Flera steg i kontakterna for att nd foréldrar.

e Brist pa tillit i malgruppen till svenska samhéllet.

Totalt genomfordes 16 intervjuer, en fokusgrupp och tre informella samtal med
totalt 30 personer, med 20 fordldrar och tio nyckelpersoner. Vid tvé av
fordldraintervjuerna deltog béda fordldrarna i1 intervjun, och 1 ett fall ocksa en
tondrig dotter. Fordldrarnas &lder varierade framst mellan 30 och 50 ar och antalet
barn varierade mellan tva och sju. De funktionsnedsittningar som de intervjuades
barn hade omfattade bade fysiska (horsel- synskador, rorelsesvarigheter), psykiska
(autism, ADHD) samt intellektuella (Downs syndrom), liksom en kombination av
funktionsnedsédttningar. Fordldrarna kom ursprungligen fran Irak, Iran, Somalia,
Syrien och Ukraina. Tabell 1 nedan visar antalet fordldraintervjuer samt det
slutliga urvalet fordldrar fordelat pa kon.

Antal Antal
Foraldrar intervjuer | individer | Mammor | Pappor
Intervjuer 9 12 9 3
Fokusgrupper 1 8 8
Totalt 20 17 3

De tio nyckelpersonerna, sex kvinnor och fyra mén, hade en bakgrund fran
Bangladesh, Etiopien, Irak, Somalia och Sverige. Nyckelpersonerna moter
malgruppen i sitt arbete pa uppdrag av offentliga och/eller civilsamhillesaktorer
sasom Malmo stad, Rddda Barnen, Yallatrappan, Mamma United,
Vuxenutbildningen Vist, Independent living, Kompetenscentrum, Géteborgs stad
samt Akademiska barnsjukhuset 1 Uppsala. Geografiskt bor de intervjuade i
Gislaved, Goteborg, Ljungskile, Malmg, Stockholm, Uppsala och Visteras.

5 Socialdepartementet (2023) Uppdrag att kartlagga och utveckla stodmaterial om vald
mot barn och unga med funktionsnedsattning samt férdjupad kartlaggning av
hedersrelaterat vald och fortryck mot personer med funktionsnedsattning, S2023/02178
(delvis).
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Urvalsdiskussion

Urvalet av fordldrar bestar till storsta delen av mammor. Det beror huvudsakligen
pa att de organisationer och projekt som arbetat nira fordldrarna frimst arbetat
med mammor, da det frimst & mammorna som uppges ha ansvaret for barn och
hushall. Det hade varit 6nskvirt med fler mén i urvalet for att dven finga
pappornas perspektiv tydligare.

Aven bland nyckelpersonerna dominerar kvinnorna, dock i mindre omfattning.
Geografiskt kommer urvalet frémst fran sddra och i viss man mellersta Sverige.
Foréldrar eller nyckelpersoner fran norra Sverige finns inte med 1 urvalet trots
anstrangningar for att nd dem. Det gar ocksa att konstatera att de flesta kommer
frén ldnder i Mellandstern och Afrika, med enstaka undantag fran Asien och
Ukraina. Dessa omraden har stora grupper av personer i Sverige men det hade
varit Onskvart att inkludera fler forédldrar fran Asien och mdjligen ocksa
Latinamerika. En sent inbokad intervju med en nyckelperson fran Afghanistan
fick stéllas in.

Foréldrarna som intervjuats bor oftast i socioekonomiskt utsatta omraden, men det
finns ocksé fordldrar som inte gor det. Bland de intervjuade finns ensamstédende
och gifta fordldrar. Fordldrarna har olika socioekonomisk bakgrund och
utbildningsniva. Dock dominerar fordldrar som &r beroende av forsorjningsstod.
De intervjuade nyckelpersonerna har alla mott fordldrar i ett bredare sammanhang
och har déarfor mojlighet att reflektera dven i1 en bredare kontext.

Avgransningar

Studien omfattar enbart fordldrar/vardnadshavare som har barn med négon typ av
fysisk, psykisk eller intellektuell funktionsnedséttning, samt har utomeuropeisk
bakgrund eller dr fodda 1 Ukraina. Det innebér att malgruppen ar relativ begrinsad
och den innefattar inte alla fordldrar med utomeuropeisk bakgrund som har barn
med ndgon form av funktionsnedséttning.

Analys av data

Dataanalysen har genomf6rts med vedertagna metoder for kvalitativa data. En
kvalitativ innehallsanalys utférdes pa transkriberat och antecknat material, diar
bada konsulterna granskade allt intervjumaterial for att identifiera dvergripande
teman. Dessa har illustrerats av citat fran fordldrar och nyckelpersoner. Resultaten
frn analysen har ocksa jamforts med aktuell forskning pa omradet som ett led 1
att validera analysen och/eller hitta forklaringar till varfor resultaten eventuellt
skiljer sig ét.
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Etiska overvaganden

Information om syftet med studien har getts till fordldrarna vid ett flertal tillfallen.
Den har getts av personal via ett foljebrev frain MFD nér foréldrarna tillfragades,
infor intervjun och av konsulten som genomforde intervjun/fokusgruppen.
Foréldrarna har getts mojlighet att stélla fragor till konsulten.

Samtliga intervjuade nyckelpersoner har ocksa tagit del av foljebrevet och
information i samband med intervjun. Flera av de intervjuade fordldrarna har
sjdlva uttryckt att de vill att deras roster ska bli horda. Citaten har vid behov
skrivits om frén tal- till skriftsprak och i nagra fall modifierats, utan att andra
inneborden av innehéllet, for att forhindra att ndgon intervjuperson kénns igen.
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Resultat

Det hér kapitlet innehaller resultatet av de genomforda intervjuerna. Varje del
avslutas med en kort analys och sammanfattande slutsatser, tillsammans
hanvisningar till forskning och tidigare erfarenheter.

Att ha ett barn med funktionsnedsattning

I det hér avsnittet presenteras fordldrarnas erfarenheter och tankar om att ha ett
barn med funktionsnedsittning. Det innehéller ocksa fordldrarnas tankar om synen
pa funktionsnedséttningar 1 fordldrarnas hemlédnder samt nyckelpersonernas
erfarenheter av att mota fordldrarna. Varje del avslutas med ett antal reflektioner.

Foraldrarnas erfarenheter

Majoriteten av fordldrarna berittar att de sjdlva tidigt upptéckt att nagot var
annorlunda med barnet och att de da sokte hjilp. Ofta pA BVC, pa vardcentral
eller i skolan. De har inte alltid fatt gehor for sin oro utan flera fordldrar har blivit
radda att avvakta. Fordldrarna fortsatte dock att soka hjélp eftersom de kédnde att
nagot var fel.

De ville veta vad som var fel och hur de kunde hjélpa sina barn. Ett fatal av de
intervjuade fordldrarna fick en diagnos vid barnets fodsel, till exempel Downs
syndrom och en fysisk funktionsnedsdttning. Fér majoriteten har det dock tagit
manga ar att f en diagnos. En del fordldrar uttrycker oro dver diagnosen som de
menar att de vetat lite om.

Jag visste inte vilken typ av sjukdomar som mina barn har nar jag kom
till Sverige men sedan fick de diagnoser. Jag sag att alla mina barn inte
madde bra och jag sokte hjalp pa vardcentralen.

(Foralder)

En lakare sa att hon har Downs syndrom och jag sa vad betyder det?
Jag forstod ingenting. Jag ar muslim. Allah skapade henne s& jag maste
acceptera henne sa varfér maste hon ha operation Efter ett ar sa forstod
jag, innan hon var helt normal som mina andra barn.

(Foralder)

Det finns ocksé intervjuade forédldrar som &r tveksamma till barnets diagnos och
som ser andra orsaker till barnets svarigheter, till exempel mobbning i skolan eller
trauman fran hemlandet. Nagra mammor kopplar barnens problem till
vaccinationer och vill darfér undvika att vaccinera yngre syskon. En fordlder
menar att likaren pa BVC uttryckligen sagt att barnets autism beror pé
vaccinationen. Den hér uppfattningen ar sérskilt tydlig i en sprakgrupp. Den
bilden bekréftas av flera nyckelpersoner.
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Nar min son var liten sa hade han bebissprak, men sedan nar han
vara sex manader sa fick han vaccinationen och jag tror att det
paverkade. Sa jag sa till BVC att jag inte vill ge honom den
vaccinationen men sjukskoterskan sa att han maste ta. Jag tror att
vaccinet paverkade honom. Han slutade prata bebissprak.

(Foralder)

Det framkommer att fordldrar upplever att myndighetsrepresentanter fran skola
och sjukvard inte lyssnar pd dem nér de upprepade ganger sokt hjilp for barnen.
Foréldrarna menar att ett tidigt stod kan hjdlpa barnet pa sikt i och med att
sjukvarden kan folja upp och ge ett 16pande stod.

Jag vet att manga ar radda, om en professionell skulle satta en diagnos
att foraldrarna sager nej mitt barn har inte det. Det &r manga tabun i det
beroende pa vilka man pratar med, men jag sjalv kdnner att de masta
vara arliga och géra en utredning. Aven om det &r for tidigt sa finns det
anda anteckningar om att det har har féraldrarna upplevt det, for att
senare kunna félja upp det.

(Foralder)

Det var inte sa att jag ville ha en diagnos, bara att jag ville veta hur vi
ska underlatta vardagen for henne, hur vi ska ga vidare. For det har har
ju paverkat aven skolan.

(Foralder)

Ytterligare ett dilemma 1 materialet dr de langa vantetiderna for utredning nar
fordldrarna har sokt stod. Ett exempel fran intervjuerna ir ett barn som fick tid pa
BUP forst efter fem érs vantan. Den ldnga véntetiden motiverades med att barnet
endast hade utbrott hemma. Forst ndr skolan initierade en utredning fick barnet
hjélp.

Jag férsokte fa tid pa BUP nar hen var 4 och fick en tid nar hen var 9 ar.
De sa att det var langa vantetider till BUP, de frAgade om det var okej att
det ar nagon annanstans an har. Jag sa att det gick bra var helst som i
Sverige, bara hon far en tid, bara hon far hjalp for det kan inte fortsatta
sa har. Det har ar slarv fran vuxna men det drabbar mitt barn.

(Foralder)

Forédldrarna ndmner sillan att barnets funktionsnedséttning har paverkat familjen
negativt. Flera mammor har dock slutat arbeta eller arbetar som personlig assistent
at barnet. Flera fordldrar i materialet skulle ocksa vilja gora det. Stodet fran slakt
och vinner dr begrinsat, och mammorna tar ofta huvudansvaret for barnen. Ibland
med viss hjilp frdn make eller syskon. Fordldrarna beskriver sin situation som
svar, sdrskilt nér det géller ekonomi, bostadssituation och att hinna med flera barn
med funktionsnedsittningar samt andra syskon. Det framkommer att det &r
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utmanande att mota allas behov. En stor del av fordldrarna, dock inte alla, ar
beroende av forsorjningsstod. Det dr delvis en effekt av barnens
funktionsnedséttning genom att det finns fordldrar som fétt avsluta sin anstillning
eller sina studier i1 svenska for att ta hand om barnet.

Man ar sa bunden till kommunen och Férsakringskassan for vi maste
forsorja oss.

(Foralder)

Bemotandet ar okej men resultatet ar det inte. Alla sager att de forstar,
att du har det inte latt och man férklarar och forklarar... men det blir
ingenting.

(Foralder)

Nyckelpersonerna lyfter ocksa fordldrarnas svara situation och deras behov av
stod. Stodet behdvs bade for fordldrarna och for barnet. Nyckelpersonerna siger
samtidigt att kunskapen om vilket stod som finns tillgingligt ofta &r lag.
Intervjuade kulturtolkar betonar att det svenska systemet skiljer sig frén
fordldrarnas hemlénder och att det forsvéarar processen.

I hemlandet far barn séllan en diagnos och familjen forvéntas ta hand om barnet
utan stod fran samhillet. De intervjuade framhéller att fordldrar vill skydda sina
barn, men att sprakbarridrer och kulturella skillnader kan orsaka missforstand i
kontakten med myndigheter.

Framtiden

Fordldrarna fokuserar pa nuet och pa att hitta hjilp for sina barn, snarare dn pa
barnets framtid. Flera fordldrar ndmner att de sett att personer med
funktionsnedséttningar kan arbeta i Sverige. De uttrycker samtidigt en oro for att
deras barn inte fétt tillrackligt med st6d fran samhaéllet och att det kan vara {for
sent for deras utveckling.

Generellt forefaller de flesta fordldrar hoppas pa att barnet ska utvecklas, studera
eller arbeta och leva ett sa normalt liv som mojligt med stdd frén dem sjdlva och
samhdllet. Det bekréftas av nyckelpersonerna. Samtidigt &r ménga av fordldrarna
osdkra pa hur framtiden kommer att se ut och négra menar att barnet formodligen
kommer att vara beroende av dem hela livet.

Sammanfattande reflektioner

Det ar tydligt att forédldrarna som deltar i den hér studien har forsokt — och
forsoker — fa stod till sina barn, men att de upplever att de delvis motarbetas av
myndigheterna. Det har fordldrarna gemensamt med andra fordldrar som har barn
med funktionsnedsittning, oavsett etnisk bakgrund. Det &r &ven ett resultat som
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syns i forskning i flera linder.® Forskningen visar att forildrar upplever
svarigheter med att fa tidiga diagnoser, liksom svarigheter i relation till det stod
som barnet har ritt till. Rapporten Allt ifrigasitts av MR-institutet’ lyfter hur
svart det dr for personer med funktionsnedsittningar i Sverige att fa den
lagstadgade ritt till stod de har. Det stéller hoga krav pa individen att kunna
utkrdva sina ménskliga rattigheter. Sprakbarridrer och 1dga kunskaper i svenska
kan hér tinkas 6ka dessa svarigheter ytterligare.

Att de intervjuade fordldrarna uppger att de dr utmattade ar ocksd nagot som de
delar med andra anhdriga. Den nationella anhorigstrategin pekar tydligt pd
behovet av, och de anhdrigas ritt till, stod. Foréldrar till barn med
funktionsnedsittning upplever inte alltid att de far detta.’

Intervjuerna visar ocksa att fordldrarna inte alltid kédnner till vilka réttigheter de
har och hur de ska bira sig at for att f4 dem tillgodosedda. Behovet av att skydda
barnen framstér tydligt utifran familjernas tidigare erfarenheter av myndigheter
och brist pa stod i hemlandet.

Syn pa funktionsnedsattning i hemlandet — vad hander i
Sverige?

Ytterligare faktorer som kan péverka fordldrarnas agerande i métet med
myndigheter kan vara olika syn pa funktionsnedséttning och socialt
stigmatiserande erfarenheter frdn hemlandet.

Hur 6ppna fordldrarna &r med att berdtta om barnens funktionsnedséttning skiljer
sig 4t. Manga menar att det dr uppenbart att barnet &r annorlunda och att andra
barn mérker det. Vissa fordldrar beréttar ppet om barnets svarigheter da de inte
ser ndgot fel med det. Det finns andra foréldrar som undviker att prata om det med
slakt och vinner av ridsla for negativa reaktioner.

En del fordldrar har fatt negativa reaktioner frin sldkt och vinner som inte forstar
vad som dr fel. Det har lett till att fordldrarna mer séllan tréffar dessa.
Nyckelpersoner bekréftar att fordldrar som nyligen kommit till Sverige ofta &r
tveksamma till att prata om barnens problem. Det kan dock foréndras nér de
forstér att de har rétt till hjélp och att svenska fordldrar ocksa soker stod for sina
barn.

% Heino & Lillrank (2021).
7 Institutet for ménskliga rattigheter (2024).
8 Riksforbundet Attention (2019) och Riksférbundet Attention (2024).
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Aven om mitt barn har en diagnos eller en stérning eller liknande, da &r
jag stolt dver att det har ar mitt barn men jag vill hjalpa det. Det ar inget
jag skams over for det ar ingenting hon har gjort, det ar inget jag har
gjort, det ar sa hon ar skapad bara. Varfor inte lyfta det som ar bra med
henne, det som ar positivt med henne.

(Foralder)

Jag férsoker halla det hemligt fran folk med min bakgrund fér de har inte
den kunskapen, de tror att det ar ett galet barn om det har autism. Det
kommer att paverka henne nar hon blir stor om hon hittar karleken — den
andres familj kommer inte att acceptera henne.

(Foralder)

Fordldrarna betonar att de dlskar barnet extra mycket eftersom det ar utsatt och
behover mycket hjélp. Manga skulle helst vilja stanna hemma och ta hand om
barnet sjdlva. En del fordldrar lyfter ocksé att det &r Allah som skapat barnet och
att de maste acceptera och ta hand om barnet extra mycket. De flesta dr Gverens
om att barnet far battre stdd 1 Sverige dn 1 hemlandet, &ven om de har fatt kimpa
for att fa rdtt hjdlp och att de inte alltid forstér reglerna. Flera fordldrar menar att
barn med funktionsnedsittning inte ses ute i samhéllet i hemlandet och att det ar
familjens ansvar att ta hand om dem.

| XX ar det inte lika bra. Folk dar har inte sa mycket inkluderande
tankande och sa det var inte alltid sa bra. Det ar inte pa samma satt
hemma. Infrastrukturen ar inte anpassad och det ar speciellt svart for
dem som sitter i rullstol eller har kryckor och man far fixa allt sjalv.

(Foralder)

Det finns ocksé enstaka fordldrar som menar att stodet 1 hemlandet skulle varit
storre dn 1 Sverige eftersom hen da skulle fétt hjdlp av sldkt och vinner. I Sverige
ligger hela ansvaret oftast p4 mamman, med omvardnad och ansdkningar om stod.
Allt detta beskrivs som utmattande.

Det skulle vara helt annorlunda i mitt hemland. De aldre jag fickhjalp av
dem och jag fick hjalp med uppfostran dar. Det ar helt annat. Alla
mostrar, fastrar, morféraldrar de hjalper till. Har ligger ansvaret helt pa
mig, jag maste kolla har och kolla dar och ansoka.

(Foralder)

Nyckelpersonerna bekriftar fordldrarnas beréttelser om att stodet 1 de intervjuades
hemland é&r obefintligt och att familjen forvintas ta hand om barn med
funktionsnedsédttningar. Nyckelpersonerna menar att familjens situation i manga
fall skulle ha forsvarats av fordomar och mobbning. Att fa ett barn med en
funktionsnedséttning kan vara en katastrof for hela familjen och man kan darfor
forsok gomma barnet for att skydda sig sjdlva och barnet. Det géller i samtliga
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lander som &r representerade i urvalet av fordldrar och nyckelpersoner.
Nyckelpersonerna tilldgger att det ocksé beror pa utbildningsniva och var i landet
man bor.

Familjen ser barnet som alla andra barn men det finns inget anpassat
stdd sa det blir svart fér dem. Det finns ocksa férdomar, till exempel om
familjen har hérselskadat barn sa kallar man hela familjen for dov,
samma om nagot barn har svart att ga. Samhallet ser ner pa dem
[barnen], men inte familjen. Grannars barn mobbar hela familjen,
fornedrar dem.

(Nyckelperson)

Om de inte ar utbildade sa tror de att det ar Guds straff och pappan
sager ofta att det ar kvinnans fel. Det ar sa mycket fattigdom. Och
manga av de har barnen far inte ga i skolan. Det ar familjen, pappa,
svarmor och svarfar som skyller pa kvinnan. Det ar ditt fel, det ar inte
min sons fel.

(Nyckelperson)

Vad hander i Sverige?

Nyckelpersonerna lyfter att varderingar fran hemlandet finns kvar hos forédldrarna
1 Sverige. De menar dock att fordldrarna kan dndra sig med tiden om de far rétt
och upprepad information av personer de litar pa. Flera nyckelpersoner tar upp att
de upplevt att fordldrarna inte girna pratar om barnens problem i borjan. Men att
de blir forvanade nér de upptécker att de kan fé stdd och hjilp fran det svenska
sambhdllet. Det tar dock tid att bearbeta och att forstd hur systemet fungerar.

De kulturella uppfattningarna finns kvar [i Sverige]. Det ar inget de
skryter med, att de har ett barn med funktionsvariation. | mitt land finns
det inget stod att fa, det ar familjen som tar hand om barnet pa sitt satt.
Det finns inget materiellt stdd eller utbildning for dem, sa det ar helt nytt
for foraldrarna. Sa de maste fa informationen pa ett tillgangligt satt.

(Nyckelperson)

En foretradare for barnhdlsovarden menar att en konsekvens av tidigare
stigmatisering kan vara att fordldrar tackar nej till utredning och erbjudet stod. Det
eftersom de inte vill fa bekriftat att barnet har en funktionsnedséttning. Sjukhuset
har darfor knutit kulturtolkar till sig d4 man sett goda resultat av detta pd annat
hall.

Jag kan tanka mig att det fortfarande finns vissa barn dar féraldrarna har
svart att ta emot stdd och bekrafta att barnen har en
funktionsnedsattning. Vi har sett att i ett projekt som kollegor hade i
Gavle sa sag man att barn med utlandsfédda féraldrar inte kom till BVC
pa samma satt som svenskfdédda och man visste inte om barnen hade
sprakproblem. De kopplade ihop kulturlotsar som talade samma sprak
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som féraldrarna och da steg besdksfrekvensen markant sa nastan alla
kom.

(Nyckelperson)

MFD:s studier inom ramen for ett uppdrag om hedersrelaterat véald och fortryck
bekréftar bilden av att det finns forédldrar som inte vill ta emot och tackar nej till
stod.’

Sammanfattande reflektioner

Foréldrarnas hantering av barnens funktionsnedsittningar forefaller paverkas av
deras vérderingar och erfarenheter fran hemlandet. Det &r resultat som gér i linje
med forskning och tidigare erfarenheter inom omrédet.!® Det 4r tydligt att manga
fordldrar bar med sig en oro och sociala stigman som gor det svart att dela barnets
svérigheter med omgivningen. Ridslan for negativa reaktioner och stigmatisering
gor att de forsoker skydda barnet. Det kan leda till en kdnsla av, och en faktisk,
isolering och brist p4 adekvat stod. Aven detta ses genomgdende i forskningen
och gra litteratur, bade i Sverige och internationellt.!!

Ytterligare orsaker till den ensamhet som kan f6lja av familjens situation dr den
utmattning som ménga av fordldrarna beskriver. Den gor att de inte orkar med
sociala kontakter. Det sistndimnda &r aspekter som foréldrarna i den hér studien
delar med ménga andra foréldrar till barn med funktionsnedséttning, oavsett
hirkomst.!?

En viktig aspekt ar fordldrarnas fordndrade syn pé stod nar de vél far information
om sina réttigheter 1 Sverige. Trots en initial osdkerhet och ibland misstro mot det
svenska systemet, kan attityder fordndras. Detta nir fordldrarna forstar att hjélp

finns tillgéinglig och att det inte #r ett tecken pa misslyckande att soka stod.!* Det

9 Regeringsbeslut I11:2, 2023-06-29. Uppdrag att kartlagga och utveckla stédmaterial om
vald mot barn och unga med funktionsnedsattning samt férdjupad kartlaggning av
hedersrelaterat vald och fértryck mot personer, dnr S2023/02178 (delvis)

0 Se till exempel Fox, F. et al. (2017).

" Se till exempel Berg & Magnusson (2023); Hoitink, D. (2021) Dealing with Double
Diversity: Migrant parents’ experiences in accessing preschool services for their
children with disabilities: A qualitative study conducted in Arnhem, the Netherlands.
MSc Thesis, Social Policy and Public Health, Utrecht University och Fox, F. et al.
(2016).

12 Se till exempel Socialstyrelsen (2017) Vagar till férbattrad samordning av insatser for
barn med funktionsnedsattning. Kunskapsstéd om samordnad information, gemensam
planeringsprocess och praktiskt stdd, Allmanna rad (SOSFS 2007:10 reviderad
2008:20; Broberg, M., Nowak, H., Norlin, D. och Starke, M. (2014) Riktad féraldrastod.
RIFS-projektets slutrapport. FoU i Vast/GR.

3 Frid & Olsson (2019).
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kan ses hos flera intervjuade fordldrar som fatt stod fran personer som de litar pa
fran olika former av métesplatser. Det visar pé att varderingar kan fordndras men
att det tar tid och att fordldrarna méaste ges tid att bearbeta och forsta
informationen. Flera fordldrar uttrycker en vilja att 6ppet acceptera barnets
funktionsnedsdttning och soka hjilp for att kunna ge sitt barn basta mojliga
framtid, liksom att det skiljer sig fran de begransade mojligheter de upplevde i
hemlandet.

De foréldrar som har intervjuats har alla sjdlva sokt hjélp for sina barn. Det kan
vara en effekt av att de fatt stod via kulturtolkar eller andra personer som de litar
pa. Fordldrar som pa olika sdtt kan ha tackat nej till stodinsatser har formodligen
inte gatt att nd inom ramen for den hér intervjustudien. Deras perspektiv finns
med hér indirekt, genom att nyckelpersoner tréffar dem i sitt arbete.

Forskning och gra litteratur understryker vikten av kulturtolkar eller kulturella
medlare for att overbrygga klyftor mellan myndigheter och forédldrar. Dessa
aktorer dr avgdrande, inte bara for att forklara det svenska stodsystemet, utan
ocksa for att skapa en forstaelse for de kulturella och religiosa perspektiv som
fordldrar kan ha. Det hjdlper till att minska risken for missforstdnd och underléttar
for fordldrarna att ta till sig och acceptera det stdd som erbjuds.'*

Erbjuder stod till barn och foraldrar

De flesta intervjuade forédldrar har erbjudits nagon form av stdd frén samhéllets
sida. De flesta upplever dock att det stddet &r otillrickligt. Beréttelser préiglas ofta
av en kénsla av att inte bli lyssnade p4, brist pa information och missforstind.
Bristande resurser i forskola och skola lyfts ofta fram, liksom en kénsla av att
behova tjata och ’tvinga” fram stdd. Olika regelverk och information blir ocksa
ofta forvirrande for fordldrarna.

14 Berg & Magnusson (2023) och Franklin, E. (2017) Interkulturella medlarens betydelse
for att skapa en personcentrerad vard. Magisteruppsats, Institutionen for
Halsovetenskap, Hogskolan Vast.
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Logopeden sa att hon borde ga i anpassad skola men i och med att
ingen ville satta en diagnos kunde hon inte komma in pa en sadan skola.
Logopeden sa att det ar en sprakstérning men hon kunde inte satta det
pa papper forrdn hon ar aldre (6—7:ans arskurs). Jag pratade med
skolpsykologen for att jag ville att de skulle anpassa flickans skola, och
da sa han att -ja men hon ingar i de har 14 procenten. Jag fragade vad
det innebar, da sager han, hon kommer inte att ga ut med fullstandiga
betyg i gymnasiet hon tillhdr de 14 procenten som inte brukar géra det.
Nar han sa det sa kande jag att redan dar har man domt att hon inte
kommer klara det. Men nar man redan nu kan se det, varfor inte i stallet
satta i gang med stod?

(Foralder)

Generellt upplever fordldrarna att de méste kdmpa for att f4 det stod de har fatt
veta att barnet har rétt till. En fordlder berattar exempelvis att hen tvingades sluta
arbeta eftersom forskolan ofta ringde for att barnet hade utbrott. Nér barnet senare
fick en autismdiagnos och bdrjade pa en anpassad skola underléttade det ndgot for
fordldern.

Flera foraldrar uttrycker ocksé oro for att barnen inte ska kunna utvecklas fullt ut
pa grund av bristande stdd. Fordldrarna uttrycker dels en uppgivenhet over att de
ensamma maste kdmpa for att fa det stod de fatt kaimpa for, dels ilska Gver att de
inte far information 6ver vad som hinder med barnet.

Mina tva barn har autism och utvecklingsstérning, har ar pappret,
intyget, du har det i handen men det ar upp till dig vilken vag du ska
bérja. Du maste knacka varenda dorr for att fa hjalp.

(Foralder)

Nar min dotter borjade forskola sa visste de att hon hade svart att prata
och de skickade en remiss till lakare (logoped). Sa hon gick hos henne
men sedan tog de bort det och jag vet inte varfor.

(Foralder)

De intervjuade nyckelpersonerna bekréftar fordldrarnas berittelser. De betonar att
fordldrarnas liv oftast kretsar kring barnet eller barnen som har
funktionsnedsédttning och att det ofta ar svart att f ithop vardagen. Négra teman
som nyckelpersonerna lyfter ar att fordldrarna inte vet vilket stod de har rétt till,
vart de ska vinda sig for att i stodet och/eller att det erbjudna stodet &r
otillrackligt.

Intervjuerna visar samtidigt pa exempel dér stddet till barnet i forskola eller skola
har fungerat vél. Fordldrarna har dé fatt gehor fran larare och ledning pa skolan
och man har hittat fungerande rutiner. I de fall som barnet har fatt en
autismdiagnos, horselnedsattning eller Downs syndrom, har barnet som regel sa
smaningom fatt en anpassad skolgang.
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Jag vill tacka XX klasslarare eftersom jag efter operationen ville folja min
dotter i rullstolen till skolan. Och hen fragade i klassen vem som vill vara
fadder och ta hand om henne under skoldagen. Hon fick ocksa en
nyckel till skolans hiss s& hon kunde komma upp och ner. Allt var
anpassat och hela skolan ville anpassa allt till XX mgjligheter, och nar
hon hade ont sa fick hon ga hem. XX var sa inkluderad och alla visade
stor respekt och ville hjalpa. Hon blev sa val bematt.

(Foralder)

Andra exempel pé fungerande stod dr nér fordldrar har sokt hjélp for barnens
rakning och dven sjilva har fatt ndgon att prata med om sin situation. Ytterligare
ett exempel som géller forskolan &r att habiliteringen kommit pa besok till
forskolan for att visa personalen hur de ska trédna och beméta barnet.

Sammanfattande reflektioner

Det ar tydligt att foréldrarna upplever stora svarigheter i att fa ritt stod for sina
barn. Manga av beréttelserna dverensstimmer med andra fordldrar till barn med
funktionsnedséttning, oavsett etnisk bakgrund, dér fordldrarna fatt kimpa hart for
att f4 stod.!® Bristande resurser inom forskola och skola samt behovet av att
"tvinga fram" stod for barnet ér ett aterkommande problem, som dven syns i
tidigare studier och forskning.'® Det pekar pé ett system dir stodet ofta inte ir
tillrackligt eller effektivt, vilket leder till en kénsla av frustration och ensamhet
bland fordldrarna. MR-institutets undersokning visar liknande dilemman hos
vuxna med funktionsnedsittning.!” De intervjuade foridldrarnas mojligheter
forsvaras ofta ytterligare av sprakbarridren i kontakten med myndigheter.

Ett genomgéiende tema &r att manga fordldrar kénner sig isolerade i processen,
sarskilt nar det giller kontakterna med myndigheter och skolor. Det indikerar inte
bara en brist pa resurser utan ocksa en bristande forstaelse for fordldrarnas behov
och en oférméga att snabbt och effektivt tillhandahalla rétt stod. Fordldrar har
dessutom ofta svart att forstd och navigera i systemet. Det gor att de kénner att
deras barns rittigheter inte erkidnns forrdn de sjdlva tar pa sig ansvaret att kdmpa
for dem.

Nagra hinder for adekvat stod

I det hér avsnittet beskrivs négra aspekter som foréldrar och nyckelpersoner lyfter
som hinder for att barn ska fa adekvat stod och hjilp.

15 Se till exempel Riksforbundet Attention (2024); Institutet for méanskliga rattigheter
(2024) och Riksforbundet Attention (2019).

16 Taljedal, T., et. al. (2024).
17 Institutet for manskliga rattigheter (2024).
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Brist pa information

Ett genomgédende tema i fordldrarnas och nyckelpersonernas beréttelser &r brist pa
korrekt information. En stor del av de intervjuade beskriver vigen mot stod som
kranglig, dér de ofta fatt information om stod fran andra fordldrar som de rakat
stota pd. Flera ifrdgasitter varfor de inte fatt information om mojligheter till stod
tidigare i processen. Andra har sjélva sokt information och en del har fatt stod via
foreningar eller fordldrautbildningar dér de traffat andra 1 liknande situation.

Jag behoévde lara kdnna vad autism betyder, jag googlade mycket, jag
gick pa massor av foraldrautbildning, det ar det som hjalpte mig mest.
Jag fick lara kdnna massor av mammor fran olika lander som ar mer
férvirrade an jag... jag var dar kanske varje dag, jag behdvde hjalp.

(Foralder)

Habiliteringen berattade att det finns en férening som heter Autism- och
asbergerfoéreningen. Jag skrev in mig och sa jag vill vara med pa
varenda aktivitet, jag tnkte jag maste vara med, jag kan inte vara med
mitt samhalle langre annars.

(Foralder)

Fordldrarna lyfter ocksa att kommunikationen med myndigheter férsvaras av att
de inte kénner till de svenska reglerna och inte alltid pratar svenska. Ibland har de
fatt information om att det finns mojligheter till ekonomiskt stod, men att andra
regler for att det inte fungerar 1 praktiken. Ett exempel ér fordldrar som fétt
information om att de kan ans6ka om omvérdnadsbidrag hos Forsdkringskassan.

Samtidigt har de fatt veta att om bidraget beviljas s& dras summan frén
forsorjningsstodet. Systemet blir dirmed svérgripbart. Andra foréldrar har ansokt
om att fa bli personliga assistenter men fatt avslag utan att forstd varfor. Under
intervjuerna bad flera fordldrar utredaren om hjélp med att forklara om vilka
regler som giller.

Vi har fatt 4000 fran Férsakringskassan men socialtjansten raknar det
som inkomst. Fast jag skulle anvanda de pengarna for att kdpa leksaker
som lakaren rekommenderar. Socialtjansten har inte hjalpt mig och jag
sa till dem att min son behdver andra leksaker &n de andra barnen.

(Foralder)

Ytterligare exempel pa information som okar forvirringen hos forédldrar ér
gransdragningen mellan foréldraansvaret och barnets ritt till stod.

Jag kanner mig sa bunden. Jag kan inte jobba och jag kan inte vara med
min dotter. Jag ville ta hand om henne, det ar mitt énskemal att ta hand
om henne och hjélpa henne. Habiliteringen sa att jag inte har ratt till att
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bli personlig assistent innan flickan ar sex ar men Forsakringskassan sa
att det gar. Jag vet inte.

(Foralder)

Det framkommer dven en kénsla av 6vergivenhet hos fordldrarna som kan kdnna
att de blivit limnade ensamma efter att barnet fatt en diagnos. Forédldrarna
efterlyser mer information om vad diagnosen innebér och vilket stod barnet har
ratt till.

De intervjuade fordldrarna har olika nivaer av svenska och &r med nigra undantag
beroende av tolk. Ett mindre antal fordldrar arbetar inom vard och omsorg och
klarar sig helt pa svenska. Det gar inte att veta hur vanligt det har varit med
professionell tolkning i fordldrarnas olika mdten med myndigheter. Forédldrarna
berdttar dock om att ett barn eller en make tolkat i tidigare mdten och hur de fétt
olika information vid olika besok inom hélso- och sjukvérden. Det har gjort det
svart for fordldrarna att lita pa den information som givits om barnet.

Nyckelpersonerna betonar att information behover vara tillginglig pa
modersmalet och ges vid upprepade tillfdllen av personer som foréldrarna litar pa.
I dagsldget vet manga fordldrar inte om att de kan fa stdd, vilket stod som finns
och hur de ska g4 till viga for att fa det. Att skriva ansdokningar om stdd pé korrekt
svenska &r svart dven om viss hjilp kan finnas att fa.

Det framkommer ocksa att det dr viktigt att fordldrarna far tid att bearbeta ny
information om mojligheten till stod. De behdver ocksa 4 mojlighet att stilla
foljdfragor till berérda myndigheter innan de bestammer sig for om de vill sdga ja
till utredning eller stdd.

Bristande tillit till samhallet

Foréldrarnas tillit till myndigheter sdsom skola, hdlso- och sjukvard samt
socialtjanst, varierar. Tilliten till skolan och sjukvarden verkar paverkas av det
stod som barnet har fatt. Dock beskrivs ingen direkt rddsla i forhallande till dessa
aktorer. For socialtjédnsten finns det dock en mérkbar radsla, sirskilt for att barn
ska bli omhéndertagna.

Ja saklart man ar radd att de [socialtjansten] hittar pa nagot fel inom
familjen, det ar det som jag ar radd for. Det som oroar mig jattemycket ar
att vi har svart att kommunicera med spraket och vi har svaga sidor och
jag ar radd for att gora fel. Att de skriver att nagot ar fel. De bara skriver
och skickar [orosanmalan] och jag visste inte. Det ar mycket fel som
hander och jag ar radd for vissa handlaggare.

(Foralder)
Foréldrar och nyckelpersoner beréttar att dialogmdten med socialtjansten har

minskat rddslan bland fordldrar, men att det fortfarande finns en oro. Flera
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fordldrar papekar att ett gott bemotande fran enskilda handlaggare paverkar deras
tillit 1 positiv riktning.

Jag litar faktiskt pa dem. Jag tycker att de gor ett jattebra jobb men det
beror pa vem som far ditt arende i handen och hur han bedémer dig.
Men jag tycker bade kommun, Férsakringskassan, skolan,
korttidsboende, habiliteringen, bistdndshandlaggare, alla dem har
jattebra jobb, jag ar sa tacksam.

(Foralder)

Fordldrarna utgar till stor del frén sina egna erfarenheter av kontakter med
socialtjénsten, liksom frén liksom grannars och vinners erfarenheter. Rykten om
omhindertaganden sprider sig snabbt i bostadsomraden dir fordldrarna bor, vilket
forstarker oron. Ett brev fran socialtjansten kan framkalla rddsla for att barnen ska
bli omhéndertagna. Foréldrar vittnar ocksd om orosanméalningar for saker som de
sjdlva inte kunnat paverka och utan att de sjdlva fatt reda pd att en anmélan skulle
goras.

Vi som mammor har barnen ndra och det blir &nnu mer oroligt att héra
sadana saker om att de tar barnen. Och skolan forklarar ingenting och
de har inte samma kansla och pratar inte samma sprak. Man fragor
personalen vad hander idag men de forklarar ingenting.

(Foralder)

Aven tilliten till forskolan och skolans personal varierar stort bland forildrarna.
Aven detta verkar bero pa bemédtandet fran personalen och pa vilket stod barnet
har fétt. Att personal talar fordlderns modersmal underlédttar kommunikationen
och okar tilliten till det som sdgs om barnet. Enstaka fordldrar lyfter att de
tillsammans med skolan arbetat for att skapa en trygg milj6 for barnet. Andra
menar att de varken litar pa det som personalen séger eller pd att barnet fér ritt
stod 1 skolan/forskolan.

Intervjuerna visar ingen tydlig skillnad mellan fordldrar som har barn i skola och 1
forskola, utan skillnaderna forefaller bero pa hur enskild personal eller ledning,
hanterar kommunikationen. Svarigheter att fa tag i skolans ledning eller ldnga
véntetider for utredningar som skolan initierat gor ocks4 att tilliten till skolan
minskar.

Utifran det jag har gatt igenom, nej jag har ingen tillit. Enstaka larare ja,
som exempelvis han som var pa férskoleklassen for han gjorde nagot,
men i helhet har jag inte tillit.

(Foralder)
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Pé fragan om vem eller vilka fordldrarna litar pa, uppger de att de litar pa personer
som hjilper dem med myndighetskontakter eller har kurser och aktiviteter i
bostadsomradet. Det sistndimnda ror sig frimst om motesplatser som erbjuder
aktiviteter for fordldrar, exempelvis matlagnings- eller fordldrakurser, sa kallade
lagtroskelverksamheter. Kulturtolkar eller annan anstélld personal arbetar
systematiskt for att bygga upp ett fortroende med boende i omridet. Aven
intresseforeningar eller andra civilsamhéllesféreningar ndmns ibland som en kélla
till information om barnets diagnos, utbildningar och nya kontakter.

XX hjalpte mig jattemycket. Det finns kurser for foraldrar om hur man
ska behandla barnen och ocksa sadana som lar oss svenska. Om jag
far post eller brev s& hjalper hon mig. Det ar mycket bra.

(Foralder)

Foréldrarna betonar att det behdvs en dmsesidig tillit for att kommunikationen ska
fungera. Nyckelpersonerna efterlyser mer kulturkompetens hos
myndighetspersoner, liksom en forstaelse for fordldrarnas situation.

Man maste lyssna pa foraldrarna, och tro pa féraldrarna. Vi kommer dit
for att fa hjalp, for att det inte ar bra hemma. De far inte bara tro att man
sitter dar och pratar. Man maste ha fortroende for féraldrarna. Man far
psykisk ohadlsa om det fortsatter sa har.

(Foralder)

Nyckelpersonerna lyfter fram att den sa kallade LVU-kampanjen har forvirrat
fordldrarnas oro for att deras barn ska omhéndertas. Den hindrar ibland foradldrar
frén att soka hjélp. Radslan har gjort att familjer till och med flyttat utomlands.
Oron &r fortfarande nirvarande, men beskrivs ha minskat nédr nyckelpersoner
bjudit in fordldrar och myndigheter till dialogmdten déir fordldrarna kunnat stilla
fragor.

Det ar stor radsla bland folk. Jag tog kontakt med socialtjansten och
polisen och ordnade dialogméten. Jag kommer ihag forsta motet 2021
och alla var radda. De vagade inte stalla sina fragor sa jag samlade in
frdgorna pa sma lappar och laste upp dem och de fick svar pa fragorna.
Men s& smaningom blev det dialog, jag bjod in dem flera ganger och da
vagade foraldrarna. De maste forsta reglerna och de vet inte sina
rattigheter. Nar de fick veta att socialtjansten ocksa kan ge stod till
barnen sa sag jag stor skillnad. De féraldrar som var med i borjan
berattar for nya foraldrar som kommer. De stodjer varandra.

(Nyckelperson)

Att LVU-kampanjen skadat fortroendet for myndigheter lyfts dven av en
foretradare for barnhilsovarden som uppger att fordldrarna efter
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destabiliseringskampanjen har blivit mindre benédgna att prata om sina barns
svérigheter 4n tidigare.

Foraldrarna ar oroliga att informationen som de berattar for oss kan
paverka dem negativt, att de inte ses som bra foraldrar och att
socialtjansten ingriper. Det ar den sortens missférstand som vi forsoker
hitta satt att éverbrygga och bygga fértroende genom att anstalla
personer hos oss som kan hjalpa dem att férsta vilken typ av stdd de
kan fa. Vi ser en valdigt tydlig forandring efter de dar falska ryktena som
gjorde en bestaende skada.

(Nyckelperson)

Sammantaget visar intervjuerna att LVU-kampanjen verkar ha 6kat fordldrars
ridsla for att deras barn ska omhéndertas. Den verkar ocksa ha paverkat tilliten till
andra myndigheter, i ovanstiende fall barnhilsovarden. Aven om misstron mot
myndigheter fanns redan tidigare s forefaller det vara troligt att kampanjen har
minskat tilltron till samhillet och myndighetsrepresentanter 1 stort.

Upplevd diskriminering

Ytterligare en aspekt som forsvarar motet mellan myndigheter och fordldrarna ar
den diskriminering frdn myndighetsrepresentanter som en del fordldrar upplever.
Daligt bemdtande tolkas ibland som rasism. Det minskar tilliten till bade
myndigheter och samhéllet 1 stort. Avslag pa ansokningar, brist pa svar pd mejl
eller sms till skolan &r exempel som fordldrarna lyfter under intervjuerna som de
tolkar som tecken pé diskriminering.

Fordldrarna beskriver bemotande fran myndigheter sdsom skola, socialtjanst och
hélso- och sjukvarden som kantat av misstro fran myndigheternas sida.
Foréldrarna upplever att de inte blir tagna pa allvar nir de framfor oro om barnets
svarigheter. Flera intervjupersoner lyfter ocksa att de sjélva, eller familjer som de
kdnner, drabbats av orosanmélningar, som fordldrarna menar att det inte finns skal
till. Som regel har missforstdnden kunnat redas ut vid samtal med socialtjansten.
Anmélan har dock orsakat stor oro och ilska inom familjerna.

De férnedrar manniskor otroligt mycket, jag méter ju mammor med barn
med olika diagnoser i mitt jobb och jag har markt att de som har svensk
bakgrund, de tas mer pa allvar. De far fler rattigheter och mer betalt fast
de har precis likadana diagnoser som vart barn., Det har jag markt
jattetydligt.

(Foralder)

Jag valde Sverige for jag horde att Sverige ar ett land som respekterar
kvinnan och kan stédja mig och mina barn. Jag var sa glad nar jag kom
hit for jag hade natt mitt mal och jag tankte att jag behdver ingenting alls.
Sedan blev jag valdigt chockad, det ar mycket svarigheter har. Jag har
verkligen trottnat pa detta. Myndigheterna har en sadan cirkel att man
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gar runt runt och far ingenting. Det ar jattesorgligt och jobbigt det har
systemet. Tyvarr har de valdigt dalig bild om oss; fordomar. Det galler
alla myndigheter.

(Foralder)

Nyckelpersonerna bekriftar att upplevd diskriminering &r vanligt och att det kan
bero pa missforstand mellan parterna. Det kan ocksa bero pé en ridsla for att
barnen ska bli omhéndertagna. Fordldrarna vill i1 forsta hand skydda sina barn och
agerar utifrin det. Aven hir kan kulturtolkar ha en viktig funktion genom att
hjélpa till att reda ut missforstand.

Avslag pé stod i skolan, ans6kan om omvardnadsbidrag, att bli personlig assistent
med mer behover forklaras tydligt for att fordldrarna ska forstd varfor de fatt
avslag och om det finns nigot annat som de kan géra. De intervjuade lotsarna'®
ger exempel pa hur de sjdlva ofta kontaktas av skolan for samtal med fordldrar
eller har stottat fordldrar 1 samtal med socialtjdnsten och andra myndigheter.

Stodet ar inte anpassat efter behoven

Intervjuerna visar att fordldrarna oftast blivit erbjudna nagon form av stéd, men
att de upplever att stodet inte alltid dr anpassat efter barnets specifika behov eller
att det inte ar den form av stod som fordldrarna vill ha. Foréldrar kan kénna att de
far hjilp som inte ir tillracklig eller relevant, vilket forsvarar deras mojlighet att
stodja barnet pa bésta sitt och hantera sina egna pafrestningar.

Foraldrar tackar nej till stod

Att stodet inte dr anpassat efter behoven kan gora att foréldrar tackar nej till
erbjudet stod. Framfor allt nyckelpersonerna lyfter forklaringar till varfor
fordldrarna inte vill ta emot det erbjudna stodet, dér bade praktiska och kulturella
faktorer spelar in. Exempel pé praktiska orsaker ar:

e Alltfor fa timmars avldsning har beviljats och innebér darfor ingen reell
avlastning 1 vardagslivet.

e Stodet erbjuds vid fel tidpunkter.

e Foréldrarna kan inte kommunicera med stodpersonen och vet inte vad
personen gor med deras barn under tiden som insatsen ges.

e Barnet kan inte kommunicera med stodpersonen, till exempel via teckensprak.

Det kan vara flera orsaker till att foraldrar tackar nej, barnet gar utanfor
hemmet och féraldrarna har ingen insyn. Det kan vara att det inte passar
deras vardag, de far inte ihop vardagen helt enkelt... manga ganger kan
det I6sa sig om de far vara med och se vad avlésaren gor med barnet.

1% Anstallda av Malmé stad i ett projekt for att stétta nyanldanda mammor.
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(Nyckelperson)

Foréldrarna vittnar om att de sjdlva vill ta hand om barnet. Att arbeta som
personlig assistent ses som en mdjlighet att sjélv kunna stotta, vara ndra barnet
och samtidigt fa en inkomst. Nyckelpersonerna berittar ocksa att den politiska
utvecklingen i samhéllet, med skottlossningar och 6kad kriminalitet, bidrar till att
fordldrarna gérna sjélva vill ta hand om barnet och hélla det nira hemmet.

Nyckelpersoner lyfter att eftersom fordldrarna inte kinner till hur det svenska
systemet fungerar, utgar de frin tidigare erfarenheter i hemlandet. Att sléppa in
okdnda personer i hemmet utan ett gemensamt sprak och gemensamma
varderingar skapar osdkerhet hos fordldrarna for att barnet ska paverkas i en
riktning fran/mot deras egen kultur eller religion.

Det kan ocksa socialt anses vara tabu att ta emot hjilp fran utomstdende, eftersom
barnet bor skotas av familjen. Ytterligare en aspekt som berdr tilliten till
myndigheter ar att stodet tolkas som att myndigheterna tror att fordldrarna inte
sjdlva kan ta hand om sina barn. Att ta emot stdd skulle d& kunna bli ett skal for
ett omhéndertagande. En anledning till férdldrarnas tolkning dr enligt
nyckelpersonerna att de inte alltid kénner till att &ven svenska fordldrar erbjuds
motsvarande stod och att det dr s& det svenska systemet fungerar.

Foraldrarna tanker: Men varfor ska vi géra det [ta emot dem i vart hem],
vi kdnner inte dem, de ar inte var slakt eller familj? Jag forklarade hur
systemet fungerar i Sverige, att det galler inte bara er utan dven svenska
familjer som har barn med funktionsnedséattning tar emot stéd. De blev
forvanade men det blev lattare for dem. Sa féraldrarna sjalva behdver
forsta vad informationen betyder.

(Nyckelperson)

Som tidigare ndmnts skulle dven oron for att fa bekriftat att barnet har en
funktionsnedséttning kunna gora att fordldrar tackar nej till utredning eller stod.
Det har dock inte framkommit i denna studie.

Sammanfattande reflektioner — hinder for adekvat stod

Intervjuerna pekar pa en rad hinder for att de berérda barnen och fordldrarna ska
fa det lagstadgade stod som de har ritt till. Hindren kan ségas ligga pa flera olika
nivaer déir bade strukturella och individuella faktorer spelar in. Ménga av de
svarigheter som fordldrarna upplever delar de med andra foréldrar till barn med
funktionsnedsdttning, liksom med andra anhdriga. Andra faktorer som paverkar ér
mer malguppsspecifika eller ligger pa ett individuellt plan.

Information
Ett hinder for ett adekvat stod ar bristande och forvirrande information om det
stod som finns tillgingligt. Fordldrar soker ofta hjélp via andra forédldrar eller
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foreningar. Det tyder pa ett systematiskt problem i informationsspridningen.
Foraldrars osékerhet kring det svenska systemet gor att informationen tolkas
genom egna erfarenheter, ofta praglade av rddsla for myndigheternas inblandning.
Det lyfts 1 andra rapporter och belyser dér ett storre problem inte bara kopplat till
malgruppen i den hiir studien.!” LVU-kampanjen har gjort en betydande skada
som hindrar information fran att né fram till fordldrarna. Tilliten till myndigheter
forefaller ha minskat generellt.

Fordldrar vill skydda sina barn och sékerstélla att de far rétt stdd, men stoter pa
hinder sdsom sprékliga barridrer och motségelsefull och felaktig information.
Civilsamhillets aktorer, sdsom intresseforeningar och kulturtolkar, underlittar
kommunikationen mellan foridldrar och myndigheter. Det géller sérskilt for
nyanlénda fordldrar. Dessa aktorers stod dr avgorande for att bygga fortroende och
sdkerstilla att barnen far det stod de behover, vilket ocksa framkommer 1 en
rapport Socialstyrelsen.?’

Bristande tillit och upplevd diskriminering

Mycket av det fordldrarna tar upp gar i linje med bade forskning och tidigare
erfarenheter. Delar av detta har dven gatt att se fran forédldrar i utsatta omraden 1
en intervjustudie for Stockholms Linsstyrelse fran 2023.2!
Desinformationskampanjer, sirskilt den sd kallade LVU-kampanjen, har forstérkt
denna misstro, speciellt hos fordldrar som har svért att sjélva sdka information.

Bristande tillit till myndigheter, framf0r allt socialtjinsten, &r ett stort hinder for
adekvat stod da det hindrar forédldrar fran att soka stod. Det sistndmnda &r inte
tydligt 1 fordldraintervjuerna i den hir studien, formodligen for att de redan har
kontakt med personer som kan stotta dem. Ménga foréldrar kidnner rédsla for att
deras barn kan bli omhédndertagna, vilket forstirks av orosanmélningar,
missforstand och brist pa forklaringar frin myndigheterna. Tilliten till skolan och
sjukvarden varierar beroende pa bemdtande och stod, dér vissa fordldrar kdnner
ilska snarare én réadsla.

Den diskriminering som fordldrarna upplever kan bero pa olika saker. Dels, att
déligt bemotande fran myndighetsrepresentanter tolkas som rasism av forédldrarna,
dels att de faktiskt har blivit utsatta for rasism av personer i en maktposition.
Detta gér inte att bedoma utifrén intervjuerna. Systemet dr ocksd uppbyggt s att
fordldrar fir kdmpa for stod och mojligheterna forsvéras formodligen om
fordldrarna inte pratar svenska.

19 Se till exempel Uppdrag psykisk halsa (2024); Institutet for manskliga rattigheter
(2024); Sennemark, E. & Aldman, L. (2023); Patriksson, K. (2019) med flera.

20 socialstyrelsen (2024).
2l sennemark, E. & Aldman, L. (2023)
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Bland de intervjuade finns en stor grupp fordldrar som tenderar att lita mer pa
personer frin foreningar eller stodaktiviteter in p4 myndigheter. Omsesidig tillit
och kulturkompetens framstar som avgorande for att forbéttra kommunikationen
och minska forildrarnas ridsla.

Dialogméten mellan myndigheter och forédldrar har visat sig minska rddslan och
oOka forstdelsen for det svenska systemet. Det forutsitter dock att inbjudningen
kommer fran lagtroskelverksamheter, det vill sdga verksamheter dér det finns
personer som fordldrarna med tiden har kommit att lita pa och som kan forklara pé
deras modersmaél. Samtidigt krdvs kulturkompetens hos myndigheternas
representanter. Det handlar inte bara om att formedla korrekt information, utan
ocksa om att forstd, vara medveten om, och adressera fordldrarnas oro med
respekt.

Ekonomiska aspekter

En aspekt som berdr den strukturella nivan dr dilemmat med att dronmérkta
statliga pengar i form av till exempel omvérdnadsbidrag?? som inte kommer
familjen till godo om familjen dr beroende av forsérjningsstod. Genom att
omvardnadsbidraget rdknas som inkomst dras det i stillet fran familjens
forsorjningsstod. Bidraget kan darfor inte anvdndas som det dr avsett; som
ersittning for forlorad arbetsinkomst eller fordyrande omstindigheter pa grund av
barnets funktionsnedséttning. Det dr forvisso ett strukturellt problem som behover
16sas pd nationell nivd, men som bidrar till familjernas ekonomiska svérigheter.

Ett behovsanpassat stod

Ytterligare ett hinder for adekvat stdd &r att stodet inte alltid ar anpassat efter
barnen och fordldrarnas individuella behov och vardag. Bade den nationella
anhdrigstrategin och forskning pekar pa vikten av att ge ett individuellt anpassat
stdd till anhoriga?® och God och Nira vardreformen tydliggdr ocksé vikten av att
ha ett personcentrerat forhallningssitt.2* Nir stodet till barnet och forildrarna inte
upplevs vara behovsanpassat finns det en risk for att fordldrar tackar nej till stodet
och att samhallet inte forstar varfor.

Studien visar att flera av de intervjuade ir, eller vill bli, personliga assistenter till
sina barn. En anledning till det kan vara sociala/kulturella forvéntningar, en annan
ar att fordldrarna inte kénner till ndgot annat tillgangligt stdd som skulle kunna
underlitta for bade barn och fordldrar.

22 Forsakringskassan (2024) Omvardnadsbidrag.

23 Inriktningen for en nara och tillganglig vard — en primarvardsreform, Proposition
2019/20:164 och Ekman, B, et. al., (2022).

24 Prop. 2019/20:164.
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Foraldrarnas behov och onskemal om stod

I det hér avsnittet redovisas de dnskemal om stod som forédldrarna sjilv uppger,
liksom nyckelpersonernas syn utifran ett bredare perspektiv. Behoven speglar till
stor del fordldrarnas berdttelser om vad som inte har fungerat 1 deras kontakt med
myndigheterna. Fa av de intervjuade fordldrarna har kunnat sétta ord pa hur
16sningar av deras dilemman skulle se ut i praktiken. Det kan vara en konsekvens
att de inte kénner till vilken ratt till st6d som barnet har, hur de ska fa det
tillgodosett samt bristande tillit till myndigheter och samhille. De 16sningsforslag
som presenteras harror framst fran nyckelpersoner och fran enstaka fordldrar. De
stods ocksa till stor del av forskning och tidigare erfarenheter.

Adekvat och tidig information

Intervjuade forédldrar och nyckelpersoner har identifierat bristen pa tidig och
adekvat information som ett stort problem och ett viktigt fokusomrade. Flera
16sningsforslag ar diarfor kopplade till tidig och korrekt information inom olika
omréden.

Tidig information om synen pa funktionsnedséttningar i Sverige: En viktig
aspekt som lyfts fram av bade fordldrar och nyckelpersoner ir att relevant
information om funktionsnedsattningar redan under samhéllsorienteringen och
Svenska for invandrare, SFI. Det for att alla forédldrar ska ha en mojlighet att tidigt
ansoka om stod. Informationen behover upprepas flera génger, ges pa
modersmaélet och av personer som fordldrarna litar pa.

Tidig information om réttigheter och tillgiingligt stod: Tidig information bor
ockséd omfatta hur stodet kan sdkas och vilka krav som finns for att fa stodet.
Informationen behdver upprepas flera gdnger, ges pad modersmalet och av
personer som forildrarna litar pa. Aven hér framtriider behovet av kulturtolkar
eller motsvarande som viktigt for att fordldrarna ska forsta informationen och
besluten.

Jag har pratat med kuratorn och hon sa vi har ansékt om att bli personlig
assistent men de sa bara till mig att du har inte ratt till det. Jag vet inte
varfor jag inte har ratt till det. Jag pratade med handlaggaren pa
socialtjansten och hon sa men du ar en mamma till honom men jag
forstod inte riktigt varfor jag inte far det.

(Foralder)

Tidig information om diagnoser och funktionsnedsattningar och vad de
innebdr: Ytterligare ett omrade dédr tidig information &r viktig dr systematisk och
utdkad information om barnens diagnos eller funktionsnedséttning. Intervjuerna
visar ett behov av att sdkerstilla att fordldrarna blir uppfingade nér en utredning
ar paborjad och dven efter en diagnos ér satt. Det for att guida fordldrarna till olika
utbildningar och/eller annan relevant information om barnets
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funktionsnedséttning. Det dr ndgot forskning lyft som en 16sning dven i andra
linder.”

Anpassad information: Intervjuerna visar att information inte alltid anpassas till
fordldrarnas forutsittningar och att detta bidrar till missforstand. Det forefaller
ocksa finnas stora skillnader i hur enskilda handldggare och personal hanterar
situationer och vilken information de ger. Det dr formodligen beroende av
representanternas sociala formaga, kulturkompetens och virderingar. Brist pa
kontinuitet hos ldkare och de tolkar som anvéinds, dr ocksa ett dilemma som
fordldrar lyfter. Aven hir kan kulturtolkar bidra till att minska risken for
missforstand.

Tidigt och anpassat stod

Tidigt och anpassat stdd &r ett annat omradde som béde fordldrar och
nyckelpersoner identifierar som centralt. Detta stérks av forskningen som ett
viktigt omrade.?¢

Tidigt stod: Forslagen kretsar hér, precis som tidigare framkommit i andra
studier, kring tidiga insatser och kortare vintetider for utredningar och for att fa
olika typer av stod och insatser. Intervjuerna visar att en god dialog mellan berérd
myndighet och fordldrar kan bidra till att minska frustrationen hos forédldrarna och
till majligheter att hitta 16sningar for de berdrda barnen. Fordldrar betonar vikten
av tidiga insatser for att barnet inte ska dras in ni kriminalitet.

Man vill att barnen ska fa hjalp i skolan sa de utvecklas sa de inte
hamnar snett i livet. Men nar de ar sa sma och inte far hjalp, klart att de
hamna snett. De ger upp.

(Foralder)

Behovsanpassat stod till bade barn och forédldrar: Nyckelpersonerna lyfter
fram att ett behovsanpassat stod bor anpassas efter familjens vardag. Det behover
ocksé sékerstilla att fordldrarna kénner sig bekvdama och trygga, samt att de
forstar vad som gors och varfor. Exempel pa behovsanpassat stod som fordldrarna
lyfter ar:

e Anpassad skola.

e Sma grupper for barn som har svért att vara i helklassen.

e Stddperson for barn som har sprakstdrningar och andra inldrningsproblem.
e Ta tag i mobbning.

25 Se till exempel Fox, F. et al., (2016).
26 se till exempel Heino & Lillrank (2021).
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e Kunna byta skola om barnet blir mobbat och ledningen inte lyssnar.?’

Stod i att skriva ansokningar: Fordldrarna uttrycker att de kénner sig
Overvildiga av att ha hela ansvaret for att barnet far den hjélp och stod hen har réatt
till. Fordldrarna behdver hjilp med att skriva ansokningar for stod, exempelvis om
att bli personlig assistent, omvardnadsbidrag eller att soka ekonomiska bidrag frén
foreningar till aktiviteter for familjen. Svarigheterna att skriva en korrekt ansdkan
har fordldrarna gemensamt med andra fordldrar till barn med
funktionsnedsdttning, men det dr rimligt att det forsvéras &n mer pa grund av
sprékbarridren.

Omsesidig tillit

Tillit fran myndighetshetsrepresentanter ar en forutsittning for en bra
kommunikation. Fordldrar betonar att myndigheter och personal behover lita och
tro pa deras erfarenheter och upplevelser av barnets problem och behov. Det
géller till exempel vid ansdkan om stdd 1 skolan. Fordldrar upplever att skolan ser
en helt annan del av barnet 4n nir barnet agerar ut hemma. Aven hir aterkommer
frdgan om orosanmilningar.

Nar de kollar om man ska fa personlig assistent sa kollar de ocksa med
skolan och inte med oss foraldrar. Det ar darfér jag far avslag. Min dotter
ar lugn i skolan men hemma forstér hon, men de lyssnar bara pa
personalen i skolan. Det ar diskriminering.

(Foralder)

Aven nyckelpersoner betonar vikten av dmsesidig tillit som viktig och att prata
med foréldrar fore en orosanmélan.

Okad interkulturell forstaelse hos myndighetsrepresentanter: For att
astadkomma en 6msesidig tillit krdvs interkulturell kompetens hos berérda
handlidggare och personal. Interkulturell kompetens omfattar bade forstaelse for
familjens situation, men ocksa en medvetenhet om olika kulturella varderingar
och vad dessa kan innebéra. Det for att informationen ska kunna anpassas till
mottagaren. Myndighetsrepresentanterna bor vara medvetna om att informationen
kan missforstas och att det dr viktigt att upprepade ginger forklara hur det svenska
systemet fungerar och individens/fordlderns ansvar.

27 Exempel fran Malmo dar bade foraldrar och nyckelperson vittnar om att detta inte
lyckats.
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Manga fran mitt land sager ja ja fast vi inte forstar for att det ar artigt. Att
sdaga nej ar oartigt och vi vill inte géra personen besviken. Och vi ler
anda aven om vi ar arga, det ar viktigt och det kanske blir fel. Jag sag i
min journal pa sjukhuset att det stod att hon ler och mar bra men jag
madde inte alls bra och var orolig.

(Nyckelperson)

Dialogmoten mellan forildrar och myndigheter: Nyckelpersoner lyfter dven att
en viktig del av 10sningen dr dialogmdten mellan fordldrar och aktorer sdsom
socialtjénst och polis. Det dr viktigt med rétt forutsittningar, sdsom att
inbjudningar och tréffar bor héllas av personer som fordldrarna litar pa och att det
sker pa motesplatser dar fordldrarna kianner sig trygga. De intervjuade podngterar
att de har sett goda resultat dér detta har genomforts men att fordldrarna ocksa
madste fa tid pé sig att bearbeta informationen frdn myndigheternas sida.

Nyckelpersonerna menar att dven fordldrakurser ger fordldrarna ny kunskap och
stirker dem i deras fordldraroll och grinssittning. Aven hir finns tidigare studier
med motsvarande resultat.?

Generellt beskriver nyckelpersonerna det som vérdefullt att det finns en nirvaro
av myndigheter i nairomradet. Det kan minskar kdnslan av isolering hos de boende
och ger mgjlighet till fler personliga kontakter. Det framkom ocksé under
intervjuer med forédldrar och nyckelpersoner i utsatta omraden i Stockholms lan
2023.%

Ekonomisk hjalp - gratis fritidsaktiviteter

Béde foraldrar och nyckelpersoner betonar att familjernas ekonomi ofta ér dalig,
speciellt hos ensamstaende mammor med manga barn och barn med
funktionsnedséttningar. Det géller &ven om familjen &r beroende av
forsorjningsstod.

Flera fordldrar uppger att det ar svért att forsta varfor en myndighet ger pengar till
dem som en annan sedan tar ifrdn dem. Det gor det svart att tillgodose bade
barnets och syskonens behov, speciellt som flera av fordldrarna inte har kraft att
studera SFI eller jobba heltid. Att fa tid och ork dver att studera eller arbeta heltid
ar ocksd nagot som ar gemensamt med manga andra anhdriga.

Att 14 behélla omvardnadsbidraget utan att det dras fran forsorjningsstodet ar ett
uttalat onskemaél och delvis dven ett 16sningsforslag. Det dr dock viktigt att papeka
att flera av fordldrarna inte har forsorjningsstod utan att de sjélva och/eller deras

28 Se till exempel Sennemark, E. & Aldman, L. (2023); Sennemark, E. (2017) Utvardering
av Integrationscentrums nya verksamheter. Géteborg: Contextio Ethnographic AB.

2 Sennemark, E. & Aldman, L. (2023).
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partner forvarvsarbetar. Bdde fordldrar och nyckelpersoner lyfter 4ven behovet av
gratis fritidsaktiviteter for att barnet ska kunna aktiveras. Det géller till exempel
barn med ADHD som har mycket energi, men dven for familjens 6vriga barn.
Liknande synpunkter framkom vid forédldraintervjuerna i utsatta omraden 1
Stockholms léin, som ett sitt att forhindra att barnen dras in i kriminella géing.*°

Valfungerande stod och samverkan

Ett viilfungerande stod for barnet: De intervjuade fordldrarna framhaller, precis
som manga fordldrar till barn med funktionsnedsittning oavsett bakgrund, att den
viktigaste losningen ar att det fungerar for deras barn 1 forskola och skola. Genom
det far barnet mojligheter att utvecklas genom aktiviteter utifran sina
forutsittningar. Det minskar oron hos fordldrarna och bidrar till att de kan
fokusera pa barnets syskon och pé sina egna behov. Flera fordldrar efterlyser
mindre diskriminering och en 16pande och tydligare kommunikation om hur det
gar for barnet.

Samverkan mellan myndigheter och med civilsamhillet: Aven om de
intervjuade forédldrarna inte sjdlva nimner begreppet samverkan ér det tydligt i
intervjuer att det ar ett omrade med forbattringspotential. Rent uttalat ar det ett
16sningsforslag som kommer framst fran nyckelpersoner. De lyfter behovet av en
fungerande samverkan mellan myndigheter, skola och olika vardinstanser som 1
forlangningen avlastar for fordldrarna.

Forskning pekar pé att samordning av olika myndighetskontakter &r en aspekt om
ménga anhdriga upplever som mest betungande.’' Forsok med sa kallat
koordinatorstdd har visat att stod med samordning minskade fordldrarnas stress
och dkade méjligheten att forvirvsarbeta.>? De intervjuade mammorna beskriver
manga ganger situationen som svar och utmattande, da hela ansvaret vilar pa dem.

30 bid.
31 Se till exempel Pihl, M., Gough, R., & Magnusson, L., (2023).
32 |bid.
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Sammanfattande slutsatser

Det hér kapitlet innehaller en sammanfattande kort analys och slutsatser utifran de
resultat som beskrivits i1 kapitel tre. Dessa kompletteras med resultat fran
forskning och tidigare erfarenheter.

Studien som presenteras i den hér rapporten ar kvalitativ och beror ett begrinsat
antal utlandsfodda foréldrar, fraimst med utomeuropeisk grund men ocksa fran
Ukraina. De fordldrar som intervjuats inom ramen for studien far ocksé stod pé
nagot sitt fran civilsamhéllet eller lokala mdotesplatser. Det gor att den mélgrupp
av fordldrar som dr mest svarnadd, de som inte tar emot nagot stod alls, inte ar
representerade 1 den hér studien. Dessa fordldrars perspektiv redovisas indirekt via
nyckelpersoner som haft mdjlighet att reflektera ur ett storre perspektiv som
omfattar fler fordldrar.

Det ar tydligt att bade fordldrarnas och nyckelpersonernas tankar och erfarenheter
stimmer vil dverens med forskning och tidigare utvirderingar inom omradet.*?
Det sammantagna resultatet pekar pa tva dvergripande teman. Dessa dr bade
generella och malgruppspecifika, och de dr samtidigt sammanlénkade av
gemensamma utmaningar.

Overgripande teman

Resultatet visar att forédldrar till barn med funktionsnedséttning, oavsett etnisk
bakgrund, upplever svérigheter nér det giller att f det stdd och de resurser som
deras barn behover. En central utmaning ar den bristande tillgdngen pé
samordning och ett effektivt stod fran myndigheterna. For samtliga fordldrar,
oavsett bakgrund, kravs det ett stort driv, kunskap om réttigheter och ork for att fa
tillgang till det stod som lagen ger rétt till.

Det dr ocksa tydligt att tillgangen till ratt hjédlp kan vara ojamlik. Det beror pa
faktorer sdsom resurser i skolan, hédlso- och sjukvéarden och socialtjénsten, liksom
pa enskilda handldggares tolkning av regler och fordldraansvar. Forskning pekar
pa att bristen pa samordning och resurser inte bara skapar praktiska hinder for
barnets utveckling, utan dven paverkar fordldrarnas bade fysiska och psykiska
hilsa. Har tydliggors en strukturell problematik, dels for personer med

33 Se till exempel Orwén, R. & Sennemark, E. (2022) Slutrapport i larande utvardering av
AMIF-projektet Stod till familjeaterférening vid SOS Barnbyar i Géteborg; Osman, F., et.
al., (2016) Parenthood in transition: Somali-born parents’ experiences of and needs for
parenting support programmes; Agic, H. & Samuelsson, T. (2014) Delprojekt 1:
Overséattning och implementering av program for féraldraskapsstdd. | B. Sandin & D.
Bergnehr (red.) Foraldrastdd i mangkulturella méten, Slutrapport, februari 2014 (s. 5—
15). Link&ping: Linkdpings universitet med flera.
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funktionsnedséttningars mdjlighet att fa den hjalp och stdd de behdver, dels for
anhoriga (foréldrar) att fa det stod de sjdlva behdver och har ritt till.

Maénga av de 6nskemal om stdd som fordldrarna uttrycker ligger i linje nuvarande
lagstiftning, liksom med en Lagradsremiss med forslag om en ny
Socialtjanstlagen och med den nationella anhorigstrategin. Det handlar om tidiga
och forebyggande insatser, och om att stodet ska vara individuellt anpassat.
Barnkonventionen slar ocksé fast barns ritt till basta mojliga hélsa och utveckling.
Det finns ddrmed gott om lagstadgat stod for att barn med funktionsnedsattningar
ska kunna fa stod.

Den hér studien visar vidare att den identifierade mélgruppen foréldrar moter
ytterligare utmaningar i Sverige. Sprakbarridrer, brist pa tillginglig information,
bristande tillit till, och fran, myndigheter och i viss méan dven kulturella
varderingar dr nagra sddana utmaningar.

Hur foréldrarna tacklar dessa utmaningar varierar utifrdn utbildning, etablering 1
samhdllet och tidigare erfarenheter. Gemensamt dr dock att foréldrarna vill skydda
barnet, men ocksa att barnet ska fa det stod som det har ritt till. Bemdtandet fran
myndighetspersoner upplevs inte alltid skapa tillit och forstaelse hos fordldrarna,
och de upplever sig i vissa fall bli diskriminerade.

Specifika slutsatser

For att undvika upprepningar fran tidigare sammanfattande reflektioner i kapitel
tre, redovisas hér utredarnas slutsatser frin studien i punktform.

e Gemensamma behov och strukturella hinder.

e Fordldrar med barn som har funktionsnedséttning, oavsett etnicitet eller
bakgrund, delar upplevelsen av att behova kimpa for stod. Det framstér som
ett strukturellt problem. I linje med aktuell forskning, pekar studien pa att
fordldrarna och barnen inte far sina behov av praktiskt och emotionellt stod
tillgodosedda. Brist pa samordning mellan myndigheter &r ytterligare ett
strukturellt hinder i sammanhanget.

e Bristande fortroende och diskriminering.

e Manga fordldrar upplever att de inte blir trodda eller lyssnade pé i sina
kontakter med myndigheter. Det &r ndgot som de delar med andra forédldrar
som har barn med funktionsnedsdttning. Studien pekar dessutom pa ytterligare
en dimension, ndmligen upplevelsen av diskriminering vid
myndighetskontakter.

e Mer behovsanpassat stod.

e Det stdd som fordldrar och barn far tillgang till behover i hogre utstrackning
vara behovsanpassat och bor utvecklas i1 dialog med de berérda familjerna.
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Malgruppsspecifika atgarder

Den hér studien pekar, tillsammans med forskning och tidigare erfarenheter, pé ett
behov av mer riktade malgruppspecifika insatser.

e Samverka med civilsamhiillet, till exempel for att genomfora dialogmoten
med myndigheter, fordldrastodskurser och informationsspridning.

e Anstilla kulturtolkar for att minska sprak- och kulturbarriérer, for att minska
risken for missforstdnd och falsk ryktesspridning samt tillhandahalla korrekt
information.

e Skapa eller stotta lokala motesplatser, sa kallade lagtroskelverksamheter,
som kan bygga fortroende till fordldrar och andra boende 1 ett omrade och
underlatta informationsspridning.

e Dialogmoten mellan forildrar och myndigheter for att minska 6msesidig
misstro och frimja kunskap och forstielse hos bada parter.>*

e Ge tidig och upprepad information om det svenska stodsystemet och
rittigheter kopplade till funktionsnedséttning, pa modersmalet, till exempel
genom SFI och samhéllsorientering.

e Stod i ansokningsprocesser, till exempel om hur man ska ga till viga nir
man soker man stdd, stod 1 att skriva ans6kningar och 6verklagan med mer.

e Nya former av stod kan behova utvecklas, till exempel i samverkan med SFI,
samhéllsorientering och berorda fordldrar.

Studien tyder vidare pa behov av insatser riktade till personal hos berorda
myndigheter. Det omfattar en 6kad kompetens inom interkulturell
kommunikation, dels i att genomfGra intersektionella analyser. Ett intersektionellt
perspektiv kan bidra till en 6kad forstaelse for familjernas situation och vilka
strukturella utmaningar de méter i det svenska samhallet.

Slutligen vill utredarna som genomfort den hér studien poédngtera att ovanstaende
punkter kan bidra till att fordldrar med utomeuropeisk bakgrund far korrekt och
tillgénglig information och till att viss min desinformation och réddsla for
myndigheter. Flera av de identifierade strukturella problemen kvarstar dock daven
med ett genomforande av ovanstdende forslag. De strukturella problemen behdver
vidare analyseras och adresseras, for att sidkerstélla att fordldrar och barn, oavsett
bakgrund, far det stod som de enligt lag har ratt till.

34 Sennemark & Aldman (2023).
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