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FQRﬁLDRAR
PA (O)LIKA
VILLKOR

- foéraldraskap och funktionsnedsdattning
i dagens Sverige



O INLEDNING

ATT BILDA FAMILJ utan att diskrimineras dr en ménsklig rattig-
het. Personer med funktionsnedsattning har, precis som
andra, ratt att sjdlva bestimma bestimma om, hur manga,
och nar de vill ha barn.

I Sverige dr tidigare lagar om tvdngssterilisering och dkten-
skapsforbud for personer med funktionsnedsattning avskaffade
efter en ldng kamp. Trots det vittnar flertalet personer med
funktionsnedséttning om en vardag som fortfarande ar full
av fordomar, och om ett samhaélle som &r ddligt anpassat och
tidvis exkluderande for personer med funktionsnedsattning
kopplat till familjebildning och foraldraskap.

FUNKTIONSRATT SVERIGE och RFSU samarbetar for att hoja
kunskapen kring sexuella och reproduktiva rattigheter for
personer med funktionsnedsittning. Med denna rapport syn-
liggors strukturella hinder pa véagen till foraldraskap pa lika
villkor genom att lyfta exempel och tankar fran personer med
egen erfarenhet.

Funktionsratt Sverige och RFSU vill att rapporten och dess
rekommendationer ska utgora en pusselbit i Sveriges arbete
med att respektera, skydda och framja ratten for personer
med funktionsnedséttning att kunna bilda familj pa lika vill-
kor. Vi vill ocksa understryka det enskilda barnets rétt till sina
foraldrar, &ven om en eller flera av fordldrarna har en funk-
tionsnedsattning.



DEFINITIONER

)} | denna rapport avser funktionsnedsattning

bade personer med funktionsnedsattning och personer
med kronisk sjukdom. Funktionsnedsattning definieras
som en persons nedsattning av fysisk, psykisk eller in-
tellektuell funktionsférmaga. Ett funktionshinder i sin tur
ar den begransning som en funktionsnedsattning kan
innebara i relation till brister i den omgivande miljon.

)} Universell utformning innebar att "goéra ratt fran bor-
jan”. Det vill sdga skapa inkluderande och tillgangliga
I6sningar som ar bra for alla och nédvandiga for vissa.

)} Diskriminering innebar ett missgynnande av en individ
utifran diskrimineringslagen. Det finns sex olika former
av diskriminering. En av dessa former ar bristande till-
ganglighet. Bristande tillganglighet innebar att en person
med en funktionsnedsattning missgynnas genom att en
verksamhet inte genomfor skaliga tillganglighetsatgarder
for att personen ska hamna i en jamférbar situation med
personer utan denna funktionsnedsattning.

)} Strukturell diskriminering ar de normer och beteen-
den i samhallet som utgor hinder fér att personer med
funktionsnedsattning ska uppna lika rattigheter och
mojligheter. Saval diskriminering som strukturell diskri-
minering kan ske avsiktligt eller oavsiktlig.
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O RESULTAT
- EN SAMMANFATTNING

} Samhéillet dr inte utformat sa att personer med funktions-
nedsittning ska kunna vara fordldrar.

} Brist pa kunskap om olika funktionsnedsittningar gor att
sambhallet inte sétter in rétt insatser.

} Det finns upplevelser av diskriminering och strukturell
diskriminering pa grund av funktionsnedsattning.

)} Det finns upplevelser av att ndrstaende och det offentliga
Sverige forvéntar sig att personer med funktionsnedsitt-
ning ska avsta foraldraskap.

)} Det finns upplevelser av att inte bli tagen pa allvar som
foralder ndr man har en funktionsnedsittning.

) Samhillets norm om hur en fordlder ska vara och vad
den ska klara av leder till kdnsla av skuld och skam hos
den som inte passar in.

)} Fordldrar med funktionsnedsattning utvecklar egna stra-
tegier for att klara av sitt foraldraskap.

)} Att bli sedd som individ och fordlder dr viktigt for bade
foraldrar och barn.




O REKOMMENDATIONER

) Sékerstall att fragor om fordldraskap och funktionsned-

sdttning inkluderas i utbildning av personal som i sin roll
moter personer med funktionsnedséttning, sdsom véardut-
bildning, socionomutbildning och lararutbildning.

) Séakerstill att en samordnad individuell plan (SIP) er-
bjuds varje person med funktionsnedsattning som &r eller
planerar att bli forédlder, for att skapa goda méjligheter till
ett likvardigt foraldraskap.

) Oka den universella utformningen inom modra- och
barnhilsovard for att sékerstilla ett likvardigt bemotande.

} Uppdra &t en offentlig instans att ansvara for kompetens-
hojande insatser inom vard och offentlig sektor avseende
hjalpmedel kopplat till fordldraskap och funktionsnedsatt-
ning. Denna instans bor @ven ansvara for information till
den enskilde.

} Se 6ver hjdlpmedelssortimentet, till exempel vad som in-

kluderas och vilken kostnad det innebér, for att sikerstilla

att tillgdngen till hjalpmedel utgar fran ett personcentrerat

forhallningssatt som omfattar alla delar av livet och dr jam-
lik oberoende av bostadsort.

} Tillsdtt en utredning som ser dver stodsystemen, och
eventuella behov av fordandring av lagen om stod och



service till vissa funktionshindrade (LSS) och socialtjanst-
lagen (SoL) kopplat till fordldraskap, i syfte att gora det
mer likvardigt. Stodsystem som fardtjanst och ledsagning
maste ta hdansyn till hela manniskans livssituation och an-
passas for att fungera for bade barn och foradlder - enskilt
och gemensamt.

)} Uppdra &t Diskrimineringsombudsmannen (DO) att med
en sdrskild satsning granska forekomsten av diskrimine-
ring av personer med funktionsnedsattning kopplat till
fordldraskap inom hélso- och sjukvarden, barn- och mod-
ravarden samt socialtjansten.

Det offentliga Sverige, sasom regioner och kommuner,
bor sékerstilla att fordldrar inte sairbehandlas pa osaklig
grund eller diskrimineras pd grund av sin funktionsned-
sdttning.




O LATTLAST SAMMANFATTNING

Det har ar en rapport
fran projektet "Min sexualitet — min ratt”.

Rapporten bygger pa
intervjuer med
personer med
funktionsnedsattning
och kronisk sjukdom.

Intervjuerna handlade om
erfarenheter av

att bilda familj,

och skaffa barn.

Och tankar om

att inte skaffa barn.

Rapporten berattar om
manniskors upplevelser
och ger férslag

pa vad som

kan bli battre.

De tre viktigaste
resultaten
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fran rapporten ar:
Samhallsinsatser

till foraldrar

ar inte tillgangliga

for personer med
funktionsnedsattning.

Manga tror

att personer med
funktionsnedsattning
inte vill eller kan

bli foraldrar.

Manga personer med
funktionsnedsattning

och kronisk sjukdom

mar dalig for att

de inte blir

tagna pa allvar.

Och far inte

ratt stod.
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O BAKGRUND
TILL RAPPORTEN

I JUNI 2021 LANSERADE Funktionsratt Sverige och RFSU rap-
porten ”Vill du ligga med mig dd - En kartldggning om
sexuell hilsa hos personer med funktionsnedsattning och
kronisk sjukdom”. Rapporten bygger pa tva enkéter. Den
ena enkédten besvarades av 2 033 deltagare och fragorna

i enkédten speglade i stort den befolkningsundersokning
(SRHR 2017) som Folkhélsomyndigheten genomfsrde
2017 inom sexuell och reproduktiv hélsa.

DEN ANDRA ENKATEN utformades pa ldttare svenska, med
bildstod. Syftet med den var att nd ut till grupper som har
svart att tillgodogora sig formen i den forsta enkdten, till
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exempel personer med intellektuell funktionsnedsattning, afasi
och sprakstorning. Den enkédten besvarades av 53 personer.

TROTS ATT INGA FRAGOR om fordldraskap stdlldes i ndgon
av de tva enkéterna valde ménga av de svarande att lyfta
dmnet i det utrymme som fanns for fritextsvar. Dar fram-
kom manga olika reflektioner kring att vara eller vilja bli
forédlder och det framgick tydligt att omrddet upplevs som
omgdrdat av svarigheter for den som har en funktions-
nedsattning.

Funktionsratt Sverige och RFSU beslutade under va-
ren 2022 att det behovs en fordjupad forstaelse kring de
erfarenheter som personer med funktionsnedsittning
bdr pa kopplat till fordldraskap. Som ett led i detta fick
méanniskoréattsjuristen Hanna Gerdes i uppdrag att ge-
nomfora en mer djupgdende intervjustudie med fokus
pa funktionsnedséattning och foraldraskap.

13




ETT MONSTER
AV ERFARENHETER

- om de intervjuade
och rapportens metod



ATT LYFTA ROSTER
SOM SALLAN HORS

DENNA RAPPORT BYGGER pd det som
framkommit vid 18 djupintervjuer

med 26 olika individer med funktions-
nedséttning kopplat till foraldraskap. Alla
personer som medverkat har sjdlva anmalt
sitt intresse att delta i studien.

I slutet av studien har dven ett antal expertintervjuer <
genomforts med ldkare, jurister och forskare som arbetar
med fragor rorande funktionsnedséttning. Syftet med dessa
intervjuer var att fa in sakkunniga perspektiv och kommen-
tarer pa slutsatserna och rekommendationerna.

I mars skickades en forfragan ut om medverkan i en studie
om fordldraskap och funktionsnedsattning. Syftet var att
fordjupa kunskapen genom att intervjua cirka 10 personer
om deras erfarenheter kopplat till funktionsnedsattning och
foraldraskap. Forfradgan gick till Funktionsrétt Sveriges med-
lemsforbund och samarbetspartners och spreds i interna och
externa kanaler via bland annat hemsida, sociala medier och
i nyhetsbrev. Nyheten om att studien sokte deltagare fdnga-
des dven upp i tidningen Socionomen.

INTRESSET VISADE SIG vara storre dn vantat och totalt inkom
56 intresseanmédlningar om att delta i studien. Samtliga per-
soner kontaktades for att stimma av majlighet till online-
intervju, antingen i grupp eller individuellt. Utifrdn de inter-
vjutillfdllen som fanns erbjods slutligen 26 personer att delta.
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Alla exempel som framkommer i intervjuerna beskriver en-
skilda personers erfarenheter. Upplevelserna paverkas bland
annat av faktorer sdsom huruvida man har haft stod fran
familj och vanner, om man har en partner eller dr ensamsta-
ende samt hur mycket man behovt forlita sig pa det befintli-
ga offentliga stodsystemet i Sverige. Upplevelserna kan dven
ha paverkats av ndr i livet man fatt en funktionsnedséattning.
Enskilda hiandelser och enskilda personers bemétande kan
dven ha gjort stor skillnad for hur deltagarna sammantaget
upplever till exempel vdrden, socialtjansten, férskolan och
andra delar av det offentliga Sverige.

SAMTIDIGT FINNS DET vissa erfarenheter och upplevelser som
aterkommer gang pd gang i de genomforda intervjuerna,
oavsett alder, vistelseort och funktionsnedsattning.

Tillsammans bildar dessa upplevelser ddrmed ett monster
som utgor ett vardefullt kunskapsunderlag for att 6ka med-
vetenheten kring ett omrade som det séllan talas om -
foraldraskap och funktionsnedsattning.

Nér studien paborjades uppgav nédstan samtliga medver-
kande att de valt att delta eftersom de anser att frigor om
foraldraskap och funktionsnedséttning &r tabubelagda och
maste diskuteras mer. Vi hoppas att denna rapport kan bidra
till att bryta dessa tabun och stédrka ritten att bilda familj pa
lika villkor for personer med funktionsnedsattning.



) ETTBRETT SPEKTRUM
AV RATTIGHETSBARARE

PERSONERNA SOM HAR INTERVJUATS har en méangd olika funk-
tionsnedsattningar och varierande bakgrunder, exempelvis
gdllande dlder och bostadsort. De som deltagit i studien har
angett att de bor i bland annat Blekinge, Gavleborg, Kalmar,
Skane, Stockholm, Sodermanland, Uppsala, Vésterbotten,
Visternorrland, Vastmanland och Vistra Gotaland.

I intervjuerna har 23 kvinnor och 3 mén deltagit. Studien
har ddrmed en mycket ojamn konsférdelning. Det beror
troligen pa att det priméra fokuset for studien har varit tiden
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precis innan och efter man blev forélder eller avstod forald-
raskap, samt upplevelser under graviditeten vilket vanligtvis
betraktas som kvinnligt kodade &mnen.

Aldersfbrdelm’ngen bland de intervjuade &r jamnt férdelad
med 5 personer som &r 29 ar eller yngre, 4 personer som &r
mellan 30 och 39 ar, 10 personer som &r mellan 40 och 49,
samt 8 personer mellan 50 och 59 ar.

DELTAGARNA HAR EN STOR VARIATION
AV FUNKTIONSNEDSATTNINGAR OCH
HAR SJALVA ANGIVIT BLAND ANNAT:

) Afasi ) Bechterews sjukdom

) Amyoplasi ) Ryggmargsskada

) Ehlers — Danlos ) Cerebral Pares
Syndrom ) Multipel skleros

) Epilepsi ) ADHD

) Synnedsattning

) Horselnedsattning
) Chrons Sjukdom
) Osteoporos

) Autism/ Asperger
) Fibromyaligi
) Adisons Sjukdom



Forberedelse infdér intervju om
dina erfarenheter kopplat till
foraldraskap

vad roligt att du valt att delta i
denna intervjustudie. Intervjun sker

i form av en gruppintervju och eftersom
tiden &r begrdnsad &ar det viktigt att
du forbereder dig infor intervjun.

P& nasta sida hittar du mer information
om de frdgor vi gédrna vill f& din in-
put pad samt instruktioner hur l&ng tid
vi har fér varje intervjudel. Det finns
jven tid angiven som ger dig en rikt-
linje for hur l8nga svar du ska forbe-
reda.

Alla frdgor kanske inte kianns relevanta
£6r dig. Forbered da bara svar pa& de
fragor du tycker ar viktiga

utifrdn din upplevelse.
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(Cirka 2 minuter per person)

Nagra inledande fragor sd att vi vet mer om dig i
relation till intervjun. Berétta kort varfor du valt
att delta i intervjun, din familjesituation och om du
kommer fran nadgon medlemsorganisation.

(Cirka 4 min per person)

Nagra fragor om tiden innan du blev foralder eller
inte blev forilder. I dina svar &r det vardefullt for
oss om du ger sa konkreta exempel som mojligt.

Beritta gdrna om vad du fétt for bemotande fran
din omgivning, familj och vanner i relation till for-
dldraskap.

Lyft garna de mest relevanta du upplevt i kontakt
med det offentliga Sverige i relation till ditt fordldra-
skap tex MVC, foraldrautbildning, halso- & sjukvar-
den, socialtjansten.

Om du inte fatt barn - beskriv hur detta har pa-
verkat dig efter du fattade beslutet eller kommit till
insikt att du inte blir foralder.



(Cirka 4 min per person)

Nagra fragor om tiden efter att du blivit fordlder om
du ar det. I dina svar ar det vérdefullt for oss om du
ger sa konkreta exempel som mojligt.

Beritta lite om tiden efter du blev foralder. Vad har
du fatt for bemotande pé sjukhuset/ inom forlossnings-
varden, BVC? I de fall det &r relevant - vad har du fatt
f65r bematande av socialtjansten och av forskola?

(Cirka 2 min per person)

Nagra overgripande fragor for att avsluta. De ganger
du haft negativa eller positiva upplevelser i relation
till andras bemotande kopplat till ditt foraldraskap -
vad tror du dessa beror pa?

Ar det nagot mer du skulle vilja ta upp eller tillagga?

21



FRAN RASBIOLOG!
TILL RATTIGHETS-
BARARE

- en kort historish hontext



v

SYNEN PA PERSONER MED funktionsnedsattning som ovéardiga
foraldrar vars reproduktion behtver kontrolleras har funnits
mycket lange. Redan 1757 inférde Sverige en lagstiftning
som forbjod personer med epilepsi att ingd dktenskap. Lagen
avskaffades 1967.

Under borjan av 1900-talet fick rasbiologin sitt genombrott
och 1915 infordes ett dktenskapsforbud for "sinnessjuka" och
"sinnessla'. Strax darefter, 1921 inrdttades varldens forsta
rasbiologiska institut i Uppsala.

AR 1934 FATTADE RIKSDAGEN beslut om en steriliseringslag, som
tillat sterilisering utan samtycke av personer som betraktades
“rattsinkapabla” och som ansags sakna férmaga till sam-
tycke. Lagen kom att omfatta personer med funktionsned-
sdttningar - bade intellektuella funktionsnedsittningar och
personer som hade olika former av genetiska sjukdomar som
kunde foras vidare. Huvudargumentet bakom steriliserings-
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lagen var att personer med funktionsnedsittning inte ansdgs
kunna ta hand om sina barn, att de 6verforde funktions-
nedséttningen till sina barn och att de skulle belasta staten
ekonomiskt. Sverige blev darmed det land efter Tyskland
som under 30- och 40-talet genomforde flest steriliseringar i
Europa. Den sista steriliseringslagen avseende personer med
funktionsnedséttning avskaffades 1975. Liknande lagstift-
ning har d&ven anvénts mot andra minoritetsgrupper.

SEDAN 2006 HAR VI EN FN konvention om réttigheter for per-
soner med funktionsnedsattning (Funktionsrattskonventio-
nen). Manga personer med funktionsnedsittning upplever
dock att forvantan pa att avstd foraldraskap fortfarande lever
kvar i Sverige.




VAR BEFINNER VI
0SS IDAG?

- rattigheter och riattslage
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SKYDDET FOR VUXNA MANNISKORS rétt att bilda familj samt
barnets ritt till sina fordldrar aterfinns idag i flera konven-
tioner om ménskliga réttigheter.

Rétten att bilda familj aterfinns artikel 16 i allménna
forklaringen om ménskliga rattigheter, artikel 12 i Euro-
pakonventionen, artikel 23 i konventionen om de med-
borgerliga och politiska réttigheterna samt i artikel 9 i
Europeiska unionens stadga om de grundldggande rattig-
heterna.

ALLRA TYDLIGAST FORMULERAS dock inneborden av den-
na rattighet for personer med funktionsnedsattning i
FN:s konvention om rattigheter for personer med
funktionsnedsattning (Funktionsrattskonven-



v 9

tionen). Konventionen som antogs av Sverige 8
i december 2008 och tradde i kraft i borjan av o
2009 innehéller emellertid inga nya rattighe-
ter. Den fortydligar och understryker vad

som kradvs for att personer med funktions-
nedsattning fullt ut ska kunna fa sina réttig-
heter uppfyllda som alla andra.

I artikel 19 i Funktionsrattkonventionen
fastslds att personer med funktionsnedséttning
ska ges forutsittningar att leva ett sjalvstandigt al s
liv. Detta inkluderar rétt till det stod som behovs
for att de ska kunna vara fullt delaktiga och inkludera-
de i sambhéillet.

I ARTIKEL 23 | FUNKTIONSRATTSKONVENTIONEN fastslas att
personer med funktionsneds&ttning inte far diskrimineras
i fragor som handlar om dktenskap, familj, fordldraskap
eller andra personliga relationer. Artikeln fastslar dven att
alla personer med funktionsnedsattning som har uppnatt
laglig alder att gifta sig ska kunna gora det utifran eget
fritt och fullt samtycke. Personer med funktionsnedsatt-
ning har dartill ratt att sjalva bestimma om, hur ménga,
och nér de vill ha barn.

| ARTIKEL 23 TYDLIGGORS ocksd att det ska finnas tillganglig
information kring reproduktiv hélsa, familjeplanering och
stod, samt att alla personer med funktionsnedsittning ska

fa behalla sin fertilitet pa lika villkor som andra. Artikeln
understryker att personer med funktionsnedsittning ska ha
lika rdtt som andra att vara formyndare och vardnadshavare
till sina barn och att de ska ha lika majligheter till adoption.
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En viktig del av artikeln dr fortydligandet om att i alla
frdgor som beror barn ska barnets basta alltid komma

i framsta rummet. Fordldrar med funktionsnedséttning
ska darmed vid behov {4 stod for att kunna ta hand om
sina barn vid behov, vilket bland annat innefattar stod i
hemmet.

ENLIGT FUNKTIONSRATTSKONVENTIONEN far ett barn aldrig
skiljas fran sina fordldrar, forutom da det gors med stod
av lag, dr foremal for domstolsprovning eller dr nodvan-
digt for barnets basta. Ett barn ska inte skiljas fran sina
fordldrar pa grund av den ena eller bada forédldrarnas
funktionsnedsattning.
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| KONVENTIONEN OM BARNETS réttigheter (Barnkonventionen)
aterfinns korrelerade réttigheter for barnet att ha ratt till
sin familj i bland annat artikel 7, 8 och 9.

Ett barn har enligt Barnkonventionen ratt att fa veta vilka
dess foraldrar dr och fa deras omvardnad. Aven i Barn-
konventionen fastslas att ett barn inte ska skiljas frdn sina
fordldrar mot deras vilja, utom i de fall da det gors med
stod av lag, dr foremal for domstolsprovning och dr nod-
vandigt for barnets basta. Ett sddant beslut kan dock vara
nddvéandigt i sdrskilda fall, till exempel vid 6vergrepp mot
eller vanvard av barnet fran fordldrarnas sida.

SVENSK LAGSTIFTNING UTGAR fradn samma principer som fast-
slds i den internationella radtten. I Sverige delas ansvaret
for att stotta personer med funktionsnedsattning mellan
kommun och region. Kommunen har ansvar enligt social-
tjanstlagen (SoL) och lagen om stod och service till vissa
funktionshindrade (LSS). De utreder och provar ritten till
insatser samt utreder individuella stodbehov. Regionen
har ansvar enligt hélso- och sjukvardslagen (HSL) och
stod ges ofta genom barnhélsovarden och habiliteringen.
Stod till fordldrar med funktionsnedséttning kan se ut pa
olika sdtt, beroende pa fordlderns behov och forutsatt-
ningar.

MYNDIGHETEN FOR DELAKTIGHET (MFD) genomforde 2017 en
enkdtundersokning dar drygt 1000 personer fick svara pa
en webbenkéat om fordldraskap och funktionsnedsattning.
I denna undersokning svarade ndstan hélften av respon-
denterna att de inte fatt ta del av de stodinsatser de beho-
ver som fordldrar. En av tio angav att de ofta kdnner sig



ifrdgasatta som foraldrar pa grund
av sin funktionsnedsattning.

HOS DISKRIMINERINGS-
OMBUDSMANNEN &r funk-
tionsnedsattning den
mest frekventa diskri-
mineringsgrunden
bland inkomna anmiail-
ningar. Under 2021
utgjorde anmalningar
med koppling till funk-
tionsnedsattning 37
procent av alla inkomna
anmaélningar. Trots det dr
rédttspraxisen kopplad till
diskriminering av personer

med funktionsnedsittning som

blir fordldrar mycket begransad. Det

finns dock en hovréttsdom mot socialtjans-

ten i Sigtuna frdn 2014 som tydligt slér fast att fordldrafor-
maga behdver bedomas individuellt och aldrig far baseras
pa schablonartade fordomar om en persons funktionsned-
sdttning.
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DO mot Sigtuna kommun

DO STAMDE SIGTUNA KOMMUN 2012 efter att ett nyfott
barn tagits ifran sina forédldrar pa grund av att
mamman har en psykisk funktionsnedséttning.
Kommunen tvdngsomhédndertog barnet utan att ha
utrett mammans fordldraférmaga. Paret anmalde
till DO att de blivit allvarligt krdankta och diskrimi-
nerade ndr deras barn tvdngsomhédndertogs. DO
bedomde att paret diskriminerats dé socialforvalt-
ningen har handlat utifrdn en forutfattad mening
om att personer med psykisk funktionsnedsittning
inte kan ta hand om sina barn. DO stdamde Sigtuna
kommun for diskriminering som har samband med
funktionsnedsattning. Tingsratten fastslog att Sig-
tuna kommun gjort sig skyldiga till diskriminering
men Sigtuna kommun 6verklagade tingsréttens
dom. I april 2014 faststdllde Svea hovratt domen
och konstaterade att Sigtuna kommun gjort sig
skyldig till diskriminering som
har samband med funk-
tionsnedsattning.



FORALDRASKAP
MED UNDANTAG

- upplevelser, slutsatser
och rekhommendationer
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O SAMHALLET AR INTE UTFOR-
MAT FOR FORALDRAR MED
FUNKTIONSNEDSATTNING

EN GENOMGAENDE UPPLEVELSE i ndstan samtliga intervjuer

dr att sambhallet inte dr utformat for att man som forélder

kan ha en funktionsnedsattning. Det finns upplevelser av
ett tabu kring fragan.

Stodsystem ar inte utformade for att personer
med funktionsnedsattning kan vara foraldrar

| INTERVJUERNA FRAMKOMMER att ndstan alla regelverk
kopplade till personer med funktionsnedsattning upplevs
vara utformade utifrdn bara en persons behov. Individers
behov beddms ofta helt separat av offentliga instanser och
hénsyn tas inte till att barn och fordldrar kan behova stod

%

Jag ansokte om extra fardtjanst till
sjukhuset for att kunna hélsa pd mitt
prematura barn. Men det fick jag inte .
Det var tydligen inget som beviljades.”
Anonym



tillsammans for ett fungerande familjeliv. Erfarenheter
som lyfts i intervjuerna ér till exempel att man nekas fard-
tjanst for att hilsa pa sitt prematura barn pa sjukhus eller
att man inte far ta med sin nyfédda bebis pa en promenad
ndr man blivit beviljad ledsagning.

%

Jag ville aka pad babysim med mitt barn sd jag
ansokte om extra tid men fick endast 30 min for
sjdlva simningen men inte f6r ombyte.”
Tsara, 33 ar

” Det finns inget uttryckligt stod i lag som
reglerar ratten till insatser att utova ett foraldraskap.

I stéllet regleras det inom ramen for andra insatser enligt
SoL och LSS. Detta dr en brist utifran ett barnperspek-
tiv och fran rétten till familjeliv. Det skrivs ofta in att ett
barnrattsperspektiv har beaktats i beslut, men det syns
sdllan i praktiken. I férarbetena till LSS framgar det att
man ska fa hjadlp som fordlder och det handlar bara
om ndr barnen dr mycket sma.”

Emilia Liedbeck, jurist
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) Kommentar

BRISTEN | OLIKA STODSYSTEM pd hédnsyn till att man bade kan
vara foralder och ha en funktionsnedsittning drabbar inte
endast fordldrar utan dven de barn vars behov inte tillgodo-
ses ndr ledsagning, hjalpmedel, rad och stod till férdldern
inte tillhandahalls. Flera av de intervjuade lyfter att stodsys-
temen saknar ett holistiskt och personcentrerat perspektiv.

Enligt artikel 23 i Funktionsrattskonventionen ska forald-
rar med funktionsnedséttning fa stod for att kunna ta hand
om sina barn vid behov. I Barnkonventionen aterfinns kor-
relerade réttigheter, det vill sdga barnets rétt till sin familj,
i bland annat artikel 7, 8 och 9.

For att Sverige béttre ska leva upp till dessa ataganden
skulle de olika stodsystemen for personer med funktions-
nedséttning behdva utvecklas for att omfatta hela mann-
iskans livssituation och utformas for att fungera for saval
barn som foréldrar - enskilt och gemensamt.

Rekommendation

) Tillsatt en utredning som ser dver stodsystemen,
och eventuella behov av férandring av lagen om stéd
och service till vissa funktionshindrade (LSS) och
socialtjanstlagen (SolL) kopplat till foraldraskap, i syfte
att gora det mer likvardigt. Stédsystem som fardtjanst
och ledsagning maste ta hansyn till hela manniskans
livssituation och anpassas for att fungera fér bade
barn och foralder - enskilt och gemensamt.
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Bristande inkludering hos barnavardscentraler,
forskolor och skolor

MANGA AV DE SOM intervjuats beskriver hur allt fran
foraldragrupper till forskolan och skolan utgar frdn en
normfungerande fordlder utan funktionsnedsattning och
att det leder till olika former av utanférskap. Exempel som
framkommer handlar om allt fran att inte kunna folja med
pa barnvagnspromenader med fordldragruppen, till att
behova ta del av fordldrautbildningar som helt utgar fran
foraldrar utan funktionsnedsattning i sitt utbildningsmate-
rial.

DET FRAMKOMMER AVEN exempel pd att forskolan genomfor
utvecklingssamtal pa tredje vaningen i en byggnad utan
hiss, utan att reflektera over att inte alla foridldrar kan ta
sig dit. Det hander ocksa att forskolan ordnar utomhusak-
tiviteter dar alla fordldrar forvantas delta fast det dr mitt i
en otillgdnglig skog.

%

Foraldragruppen var helt
otillganglig for mig, mammorna gick
ju bara pa ldnga promenader och jag

blev helt exkluderad.”
Camilla, 53 ar
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%

Jag har inte tankt pa det jitte-
mycket eftersom det varit
mitt normala for det ar ju min
mamma men saklart det har
paverkat i vardagen att vi inte
kunnat gora vissa saker till-
sammans. Att ga pa bio har
varit svart, lekplatser har varit
svart, mamma har inte kunnat
delta i utvecklingssamtal pa
grund att hon inte fick nyckeln

till hissen.”
Jonathan, 18 dr



) Kommentar

ENLIGT DISKRIMINERINGSLAGEN dr bristande tillganglighet

en form av diskriminering. I intervjustudien har det fram-
kommit exempel pd hdndelser som kan utgora diskrimi-
nering i lagens mening men dven handelser som forefaller
utgora en strukturell diskriminering, som baseras pa okun-
skap snarare dn ovilja.

| KORTHET KAN konstateras att ett samhille som saknar

universell utformning och som utgar fran foradldrar utan
funktionsnedséttning skapar ett strukturellt utanforskap
for manga familjer. Det behovs 6kad kunskap om foradldra-
skap och funktionsnedsittning for att kunna arbeta fore-
byggande med aktiva dtgarder och skapa inkludering for
bade barn och forildrar hos barnavardscentral, i forskola
och skola.
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Rekommendation

) Sakerstall att fragor om foraldraskap och funktions-
nedsattning inkluderas i utbildning av personal som

i sin roll moter personer med funktionsnedsattning,
sasom vardutbildning, socionomutbildning och
lararutbildning.

Brist pa information och hjalpmedel

MANGA AV DE VI har intervjuat vittnar om att det saknas
praktisk information om vad det innebaér att bli foralder
ndr man har en funktionsnedsittning. Det saknas dven
rent faktiskt praktiskt stod och anpassning. Denna brist
kan ta sig uttryck i allt frdn avsaknad av gynekologstolar
for en person med rorelsenedséttning till avsaknad av

hoj- och sdnkbara skotbord hos barnavardscentralen. Flera
vittnar om hur de under sin graviditet haft svart att hitta
information om anpassningar och hjdlpmedel géllande
anvandning av skotbord, barnvagn och bérsjal om man till
exempel har en rorelse- eller synnedsittning.



%

BVC borde ha bittre tillging-
lighet for olika nedséttningar.
Vilken vagn man ska vilja och
vad det finns for hjalpmedel
borde vara en del av grund-
kunskapen. Fordldrautbild-
ningen har inte ens reflekterat
over att nagon skulle kunna
ha en funktionsnedsittning,
det borde finnas som en natur-
lig del av informationen och
inte vara nagot man behover

be om.”
Johanna, 32 dr
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” Det handlar ytterst om ett framjande-
uppdrag, om att hoja kompetensen hos makthavare
och beslutsfattare nir det galler vikten av tillganglighet,
insatser och stod for det liv som ska levas. For manga
maénniskor, som lever med kronisk sjukdom eller
funktionsnedséttning, handlar det om ett kontinuerligt
stod i form av rehabiliterande insatser, trdning, nya
strategier, anpassningar och hjalpmedel i vardagen

for varje person i behov och i varje livssituation.”
Erika Johnsson, Sveriges Arbetsterapeuter

) Kommentar

MANGA AV DELTAGARNA i var studie vittnar om att det &r
svart att hitta anpassad information om vilket stod och
vilka hjdlpmedel man kan fa som foérdlder med funktions-
nedsattning. Flera av deltagarna efterfrdgar ett mer samlat
ansvar hos en offentlig instans och en plats ddr man kan
fa information. Det finns en 6nskan att se en kompetens-
hojande satsning for modra- och barnavéardscentraler om
foraldraskap och funktionsnedsattning.

I artikel 19 i Funktionsridttkonventionen fastslas att per-
soner med funktionsnedséttning ska ges forutséttningar att
leva ett sjdlvstandigt liv. Detta inkluderar ratt till det stod
som behovs for att de ska kunna vara fullt delaktiga och
inkluderade i samhadllet, inklusive familjelivet.
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ETT CENTRALT BEGREPP i Funktionsrattskonventionen &r
universell utformning. Det innebér att produkter, miljcer,
program och tjanster ska utformas pa ett satt som gor att
de kan anvindas av alla i storsta mojliga utstrackning utan
behov av anpassning eller specialutformning. Universellt
utformade produkter och tjanster utesluter dock inte att
hjalpmedel till enskilda personer kan behéovas.

Rekommendation

) Oka den universella utformningen inom modra- och
barnhélsovard for att siakerstilla ett likvardigt bemotande.

) Uppdra at en offentlig instans att ansvara for kom-
petenshojande insatser inom vard och offentlig sektor
avseende hjdlpmedel kopplat till fordldraskap och
funktionsnedsittning. Denna instans bor d&ven ansvara
for information till den enskilde.

) Se over hjdlpmedelssortimentet, till exempel vad

som inkluderas och vilken kostnad det innebér, for att
sdkerstdlla att tillgangen till hjalpmedel utgar fran ett
personcentrerat forhdllningssétt som omfattar alla delar
av livet och dr jamlik oberoende av bostadsort.
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O) FORVANTNINGAR ATT
AVSTA FORALDRASKAP

FLERA AV DE INTERVJUADE beskriver hur de upplever att
andra i deras omgivning forvéntar sig att de ska avstd fran
foradldraskap pa grund av sin funktionsnedsattning. Det
framkommer exempel pa hur personer har fatt regelritta
rad att avstd fordldraskap eller genomféra aborter mot sin
vilja pd grund av sin funktionsnedséttning.

Andra beskriver hur de oombett fatt konkreta forslag om
att foda barn pa alternativa satt for att inte riskera att fora
sin funktionsnedsattning vidare. Flera berattar hur genetis-
ka tester overgdr till att kdnnas som ett tvdng snarare dn ett
erbjudande nér de aterupprepas fran varden gang pa gang.

Omgivningens bemotande tillsammans med en upplevel-
se av att samhdllet inte &r anpassat till att man som person
med funktionsnedsittning ska foda barn, gor att flera av




deltagarna beskriver att de borjat ifrdgasitta sin egen for-
dldraformaga. Vissa har darfor valt att avstd fordldraskap
eller bestamt sig for att forsoka bli fordldrar for sent, ndar
den reproduktiva formdgan avstannat.

I tre timmar forsokte en likare, en
psykolog och en sjukskoterska overtyga mig
att gora abort. De hade redan bokat en tid for

abort at mig sa det var ingen diskret
overtalning direkt.”
Asa, 52 dr

%

Det handlar om synen pa fordldrar och barn,

det handlar ocksa om pengar. Det dr ju dven skillnad
mellan funktionsnedsattning och andra diskrimine-

ringsgrunder - stod behover utformas och pengar

behover skjutas till och darfor dar funktionsmakts-

ordningen sd seg att fordandra jamfort med
andra mekanismer.”
Christine Bylund, forskare



%

Att det var sa tabubelagt
paverkade mitt beslut att inte
skaffa barn. Det var sa manga
som fragade "hur ska du
kunna fa barn” och "vem ska
ta hand om barnet”. Jag hade
inte heller nagra svar och da
blev det dnnu virre. Jag upp-
levde att jag var valdigt
ensam.” Anna, 50 dr



) Kommentar

I ARTIKEL 23 | Funktionsrittskonventionen tydliggors rdtten
till tillgénglig information kring reproduktiv hilsa, famil-
jeplanering och stod, samt att alla personer med funktions-
nedséttning ska fa behélla sin fertilitet pd lika villkor som
andra. Trots det framkommer en tydlig bild i intervjuerna
att personer med funktionsnedsattning upplever en direkt
och indirekt patryckning att avsta fordldraskap.

Synen pd personer med funktionsnedséttning som olamp-
liga fordldrar vars reproduktion behdver kontrolleras ma
vara avskaffad i lagstiftning men tycks leva kvar i mdngas
medvetande. Detta indikerar ett behov av en storre utbild-
ningssatsning gentemot hélso-och sjukvarden och fram-
forallt modravarden.

Rekommendation

) Sakerstall att fragor om foéraldraskap och funktions-
nedsattning inkluderas i utbildning av personal inom
halso- och sjukvarden som i sin roll méter personer

med funktionsnedsattning.
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UPPLEVELSE AV DISKRIMI-
NERING OCH STRUKTURELL
DISKRIMINERING

MANGA INTERVJUPERSONER vittnar om direkt missgynnande
och sarbehandling kopplat till funktionsnedsattning néar de
blir eller planerar att bli fordldrar. Det kan handla om allt
frdn orosanmaélningar som gors till socialtjansten endast
baserat pd en fysisk funktionsnedsittning, till integritets-
krankande samtal fran myndigheter. En del av véra inter-
vjupersoner beskriver att de upplevt trakasserier dar till
exempel vardpersonal sagt “inte kan vil du skaffa barn i
det dér tillstandet” eller talat om att de dr oansvariga som
vill bli forédldrar. Intervjupersoner vittnar om att dsikten att
man som person med funktionsnedsittning inte bor skaf-
fa barn &r sa pass utbredd att man till slut borjar tanka sa
sjdlv.

%

Jag skdmdes under min andra graviditet
eftersom jag upplevde att andra tyckte att jag
inte borde skaffa fler barn pa grund av min halsa.
Efterdt insdg jag att det till stor del handlade om
internaliserad funkofobi. Jag kanske ldste in det i
andras reaktioner eftersom jag sjdlv kande sa.”
Hannah, 33 dar



%

Under min forsta graviditet sa hade jag
lite ledsagning 45 minuter tva ganger i
veckan eftersom jag har en seende man,
men jag var tvungen att ansoka om att
barnet skulle fa vara med pa prome-
naden. Da blev jag istdllet orosanmaild
av bistaindshandldggaren. Det skapade
enorm angest och stress for det kiandes
som om hela omgivningen tyckte jag
skulle bli en ddlig mamma. Jag tvinga-
des ga pa mote med socialtjansten som
konstaterade att det inte finns nagon
anledning till oro. Men det var dnda en
sadan otrolig stress for mig under denna
period. Jag hade ju inte gjort nagot fel
utan det handlade bara om att jag inte
ser. Men fordldraf6rmagan sitter inte

< 144 o}
i synen. Anonym, 28 ar
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) Kommentar

I INTERVJUERNA LYFTS dterkommande olika former av miss-
gynnande fram som deltagarna upplever dr kopplad till
funktionsnedséttning, snarare dn foraldraformadga.

I artikel 23 i Funktionsrattskonventionen tydliggors att
personer med funktionsnedsittning ska ha lika rdtt som an-
dra att vara formyndare och vardnadshavare till sina barn
och att de ska ha lika mojligheter till adoption. En viktig del
av artikeln &r fortydligandet om att i alla frdgor som beror
barn ska barnets bésta alltid komma i framsta rummet.
Foraldrar med funktionsnedséttning ska ddrmed vid behov
fa stod for att kunna ta hand om sina barn, vilket innefattar
bland annat stod i hemmet.

SAMMA KONVENTION konstaterar att ett barn aldrig far skiljas
fran sina fordldrar, forutom dd det gors med stod av lag,
ar foremal for domstolsprovning eller dr nodvandigt for
barnets bdsta. Ett barn ska inte skiljas fran sina forédldrar
pa grund av den ena eller bdda forédldrarnas funktionsned-
sdttning. Aven Barnkonventionen fastslar att ett barn inte
ska skiljas fran sina foraldrar mot deras vilja, utom i de fall
da det gors med stod av lag, dr foremal f6r domstolsprov-
ning och dr nodvandigt for barnets bésta. Ett sddant beslut
kan dock vara nodvandigt i sarskilda fall, till exempel vid
overgrepp mot eller vanvdrd av barnet fran fordldrarnas
sida.

Om personer med funktionsnedséttning ska kunna till-
godogora sig rédtten att bilda familj utan att diskrimineras
och om barns rittigheter ska tillvaratas behdver detta omra-
de granskas ndrmare.



%

Jag har varit med pa moten dar kommuner
utan ndrmare reflektion gjort en orosanmaélan nar
det gdller en person som har en funktionsnedséttning
och déar det inte har funnits ndgra andra legitima
orsaker eller brister i fordldraférmaga. Orosanméalning-
arna har visat sig sakna grund. Det har dock
resulterat i att den enskilde fatt hjalp och insatser. Men
det borde finnas andra verktyg dn en orosanmélan
eftersom det skapar enorm stress.”
Emilia Liedbeck, jurist

Rekommendation

) Uppdra at Diskrimineringsombudsmannen (DO)
att med en sarskild satsning granska férekomsten
av diskriminering av personer med funktionsnedsatt-
ning kopplat till féraldraskap inom halso- och sjuk-
varden, barn- och mddravarden samt socialtjansten.
Det offentliga Sverige, sdasom regioner och kommu-
ner, bor sakerstalla att foraldrar inte sarbehandlas
pa osaklig grund eller diskrimineras pa grund av sin
funktionsnedsattning.
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0> KUNSKAPSBRIST BIDRAR
TILL FEL INSATS

EN ATERKOMMANDE UPPLEVELSE bland de intervjuade &r att
det saknas kunskaper inom till exempel moédravarden och
forlossningsvarden om olika former av funktionsnedsatt-
ningar. Deltagarna beskriver att denna brist pd kunskap
bidrar till att man till exempel missar orsaker till ofrivillig
barnloshet och att forlossningar blir mer problematiska dn
nodvandigt, exempelvis kan ett planerat kejsarsnitt nekas.
Kunskapsbristen kan dven gora att man uppmanas att
bita ihop och tala smarta i stallet for att individanpassade
atgarder kopplat till funktionsnedsattningen satts in. En stor
utmaning &r &ven bristen pa samordning mellan olika instan-
ser. Motstridiga besked fran olika héll skapar en kénsla av
otrygghet da det &r svart att veta vad man kan forvinta sig.

%

Man sa att jag kunde fa en normal férlossning
pa specialistmodravdrden men sedan sa de pa forloss-
ningen att jag inte skulle fa smartlindring - det blev en
valdigt traumatisk upplevelse for mig och min sambo,

och jag fick en forlossningsdepression och fick svart
att anknyta. Det finns en kunskapsbrist eftersom
syndromet dr sa ovanligt, och ddrfor missade man
att ge mig ratt information. Jag hade velat ha
information mycket tidigare s att kejsarsnitt
hade kunnat planeras innan.”
Emma Stina, 41 ar



Varje enskild kvinna bor fa veta sina

mojligheter till olika forlossningssétt. Det &r
en fradga om jamlikhet. Finns det ingen fysisk orsak
att foda med kejsarsnitt sd berdttar jag det. Sen kan
man behova gora det danda pa grund av forlossnings-
rddsla. Jag vill tona ner behovet av kejsarsnitt om det
inte finns en medicinsk orsak. Manga har fatt veta av
andra inom varden, till exempel sin neurolog, att de
ska gora ett kejsarsnitt. Men det kanske inte behovs
utifrdn ens funktionsnedsattning. Det blir en fortroen-
dekris mellan vardgivare. For patienten blir det svart.”
Karin Pettersson, Sektionschef och dverlikare
Graviditet och forlossning,
Karolinska Universitetssjukhuset
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) Kommentar

FUNKTIONSRATTSKONVENTIONEN fastslar i artikel 25 att perso-
ner med funktionsnedsittning ska

erbjudas samma utbud, kvalitet och standard avseende
gratis eller subventionerad hilso- och sjukvérd, insatser och
behandlingsprogram som personer utan funktionsnedstt-
ning. Det gdller dven sexuell och reproduktiv hélsa.

TROTS DET VITTNAR MANGA av de som intervjuats om att brist
pa samordning och brist pd kunskap om olika former av
funktionsnedséttningar leder till ojamlik tillgang till ratten
till hilsa och till sexuella och reproduktiva rattigheter. Det
krévs bdde mer kunskap kring olika funktionsnedséttningar
- vilket dven framkommit av tidigare rekommendationer

i denna rapport - samt en bittre samordning mellan olika
instanser.

Rekommendation

) Sakerstall att en samordnad individuell plan (SIP)
erbjuds varje person med funktionsnedsattning som
ar eller planerar att bli foralder, for att skapa goda
mojligheter till ett likvardigt foraldraskap.
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VISIONEN OM
Féaﬁtnansunp
PA LIKA VILLKOR

- begransningar, forvant-
ningar och forhoppningar



EN ATERKOMMANDE UPPLEVELSE som férmedlas i intervjuerna
dr att det finns en stark forvantan pa hur man ska vara
som fordlder. Manga utvecklar egna strategier nér stodet
fran samhallet brister. Att bli sedd som individ och fa ratt
stod gor stor skillnad for mojligheten att fa vara foralder
pa lika villkor.
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MANGA AV DE INTERVJUADE upplever att det finns en stark
forvantan pd hur man ska vara som fordlder och det i sin
tur leder till mycket skuldkdnslor ndr man inte lever upp
till den bilden. Det kan handla om allt frdn tider d4 man
forvantas hamta pa forskolan for att vara en “bra fordlder”
till att man forvantas orka bdra bade sitt barn och matvaror
upp for en trappa.

Flera uttrycker att det skulle behovas en 6kad kunskap
i samhadllet om att fordldraskap kan se olika ut. Det finns
manga tabun kopplade till fordldraskap och funktionsned-
sdttning som behover synliggoras.

” Det finns en stark
I vastvirlden finns en norm i samhéllet kring
myt om att det &r fantastiskt det sjélvstandiga och
att vara mamma och det blir oberoende foraldraskapet,
tokigt for alla nar vi inte ocksa men vissa fordldrar kan
berattar alla historier om hur det ~ behdva mer kontinuerligt och
kan vara nir det dr svart. Vara langsiktigt fordldrastod, for
berittelser behtvs ocksa. att bevara forilder-barn rela-
Vi ar ocksa foraldrar.” tionen. Och det bor vara ok.”
Asa, 52 dr Tommie Forslund,
forskare
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ATT INTE BLI TAGEN _
PA ALLVAR SOM FORIALDER

FLERA AV DE VI INTERVJUADE beskriver en kinsla av att inte
bli tagen pa allvar som fordlder. Det kan till exempel ta sig
uttryck som missriktad vilvilja ddr barnmorskan pa barn-
avardscentralen lagger upp barnet pa skotbordet automa-
tiskt och utan att fraga, i stéllet for att fraga om man vill
ha hjalp med det. Ett annat exempel som ges &r att andra
fordldrar pa forskolan har svart att ta in att en person med
funktionsnedséttning ar fordlder och utgar fran att barnet
man dr med mdste vara ett syskonbarn.

Manga beskriver hur de stiandigt kdnner att de behover
hitta strategier for att bevisa sin duglighet infér andra. Det
ifrdgasdtts om man klarar det mest basala i fordldraskapet
som att amma, byta bloja eller gora ersittning.

%

En barnmorska fradgade om jag verkligen
skulle amma eftersom jag inte ser. Hon
tyckte jag borde pumpa i stéllet. Till slut var jag
tvungen att fraga ‘menar du att man ammar
med 6gonen’?”

Linda, 42 ar



ATT BLI SEDD SOM INDIVID
OCH FORIILDER KAN GORA
HELA SKILLNADEN

SOMLIGA FORALDRAR VITTNAR om hur enskilda personer har
gjort stor skillnad i att forenkla deras tidiga fordldraskap
och utan att forminska fatt dem att kdnna att de kan vara
en likvardig fordlder med ratt hjalpmedel. Deltagarna
beskriver i positiva ordalag vilken skillnad det gjort nar
de mott barnmorskor och arbetsterapeuter som, i stéllet
for att utgd frdn normen, haft kunskap och tagit sig tid att
anpassa informationen, till exempel pa modra-och barna-
vardscentralen.

Positiva exempel som framkommit dr exempelvis att
man fatt stod i att forstd och hitta olika hjdlpmedel, som
till exempel hur man kan sitta babysittern pa en rullvagn
for att ta sig fram tillsammans med barnet om man har
en rorelsenedsittning, att det finns spjdlsangar som gar
att oppna fran sidan for att enkelt ta upp barnet i sittande
stdllning, eller att det finns barnvagnar med sensorer om
man har en synnedsittning.

%

Det har funkat bra med forskolan -
de har anpassat, till exempel skickat ut
brev via e-post i stéllet for att ge lappar

eftersom jag inte ser.”
Anonym, 28 dr
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ATT UTVECKLA
EGNA STRATEGIER

VISSA AV INTERVJUPERSONERNA beskriver hur de utvecklat
olika strategier i sitt fordldraskap nér stodet fran samhallet
brustit. En deltagare beskriver hur hen lart sig att lagga

sig pa ett varmt badrumsgolv nir kroppen gjort for ont
och bett barnen krypa omkring och leka doktor sd att hen
far sova en stund. Ett annat exempel &r en lek ddr barnen
arbetar pa hotell och hjdlper till att bara vaskor - allt for att
inte skapa kédnslan att de behover ta hand om sin forélder.

*

Jag har behovt ga och lagga mig i bilen
ibland for att klara det. Ibland fick jag panikangest
av trotthet. Man kdnner sig fruktansvard - man blir
inte den mamman man vill vara. Familjen mdste
hela tiden ta hansyn till att jag behover sova.
Tur att bilen finns.”
Anna, 42 ar
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AVSLUTANDE KOMMENTAR

DET FINNS FORTFARANDE stora skillnader i levnads-
villkor fér manniskor med funktionsnedsattning jamfort
med &vriga befolkningen. Nar det galler ratten till famil-
jeliv och féraldraskap vittnar rosterna i denna rapport
om manga tabun som lever kvar. Det finns bade skuld
och skam kopplat till drommen om att bli féralder och
personer med funktionsnedsattning vittnar om hur de
utvecklar olika strategier for att klara av sitt foraldra-
skap nar samhallets stdd brister.

Samtidigt ar denna rapport ett vitthnesmal om hopp.
Flera roster lyfter att Okad kunskap skulle gora stor
skillnad och att métet med en person med kunskap om
funktionsnedsattning och ett personcentrerat perspek-
tiv kan gora hela skillnaden.

Darfor blir ett slutligt medskick att lyssna pa résterna
som far komma till tals i denna rapport som en viktigt
forandringsfaktor i sig. Lat dessa roster bli en pusselbit
i arbetet med att respektera, skydda och framja ratt-
en for personer med funktionsnedsattning i Sverige

att kunna bilda familj pa lika villkor och det enskilda

barnets ratt till sina foraldrar, aven om en eller flera av

foraldrarna har en funktionsnedsattning.
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O REKOMMENDATIONER
- EN SAMMANFATTNING

) Sikerstall att fragor om foraldraskap och funktionsned-

sdttning inkluderas i utbildning av personal som i sin roll

moter personer med funktionsnedséttning, sdsom vardut-
bildning, socionomutbildning och ldrarutbildning.

) Sakerstdll att en samordnad individuell plan (SIP) er-
bjuds varje person med funktionsnedsattning som ar eller
planerar att bli fordlder, for att skapa goda mojligheter till
ett likvardigt foraldraskap.

) Oka den universella utformningen inom modra- och
barnhélsovard for att sékerstilla ett likvardigt bemotande.

)} Uppdra &t en offentlig instans att ansvara for kompetens-
hojande insatser inom vard och offentlig sektor avseende
hjalpmedel kopplat till fordldraskap och funktionsnedsatt-
ning. Denna instans bor @ven ansvara for information till
den enskilde.

} Se 6ver hjdlpmedelssortimentet, till exempel vad som in-

kluderas och vilken kostnad det innebdr, for att sdkerstilla

att tillgdngen till hjalpmedel utgar fran ett personcentrerat

forhdllningssatt som omfattar alla delar av livet och &r jam-
lik oberoende av bostadsort.

) Tillsdtt en utredning som ser dver stodsystemen, och
eventuella behov av fordandring av lagen om stod och



service till vissa funktionshindrade (LSS) och socialtjanst-
lagen (SoL) kopplat till fordldraskap, i syfte att gora det
mer likvardigt. Stodsystem som fardtjanst och ledsagning
maste ta hansyn till hela madnniskans livssituation och an-
passas for att fungera for bade barn och foradlder - enskilt
och gemensamt.

)} Uppdra &t Diskrimineringsombudsmannen (DO) att med
en sdrskild satsning granska forekomsten av diskrimine-
ring av personer med funktionsnedsattning kopplat till
fordldraskap inom hilso- och sjukvarden, barn- och mod-
ravarden samt socialtjansten. Det offentliga Sverige, sa-
som regioner och kommuner, bor sdkerstélla att fordldrar
inte sdrbehandlas pd osaklig grund eller diskrimineras pa
grund av sin funktionsnedséttning.
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O REFERENSER

Primaér kélla till rapporten &r de intervjuer som genomforts
med personer med funktionsneds&ttning, samt ett antal ut-
valda experter. Nedan foljer ytterligare ett antal referenser
pa kéllor som anvénts.

BOCKER OCH RAPPORTER

Funktionshinderspolitik — en introduktion, Lars Lindberg och Lars Gronvik (2014)
Vill du ligga med mig da? En kartldggning om sexuell hélsa hos personer med
funktionsnedséttning och kronisk sjukdom, Min sexualitet — min ratt, 2021

Skillnader som kan utgéra risk f6r diskriminering? En kvalitativ studie om faktorer
som paverkar socialsekreterares bedémningar och beslut inom den sociala
barn- och ungdomsvaérden, Katarina Grim och Birgitta Persdotter (2021)

Féréldraskap och funktionsnedséttning - Sjalvupplevda hinder for delaktighet,
rapport Myndigheten for delaktighet (2017)

Anakrona livsvillkor: En studie av funktionalitet, méjligheter och begér i den
férénderliga svenska vélférdsstaten, Christine Bylund 2022

HEMSIDOR

https://www.habilitering.se/din-habilitering/for-barn-och-ungdomar/for-barn-som-
har-en-foralder-med-funktionsnedsattning/

https://mammapappalam.se
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