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• Doktor i etnologi vid Ubmejen universitähta. 

• Min forskning rör personer med normbrytande funktionalitets 
upplevelser av relationer och familjeliv över tid, med särskilt 
fokus på välfärdsstatligt stöd.

• Forskningen bygger på intervjuer med personer med 
normbrytande funktionalitet i olika åldrar och med olika 
funktionaliteter och livsvillkor.

OM MIG 



• Förståelser av funktionalitet

• Funktionsmaktsordningen

• Historiska förståelser som påverkar samhället idag

• Läget i dag

OM DEN HÄR FÖRELÄSNINGEN 



• Min forskning rör inte det specifika vårdmötet eller vården 
generellt

• Men erfarenheter av detta finns i materialet

• Den här föreläsning ska ge kontext och en möjlighet att 
diskutera både varför och hur 

VAD HAR MIN FORSKNING 
FOKUSERAT/ INTE FOKUSERAT 

PÅ



FUNKTIONALITET OCH 
FUNKTIONSMAKTSORDNINGEN



• Funktionalitet är kroppens sätt att fungera

• Hur ser kroppen ut

• Vad kan den 

• Hur fungerar vi socialt

VAD ÄR FUNKTIONALITET?



• Föreställningar om funktion präglas av en föreställning om 
funktionsfullkomlighet

• Den som inte når upp till dessa normer beskrivs ofta som 
funktionsnedsatt

• Funktionshinder uppstår i ett samhället som är uppbyggt kring 
en viss funktionalitet - funktionsfullkomlighet

FUNKTIONSNEDSÄTTNING OCH 
FUNKTIONSFULLKOMLIGHET



FUNKTIONSMAKTSORDNINGEN

● Ett samhällssystem uppbyggt på normer om funktionsfullkomlighet där 
personer som kan följa normen får fördelar och den som bryter mot normen får 
nackdelar

● Funktionsmaktsordningen berättar för oss vad som är rätt och fel, normalt och 
onormalt och fint och fult

● Funktionsmaktsordningen - funkofobi



MEN!

● Det finns inget som säger att en normbrytande funktionalitet 
behöver betyda samhällelig och kulturell marginalisering   —
annat än förståelsen av funktionalitet i just det samhället



HUR SER 
FUNKTIONSMAKTSORDNINGEN 

UT



MAKTSTRUKTURER
KULTURELLA FÖRESTÄLLNINGAR

BEMÖTANDE



➢Det räcker inte bara med kunskap.

➢ Funktionsmaktsordningen kräver ekonomiska resurser:

➢ Vi måste bygga om:

➢ Städer

➢ Lokaler

➢ Kollektivtrafik

➢ Vi måste fördela ekonomiska resurser i stödsystem

VARFÖR ÄR 
FUNKTIONSMAKTSORDNINGEN SÅ 

SEG



FUNKTIONSMAKTSORDNINGEN 
I SVERIGE 

NU OCH DÅ



• Institutionalisering 

• Tvångssterilisering 

• Avinstitutionalisering 

• Självbestämmande

• Åstramning

FUNKTIONSMAKTSORDNINGEN I 
DEN SVENSKA VÄLFÄRDSSTATEN



• Välfärdsstaten omfördelar pengar och möjligheter

• Välfärdsstaten orienterar oss – mot och från – olika saker.
Den sprider risk 

• Välfärdsstatens orientering är föränderlig och bygger på politiska, juridiska och 
kulturella beslut och  föreställningar. Vem ska få plats i den?

• Den normativa livslinjen visas i välfärden (och vem som omfattas av den)

VÄLFÄRDSSTATEN SOM 
ORIENTERINGSMEKANISM



• Personer med normbrytande funktionalitet förväntas inte ha 
någon sexualitet

• De förväntas inte heller att ha någon längtan efter/ möjlighet 
att skaffa barn 

• Vilket stöd som finns för personer med normbrytande 
funktionalitet i deras föräldraskap beror på tid, plats, förståelse 
och resurser

FUNKTIONSMAKTSORDNINGEN 
OCH FAMILJELIVET



Socialtjänstlagen (2001:45)

o Omfattar stöd som till exempel hemtjänst, boendestöd, 
ledsagning

Lagen om särskilt stöd och service till vissa funktionshindrade (LSS) 
(1993:387)

o Omfattar stöd som till exempel personlig assistans, ledsagning och 
bostad med särskild service

Diskrimineringslagen (2008:567)

o Sedan 2015 är otillgänglighet klassat som diskriminering 

Funktionsrättskonventionen (CRPD)

o Barns rätt regleras i artikel 7, föräldrars och barns rättigheter i artikel 
19, 22, 23

o Barnkonventionen är svensk lag

LAGRUM



PAUS 15 MIN



• Sedan 2009 pågår en åstramningsfas i den svenska 
välfärdsstatens stöd till personer med normbrytande 
funktionalitet.

• Den sker främst i stödsystem som LSS och SoL.

• Det blir allt svårare att få rätt till stöd-och serviceinsatser både 
för den som själv har normbrytande funktionalitet och för 
föräldrar till barn med normbrytande funktionalitet.

• Detta påverkar relationer mellan föräldrar, barn, partners och 
andra relationer. 

VAR BEFINNER VI OSS NU



• Ibland är ett ömsesidigt beroende det enda sättet att täcka 
behov som inte omfattas av välfärdsstaten något som medför 
en ökad risk för.

o Hot och våld

o Brist på personlig frihet och handlingsutrymme

o Rädsla för att blir lämnad



Myndigheten för delaktighet (MFD)genomförde 2017 en 
enkätundersökning där drygt 1000 personer fick svara påen

webbenkät om föräldraskap och funktionsnedsättning.
I denna undersökning svarade nästan hälften av respondenterna 
att de inte fått ta del av de stödinsatser de behöver som föräldrar. 
En av tio angav att de ofta känner sig ifrågasatta som föräldrar på 

grund av sin funktionsnedsättning.

RFSU/Funktionsrätt Sverige (2022)



• Barn med normbrytande funktionalitet har ofta tät kontakt 
med specialistvård.

• Beroende på behovet av stöd krävs ofta en specifik diagnos

• Forskning visar att arbetet med att samordna kontakter kring 
barnet ofta leder till utbrändhet/stressreaktioner hos föräldrar

BARN MED NORMBRYTANDE 
FUNKTIONALITET



RÖSTER FRÅN MIN 
FORSKNING 



Jag var så himla obstinat. Jag ville ha barn på en gång. Det handlade om 
att jag ville visa dem som sa att de inte skulle gå. Men vi var rädda, alla i 
funktionshinderrörelsen det var vi ju… Man hörde ju om personer vars 
barn blev omhändertagna för att föräldrarna inte fick den hjälp de 
behövde. (Charlotte)

CHARLOTTE



MARCUS

Jag hade aldrig trott att jag skulle ha barn, men när jag fick assistans 
då tog jag det för givet. Det var ju en rättighetslag. (Marcus)



VAD HÄNDER HÄR?

● Det är farligt och förbjudet

● Det normativa blir en motståndshandling

● Vad händer när man redan har barn? 



MARCUS

Marcus får en neddragning av sitt beslut om personlig assistans. Det 
betyder att han inte längre kan vara en närvarande förälder. Han kan ta 
ut föräldrapenning men han har ingen möjlighet att använda det i 
praktiken.

Han erkänns som förälder i en sorts byråkrati, men inte inte i en annan.



Charlotte och hennes generationskamrater måste förlita sig på andra i sin 
omgivning eller själva hitta lösningar för att kunna vara aktiva föräldrar.

CHARLOTTE



När vi kom till fertilitetskliniken då var vi helt plötsligt inte 
funktionsnedsatta på samma sätt som innan. Då fanns liksom ett medicinskt 
problem som skulle lösas.

IDA



• Med rätt stöd kan personer med normbrytande funktionalitet 
utöva sitt föräldraskap 

• Man har självbestämmande i sitt eget liv och kan tillgodose 
sina barns behov

• Man kan genomföra vårdbesök och ta kontakt med vården på 
ett tryggt sätt

MED RÄTT STÖD



FÖRÄLDER PÅ (O)LIKA 
VILLKOR

Projektet Min sexualitet – min rätt

Funktionsrätt Sverige och RFSU



Det finns inget uttryckligt stöd i lag som

reglerar rätten till insatser att utöva ett föräldraskap.

I stället regleras det inom ramen för andra insatser enligt

SoL och LSS. Detta är en brist utifrån ett barnperspektiv

och utifrån  rätten till familjeliv. 

Det skrivs ofta in att ett

Barnrättsperspektiv har beaktats i beslut, men det syns

sällan i praktiken. I förarbetena till LSS framgår det att

man ska få hjälp som förälder och det handlar bara

om när barnen är mycket små. 



Många vittnar om att det saknas praktisk information om vad det 
innebär att bli förälder när man har en funktionsnedsättning. 

Det saknas även rent faktiskt praktiskt stöd och anpassning. 
Denna brist kan ta sig uttryck i allt från avsaknad av 
gynekologstolar för en person med rörelsenedsättning till 
avsaknad av höj- och sänkbara skötbord hos 
barnavårdscentralen. 

Flera vittnar om hur de under sin graviditet haft svårt att hitta 
information om anpassningar och hjälpmedel.



• Är lokalerna tillgängliga?

• Vem riktar vi oss till?

• Vem ”antar” vi ska komma?

• Hur löser vi det om det kommer någon med behov som vi inte 
tänkt på?

FRÅGOR ATT STÄLLA TILL 
VERKSAMHETEN/SIG SJÄLV



Under min första graviditet så hade jag lite ledsagning, 45 
minuter två gånger i veckan eftersom jag har en seende man, men 

jag var tvungen att ansöka om att barnet skulle få vara med på 
promenaden.

Då blev jag istället orosanmäld av biståndshandläggaren. Det 
skapade enorm ångest och stress för det kändes som om hela 

omgivningen tyckte jag skulle bli en dålig mamma. 

Jag tvingades gå på möte med socialtjänsten som konstaterade 
att det inte finns någon anledning till oro. Men det var ändå en 

sådan otrolig stress för mig under denna period. Jag hade ju inte 
gjort något fel utan det handlade bara om att jag inte ser. Men 

föräldraförmågan sitter inte i synen.



En barnmorska frågade om jag verkligen skulle amma eftersom 
jag inte ser.  Hon tyckte jag borde pumpa i stället: Till slut var jag 

tvungen att fråga ’menar du att man ammar med ögonen?



• Rädslan för att bli orosanmäld kan också leda till att man drar 
sig för att be om stöd som man egentligen behöver både hos 
föräldrar med normbrytande funktionalitet och hos föräldrar 
med barn med normbrytande funktionalitet



• Kan man ta del i verksamheter som man behöver

• Kan man få vård och uppföljning 

• Kan man vara en delaktig förälder

• Kan man möta andra

• Kan man värna sitt barns intressen

MED RÄTT STÖD OCH 
ANPASSNINGAR



FRÅGOR OCH DISKUSSION 



TACK FÖR ATT NI 
LYSSNAT
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