RELATIONER
SOM FUNKAR

En forstudie om hur man kan forbattra majligheterna for
personer med intellektuella funktionsnedséattningar att

skapa, fordjupa och varda relationer.
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Vi har forsokt ta reda pa

hur man kan géra det lattare

for personer med LSS-beslut

att lara kédnna nya ménniskor

och att ha nara relationer som funkar.

Vara relationer &r det viktigaste vi har.
Utan nara relationer
blir viensamma och ledsna.

Darfor ar det sa viktigt
att vara nara relationer funkar.

Nastan alla forslag i boken

kommer fran personer

som sjalva har LSS-beslut.

Vi kallar dem vara erfarenhetsexperter.

Det finns jattemycket som kan bli battre.
Kommuner och habiliteringar

behover dndra sitt arbete mycket

for att ta bort onddiga hinder.

Vi vill fortsatta jobba
med nagra av forslagen i boken.

Vi vill férbattra de motesplatser
som redan finns.

Vivill skapaen ny
motesplats pa internet.
Den ska vara trygg

och latt att anvanda.

Och vi vill utbilda
bade personal och brukare.

Hor av dig till oss

om du vill ha en lattlast broschyr
om forslagen och projektet:
magnus@kulturparken.net



INNAN VI BORJAR

Antligen 4r det din utekvall. Du &lskar att ga ut och dansa, trots att det bara
blir en gang i manaden. Det &r da du kinner pulsen. D3 &r allt spdnnande. Du
hénger med dina kompisar, kdper nagot att dta och dricka. Dansar. Kanske
kommer du tréffa nagon att dlska. Nagon att dela sdngvarme med. Du kastar
dig upp pa dansgolvet, och njuter till max. Livet &r underbart. Da hér du:

“Sara, klockan &r halv atta. Vi maste aka nu. Du vet att vi har personalbyte
klockan atta”

Nej. Helvetesjavlaskit. Du dansade just tredje dansen med henne. Som du
aldrig férut hade vagat prata med. Som var sa snygg. Och nu maste du aka
hem. Kanske ses ni igen pa dansen om en manad? Kanske. Om hennes
boende kommer da.

Antligen har ni triffats. Igen. En 13ng, 1ang kram, som inte kan betyda nat
annat dn att det &r ni. Du och hon. Och sa fragar hon det. Om du vill f6lja med
henne hem. Och hela din kropp sager ja. Ja! JAAA!

Sen kommer du pa det. Du bor ju i gruppbostad, och behéver ju hjilp med
bade det ena och det andra. Och du minns hur svart det var den gangen du
ville sova 6ver hos en kompis. Ingen hade delegation pa dina mediciner och
det var sa krangligt att det inte blev av.

Och du minns den gangen som du skulle resa ivig, och hade missat att boka
assistans en manad i férvag. Du minns att du fick skit for att du bara bokade
assistans tre veckor innan du skulle resa, och kanske skulle du behéva betala
assistenten sjilv om det blev ett nej. “Nej, det gar nog inte”, hér du din mun
séga. Fast hela din kropp sager ja.



Bakgrund

Kulturparken har under sex ars tid arbetat med fragor kring sexualitet och
relationer for personer med framst intellektuella funktionsnedsattningar. Vi
har arbetat fram valfungerande metoder for att arbeta i grupper eller i stérre
sammanhang direkt med malgruppen. Vi har ocksa sett, samlat och lyft fram
manga andra bra metoder och verksamheter. Manga vardefulla initiativ har
tagits for att 6ka malgruppens kunskaper och férutséttningar for en positiv
och njutbar sexualitet och goda relationer. Flera fantastiska projekt, ofta
med arvsfondsfinansiering, har genomférts. Ett fatal mer langsiktiga
kommunala végledningar och strategier har antagits, men ofta har initiativen
genomforts i projektform. Vi ser att det behdvs mer radikala, Iangsiktiga och
genomgripande forandringar for att sexuella rattigheter och hélsan for
personer med LSS-beslut ska tas pa allvar, sa att denna grupp kan fa levasom
andra dven pa livets viktigaste omrade, relationslivet.

Under vart senaste projekt, Ratten att leva mitt liv, har vi samlat in analyser,
tankar och férslag fran var malgrupp kring sexualitet och relationer. Det blev
smartsamt tydligt hur de insatser som skulle vara en hjalp istallet ofta blir till
hinder, ndr det géller relationer och sexualitet. Den bilden bekréftas ocksa av
den forskning som finns pa omradet. Manga ur malgruppen kanner sig
ensamma och ar missndjda med sina néra relationer i mycket hogre
utstrdckning @n andra. Boendeformen &r séllan anpassad for ett aktivt
relationsliv, och ofta inte ens fritidsaktiviteterna. Mycket energi laggs ner pa
att lara ut och ge stod i vardagssysslor, men man far inte det stéd man
behover for att kunna ha ett fungerande relations- och sexliv. Tvartom.
Stodpersoner tycks ofta begrénsa personernas frihet, ibland for att det &r
fragor som &r jobbiga att ta i, men oftast av omsorg, omtanke, eller av radsla
for att personerna ska bli utsatta for vald. Och visst, rddslan foér vald ar
befogad. Personer med funktionsnedsattningar blir utsatta for vald, bade i
“vanliga livet” och pa natet, betydligt mer &n andra. Men att begrénsa och
hindra ménniskor fran att &lska &r fel vig att ga. Som nagra av vara
erfarenhetsexperter sa klokt uttrycker det: alla vill ha kérlek, och de flesta
vill ha sex”, ”man vill hellre ha en dalig relation an ingen relation” och "Vi
maste fa gbra vara egna misstag”. Vi maste helt enkelt skapa forutsattningar
fér egna, positiva erfarenheter. Men hur?

Du haller i din hand en férstudie om hur man skulle kunna foérbattra
mojligheterna till nédra relationer for personer med intellektuella funktions-
nedséttningar. | den utgar vi fran vilka féréndringar personerna sjilva 6nskar
for att trivas battre med sitt relationsliv. Och vi undersdker och féreslar vigar
for att genomféra manga av de férandringarna.

Vilkommen att folja med pa var resa!

/Kulturparken genom Magnus Lindén, Zafire Vrba och Sara Hallstrém



Fragestallningar och mal

Utgangspunkten i forstudien var fran borjan att underséka hur vi skulle
kunna skapa fungerande, tillgdngliga och trygga verktyg for att traffa
karleken, vannen eller sexpartnern, fér och med personer med intellektuella
funktionsnedsattningar.

Langs vagen har denna utgangspunkt breddats till att dven handla om vigar
for att fordjupa och varda relationer, eftersom vi redan tidigt sag ett sa stort
behov av att involvera dven nésta steg pa vagen till ett gott relationsliv. Om
vardagen inte tillater en att utveckla och varda de egna relationerna sa dr nya
kontakter inte s mycket vart.

Vara huvudsakliga mal med férstudien har varit att:
¢ definierabehov och méjliga I6sningar tillsammans med
representanter fran malgruppen;
e gobra en omfattande nulagesanalys for hur arbetet med dessa
fragor ser ut i Sverige (och i Uppsala som ett lokalt exempel).

Ett fokus med forstudien har dven varit att understéka férutsattningarna for
ett nationellt projekt med fokus pa hallbara relationer, bade fér kirlek och
vanskap. Malet dar skulle vara att skapa tillgdngliga och trygga verktyg for
att traffa karleken, vannen eller sexpartnern, for och med personer med
intellektuella funktionsnedsattningar. | arbetet med den projekt-
utvecklingen har malen varit att:

e hitta en lamplig projektagare, projektorganisation,
samarbetspartner samt forslag pa forvaltningsform efter
projektets slut;

e tafram och formulera en lamplig processmetodik for projektet;

e hitta en lamplig form for att dokumentera projektet for att lattare
sprida projektet och dess metoder

e tafram och formulera en realistisk projektplan med aktiviteter,
budget m.m.

e titta pa satt att skala upp den struktur och modell som finns eller
skulle kunna skapas i Uppsala till att fa nationell tickning.

Vi har i arbetet med forstudien sett som var uppgift att lagga grunden for
detta, men har lagt det konkreta arbetet med ansdkan, projektbeskrivning,
budget utanfor forstudien och dess projekttid.



Begransningar av forstudien

Denna forstudie gor inte ansprak pa att ge en heltidckande forsknings-
sammanfattning och undersékning av relationslivet for personer med
intellektuella funktionsnedsattningar. Vi har tagit del av den forskning som
finns, men har ocksa forsokt anvinda oss av manga andra kunskapskallor,
dir vara erfarenhetsexperter fran malgruppen &r de viktigaste. Vi tar
avstamp i den dokumenterade kunskap som finns pa omradet, men lagger
vart fokus pa férandringsarbetet: Vad har gjorts, och vad har inte gjorts? vVad
kan goras, och avvem?

| forstudien ger vi inte en objektiv, allsidig bild av hur malgruppen eller ens
vara fokuspersoner uppfattar sina relationer. Till stor del har vi haft ett
problematiserande perspektiv, och vi har lagt vart huvudfokus pa vad som
behover fordndras och hur man skulle kunna fordndra det. Givetvis finns
ocksa méangder av vilfungerande praktiker och sammanhang 3ven idag.
Manga fran malgruppen ar ndjda och trivs med sitt relationsliv, men
eftersom sa pass manga trots allt &r missndjda sa vill vi undersdka varfér det
ar sa och hur det skulle kunna féréndras.

Vi har samlat manga férslag och idéer, och har utifran vara resurser forsokt
att @ven se och hora ett par grupper vars roster sarskilt sillan hors; personer
med grav utvecklingsstorning och personer med intellektuella funktions-
nedséttningar som lever i hederskontext. | dessa fall sa har vi dock framst
haft méjlighet att traffa foretréadare for dessa grupper och inte personerna
sjalva, eftersom det skulle kréva helt andra resurser och annan tid an vi haft
till vart forfogande. Vara egna kunskaper om dessa grupper &r begrénsade,
varfor vi valt att samarbeta med referenspersoner som arbetar néra de
grupperna. Nir det giller personer som lever i hederskontext sa har TRIS
mycket goda kunskaper. Nar det géller relationslivet hos personer med grav
utvecklingsstorning sa ar kunskapslaget generellt mycket begrénsat,
eftersom de flesta av de fa studier som finns fokuserar pa personer som har
en relativt fungerande kommunikation. Den vardefulla praktiska kunskapen
ligger ofta hos enskild personal eller ndrstaende, och nar tyvérr séllan sa
mycket lingre dn sa. Vi har haft en referensgrupp med en forilder, en
boendechef, en boendeassistent och en handledare med olika erfarenheter
av den gruppen. Trots anstrangningarna vill vi anda vara tydliga med att
dessa gruppers egna roster inte kommer fram i forstudien pa samma sitt
som andra gruppers.

Forstudien har i huvudsak genomforts i Uppsala (kommun och i viss man
Idn), och dven det centrala ramaterialet fran projektet Ratten att leva mitt liv
har framfor allt tagits fram i Uppsala. Uppsala &r Sveriges fjdrde storsta stad,
med ett relativt starkt engagemang for manskliga rattigheter och réttigheter
for personer med normbrytande funktionsvariationer. Kulturparken har



under flera ar samarbetat med kommunen kring sexualitet och relationer for
malgruppen, och barnmorskor pa modravardscentraler, LSS-personal,
chefer, och inte minst deltagarna sjalva vittnar om att det lett till konkreta
férandringar. Kommunen har under varen 2018 beslutat om en normerande
vagledning till LSS-personal kring sex och relationer, vilket ar mycket
ovanligt. FUB Uppsala driver tillsammans med kommunen ett
inflytandeprojekt dar man tillsammans utvecklat fungerande former for
direktkontakt med ledande beslutsfattare. Politiker och héga tjansteman
lyssnar numera ofta uppriktigt pa representanterna fér malgruppen, och
Uppsala utsags 2017 till Sveriges tredje basta LSS-kommun. Vi tror darfér
inte att verklighetsbeskrivningarna alltid &r representativa for hela landet.
Foérmodligen ar begransningarna av relationslivet och behoven av foréndring
dnnu stdrre pa manga andra hall i landet.

Malgrupp och begrepp

I var férstudie har vivalt att ligga huvudfokus pa personer med intellektuella
funktionsnedséttningar, och later personer med vissa andra typer av
normbrytande funktionsvariationer vara sekundira malgrupper, som vi har
med oss i bakhuvudet men inte ldgger sarskilt fokus pa. | férstudien anvinder
vi ofta IF som férkortning for intellektuella funktionsnedsittningar. | nagra
fall anvénder vi begreppet utvecklingsstérning, som &r den diagnos som
anvands. Ibland talar vi om personer med kognitiva funktionsnedséttningar.
Det &r en bredare grupp, som ocksa kan inkludera personer med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar och personer med forvarvad
hjarnskada.

Ibland talar vi om personer med funktionsnedséttning eller med en
normbrytande funktionsvariation. En funktionsnedséttning kan vara alltifran
en mindre synnedséttning som enkelt korrigeras med glaségon, till en sa
pass nedsatt funktionsférmaga att man behéver stod for nastan all aktivitet
och kommunikation. En normbrytande funktionsvariation innebar en
annorlunda funktionalitet jamfért med normen. Det kan men behdver inte
vara en nedsatt funktionsférmaga (funktionsnedséattning), utan kan ocksa
vara en sirbegavning, ett annorlunda sétt att processa information, en
overrorlighet etc. Eftersom samhaillet dr anpassat efter normen sa blir ofta
personer med normbrytande funktionsvariationer funktionshindrade i
vardagen. Ett funktionshinder ar nagot som sker i relation till omgivningen.
For den som har ett par valfungerande glasogon (hjalpmedel) blir
synnedsattningen inget funktionshinder i praktiken, och fér den som har
vilfungerande stéd i vardagen sa behdver inte heller en intellektuell
funktionsnedséttning bli ett sa stort funktionshinder i praktiken.

Ibland talar vi om personer med LSS-beslut. Personerna som omfattas av
Lagen om St6d och Service f6r vissa funktionshindrade (LSS) ar valdigt olika



och kan ha vitt skild funktionalitet. | korthet har dessa personer funktions-
variationer som gor att de behdver nagon form av stddinsats i vardagen for
att kunna leva ett liv som andra. Vi fokuserar dock i denna férstudie pa
personkrets 1 och 2 inom LSS. Inte alla har fatt sina stédinsatser genom ett
LSS-beslut. | vissa fall har man fatt dem genom ett SoL-beslut. Genom ett
beslut baserat pa Socialtjdnstlagen (SoL) kan insatserna delvis vara samma
som med ett LSS-beslut (Lds mer om de bada lagarna i kapitlet Styrande och
vigledande dokument och 6verenskommelser). Vi tror att det ibland kan
vara vart att tala om alla med LSS-beslut som en grupp, eftersom vi ser att
manga av hindren fér fungerande relationer och sexualitet tyvarr handlar om
hur stédinsatserna ser ut snarare &n om personernas egen funktionalitet. Nar
det géller att fordndra forutsittningarna for relationer pa en strategisk
samhillsniva sa blir det darfér meningsfullt att tala om personer som har
dessa olika stodinsatser.

Vi talar ofta om vara (erfarenhets-)experter, och ibland om vara informanter.
Vi har arvoderat en grupp med experter som sjalva har LSS-beslut, och som
ar de som biast vet hur LSS-vardagen ser ut inifrdn. Denna grupp av
expertmedarbetare fran malgruppen har varit guld vard i arbetet, och de ska
ha mycket cred for de idéer och koncept som har tagits fram. Det mesta av
det vi har kommit fram till &r baserat pa deras tankar. | de fall vi talar om eller
citerar enskilda intervjupersoners erfarenheter sa anvinder vi oftast
begreppet informant.

Vi har ocksa traffat ett antal andra experter, dven om ingen annan av vara
experter har bidragit lika mycket, eller arvoderats for sitt arbete. Vi har haft
en expertgrupp bestaende av personer som lever eller arbetar ndra personer
med grav utvecklingsstorning, och har ocksa triffat stérre grupper av
personer fran malgruppen vid nagra tillfllen. Vi har ocksa haft en grupp med
akademiska experter, som vi har bollat tankar med langs véagen.

ICF, den internationella klassifikationen av  funktionstillstdnd,
funktionshinder och hélsa, anvédnder inte begreppet néra relationer. Istéllet
beskriver man olika informella sociala relationer, varav vinskapsrelationer
(“Att skapa och bibehalla vinskapsrelationer som karaktériseras av
O6msesidig uppskattning och gemensamma intressen”) ar en av flera
underkategorier, familjerelationer, med flera underkategorier samt intima
relationer, med underkategorierna romantiska relationer, dktenskapliga
relationer och sexuella relationer, samt andra specificerade och
ospecificerade intima relationer.

Vi véljer i den har rapporten att tala om néra relationer. Vi skulle kunna tala
om betydelsefulla, sjalvvalda, icke-professionella relationer, men for en
person som behdver mycket stod i vardagen blir det l&tt for begrénsande. Vi
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later istdllet vara experter (med intellektuella funktionsnedséattningar och
LSS eller SoL-beslut) definiera vad de tycker &r en nara relation.

En av grupperna vi jobbade med kom Overens om att den gemensamma
namnaren for de vardefulla nara relationerna var kirlek. Nar de skulle
definiera kérlek anvinde de de har orden: tillit; vénskap; trygghet;
familjekarlek; syskonkérlek; hangla; sex; gifta sig; forlova sig, flytta ihop;
sdrbo; samlag; erotik; porr; kyssa; krama; bio; konsumgange; bada vill.

Till stor del handlade deras beskrivning av kiarlek om romantiska och/eller
sexuella relationer. En person ndmnde porr, vilket &r lite anmarkningsvart
nédr man talar om kérlek och néra relationer.

Néra vanner: Nagon man litar pa i alla lagen; man stéller upp for varandra;
kan vara familj.

Familj: Mer an bara mamma-pappa-barn; oberoende av kon; man kan skapa
familjen sjélv, t.ex. valja en farmor; kompisar; kollektiv - skulle kunna vara
gruppbostad; personalen kan bli som en familj; teaterganget; arbetsplatsen;
en partner.

Partner, kirlek och sant: Pojkvan eller flickvén; poly - vara kar i flera eller ihop
med fler; vdn/sambo/kombo/sérbo; gift; forlovad; wild & crazy / det ar
komplicerat; KK; 6ppet forhallande.

Tillfélliga relationer: One night stand.

Né&ra relationer kan alltsa betyda valdigt mycket. De flesta av svaren &r inte
pa nagot satt unika for personer med intellektuella funktionsnedsattningar,
tvartom blir det tydligt att grundférutsattningarna for relationer inte avviker
fran andra. | ett avseende skiljer sig dock vara experters svar fran vad man
skulle férvdnta sig av personer som inte har LSS-beslut. Att ha en néara
relation till personer som far [6n eller arvode for att vara ens stéd ar en valdigt
speciell situation, som knappast &r sérskilt ovanlig fér den som har vissa LSS-
insatser. Ibland kan man utveckla en néra relation till den som arbetar med
att ge stod, och ibland kan man se till att den som star en néra far betalt for
att vara ens stéd. Har ndmns att personalen pa en gruppbostad kan kdnnas
som ens familj, men det kan lika gérna handla om att bli néra vdn med ens
ledsagare, kontaktperson eller taxichauffor. Eller om att man anlitar sin
partner eller fordlder som assistent eller god man. Gruppbostaden som
kollektiv, dar ens grannar blir som en familj, ndmns ocksa. En gruppbostad
skiljer sig mycket fran andra granngemenskaper, eftersom man bland annat
gor gemensamma aktiviteter, har gemensamma utrymmen och pa manga
satt delar en livssituation.



Att behdva och fa professionellt stéd i ens privata sfar dr speciellt, och
paverkar givetvis relationslivet pa ett eller annat sitt. Fér den som har en
medfédd funktionsnedsattning som kréver mycket stod i privata situationer
sa kan det innebéra stora utmaningar nar man ska utveckla en sjélvstandig
privat sfar och sexuell identitet. Det paverkar forstas ocksa socialiseringen
till vilka beteenden som hér hemmai i ett privat eller i ett offentligt rum.

Om manga av ens relationer inte &dr sjélvvalda, utan innebdr en relativt
ensidig beroenderelation d&r den ena parten far betalt for att ge stod till den
andra, sa paverkar det med férmodligen bade ens sjélvbild och beteende. Att
professionalisera befintliga nédra relationer genom att nirstaende far en
formaliserad stédfunktion paverkar sannolikt ocksa de egna tankarna och
forhallningssatten kring relationerna.

| korthet innebar det alltsa att de grundliggande minskliga behoven av
ndrhet, gemenskap och relationer i princip &r samma fér alla manniskor. Men
hur funktionaliteten och de konkreta relationerna ser ut beror pa bade
fysiska, medicinska, sociala och kulturella forutsattningar.

Metod

I arbetet med férstudien har vi haft manga olika kallor till kunskap. En del &r
de erfarenheter som vi samlat pa oss fran tidigare projekt och verksamheter.
Vi som arbetat aktivt i férstudien har olika ingangar, kunskaper och
erfarenheter som har varit till stor nytta. Dessutom har vi haft en otroligt
anvandbar dokumentation fran projektet Rtten att leva mitt liv. Dar har det
funnits tid och resurser att géra djuplodande processer med manga personer
pa ett sdtt som inte &r mojligt under en kort forstudie.

Rapporten Jag har lust! var ett resultat av Ratten att leva mitt liv. Rapportens
verklighetsbilder och férslag kommer fran omkring hundra personer med
LSS-beslut, som har deltagit i Legislative Theatre-processer dir de har fatt se
olika teaterscener och sedan diskutera fragorna i grupper dar de sjilva
kommit med analyser och férslag till férandringar. Malgruppen spelade dar
en central roll fran scenidé till 6verlamning av forslagen till beslutsfattare
och myndigheter. Rapporten har varit en viktig utgangspunkt i férstudien
och i kontakten med olika aktorer. Som ett forsta steg i forstudien
strukturerade vi upp och analyserade deltagarnas férslag fran rapporten,
utifran vilka fragor som kan dgas av ett framtida projekt, och vilka fragor som
bor adresseras vidare till andra instanser, exempelvis lagstiftare, olika
myndigheter, regioner eller kommuner. Denna analys har sedan legat till
grund for vara fordjupningar och till vara myndighetskontakter. Rapporten
gar att ladda ner pa hemsidan JagHarLust.se (langst ner pa forstasidan).
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Under forstudien har vi arbetat ndra och hdmtat mycket kunskap och tankar
fran vara erfarenhetsexperter med eget LSS-beslut. Var mest centrala
expertgrupp, bestod av 4-6 personer som har egen intellektuell
funktionsnedséttning. Av de fyra som varit med hela tiden sa har alla olika
stodbehov, LSS-insatser och boendeformer. Gruppen har tréiffats sju ganger,
framfor allt under de perioder som vi arbetat med idéutveckling. Dessa har
varit vara enda arvoderade experter, och de har fyllt en viktig funktion i
utvecklingen av de slutliga koncepten.

Vi har dven haft flera expertgrupper som vi bara traffat vid enstaka tillféllen,
i deras ordinarie verksamheter. Den viktigaste av grupperna ar Inre ringen i
Uppsala ldn, som ar en del av FUB i Uppsala ldn med ca 25 personer som har
egen intellektuell funktionsnedséattning. Vi har traffat dem vid ett tillfalle
under férstudien for aterkoppling och férankring, men rapporten Jag har
lust! bygger delvis pa deras tankar och forslag. Vi hoppas kunna arbeta nira
denna val inarbetade grupp i ett eventuellt huvudprojekt. Under forstudien
har vi traffat och hdmtat input fran 72 personer fran projektets huvudsakliga
malgrupp, férdelat pa 14 tillfallen.

Vi har haft en expertgrupp som bestatt av personer som levt med eller arbetat
néra personer med stérre kommunikationsvarigheter och stort stédbehov,
da vi inte haft resurser for att arbeta direkt med denna grupp. Den gruppen
bestod av en boendeassistent pa en gruppbostad, en fordlder och en fére
detta chef for korttidsboenden, samt en av projektutvecklarna som tidigare
arbetat som handledare, boendeassistent och verksamhetschef inom LSS-
boenden. Den expertgruppen traffades vid tre tillfallen.

For att géra oss en karta 6ver hur var malgrupp traffar nya manniskor och
bygger relationer har vi dels samtalat med vara experter, och dels gjort
studiebesok pa eller triffat representanter for nagra av de viktigaste
motesplatserna lokalt i Uppsala. Vi har ocksa testat de digitala métesplatser
som anvénds av de experter som vi traffat, och relevanta digitala
motesplatser som ar specifikt riktade till personer med funktions-
nedsattningar.

Vi har samarbetat med och fatt mycket vardefull input fran de flesta av de
forskare som dr verksamma pa omradet i Sverige, sasom Lotta Lofgren-
Martensson, Jens Rydstréom, Jack Lukkerz, Julia Bahner, Mikael Karlsson och
Barbro Lewin. Forskningen kring relationer fér personer med intellektuella
funktionsnedsattningar &r knapp, men tdmligen samstammig i analysen av
de behov som finns. | arbetet har vi givetvis ocksa tagit del av de bdcker och
avhandlingar som finns pa omradet, men ocksa haft en hel del direktkontakt
med dem langs vagen. Flera av dem har granskat olika delar av den slutliga
texten.



Léngs vagen har vi ocksa traffat och samverkat eller bollat tankar med manga
av de projekt och aktérer som arbetar med fragorna i civilsamhillet eller
inom offentliga verksamheter. Nagra som kan ndmnas ar Funktionsrétt
Sverige, FUB Riks (Forbundet samt projektet Digi-JAG), F6reningen fér
kognitivt stéd, FUB Uppsala (Ge makten vidare ), Forum Skill (Nagot har hant
& S& funkar sex), RFSU Riks, RFSU Stockholm (Sex i rérelse), RFSU Malmé
(Sex fér alla), RFSL Stockholm (Jag &r beréttaren), BOSSE - Kunskapscenter
R3d & stdd, SToCKK, TRIS, Orebro kommun (RoS-projektet), Eskilstuna
kommun (VIP:RR m.fl.), Attention Hisingen (Né&tkoll), Make Equal,
Fritidsforum (ID - Identitet & Delaktighet) och givetvis dven Arvsfonden.
Sammanlagt har vi haft kontakt med 68 olika organisationer, varav vi har haft
en férdjupad eller aterkommande kontakt med 31 organisationer.

Bild fran férstudiens nédtverkstréff, med deltagare bdde runt bordet och pa videolénk.

Forutom enskilda traffar och samtal med de olika aktdrerna sa har vi ocksa
genomfort en gemensam niatverkstraff, da vi presenterade vara preliminéra
resultat, lyssnade in vad som &r pa gang runtom i landet och diskuterade
strategier for fordndring och samarbete.

Vi har tillsammans med nagra av vara erfarenhetsexperter tréffat
myndigheter och andra offentliga aktérer for att dela med oss av vara
deltagares tankar och forslag, kartlagga vem som gor eller har mojlighet att
gbra vad, samt for att bygga en struktur infor det eventuellt kommande
projektet. Vi har haft en aterkommande kontakt med SKL och med Uppsala
kommun. Vi har ocksa haft méten med Socialdepartementet,
Socialstyrelsen, Folkhdlso-myndigheten, Regeringens séarskilda LSS-
utredare, Region Uppsala m.fl. P4 dessa moten har vi dels 6verlamnat
malgruppens konkreta férslag, och dels lyssnat in och diskuterat vilken roll
respektive aktor kan ha i ett fordndringsarbete.
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P& bilden éverlamnar vi férstudiens preliminéra resultat och rapporten Jag har lust till en
representant for regeringen.

En viktig del av spridningen av forstudiens resultat har skett ldngs végen,
parallellt med att vi hdmtat in nya kunskaper och kompletterat vara kartor. Vi
har tillsammans med nagra av vara erfarenhetsexperter 6verlamnat
rapporten Jag har lust! till flera myndigheter. Bemdtandet har varit éver-
véldigande och mycket varmare &n vi kunde forestélla oss. Den vanligaste
reaktionen fran myndigheterna har varit att de saknat den har typen av
sammanstéllningar med malgruppens egna roster. Det goda mottagandet
har lett till att vi prioriterat fler m6ten och djupare kontakt med myndigheter
redan i forstudien, sd att samverkan och kontaktvagar ar etablerade infor ett
eventuellt huvudprojekt.

Vi har d&ven medverkat i SKL:s webbsindning Vard & Omsorgsnytt samt pa
SKL:s webbsidnda seminariedag Vi vill ocksa é&lskal. Seminariedagen
skapades av SKL i samarbete med oss, Socialstyrelsen och Lena Lagren fran
Orebro kommun, efter att webbsindningen hade slagit tittarrekord med mer
an tio ganger fler visningar dn deras sandningar brukar ha.

Vi har haft aterkommande kontakt med nagra av de organisationer som vi
tror kunde spela en viktig roll i det fordndringsarbete som forstudien
férordar. | kontakten har vi dels férmedlat de preliminara resultaten, och dels
arbetat fram forutsattningar for att genomfora de projekt som forstudien
foreslar. Férhoppningsvis kan RFSU ta 6ver och arbeta vidare med manga av
dessa kontakter.

| samarbete med den dagliga verksamheten Radio Fyris och var framsta
expertgrupp har vi tagit fram presentationsfilmer med forstudiens resultat,
sa att slutsatserna ska vara tillgéingliga dven fér personer ur var malgrupp.
Detta dr ocksa ett sitt att forankra arbetet hos malgruppen och ge agens till
dem som &r vara experter.



DEL 1:
RELATIONER SOM INTE FUNKAR!
HUR SER DET UT IDAG?

Bild pa ett par kraftlésa hidnder vid en gylf. Ur gylfen sticker det ut en skrynklig lapp dér det star
OLYCKLIGT KAT.

Personer med intellektuella funktionsnedséattningar har i grunden samma
behov av kirlek, sex, narhet och bekraftelse som alla andra, men behoven
kan yttra sig pa olika sitt. Funktionsnedsittningen i sig kan paverka
férmagan att kommunicera eller att forsta sina kanslor, egna och andras
grénser och sociala koder. Man kan uppfatta verkligheten och ta till sig
information pa olika s&tt. Samtidigt ar vi alla en del av den omgivning vi har
vaxt upp och lever i. Personer med en normbrytande funktionalitet far andra
erfarenheter d@n personer som féljer normen. Det kan handla om att en st6rre
andel av ens relationer ar relativt ensidiga omsorgsrelationer, dar den andra
parten dessutom far betalt. Det kan ocksa handla om hur omgivningen
uppfattar en och ser pa en. Jack Lukkerz beskriver i sin avhandling En tom
arena att nér det galler sexualitet uppfattas ofta personer med intellektuella
funktionsnedséttningar antingen som Oversexuella eller asexuella, och deras
sexualitet uppfattas ofta som ett problem eller en risk, snarare dn som en
mojlighet till njutning. Det kan ocksa vara svarare fér personer med en
normbrytande funktionalitet att bryta mot andra normer, vilket bland annat
blir tydligt i Lotta Lofgren-Martenssons avhandling Far jag lov, i RFSL
Stockholms férstudie ...och aldrig métas de tva, samt i Funkisprojektets
skrifter.
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Manga personer med IF gar i sdrskolan, och det innebér att man far delvis
andra kunskaper dn andra genom skolan. Fram till for bara nagra ar sedan
fanns inga tillgédngliga laromedel i sex och samlevnad for sarskolan, och
sexualundervisningen i sirskolan ar ofta undermalig, trots att det &r lika
obligatoriskt dar som i 6vriga skolformer. Sex- och samlevnad ingar i
vanligtvis inte som obligatoriska moment i ldrarutbildningar. Den
undervisning som skett i sdrskolan har till stor utstrackning skett tack vare
eldsjalar som snickrat ihop egna undervisningsmaterial eller férsdkt anpassa
och tillgéngliggora andra malgruppers material pa omradet. Det innebér att
manga personer med IF saknar manga av de kunskaper och verktyg kring
sexualitet som andra far del av genom skolan och olika sociala sammanhang.
Mycket har férbéttrats i sdrskolan de senaste aren, dven om det finns en lang
vag kvar att ga. | vart eget arbete lokalt i Uppsala har vi sett en ganska stor
skillnad i kunskapsniva hos personer som nyligen gatt ut sidrskolan jamfort
med aldre personer. Dock ar kunskaperna &ven hos de yngre ofta
alarmerande lag.

Betydligt fler av personer med funktionsnedsattningar har blivit utsatta for
mobbning @n andra. Enligt Ungdomsstyrelsen rapport Fokus12 hade 31% av
ungdomarna med funktionsnedséttning blivit utsatta fér mobbning senaste
halvaret, medan samma siffra fér ungdomar utan funktionsnedséattning var
12%.

Det &r fem ganger vanligare att unga med funktionsnedsittningar &r
missndjda med livet &n unga utan funktionsnedséattningar (21% jamfort med
4%). Tre ganger sa manga &r missnojda med sina kompisrelationer (14%
jamfort med 4,7%) och familjerelationer (12% jamfort med 3,8%) jamfort
med personer utan funktionsnedsattning. Siffrorna baseras pa den
Nationella ungdomsenkaten 2012, och det ar vart att betona att personer
med svarighet att ldsa eller skriva sjélvstandigt inte har haft méjlighet att
svara pa enkiten, vilket gor att vissa grupper inte finns representerade.
Enligt var erfarenhet har dessa personer pa flera sitt en sarskilt utsatt
livssituation, och blir sarskilt hindrade att leva ett sjalvstandigt liv.

Ett par studier som har gjorts kring fritidsaktiviteter hos unga med
funktionsnedséttningar (Handisam 2014 och MUCF 2017), visar att unga
med funktionsnedsattningar i extremt liten utstrdckning &r delaktiga i
fritidsaktiviteter och féreningsliv. Att ensamheten hos malgruppen ar ett
mycket allvarligt problem blir tydligt bade i den forskning som har gjorts och
i vara egna méten med malgruppen.



Styrande och vigledande dokument och
overenskommelser

SRHR ér ett samlingsbegrepp for olika rattigheter som har med sexuell och
reproduktiv hdlsa att géra. SRHR har sitt ursprung i FN:s Kairodeklaration
fran 1994, och i den gemensamma handlingsplanen fran FN:s kvinno-
konferens i Peking 1995. Féljande definitioner av de olika delarna av SRHR
kommer fran WHO, men &r hdmtade fran Folkhdlsomyndighetens hemsida:

WHO definierar begreppet sexuell hdlsa som “ett tillstand av fysiskt, kénslo-
méssigt, mentalt och socialt valbefinnande i férhallande till sexualiteten; det
ar inte bara avsaknad av sjukdom och skada. Sexuell hédlsa kraver en positiv
och respektfylld instéllning till sexualiteten och sexuella férhallanden, savél
som mdjligheten att ha njutbara och sdkra sexuella upplevelser, som ar fria
fran tvang, diskriminering och vald. For att sexuell hilsa ska uppnas och
upprétthallas sa maste alla manniskors sexuella rattigheter bli respekterade,
skyddade och infriade.”

Reproduktiv hélsa innebdr “mojlighet till ett tillfredsstallande och tryggt
sexualliv utan oro for sjukdom, férmaga till fortplantning, frihet att planera
sitt barnafédande, tillgang till effektiva och acceptabla metoder for
familjeplanering, tillgang till en god hélso- och sjukvard sa att kvinnor kan
genomga graviditet och forlossning i trygghet och att féraldrar ges bésta
méjlighet att fa friska barn.”

Reproduktiva réttigheter “innefattar ratten att bestimma Over sin egen
reproduktion och ar grundlaggande for alla ménniskor, och i arbetet for
maénskliga rattigheter och mot diskriminering. Reproduktiva rattigheter
omfattar varje ménniskas lika méjligheter, rattigheter och férutsattningar att
utan tvang, vald eller diskriminering kunna bestamma 6ver sin egen kropp.
Till de reproduktiva rattigheterna hor bland annat ratt att bestdmma om, hur
manga och med vilket tidsintervall en kvinna 6nskar ha barn, tillgang till
preventivmedel och abort, frihet fran tvangssterilisering, tillgang och
tillganglighet till reproduktiv hilso- och sjukvard, samt tillgang till sexuell
upplysning for att kunna gora egna informerade val om sin reproduktion.”

Det finnsingen gallande internationell definition av sexuella réttigheter, men
Folkhdlsomyndigheten skriver sa hir om begreppet: “Sexuella réttigheter
ingdride ménskliga rattigheterna och innefattar ratten for alla ménniskor att
bestdamma 6ver sin egen kropp och sexualitet. Det innebar att ménniskor
oberoende av kon, etnisk tillhorighet, funktionshinder, konsidentitet,
sexualitet, alder, har ratt att bestimma 6ver sin kropp och sin sexualitet utan
att bli utsatta foér diskriminering, krdnkningar och vald.”
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World Association for Sexual Health har tagit fram en Declaration of Sexual
Rights, som &r vl vdrd att Idsa och anvédnda i brist pa en definition fran WHO.

Funktionsréttskonventionen -
FN-konventionen om réttigheter for personer med funktionsnedsittning
Sverige har undertecknat funktionsrétts-
konventionen, och forbinder sig darmed att
folja konventionen. Flera artiklar i
konventionen  berér relationer och
sexualitet pa olika satt. Har namner vi nagra.

Artikel 9 handlar om tillganglighet, och
kraver att savél fysisk som digital milj6 ska
goras tillganglig fér personer med
funktionsnedsattningar. Kravet pa till-
génglighet géller givetvis inte bara fysisk
tillganglighet. Sexualitet och privata
relationer betraktas séllan ur ett tillganglig-
hetsperspektiv, men eftersom savil LSS
som ICF handlar om alla livets aspekter sa
kan man sjélvklart inte utesluta dessa
omraden. Ett exempel kan vara att personer
med IF ska ha tillgang till det aktiva sociala liv som Internet kan ge, men ocksa
att fysiska motesplatser och aktiviteter ska vara tillgéngliga.

Bild pa knutna ndvar i luften,
till kamp for funktionsrétten

Artikel 16 handlar om ratten att inte utséttas for utnyttjande, vald eller
Overgrepp. Artikeln séger att staten ska gora allt den kan for att forhindra att
personer med funktionsnedsattningar utsétts for utnyttjande, vald eller
overgrepp. Staten ska ocksa gora allt den kan f6r att dessa brott lagférs, och
for att ge personerna som har blivit utsatta for vald sa goda majligheter som
mojligt for att aterhamta sig.

Artikel 17 ger rétt till respekt for den fysiska och psykiska integriteten pa lika
villkor som andra. Ett exempel kan vara att man ska ha lika stor méjlighet att
vara i avskildhet med sig sjalv eller med en partner aven om man till exempel
bor i en gruppbostad eller pa ett korttidsboende.

Artikel 19, rétten att leva sjédlvstédndigt och delta i samhallet, ar central i
funktionsrattskonventionen. Dir slas fast att alla personer med
funktionsnedsattning har ratt att leva i samhallet med lika valmdjligheter
som andra personer. Alla “har mojlighet att vélja sin bosattningsort och var
och med vem de vill leva pa lika villkor som andra och inte &r tvungna att bo
i sdrskilda boendeformer”. Man har ocksa bland annat ratt till “sadant
personligt stéd som &r nodvandigt for att stddja boende och deltagande i
samhillet och for att férhindra isolering och avskildhet fran samhillet”. En



viktig grundprincip i konventionen, (som framgar av Artikel 3, Allminna
principer) ar sjdlvbestimmandet/egenmakten, att var och en ska fa fatta sina
egna beslut om sitt liv. Om man behdver stod i att fatta egna beslut sa ska
man fa det stéd som behdvs, men det &r inte ndgon annan som ska fatta
besluten at en ifall det gar att hitta sétt att ge stod till sjalvbestimmande.

Artikel 22, Respekt f6r privatlivet samt Artikel 23, Respekt f6r hem och familj
beror i allra hogsta grad relationer och sexualitet. Artikel 23 handlar om att
personer med funktionsnedsittningar inte far diskrimineras i fragor som
géller dktenskap, familj, forédldraskap och personliga férbindelser. Man ska
ha samma reproduktiva rattigheter som andra, och konventionstexten ar
tydlig med att man ska fa tillgang till aldersanpassad information, upplysning
om reproduktiv hilsa och familjeplanering samt tillhandahallande av de
medel som behdvs for att de ska kunna utdva denna ratt.

Artikel 25, Hilsa, slar fast att personer med funktionsnedsattningar ska ha
ratt till god halsa pa samma villkor som andra. Har specificeras att man ska
ha réatt till insatser och behandlingsprogram nar det géller sexuell och
reproduktiv hilsa. Ett exempel kan vara att det bor vara lika sjilvklart att fa
hjalp med sexologiska besvar om man har en medfédd funktionsnedsattning
som om man exempelvis har gjort ett urologiskt ingrepp eller har en
férvarvad skada.

Foregangaren till funktionsrattskonventionen, Standard Rules on the
Equalization of Opportunities for Persons with Disabilities, ar mycket tydlig
och explicit nar det géller rattigheter kring sexuell och reproduktiv halsa.
Rule 9iresolutionen ar mycket lasvard.

LSS ar en réttighetslag som ger personer med vissa funktionsnedséattningar
ratt till stod for att kunna leva ett sa gott och sjalvstindigt liv som méjligt,
eller som en person ur var malgrupp uttryckte innebérden av lagen: LSS -
Leva Som Svensson.

En person kan ha ratt till stéd enligt LSS om hen har:

1. utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand

2. betydande och bestaende begavningsmissig
funktionsnedséttning efter en hjarnskada i vuxen alder som har
orsakats av yttre vald eller kroppslig sjukdom

eller:

3. andra stora varaktiga fysiska eller psykiska funktionsnedsattningar
som uppenbart inte beror pa normalt aldrande och som gér att
hen har stora svarigheter att pa egen hand klara daglig livsféring
som att kl& pa sig, laga mat, forflytta sig eller kommunicera med
omgivningen.
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Det finns tio olika former av stdd (insatser) enligt LSS:

e radgivning och annat personligt stod

e personlig assistans eller ekonomiskt stdd till sddan assistans

e ledsagarservice

e kontaktperson

e avldsarservice i hemmet

o korttidsvistelse utanfér hemmet

e korttidstillsyn om du &r skolungdom 6ver tolv ar

e bostad i familjehem eller bostad med sarskild service for barn och
ungdomar som behdver bo utanfor fordldrahemmet

e bostad med sérskild service eller annan sarskilt anpassad bostad
for dig som &r vuxen

o daglig verksamhet f6r dig i yrkesverksam alder som saknar arbete
och inte utbildar dig.

Né&r LSS tinktes ut och skapades sa var stéd kring karlek och sexualitet en
icke-fraga. Det ndamns inte med ett ord, vare sig i férarbetena eller i sjélva
lagen. Jens Rydstrém, professor i genusvetenskap vid Lunds universitet, har
i sin forskning noggrant gatt igenom de stora handikapputredningar som har
gjorts i Sverige (1965 och 1989). | de 14 rapporterna om sammanlagt 2492
sidor som publicerades i den stora utredningen som ledde fram till LSS tar
man upp alla ténkbara aspekter i livet, men namner inte karlek och sex
nagonstans. Det finns inte heller nagon nationell vagledning kring hur man
ska tolka LSS i dessa fragor, utom méjligtvis i IBIC, dar det ndmns i en bilaga
(se nedan).

LSS grundprincip &r att ge personer med funktionsnedséttningar det stéd de
behover for att kunna leva ett gott och sjélvsténdigt liv, ett liv som andra. De
experter och forskare som vi har haft kontakt med under férstudien menar
att sexuella och reproduktiva rattigheter och hélsa definitivt bor ses som en
del av LSS. Rétten till ett gott och sjalvstandigt liv ska givetvis ocksa gélla det
sexuella och sociala livet. Samtliga forskare som vi varit i kontakt med
beklagar samtidigt med kraft att det varken finns med explicit i lagens
forarbeten, i sjalva lagen eller i nationella vagledningar kring hur man ska
tillampa lagen. Andra tolkningar blir dérfor moéjliga. Hur detta skulle kunna
fordndras aterkommer vi till i stycket om nationell, regional och kommunal
policy i forstudiens tredje del.

Socialtjanstlagen ar en lag som styr socialtjanstens arbete. Alla som behover
nagon form av stdd i vardagen fran kommunen, som de inte kan fa fran annat
hall, kan séka hjilp hos socialtjinsten. Det kan exempelvis handla om
personer som inte omfattas av LSS, men som anda har en
funktionsnedsittning som goér att man behdver nagon stddinsats fran
samhallet. | SoL &r det till skillnad fran i LSS inte specificerat vilka insatser



man kan fa, men det kan rdra sig om forsorjningsstdd, hemtjanst,
trygghetslarm, ledsagarservice, kontaktperson, korttidsvistelse,
avlosarservice, dagverksamhet, boendestdd och sarskilt boende. En viktig
skillnad mellan LSS och Sol &r att LSS ska bidra till “goda levnadsvillkor”
medan SoL anvander begreppet “skilig levnadsniva”. Bada lagarna bygger
pa frivillighet, och att stodet ska vara efterfragat av stédanvéndaren.

Nar man talar om SoL finns en @nnu svagare koppling till néra relationer &n
ndr man talar om LSS. Dels kanske det beror pa lagarnas ambitionsniva, vad
en “god” eller “skélig” levnadsniva kan inneb&ra. Samtidigt &r intima
relationer lika relevanta och hindren kan vara desamma oavsett enligt vilken
lag man har fatt sitt stoéd. Aven stddinsatserna kan vara desamma fér dem
som har stod enligt de olika lagarna. Darfor ar det viktigt att inte utesluta
personer som har fatt sina stédinsatser beviljade enligt SoL ndr man tar fram
strategier for att lyfta personernas rétt till sina néra relationer och sin
sexualitet.

Individens behov i centrum (IBIC) &r ett arbetssétt och en vagledning som
Socialstyrelsen har tagit fram, fér hur verksamheter inom LSS och SoL bor
arbeta. Arbetsséttet utgar fran individens behov, resurser, mal och resultat
inom olika livsomraden, och anvinder Internationell klassifikation av
funktions-tillstand, funktionshinder och hélsa (ICF) som tankesitt och sprak.

IBIC kan ses som ett sétt att se hela manniskan och livets alla delar ndr man
fattar beslut och planerar stodet man ger inom LSS eller SoL. Genom att se
hela individen och dess omvérld ska socialtjansten lyfta fram och stérka det
som fungerar, och ge det stéd som personen sjélv vill ha och behéver.

Enligt ICF &r det manga olika delar som paverkar funktionaliteten, varav
hélsotillstandet bara &r en. De andra delarna som man tittar pa ar
personfaktorer, omgivningsfaktorer och aktuella livsomraden. Relationer
och sexualitet kan inkluderas i flera av de nio livsomraden som tas upp, men
mellanménskliga interaktioner och relationer finns ocksa specificerat som
ett eget livsomrade och ett eget kapitel i ICF. | det kapitlet specificeras
manga relationer, bland annat intima relationer sasom romantiska
relationer, #ktenskapsrelationer och sexuella relationer. Aven i IBIC
specificeras intimarelationer i en bilaga som hanvisar till ICF. Socialstyrelsen
har valt att anvdnda den normativa termen Parrelationer och beskriver
omradet som “Att skapa och bibehalla nira eller romantiska relationer
mellan personer sasom mellan man och hustru, mellan &lskande eller
sexualpartner.” En uppdaterad, mer normkritisk skrivning vore kanske pa sin
plats.
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Synsittet i ICF med dess fokusering pa delaktighet i olika livsomraden kan
ocksa anvindas for att stirka individens egenmakt och likvardighet infor
lagen. Enligt funktionshinderforskaren Barbro Lewin kan IBIC och dess olika
perspektiv vara ett anvandbart och kraftfullt verktyg for att ge individerna
storre makt 6ver sina egna liv. Och genom att relationer tydligt specificeras
som ett livsomrade &r IBIC unik inom svensk policy for funktionsstdd.

Dejting som inte funkar - hinder for relationer

P& bilden spelar var erfarenhetsexpert Charlie Moberg in en film till SKL:s webbsédndning Vard &
omsorgsnytt, dér han och nagra fler experter beréttar om de hinder fér relationer som personer
med LSS-beslut méter i vardagen.

Vara erfarenheter fran Kulturparkens tidigare projekt med personer med IF
ar att manga tycker att det &r svart att traffa och lara kdnna nya méanniskor.
Vara olika systerprojekt har vittnat om samma sak. Manga har ett begransat
socialt natverk, och for vissa & manga av relationerna ensidiga
beroenderelationer. Det finns begransade forum for att traffa nagon, inga
riktigt anpassade dejtingsajter, och om man vil hittar en partner sa kan
ocksa de praktiska méjligheterna till samliv vara begrénsade, beroende pa
vilket stodbehov man har. Gruppboendet eller servicebasen organiserar en
del aktiviteter, vilket i sig ar bra och viktigt. Det kan dock ha som baksida att
man ror sig i en mycket liten krets av manniskor. Vardagen i LSS-
verksamheterna ar ofta inte heller planerad utifrdn tanken att man ska
mojliggbra ett kirleksliv. Spontana méten och relationer férsvaras av
regelverk och rutiner som skapats utan att ta nagon stérre hinsyn till
brukarnas sociala eller sexuella behov.



| rapporten Jag har lust! blir det tydligt att manga inte tycker att de
tréffpunkter, kaféer och aktiviteter som finns racker till. Det saknas
motesplatser, och det finns ocksa manga synpunkter pa de métesplatser
som finns. De slutar for tidigt pa kvéllarna, och informationen om dem som
finns récker inte till.

En annan sak som blir mycket tydlig &r att manga ser ett behov av stod fran
personal dven i sociala relationer och aktiviteter. Och inte bara vid de
tillfallen da aktiviteterna rakar passa in i personalens scheman. F6r att kunna
vara ett stod vid aktiviteter kravs det tid, och utrymme fér spontanitet. Det
finns dven logistiska problem for att tréffa ndgon. Det gar oftast inte att vara
spontan med fardtjénst och manga gor inte sina bokningar sjélva.

Det namns ocksa manga hinder for flirt och dejting pa individniva. Osikerhet
och radsla paverkar mycket. Aven ridsla fér dvergrepp eller fér att man ska
behdva ha sex paverkar. Manga personer har svart med egna och andras
grénser, vilket kan leda till manga smartsamma erfarenheter. Kunskapsnivan
kring relationer och sexualitet &r generellt 1ag, och habiliteringar och andra
stodfunktioner ger mycket litet stod i dessa livsomraden.

Den expertgrupp som vi arbetat ndrmast i forstudien, bestaende av personer
med eget LSS-beslut men med varierande stddinsatser, bekréftar
problembilden. Gruppen lyfte ocksa hur mycket svarare det ar att ha tillgang
till och férsta hur man anvinder internet och sociala medier, vilket leder till
ytterligare onodig isolering. Det blev ocksa tydligt att det finns en rédsla for
att bli utnyttjad av andra via dessa kanaler.

| boken Ungdomar, sexualitet och relationer skriver Lotta Lofgren-
Martensson att fritiden fér ungdomar med en intellektuell funktions-
nedsdttning ofta &r organiserad och arrangerad av vuxna och inte av
ungdomarna sjélva. Detta gor att det blir svart att vara privat, att hitta en
karleks- eller sexuell partner eller att utveckla en relation.

Vi ser samma bild f6r vuxna personer med IF. Nar vi har stéll fragan “Var kan
man tréffa kdrleken?”” har svaren omfattat verksamheter och aktiviteter som
framst drivs av professionella, och &r specifika fér malgruppen:
dans/disco/FUB-dans; boendet; kafé; kurser/méten/konferenser; jobbet;
fritiden; Internet/dejtingsidor; stan; semestern; via védnner; kryssning;
sportaktiviteter; traffpunkter.

De studier som har gjorts av fritiden hos unga med funktionsnedsattningar
(Handisam 2014 och MUCF 2017) visar att de knappt ar delaktiga alls i
féreningslivet och i aktiviteter som ar riktade till ungdomar i allmanhet. Det
finns ingen anledning att tro att vuxna med funktionsnedséattning skulle leva
mindre segregerat dn ungdomarna.
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Dejtingkartan - Vilka motesplatser finns i
Uppsala idag?

De flesta av de befintliga motesplatser som ndmns i Uppsala ar specifika for
personer med funktionsnedséttningar, och manga av dem vi har métt rér sig
till ganska stor del inom de sociala aktiviteter som arrangeras specifikt for
malgruppen. Expertgrupp vi tréffat oftast beskriver flera av dessa
motesplatser som en liten varld, med samma manniskor som man tréffar.
Detta trots att Uppsala ar Sveriges fjarde storsta stad.

Under forstudien har vi besokt majoriteten av de motesplatser som &r viktiga
fér malgruppen i Uppsala:

Kalan ar en traffpunkt som arrangeras av Uppsala kommun. De har
kafékvéllar med olika teman eller aktiviteter tva dagar i veckan. Draget
arrangeras av FUB/Inre ringen i Uppsala. Draget har kafékvill en gang per
vecka, i samma lokaler som Kalan. Gudrun &r en traffpunkt for personer dver
67 ar, som har eller har haft ett LSS-beslut. Fyrisgarden &r en hemgard, med
visionen att vara en moétesplats for alla. Har finns det mangder av aktiviteter
riktade till olika malgrupper: personer med olika funktionalitet, alder, etnisk
och social bakgrund. | férstudien har vi valt att titta ndrmare pa Fyrisgarden
som ett positivt exempel.

FUB-dansen &r en dans som arrangeras av FUB/Inre ringen Uppsala fyra
ganger per termin. Dansen dr mycket populdr och uppskattad, och besékarna
kommer dven fran andra delar av Uppsala lan. FUB-danser arrangeras pa
manga hall i Sverige. Fyrisgarden brukar ocksa arrangera disco fem ganger
per termin. Musikpuben arrangeras av Uppsala kommun tio ganger om aret,
och Uppsala kommun brukar ocksa arrangera olika kulturevenemang inom
ramen for Kultur i varden.

Fritidsaktiviteter ingar i viss man i uppdraget till anordnare av LSS-bostader.
Darfor ar det vanligt med gemensamma utflykter som arrangeras av
sevicebasen eller gruppbostaden. Det kan handla om kryssningar, biobesok
eller andra utflykter. Ofta &r fokus pa en aktivitet, och inte pa att traffa och
lara kdnna nya manniskor. Den gemensamma namnaren fér dem som deltar
ar att de bor ndra varandra och kanske har samma LSS-insats, varfor nya
bekantskaper inte &dr sa vanligt pa dessa aktiviteter.



Dejtingkartan - Hur traffas man pa natet idag?

Lotta L6fgren-Martensson gjorde 2005 en studie om internetanvandningen
hos unga med IF, Kérlek.nu. Enligt den anvande de fler unga
internetanvandare med IF internet i syfte att hitta kdrleken an andra unga
gjorde. Anvdndningsomradena har férmodligen breddats betydligt sedan
studien genomférdes, och dven antalet personer som dejtar pa internet har
sannolikt 6kat kraftigt dven i denna malgrupp. Trots det finns det i Sverige
inga anpassade och tillgédngliga dejtingsidor eller -appar for personer med IF.

| stort sett alla som vi har diskuterat natdejting med har &verviagande
negativa erfarenheter av nitdejting. Men eftersom ldngtan efter kérlek &r sa
stor sa fortsdtter manga dnda. Som en deltagare i projektet Ratten att leva
mitt liv uttryckte det sa vill man hellre ha déliga relationer &n inga relationer.
Vivet ocksa att de flesta har problem med att navigera pa internet, vilket i sig
leder till svarigheter att hitta bra/trygga sidor vad det dn géller. Léfgren-
Martenssons studie visar att malgruppen oftast talar sanning i kontakt med
personer de inte kinner pa internet, vilket tyvarr gér att malgruppen dven
utnyttjas i hogre utstrdckning @n personer utan IF. Rapporten Ungar och
medier (2017) fran Statens medierad visar att ungdomar med
funktionsvariationer i hdgre grad riskerar att utsattas for krankande bilder
och sexuella kontaktforsék fran vuxna pa nétet.

Vi har diskuterat hur olika dejtingtjénster fungerar med ett stort antal
personer med LSS-beslut. De flesta av dem vi talat med har i huvudsak anvént
sig av sociala medier som inte &r specifikt riktade till personer med
normbrytande funktionsvariationer. Facebook, Instagram och Snapchat &r
de som flest av de vi talat med har anvint, och som ocksa verkar vara mest
valfungerande for att skapa, fordjupa och underhalla relationer. Det finns
idag nagra dejtinggrupper pa Facebook (tex Dejting for handikappade,
Funkis - dejting och vénskap), samtliga har dock Iag aktivitet. Funktionerna i
Facebook &r uppskattade, men tjansten dr rérig och svar att forsta och
overblicka for den som har en intellektuell funktionsnedsattning. Instagram
och Snapchat uppfattas som lattare att forstd, men ger inte samma
mojligheter till variation och djup. Rena dejtingsajter sasom Badoo och
Tinder uppfattas som relativt litta att forsta, men de av vara experter som
anvént dem &dr hégfungerande. Dock har ingen av dem haft nagon nytta eller
positiv erfarenhet av sidorna, och de uttrycker att det &r stor risk att det blir
fel, och att man tréffar nagon som bara vill utnyttja en.

Vid ett mote med Fredrik Thelander som arbetar med ID - Identitet &
Delaktighet pa Fritidsforum, redogor Fredrik for deras erfarenheter av att
manga foraldrar vill att ungdomarna ska befinna sig pa sociala medier medan
fritidspersonal inte vill det. Han menar ocksa att manga (aldre) fritidsledare
saknar kunskap om sociala medier, till exempel hade de Iatit lista
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motesplatser pa internet, ungdomarna kunde lista 19 métesplatser, medans
personalen kunde lista 4 motesplatser. Aven Karin Torgny, som var
projektledare for projektet N&tkoll, lyfte att det &r slaende hur lite foréldrar
vet om deras barns aktivitet pa sociala medier. Natkoll har personer med
neuropsykiatriska funktionsvariationer som malgrupp, och det &r en grupp
som kan vara mycket aktiv och kidnna sig mycket hemma pa internet, till
skillnad fran hur det ofta ser ut foér personer med intellektuella
funktionsnedsattningar.

Fa av dem vi har talat med har sjédlva anvant nagon av de tjanster som ar
specifikt riktade till personer med normbrytande funktionsvariationer.
Tidigare fanns en hemsida som hette Klubb FH, som ett par av dem vi talat
med har varit positiva till. Funktionshinder.se tycks idag vara den mest
vélfungerande svenska tjénsten for att skapa och bygga relationer for
hogfungerande personer med IF. Sidan drivs ideellt och &r riktad till personer
med alla typer av funktionsnedséttningar. Den &r dock helt textbaserad och
helt utan kognitiva tillgdnglighetsanpassningar. Ingen av de andra svenska
tjansterna  (Future4us.se, hdate.se, handikappdating.se, handicap-
dating.se) som ar riktade till personer med funktionsnedséttningar har gjort
nagra sarskilda anpassningar till personer med IF. Vi har dven tittat pa

engelsksprakiga sidor och tittat ndrmare den portal som verkar fungera bast,
och som arbetat lite mer noggrant med tillgéngligheten, specialbridge.com.




Hinder for att fordjupa och varda relationer

”Sambhallet ska inte bestimma vem jag kan vara ihop med”. Citatet kommer
fran en av deltagarna i Ratten att leva mitt liv, ur rapporten Jag har lust, som
forstudien tar avstamp i. Det finns manga sma och stora hinder fér de nara
relationerna. Och det &r inte alltid funktionsvariationerna i sig som skapar
dessa hinder, utan ofta det omgivande samhillet.

LSS-verksamheter med ofta ganska stelbenta rutiner kan géra det svart for
vissa grupper att géra saker spontant. Personalens oflexibla schema eller det
faktum att man kan behova boka féardtjanst eller assistans med flera veckors
framférhallning kan bli stora hinder fér den som vill ta vara pa stundens
passion.

Att sova 6ver hos en partner dr svart féor den som behdver hjilp med
medicinering eller assistans, men aven for personer som bor i ett
gruppboende eller har annan hog nérvaro av personal. Enligt vad vi har sett
finns det mycket séllan rutiner for hur partnerns personal kan ge det stodet.
Det kan handla om delegering av medicin, att stodpersoner foljer med, att
det finns 6msesidiga 6verenskommelser mellan boenden eller lagenheter
och mébler som bade &r tillgdngliga och anpassade fér samliv. Ett par fick
fragan vad de tycker &r viktigast att framféra till politiker, och de svarade att
detvar att det behover finnas vardséngar som &r dubbelséngar. Det existerar
inte pa marknaden.

Né&r sadana rutiner saknas blir det ett tydligt brott mot ratten att leva med
den man vill, en grundldggande mansklig rattighet. Nar man laser
deltagarnas problemformuleringar och férslag sa blir det tydligt att det &r
vanligt att personer med LSS-beslut férnekas den rattigheten. Far man inte
prova pa att sova 6ver hos en partner sa blir det ocksa mycket svart att veta
ifall man vill flytta ihop. For dem som vet att de vill flyttaihop dyker fler hinder
upp. Om personerna har olika stodbehov kan det bli svart att matcha
behovet. Man kan ocksa férlora assistans eller rétten till visst stéd om man
gifter sig eller flyttar ihop, vilket har gjort att flera av vara informanter valt att
inte gora det. Och dven om man vill ha tillfélliga relationer eller vara sérbo sa
ar mojligheten att hélsa pa eller sova 6ver hos varandra grundlaggande.

Foraldrarnas eller personalens vilvilja och omsorg kan ibland bli till nagot
kvdvande. Manga vill skydda sina vuxna barn eller brukare fran livets harda
smallar, men nér det géller relationer behover vi gora vara egna misstag, dven
om det gor ont. Det ar ett tydligt budskap fran manga av vara
erfarenhetsexperter.

Ibland kan ocksa omgivningens attityder vara mer direkt begrénsande eller
integritetskrdnkande. Gode mén och familjemedlemmar begransar ibland
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brukarnas mojlighet att leva ihop med den de vill, vilket kan vara ett mycket
stort problem. Onskemal fran deltagare sdsom ”Vill inte att pappa ska vara
god man” och ”Inga inofficiella gode man” talar ett tydligt sprak. Rosterna
fran dem som verkligen begransas av sina familjer hors dnda inte direkt i var
forstudie, eftersom de aldrig skulle tillatas besdka konferenser, moten eller
samtalsgrupper kring relationer och sexualitet. Nar makten Over vuxna
ménniskor koncentreras inom familjen utan samhéllets insyn finns det stor
risk att individens frihet begrinsas pa ett sitt som gar rakt emot LSS’ och
funktionsrattskonventionens grundtanke om sjalvstandighet. Under arens
lopp har vi stétt pa ett flertal personer som inte vill att deras
familjemedlemmar ska vara gode mén, men beroendesituationen gor att de
inte klarar av att frigora sig.

Individuella faktorer och funktionsvariationen i sig kan givetvis ocksa utgora
ett hinder fér goda relationer, och svarighet i sociala relationer eller
svarigheter att forsta egna och andras granser dr en del av vissa diagnoser.
Flera vittnar om att det kan vara svart att 6verbrygga kommunikations-
svarigheter, eller om att man &r sd van vid att andra bestammer 6ver ens liv
att man far svart att fatta egna beslut. Osikerhet och okunskap kring sex och
relationer &r ett stort tema, och manga 6nskar sig olika former for att lira sig
mer. ”Manga behdver tridna pa relationer, kroppssprak och granser. Man far
ju far trana pa andra saker, som att handla eller aka buss.” dr en kommentar
av en informant. Likasa ”N&r man fragar om vilket stdd man behdver borde
man ocksa fraga om relationer, grinser och sexualitet”. Dessa kommentarer
har starkt stod i ICF och IBIC.

Att sexualitet fortfarande &r ett sa starkt tabu och en icke-fraga nar man talar
om personer med funktionsnedsattningar far stora konsekvenser i praktiken.
Né&r vi har traffat olika personer som arbetar inom LSS-omradet har det slagit
oss att manga personer som arbetar som exempelvis boendeassistenter &r
val medvetna om personernas sexualitet, men talar om den som ett problem.
Vissa enhetschefer dr ocksa medvetna om hur denna del av verkligheten kan
se ut, men diskussionerna tycks inte hdgre upp i hierarkin dn sa. Det innebér
att man pa strategisk niva sillan har inblick i hur verkligheten ser ut pa golvet
nér det géller fragor om sexualitet och intima relationer. Efter att vi har traffat
manga personer med en strategisk position pa saval lokal och regional som
nationell niva sa ar vi trots var langa erfarenhet inom omradet chockade ver
den brist pa kunskap och insikt kring dessa fragor som verkar finnas pa
strategisk niva vart man an vénder sig. Detta innebdr i sin tur att
beslutsfattare pa alla nivaer mycket sillan kan fa relevanta beslutsunderlag
att ta stéllning till.



Olika LSs-insatser ger olika forutsattningar

Forutsidttningarna for att skapa, férdjupa och varda sina nira relationer
skiljer sig at en hel del beroende pavad man har for stodinsats. Vissa insatser
ger en storre flexibilitet och frihet, medan andra innebar mer begrénsade
mojligheter att traffa nya personer och att vara spontan. Den som har en
egen lagenhet kommer och gar som den vill, med eller utan partner, medan
den som bor i gruppbostad dr mer utelamnad till de gemensamma rutinerna.
Samtidigt kan ocksa en gruppbostad innebidra en fantastisk mojlighet till
social samvaro, under forutséttning att man trivs med sina grannar. Ett par
informanter som bor i egen lagenhet uttrycker en stark kénsla av ensamhet
och isolering.

En av vara informanter, A, berattar att hen och hens partner bor pa samma
gruppbostad. De har varit tillsammans en langre tid och trivs bra med
varandra. Att bo pa samma gruppbostad men i olika rum passar deras
relation perfekt. Da kan de traffas nar de vill, men samtidigt fa gott om tid for
sig sjdlva. Men det finns ett problem. De far inte sova 6ver eller ha sex med
varandra for personalen. A forstar inte varfér, och kianner sig 6verkdrd och
ledsen. Hen beréttar for oss att hen gérna vill ha sex med sin partner, men
hen vill inte att vi hjalper till att prata med personalen, eftersom hen &r radd
for att de ska bli arga.

En annan informant, B, som ocksa bor pa gruppbostad, beréttar att hen lever
ensam och drdmmer om en partner och om sex. B dger ett sexhjalpmedel och
har formedlats kontakt till en sexolog som skulle hjédlpa personen att lara sig
hur hen skulle kunna ha sex med sig sjalv. Men det gar inte utan att nagon
assistent hjilper till att placera hjalpmedlet, sa det har aldrig blivit av. Efter
att kommunen beslutat att den som bor i gruppbostad ska ha sin
kontaktperson hos personalen sa upplever B att det blivit svarare att hitta pa
saker som B sjilv vill géra. Om nagon vill ga pa bio maste hela gruppen
komma 6verens om en film. Och nir det &r stora evenemang pa stan passar
personal pa att ta ut kompledigt, sé att det inte finns tillréickligt med personal
for att besoka evenemanget. Nu har kommunen dndrat beslutet, och B har
ansokt om kontaktperson igen.

En tredje informant, C, bor i egen ldgenhet med tillgang till en servicebas. En
dag i veckan hjilper boendeassistenten fran servicebasen till att stida, och
en annan dag hjélper de till att handla. c har en partner, och trivs med det.
Men hen kénner sig ensam. C har ganska latta funktionsnedséattningar och
kdnner sig inte hemma pa traffpunkter och aktiviteter som &r specifikt
riktade till personer med LSS-beslut. Samtidigt &r det svart att bli en del av
majoritetssamhillet, och delta pa lika villkor i de motesplatser som finns dér.
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Ytterligare en informant, D, beréttar om hur en familjemedlem ansvarar for
hens ekonomi, dven om familjemedlemmen inte formellt &r hens god man.
Familjemedlemmen tycker inte att D ska ha en surfplatta, och D vagar inte
saga emot.

Ett hinder som verkar vara mycket stort for vissa grupper ar nér
stodfunktioner som gode mén, assistenter etc. samlas inom familjen, ifall
inte familjen delar visionen om ett sjélvsténdigt liv. Det blir extremt tydligt
for personer som lever i familjer med starka hedersnormer, men under
forstudien har vi tréffat flera personer som blir starkt begrénsade av sina
familjer aven av andra anledningar.

Personer med grav utvecklingsstorning

Personer med grav utvecklingsstérning ér en grupp som blir sérskilt hindrad
fran att ha egna, 6msesidiga relationer. For dessa personer &r det l4tt sa att
alla ens relationer blir ojamlika, dir personen far hjilp och stéd av
professionella och nirstdende. For vuxna personer blir ofta de flesta
relationer professionella, med manga olika personer som arbetar for att
underlitta personens vardag, med mer eller mindre inflytande fran personen
sjalv.

Dessa relationer &r givetvis véldigt betydelsefulla, och blir ibland en
ersattning for mer 6msesidiga relationer. En informant med stort stédbehov
(dock inte med grav utvecklingsstérning) uttryckte att “nar vi sitter i TV-
soffan tillsammans, &r mina hjalpare min familj”.

Att ha icke-professionella, mer dmsesidiga relationer &r givetvis inte en
omdjlighet bara for att man har en kraftigt begréansad kommunikation. | den
expertgrupp som bestod av engagerade stodpersoner till personer med grav
utvecklingsstorning beskrev personerna att man kanske vet att personen
trivs bra med vissa personer, men att tilldmpningen av sekretessreglerna gor
att man inte planerar vistelser pa korttidshem eller besok pa olika aktiviteter
utifran vilka andra som kommer att vara dar samtidigt. Att man inte skapar
férutsattningar for den typen av 6verenskommelser handlar férmodligen om
attman inte inser vérdet av de néra relationerna, eftersom man har méjlighet
att bryta sekretessen om det finns ratt grund for det.

I boken Loneliness and its Opposite pekar Don Kulick och Jens Rydstrém pa
osynliggérandet av personer med funktionsnedsattningar i studier som
handlar om sexualitet, och osynliggérandet av sexualitet i studier om
personer med funktionsnedsattningar. De menar dessutom att de personer
som jamt och sténdigt hamnar utanfor projekt, hjalpmedel och insatser &r
personer med flerfunktionsnedséattningar, nedsatt rérlighet och anvéandare
av annan kommunikation an verbalt tal. Detta &r dven grupper som séllan



eller aldrig tilltalas i de laromedel och utbildningsmaterial som finns pa
svenska. | boken jamfor Kulick och Rydstrom Danmark och Sverige, lander
som pa manga satt &dr lika, men dér tillgangen pa till exempel assistans i
sexuella situationer ser véldigt olika ut. Danmark har runt 200 utbildade
sexualvagledare som bland annat har méjlighet att assistera vid sexuella
situationer, nagon motsvarighet finns 6verhuvudtaget inte i Sverige trots att
landerna i stort sett delar samma LSS-lagstiftning.

vald

Ett flertal studier visar att personer med
funktionsnedsattningar ~ oftare  blir
utsatta for vald dn andra, och att det &r
svarare att fa stod ndr man blivit utsatt.
Enligt Ungdomsstyrelsens  rapport
Fokus12 har 31% av de tillfragade unga
med funktionsnedséttning blivit utsatta
for mobbning under det senaste
halvaret, jamfért med 12% bland dem
som inte uppgett att de har en
funktionsnedsattning.  Ndstan  tre
ganger sa manga av de unga med
funktionsnedsattning hade blivit utsatta
for misshandel det senaste halvaret,
jamfért med motsvarande grupp utan
funktionsnedsattning.

Né&r det giller utsatthet pa nétet aterkommer ungefar samma bild. Dubbelt
sa manga av de svarande med funktionsnedséttning hade ”lagt ut ’sexiga’
bilder eller filmklipp av sig sjélva pa natet”. Det kan vara en del av ett positivt
utforskande av sin sexualitet, men innebadr ocksa en stor risk. Nistan tre
ganger fler av de unga med funktionsnedsattning hade fatt ’sexiga’ bilder
eller filmklipp spridda pa nitet mot ens vilja” jamfért med unga utan
funktionsnedsdttning. Det kommer inte fram vilka typer av
funktionsnedsattningar som de svarande hade.

Bilden bekréftas av vara erfarenheter fran forstudien och tidigare projekt.
Platser som Internet, taxin, duschen, den egna lagenheten, stan och skolan
ndmns som riskfyllda. Taxiresor tas ofta upp som en sérskilt riskfylld och
obehaglig situation. Flera tar upp mobbning, och enligt vara erfarenheter har
en extremt stor andel av malgruppen erfarenhet av mobbning.

Ensamheten som manga upplever gor att man lattare hamnar i utsatta
situationer: ”Alla vill ha kérlek eller vinskap, sex eller bekréftelse. Man vill
hellre daliga relationer &n inga relationer”, uttrycker sig en informant, och
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flera andra har uttryckt sig pa liknande s&tt. Svarigheter med egna eller
andras grénser, eller bristande forstaelse av olika situationer kan stélla till
det ytterligare.

Att inte bli trodd &r en vanlig erfarenhet, och en av kommentarerna ar ocksa
att ”polisen inte kommer och utreder eller inte tror pa vad man siger och
varit med om”. Det &r langt ifran alla stédfunktioner fér valdsutsatta har
kompetens for hur man ska bemota personer med kognitiva eller
neuropsykiatriska funktionsvariationer. Forum SKILL &r en organisation som
har jobbati manga ar med framjande projekt kring sexualitet, men har nu valt
att fokusera pa personer med intellektuella funktionsnedsattningar som har
blivit utsatta for sexuellt vald. | deras arbete har tanken varit att skapa vigar
till olika stodinstanser, men det finns sa manga fler hinder pa vigen. Det
saknas kompetens kring funktionsnedsattningarna hos olika stodfunktioner,
polis etc. Samtidigt saknas det kompetens kring vald i nira relationer hos
LSS-personal. De ser ofta en skrammande férnekande attityd hos personal
och beslutsfattare. Bristen pa nationella riktlinjer och viagledning leder ocksa
till allvarliga konsekvenser.

Manga &r beroende av sina nédra anhdriga pa fler plan &n andra, vilket ocksa
gor det lattare att utéva makt pa ett negativt sétt. En av vara informanter, D,
har en familjemedlem som sk&ter hens ekonomi och myndighetskontakter.
D har infér denne uttryckt en 6nskan om att ha en formell god man.
Familjemedlemmen hotade da med att D i sa fall inte kommer fa tréffa sin
familj mer. Darefter har D aldrig vagat ta upp fragan med nagon.

Ytterligare en informant, E, berattar att hen har en nara familjemedlem som
god man. Denna familjemedlem har tidigare utsatt E for fysiskt, sexuellt,
psykiskt och ekonomiskt vald. Enligt E &r valdet inte pagaende, men E vagar
inte ta tag i processen for att skaffa en annan god man.

Svarigheter med egna eller andras grénser kan vara en del av flera olika
diagnoser, bland annat utvecklingsstérning. En annan problematik som ofta
ingar &r svarighet att 6verblicka konsekvenserna av sina handlingar. Det kan
dels leda till att man forsatter sig sjélv i riskabla situationer, men det kan
ocksa gora att man utsétter andra for vald, ibland utan att man sjalv férstar
det. Det finns bara ett fatal platser i Sverige som har sarskild kompetens for
att mota den hér gruppen av férdvare. Pojkmottagningen i Stockholm ar ett
exempel, dér arbetar Olof Risberg som har viktig expertkunskap, vilket han
delar med sig av i boken Vem vill bli ihop med mig d&? (2004). Aven i
Kristianstad finns en klinik som arbetar liknande, Off Clinic, och i Lund finns
den mycket vélfungerande “Radgivningsgruppen i Mellersta Skane kring
utvecklingsstorning och évergrepp”.



Hedersvald - “Om lakanen inte dr blodiga sa blir
vi inte bortgifta”

For personer som lever i familjer med starka och konservativa normer kring
heder, oskuld och sexualitet dr det svart, och ibland direkt farligt, att skapa
nya relationer pa egen hand. Livsutrymmet for dessa personer &r starkt
begrénsat, och kontrollen fran familj och slakt finns stdndigt nérvarande. Tva
informanter, som lever i familjer med starka normer kring begreppet heder,
blev mycket oroliga nér vi i ett tidigare projekt berattade om slidkransen, och
att det inte alltid bléder vid férsta samlaget. En av dem sa oroligt “men om
inte lakanen &r blodiga [pa brollopsnatten] sa blir vi inte bortgifta”.

Kommentaren &r talande pa manga plan. Om normalfungerande personer
(framst tjejer) fran denna typ av familjer blir begridnsade i sitt relationsliv sa
nar utsattheten ytterligare en niva for den som har en intellektuell
funktionsnedséattning. Dessa tjejer har lurats att tro att det &r nagot 6nskvért
att bli bortgift. Det ar vanligt med vilseledande @ktenskap i den héar gruppen.
Det innebar att man lurar in personen i en romantisk drom om dktenskapet,
som i sjilva verket & mer av en ekonomisk transaktion for familjen. For
kvinnan innebar istdllet dktenskapet ett liv av isolering och regelbundna
valdtakter. Ibland utsatts samma kvinna for flera vilseledande dktenskap.

Tyvérr dr det vanligt att dessa personer forsvinner fran de mer kontakt-
skapande delarna av samhaéllets stod nar de slutar skolan. Om personerna
har ett LSS-beslut sa begréansas ofta insatserna till sddana som familjen kan
ha kontroll 6ver. TRIS, som &r den organisation i Sverige som har mest
kunskap kring denna malgrupp, bekraftar att det &r sa det ser ut. De har
genomfort tva mycket valgjorda undersékningar inom arvsfondsprojekten
Trippelt utsatt och N& vidare, och arbetar nu med en kartlaggning inom
projektet G6md & glémd. Den isolering den har gruppen hamnar iinnebér att
det blir mycket svart att na dessa kvinnor for samhillet efter att de har slutat
skolan. Det innebdr ocksa att ett tungt ansvar vilar pa de bistandshand-
laggare som beslutar om personernas stodinsatser att se till individens béasta
framfér familjens 6nskemal, ifall bistandsbeslutet kan leda till nagot som gar
rakt emot LSS:s och funktionsrattskonventionens grundtankar om ett
sjalvstandigt liv. Det dar kommunernas ansvar att handlaggarna har de
kunskaper och det stod som kravs for att fatta dessa beslut.

Ytterligare en aspekt som gor denna grupp sarskilt sarbar ar att personer
som har intellektuella funktionsnedsattningar inte kan se konsekvenserna av
olika handlingar som andra, och inte har samma férmaga att spela olika roller
i olika sammanhang. Att hemlighalla besék pa digitala eller fysiska
motesplatser kan darfér vara ett svart och mycket farligt alternativ. Samma
sak géller for att delta i sammanhang d&r man far lara sig mer om sexuella
och reproduktiva rattigheter och halsa.
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DEL 2:
RELATIONER SOM FUNKAR!
NAGRA VAGAR FRAMAT

| rapporten Jag har lust! finns
méangder av  kloka  och
konstruktiva forslag fran runt
hundra personer med eget LSS-
beslut, samt nagra forslag fran
personer som jobbar eller ar
beslutsfattare inom LSS-
: omradet, eller som kommer fran

N . berérda intresseorganisationer.
Bild p& tvd personer med olika Forattlisaalladessafantastiska
funktionsvariationer. De ser pa varandra férslag rekommenderar vi att

med en 6m blick. man ldser rapporten Jag har
lust!

Under arbetet med forstudien har vi genomfért nio tréffar med mindre
expertgrupper fran malgruppen, tre storre méten med personer fran
malgruppen, samt fyra expertgruppstraffar med personer som arbetar med
eller ar ndra anhdriga till personer med grav utvecklingsstérning. Utdver det
har vi haft férdjupad kontakt (samarbete, aterkommande kontakt etc) med
representanter for 31 olika organisationer eller myndigheter och enstaka
méten eller samtal med representanter fér 37 olika organisationer. Aven i
detta arbete har manga nya foérslag kommit fram, dven om huvudfokus har
legat pa att vilja ut och vidareutveckla en del av forslagen.

| detta kapitel fordjupar vi oss i och vidareutvecklar ett antal av de olika
forslag som kommit upp under detta arbete. Utifran de behov, hinder och
forslag som vara experter med LSS-beslut kommit fram till har vi tillsammans
med vara experter valt ut nagra mojliga vagar framat som vi sarskilt vill
fordjupa oss i. Nar vi har gjort urvalet har vi dels tittat pa hur generella
problemen som adresseras verkar vara, och dels pa hur stor skillnad vi tror
att vi skulle kunna gora for malgruppen med de olika vigarna.

Vi har arbetat med och grupperat forslagen utifran olika teman. De forslag
som vi analyserar i detta kapitel skulle passa ini ett trearigt nationellt projekt,
Relationer som funkar, som vi har for avsikt att soka finansiering for. |
kommande kapitel tar vi sedan upp ett antal av de bra férslag som av olika
anledningar inte ryms i ett sadant projekt, och som vi med varm hand har
overlamnar till andra aktorer.



Hur kan vi gora det lattare att skapa, fordjupa
och varda relationer?

For att kunna djupdyka i olika I6sningar har vi borjat med att tillsammans
med vara expertgrupper analysera hur man blir intresserad av nagon och hur
man vet att man hor ihop.

Vad gor att man blir intresserad av nigon?

Som ett forsta steg ville vi
undersoka vad som &r det forsta
som gor att vi blir intresserade av
nagon. Svaren skiljer sig knappast
namnvart fran vilka svar man skulle
fa av personer med normativ
funktionalitet. Utseende, sarskilda
egenskaper, stil- och = ;
statusmarkorer, doft, rost, Bild fran ett bes6k pa en FUB-dans, med Zafire
Vrba, Sara Hallstrém och Charlie Moberg.

gemensamma  intressen och
personkemi var viktigt fér de flesta. Aven “kérlek vid forsta dgonkastet” och
att “dansa och kdnna att kropparna hor ihop” var svar som kom upp.

Hur vet man att man hér ihop med nagon?

Expertgruppen menar att for att vilja ha en néra relation till nagon sa behover
man kénna att man hor ihop. Nar gruppen svarade pa vad som kénnetecknar
samhorighet och att en relation skulle kunna bli aktuell behéver det finnas
trygghet, acceptans, nagra viktiga gemensamma intressen, egentid,
integritet och sjalvsténdighet, att livspusslen passar ihop och att kropparna
langtar till varandra. | samtalet lag huvudfokus pa romantiska relationer.

Hur gdr man fran att vara intresserad av nagon till att ha en relation?
Hur gér man da for att na vidare fran en forsta kontakt till att ha en relation?
Vara experter tog upp nagra av de saker som de tycker &r viktigt ndr man
borjar bygga upp en relation: prata djupare med varandra, ldra kdnna
varandra, bérja som kompisar sa blir det farre férvantningar, traffa varandra
flera ganger innan nagot bestdms, umgas bade pa internet och IRL, tréffa
personens kompisar eller féraldrar, traffas hemma hos varandra, prova att
sova Over hos varandra.

Svaren vi fatt av expertgruppen dr manga och breda, de skiljer sig inte heller
sa namnvart fran svar som skulle kunna ges av personer med normativ
funktionalitet. Den stora skillnaden ligger i det handlingsutrymme som olika
personer har. Det kan finnas manga hinder att 6verbrygga eller undanréja for
att kunna forverkliga dessa svar (se kapitlet “Samhéllet ska inte bestamma
vem jag kan vara ihop med” ovan). Mycket finns att géra, bade inom ett
framtida projekt och inom LSS-vérlden.
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Fysiska motesplatser som funkar

Vara erfarenhetsexperter upplever att det finns for fa fysiska motesplatser i
Uppsala, och att de fysiska motesplatser som finns séllan ger tillrackligt goda
forutsattningar for att besokarna ska skapa och fordjupa néara relationer. Till
skillnad fran manga mindre stider sa finns det dock flera goda exempel pa
motesplatser, ofta tack vare engagerade eldsjalar.

Deltagarna i vara expertgrupper har tagit fram ett antal kriterier som kan
gora att man lattare kan skapa och fordjupa relationer pa en plats eller en
verksamhet.

Fysisk miljo:
e  Mysiga miljéer gor att man slappnar av.
e Inkluderande miljéer gbr att alla kan kénna sig valkomna.
e Fysiskt och kognitivt tillgdngliga miljGer skapar sjélvstandighet for
besdk och vistelse i lokalerna.

“Gemenskapande” aktiviteter:

e Fysiska aktiviteter som gym, teater eller dans kan bryta isen
socialt. Olika former fér kroppskontakt kan géra att man far
nérhet, trina samtycke, och prova att réra vi varandra i ett tydligt,
bekvdmt sammanhang.

o Attfa mojlighet att prata med varandra &r viktigt ndr man ska
bygga en relation, och borde finnas forum for att samtala eller
samarbeta under aktiviteten.

e Intressebaserade métesplatser r brafor att skapa relationer.

e Fester, pubkvillar och danser ar efterldngtade, sarskilt som dessa
ofta kan forldggas till helger da det saknas sociala aktiviteter.

e Mdjlighet att tréffa nya ménniskor ar viktigt. Manga av deltagarna
uttrycker att det alltid & samma besokare pa verksamheterna,
nagot som skulle kunna atgérdas med mer varierat program och
béattre samverkan mellan métesplatser och boenden som i nulaget
inte har méjlighet att beséka verksamheterna.

e Attfa varaiavskildhet med en kompis eller partner, pa sitt eget sétt,
utan nagon som lagger sig i eller lyssnar, dr efterlangtat hos manga av
vara deltagare.

Listan &r sjalvklart inte komplett, och olika aspekter &r viktiga for olika
personer och sammanhang. Darfér behdver man forstas vidareutveckla och
fordjupa listan for att den ska bli riktigt anviandbar. For oss har listan dnda
varit ett bra verktyg nar vi tittat pa olika koncept och méjliga vagar framat.



Goda exempel

Det gors dagligen fantastiska saker for att underlatta relationer for personer
med LSS-beslut pa manga, manga platser. Runtom i hela landet finns det
FUB-danser, caféer, fritidsverksamheter, discon, kurser, lager och andra fina
motesplatser. En del moétesplatser drivs ideellt av eldsjélar, i andra fall av
etablerade foreningar, kommuner eller andra aktérer. Vi vill pa intet sitt
uppfinna hjulet pa nytt, utan tillsammans med dem som anvander olika
motesplatser hitta vad det &r som for att man kan lara kdnna nya ménniskor
eller férdjupa sina relationer just dar. Sen kan man dels forstérka det som
fungerar och dels sprida insikterna och metoderna till fler.

Ett inspirerande exempel lokalt i Uppsala
ar Fyrisgarden, som drivs av visionen att
vara en motesplats for alla, oavsett
funktionalitet, identitet, alder, etnisk och
social bakgrund. De arbetar bade med
aktiviteter specifikt riktade till olika
malgrupper och med inkluderande
aktiviteter for att olika malgrupper ska
motas. De har ett genomtédnkt arbete
med alltifran gestaltning av den fysiska
miljon till personalens forhallningssatt
for att underlatta fér nya moten och
relationer.

Bild pa en rosa utomhusbénk, med
HBTQ-hdnget som drivs av RFSL  FYRISGARDEN skrivet med firgglada
Stockholm och RFSL Gévleborg &r ett  bokstéverpdviggen ovanfor.
exempel pa motesplatser som riktar sig

till hbtqg-personer som bor pa gruppbostad eller jobbar pa daglig
verksamhet. | ett arbete med att lyfta fram och sprida goda exempel &r
HBTQ-h&nget och RFSL Stockholm en sjalvklar samarbetspart, dd manga kan
behova deras inkluderande och framjande perspektiv.

Ett tredje intressant exempel &r de cafékvéllar som RFSU Malmd och
Grunden Malmo har tagit fram inom projektet Sex for alla, dar de snackar om
sex, spelar spel, tittar pa film och umgas. Bade Fyrisgarden, HBTQ-hinget
och Sex for allas verksamheter skulle kunna vara passande
samarbetspartners och goda exempel pa hur en métesplats kan fungera.

Analysera, coacha och certifiera befintliga verksamheter

Vara expertmedarbetare fran malgruppen har tagit fram nagra kriterier for
vad som gor att en motesplats eller verksamhet underléttar for besdkarna att
skapa, fordjupa eller varda relationer. En utgangspunkt kan finnas i stycket
Négra férutséttningar for att skapa och férdjupa relationer ovan.
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Ett forslag till ett framtida projekt dr att i form av en daglig verksamhet, ett
socialt foretag eller liknande kunna arbeta med att analysera, utbilda, coacha
och certifiera verksamheter for att géra dem mer relationsvénliga. |
forstudien har vi haft méten med och gjort studiebesdk pa nagra fysiska
motesplatser riktade till malgruppen, lokalt i Uppsala. Pa sa sétt har vi kunnat
testa att betrakta dessa motesplatser utifran experternas kriterier.

Vissa metoder behdver testas i praktiken, eller bara utvdrderas och
dokumenteras for att sedan spridas i storre skala. Nagra av forslagen fran
vara experter genomfors redan av andra i nagon form, medan andra &r nyare.

After work &r ett uppskattat koncept som gor att man kan tréffa kollegor eller
andra pa ett annat sitt, mer avslappnat och privat. Man gar ut och ater eller
dricker tillsammans, och umgas pa ett annat sétt &n man gor pa jobbet. |
Uppsala brukar arbetstagarna pa den dagliga verksamheten Radio Fyris taen
after work pa en pub tillsammans, vilket &r mycket uppskattat. Fyrisgarden
erbjuder en alkoholfri after work fér personer som har daglig verksamhet.

Kvéllséppet och helgdppet pa motesplatser dr nagot som flera har tagit upp
som viktigt fér att kunna skapa relationer och géra moétesplatserna mer
tillgéngliga dven for personer som behodver lite fastare rutiner och
personalstdd vid middagar etc. | den relativt stora staden Uppsala finns inga
traffpunkter for malgruppen som har 6ppet pa helgen, utom Fyrisgarden som
under hosten 2018 testar att ha [6rdagsoppet under fyra I6rdagar.

Slow speed dating &r en idé vi gérna skulle testa. Speed dating innebér att
man tréffar ett flertal personer under kort tid. Man samtalar eller intervjuar
varandra under nagon minut, och dérefter ger en ledare signal och man byter
person att samtala med. Tanken med slow speed dating skulle vara att fa lite
léngre tid pa sig, och ge mojlighet till kommunikationsstéd fér den som
behover det. Det kan ocksa vara bra med verktyg som underlattar ett samtal
for den som inte har sa l4tt for verbal kommunikation.

Kryssningar &r relativt vanligt och mycket uppskattat hos manga i
malgruppen. Det ar en form for att ha roligt tillsammans, lyssna pa musik
dansa, dta och trdffas under lingre tid, pa ett sitt som skiljer sig fran
vardagen. Dessutom finns méjlighet att dricka alkohol, vilket &r mycket
ovanligt pa aktiviteter riktade till malgruppen. Relationsskapande
kryssningar dar nya manniskor for samman &r inget nytt koncept, men for
den hér malgruppen ar det nagot som helt klart &r vért att utveckla vidare i
mer samordnad form.



Sommarldger och kurser genomfors pa manga hall, och ar ett valdigt bra satt
att lara kdnna nya personer pa djupet, i ett nytt sammanhang och under lite
langre tid.

Intressebaserade mdétesplatser ar oerhort viktigt, eftersom gemensamma
intressen tycks vara en viktig nyckel for att man ska kunna kanna att man hér
ihop och vill bygga en relation med nagon. Hér blir samarbeten med
studieférbund och folkhdgskolor viktiga.

Manga personer med LSS-beslut kan behéva stod i sociala aktiviteter. Vara
experter har betonat att det ibland kan vara avgérande med stédpersoner for
att vaga skapa nya relationer. Det kan vara svart att ta sig till en ny plats dar
man inte kdnner nagon, och ndr man vél har tagit sig dit kan det vara svart att
bérja prata med andra och kénna sig bekvam. Ibland kan man ocksa behéva
stod i vissa konkreta aktiviteter som gor att man kan ndarma sig en annan
person. Det kan handla om funktionella sociala beteenden, eller om att tipsa
om hur man kan ta nésta steg, att byta telefonnummer, boka en dejt eller
bjuda hem nagon. Samtidigt &r det jatteviktigt att stodpersonerna haller sig
i bakgrunden och inte &r i vdgen. Man ska inte behdva kdnna sig 6vervakad,
for da vagar man inte vara privat.

LSS-insatserna kontaktperson, ledsagare och personlig assistent &r
sjélvklart viktiga hér, och de kan nog ofta bli &nnu mer relationsframjande.
Ett forslag som kan vara intressant att testa &r fritidslotsar, personer som
sjalva har LSS-beslut, som kan hjélpa andra att hitta till och delta i olika
sociala sammanhang. Olika former av mentorskap skulle ocksa kunna vara
mdjliga. Ytterligare en idé som skulle kunna vara vérd att testa &r en mobil
grupp med assistenter som kan finnas pa olika traffpunkter sa att dven de
som inte lyckas boka in egen assistans har storre mojlighet att komma.

For att de LSS-insatser som finns ska kunna bli battre pa att ge stod i
relationer och dejting sa behdvs ett ndra samarbete med olika verksamheter
inom kommunen och lanet. Vi skulle gédrna se att habiliteringen tar en storre
roll kring samordning och samverkan, i och med sitt uppdrag att ge rad och
stod till personer med LSS-beslut. Sjélvklart behdver ocksa LSS-personal
6kad kunskap och végledning i hur man kan underlatta relationer. Mer om
det finns i stycket Kunskapande.

Nar det géller personer med grav utvecklingsstorning eller andra omfattande
funktionsnedsattningar kan man behdva skapa och testa sarskilda 16sningar.
For att gora gruppen rattvisa pa riktigt skulle egentligen ett helt projekt
fokusera specifikt pa detta, men vi vill ocksa gora vad vi kan for att forbattra
mojligheterna till relationer for den malgruppen. Vi har haft en expertgrupp
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som har utvecklat ett antal férslag pa metoder att utveckla for att forbattra
mdjligheterna till narhet, sex och relationer for denna grupp. Nér det géller
relationer kan det handla om att utveckla olika former f6r egenvalda méten
genom att se dver rutiner pa boenden och dagliga verksamheter, hitta
kommunikationsverktyg eller utveckla arbete med vardhundar. For att
forbattra mojligheterna till ndrhet kan man exempelvis samarbeta med olika
sinnescentra for att utforska olika former av professionell ménsklig beréring
och nérhet, exempelvis genom massage. En metod som kan vara svar att
genomfora men som skulle kunna vara mycket vardefull ar att skapa rum fér
6msesidig nédrhet, med tydliga verktyg for samtycke. For att forbattra
forutsattningarna for deltagarnas sexualitet kan man dels ta fram och
utbilda/handleda i metoder fér egensex och erbjuda kunskapsstod till
personal och narstaende, men ocksa ta fram fungerande former fér social
dokumentation som respekterar integritet och sekretess, men samtidigt ser
till att individens behov, 6nskemal och rutiner dokumenteras formellt. Idag
dokumenteras sillan nagot som ror sexualitet, vilket kan s&tta bade brukare
och personal i mycket problematiska situationer.

For att utveckla dessa metoder &r en fungerande samverkan med
habiliteringar, LSS-verksamheter och sinnescentra nédvandig.

Kunskapande

Bittre mojligheter for relationer kan inte enbart nas genom
organisationsféréandringar eller genom att testa olika metoder. Né&r vi har
arbetat med forstudien har det blivit sméartsamt tydligt hur stor
kunskapsbrist som rader kring relationer och funktionsvariationer.
Kunskapsbristen finns pa alla nivaer, bade hos brukare och personal, men
kanske dnnu tydligare hos personer som arbetar pa strategisk eller politisk
niva pa kommuner, regioner och nationellt. Var teori &r att fragorna kanske
diskuteras i personalgrupper och i viss utstrackning med enhetschefer, men
att de konkreta fragorna sallan nar hégre upp i hierarkin &n s3, pa grund av
de tabun som fortfarande tycks vara sa styrande.

Det finns idag en relativt liten samlad kunskap om relationer och sexualitet
och funktionsvariationer i Sverige, men framfor allt &r gruppen som har dessa
kunskaper liten. Ett fatal enskilda forskare och praktiker har stor kunskap.
Nagra bocker finns skrivna. Nagra metoder och metodmaterial finns. Men
kunskapen hos politiker, tjinstepersoner och personal dr oerhért lag.

Vi tror att en del praktisk kunskap behdver tas fram och byggas upp, men
framfor allt tror vi att de kunskaper som finns pa olika hall behéver spridas
till fler. En del av det arbetet kan forhoppningsvis gorasi det natverksprojekt
som vi hoppas att RFSU kommer att driva. Men dven inom vart framtida
projekt tror vi att kunskapandet behdver vara en viktig del. Kanske kan de



bada projekten samverka med varandra for att ta fram gemensamma former
och lyfta varandra i kunskapsspridningen.

For att en kunskapsutveckling och - spridning ska vara riktigt relevant och
korrekt &r en ndra kontakt med olika typer av experter mycket vard. Det finns
ingen anledning att uppfinna hjulet pa nytt nir det redan finns en hel del
akademisk kunskap, praktiska erfarenheter och framfor allt - en massa
erfarenhetsexperter, som kan bidra med sina olika perspektiv och
erfarenheter. Sjalvklart br man involvera dessa olika typer av experter nér
man tar fram nya laromaterial, kurser eller liknande. | en samverkan med
dessa olika experter finns ett msesidigt utbyte, och det kunde vara mycket
vart ifall nagon forskare vill studera projektets resa.

Kunskaperna kring relationer, sexualitet och funktionalitet &r extremt laga
hos i princip alla grupper av professionella som vi har mott under forstudien
och i andra sammanhang. Personal inom alla LSS-verksamheter behéver fa
bade kunskaper och rutiner kring relationsframjande arbete i sin vardag.
Chefer, handlaggare och strateger pa alla nivaer behdver inse att man inte
kan diskutera LSS-insatser utan att ta med relationsperspektivet. Detsamma
géller beslutsfattare inom kommuner, landsting och stat.

Vi tror att det behdvs olika typer av utbildning for dessa personer. En
kunskapsportal med metoder, vagledningar och goda exempel skulle vara
bra. Coachning och ev. certifiering (som beskrivs i kapitlet om fysiska
motesplatser) kan vara en metod. Webbutbildningar, foreldsningar,
workshops och handledning &r andra majligheter. Vi ser ocksa ett behov av
att utbilda utbildare, for att kunna na ut till fler.

Langtan efter mer kunskap om rattigheter, relationer, sexualitet och hur en
tar kontakt &r nagot som nistintill alla deltagare i vara expertgrupper tar upp.
Sedan ett par ar finns det undervisningsmaterial i sex- och samlevnad foér
sdrskolan. Dessa material letar sig ocksa uppat i aldrarna och anvands av
manga av vara deltagare. Vuxna ar dock inte materialens huvudsakliga
malgrupp, och material for dldre anvéndare finns bara i liten utstrackning
och i mycket begrinsad upplaga, exempelvis fran projektet Sa funkar sex. Vi
ser ett enormt behov av anpassningsbar och tillgénglig kunskapsproduktion,
nagot som kommer fa stort utrymme i det huvudprojekt vi forbereder for i
denna forstudie. Vi tror att webbutbildningar om relationer, sexualitet och
rattigheter for vuxna kan vara ett bra sitt att na malgruppen pa.
Webbutbildningarna skulle kunna vara en del av den sociala digitala
plattform som vi vill bygga, se nédsta avsnitt.
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Social digital plattform

Efter manga moten med experter fran malgruppen, digitala utvecklare och
professionella inom habiliteringen, har férstudien kommit fram till ett antal
slutsatser angaende en sarskilt tillgidnglig, anpassningsbar, digital social
plattform.

Vi skulle vilja skapa en digital social plattform som ar tillgénglig och trygg for
den primdra malgruppen vuxna med intellektuella och kognitiva
funktionsnedsattningar (med en sekundar malgrupp 6vriga vuxna med LSS-
beslut). Just tillgénglighet och trygghet &r prioriterade faktorer. Samtliga
befintliga digitala motesplatser och plattformar brister i tillganglighet for
personer som behover goéra individuella anpassningar fér kognitiv
tillganglighet och lasbarhet. Tryggheten brister ocksa eftersom inga av
befintliga digitala motesplatser och plattformar kraver att profiler skapas
efter juridisk identitet, eller har den administrativa narvaron som kravs for
att stétta anvandarna och hantera eventuella konflikter och dvergrepp.

Den sociala digitala plattformen som vi skulle vilja skapa tillsammans med
malgruppen bor bli en tjanst som kan mojliggora sokandet efter partners,
vanner eller andra relationer, och férdjupa eller varda redan befintliga
relationer. Plattformen bor bidra till att ge anvéndarna en kénsla av
tillhorighet och gemenskap, till exempel genom att erbjuda intressegrupper
dar det gar att hitta andra med samma intressen eller livssituation som en
sjalv.

Plattformen boér fungera som ett sjélvklart satt att hdlla kontakten men
nagon man traffat pa en fysisk motesplats och vill lara kdnna battre.
Plattformen bor ocksa fungera at andra hallet, och kunna guida till
tillgangliga, trygga fysiska motesplatser dér det gar att tréffa nagon som man
lart kdnna Over internet. Plattformen kan till en borjan testas i mindre skala
pa orter dér projektet har en stark lokal férankring, men bor langsiktigt
fungera for personer med LSS-beslut 6ver hela Sverige. Det &r viktigt att
plattformen i forsta hand inte &r eller kommuniceras som ett dejtingverktyg,
utan som en social plattform. Detta for att 6ka anvandbarheten for personer
som lever under hedersfortryck, eller &r intresserade av en viss typ av
relationer eller umgéange, men inte andra.

Plattformen bor ha en hég niva av tillgénglighet, vilket kan sikras av att
malgruppen deltar i utvecklingen fran forsta borjan. Malet &r att plattformen
ska ga att anvinda sa sjalvstindigt som mojligt. Genom att bygga en
webbaserad plattform som fungerar pa alla slags enheter (istéllet for en sa
kallad native for varje operativsystem) sa kan vi redan fran borjan optimera



for olika styrsdtt, exempelvis kontaktstyrning, 6gonstyrning och
tangentbord/mus. Vi bor ocksa optimera sa de anvindare som redan har
befintliga anpassningsverktyg for till exempel upplasning eller kognitiva
informationsfilter, enkelt kan anvanda dessa i plattformen. Plattformen bor
vara anvandbar fér personer med olika sitt att kommunicera pa: muntligt, i
text, med videofunktioner, emojis eller med bilder. Allt textinnehall bér vara
lattlast.

Plattformen bor ocksa
innehalla bade kortare och
lingre kurser som bade
forklara plattformens
anvandning och funktioner,
men ocksa ta upp mangder av
relevanta @mnen som att ta
kontakt, vara van eller ihop,
sex, kéanslor, Overgrepp och
rattigheter. Plattformen kan
sjalvklart lanka till de material

Bild p& en av véara erfarenhetsexperter, som syns
och tjanster som redan finns genom skérmen péa en video-kamera.

kring vissa av amnena.

Da den priméra malgruppen ofta har dalig tillgang till digitala enheter och
internet ser vi ocksa mojligheter till lokala platser att 1ana digitala enheter pa
och fa hjalp med registrering och anviandning av plattformen. Detta skulle
kunna ske i samarbete med lokala aktorer som habiliteringen, dagliga
verksamheter eller foreningar.

Plattformen boér ha en hdg niva av trygghet och det ska vara latt att gora ritt.
Manga i malgruppen har svarigheter med granser, och det boér finnas
lattatkomligt stod i form av narvarande administratorer, online-kurser for
anvandarna, och vid behov hénvisning vidare till andra stodfunktioner. Likval
bor det vara svart att anvinda plattformen i syfte att utnyttja andra, bland
annat genom att verifiera anvéndarnas identitet och genom att kunna folja
upp och exempelvis stanga av personer som bryter mot plattformens regler.
For att verifiera en anvédndares identitet skulle till exempel den lokala
habiliteringen kunna hjélpa till att skapa profiler. Inloggningen skulle sen
kunna ske med hjilp av till exempel Bank-ID, ansiktsigenkédnning eller
fingeravtryck.

Ytterligare en idé vi har kring trygghet ar att det kontinuerliga systematiska
kvalitetsarbetet och nirvaron av administratérer pa plattformen skulle
kunna skotas av en daglig verksamhet. Uppgifter som administrativ nérvaro
pa plattformen skulle da kunna skétas av ldmpliga personer ur malgruppen.
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Langsiktig forvaltning av verktyg och metoder

Tre ar gar snabbt. Hux flux &r projekttiden 6ver och den finansiering man haft
ar borta. Ibland tar en projektagare 6ver en verksamhet och driver vidare.
Ibland gar kommuner eller andra aktérer in och tar 6ver delar av
verksamheten. Andra projekt tar fram ett metodmaterial som man sedan
séljer och haller forelasningar utifran, sa att metoderna dérigenom kan leva
vidare.

Svarigheterna med langsiktig 6verlevnad for projekt i civilsamhillet kan vara
stora. For ett omfattande projekt som vars vision ar dndra tankesatt hos
motesplatser for personer med LSS-beslut i hela Sverige, och dessutom
bygga upp en omfattande digital plattform, sa blir det en stor utmaning. Vi
kan inte ndja oss med att det som vi bygger upp faller ihop efter tre ar.
Samtidigt kommer verktygen att beh6va en reell finansiering, bland annat for
underhall och digital nérvaro, efter projekttidens slut. Detta blir en stor
utmaning som vi hoppas och tror att vi kommer att lyckas med.

De vanligaste finansieringsformerna for digitala tjanster &r antingen att man
tar betalt av anvéndaren att man visar reklam fér anvandarna eller att man
sdljer information om anvédndarna till andra aktorer, for riktade annonser.
Ingen av dessa finansieringsvégar ar aktuella for den digitala tjanst som vi
amnar ta fram inom projektet Relationer som funkar. Malgruppen har
generellt en svag ekonomi och kan pa sin héjd ha resurser for att betala en
symbolisk avgift. Inte heller ar visning av annonser ett alternativ att foredra.
Ett noggrant arbete med kognitiv tillgédnglighet gar delvis om intet ifall
anvdndaren behdver ta del av en massa annonser. Det som aterstar ar
framfor allt nagon form av offentlig finansiering, antingen genom anslag eller
genom att man saljer tjdnster till kommuner, regioner eller myndigheter. Att
erbjuda webbutbildningar fér personal och anhériga kan vara ett annat satt
finansiera en fortlevnad av projektets tjanster. Utbildningarna skulle kunna
ingd i en prenumerationstjanst eller i en certifiering av verksamheter,
kommuner eller landsting.

Vi har under férstudien tittat pa nagra olika organisationsformer for att
langsiktigt forvalta de verktyg som ska tas fram i projektet. Vi har samtalat
med FUB (Riks och i Uppsala), Funktionsratt (Sverige och Uppsala), Make
Equal, RFSU, SKL, Socialstyrelsen, Uppsala kommun och kommunikations-
byraerna Antrop, FUNKA, Begripsam och Axess Lab for att utreda olika
mojliga vagar. Vi tror ocksa att det kan finnas en risk med att lata en
organisation med ett betydligt bredare fokus ansvara for forvaltning och
vidareutveckling. Samtidigt krévs det stabilitet och langsiktighet av en
langsiktig forvaltare. Som laget ar tror vi att man kan behdva skapa en ny
organisation for férvaltningen. De organisationsformer som vi framfor allt
har tittat pa ar ideell férening och insamlingsstiftelse.



En ideell forening har en demokratisk struktur, och de som ar medlemmar
kan bestamma 6ver budget, verksamhet och representanter for foreningen.
Den demokratiska strukturen har stora fordelar, men en demokratisk formell
maktstruktur innebér inte med nédvandighet ett verkligt inflytande av dem
som berdrs av féreningens verksamhet. Under férstudien har tva informanter
oberoende av varandra tagit upp att byrakratin i sig ltt tar fokus fran det som
egentligen dr tanken med deras respektive organisation, som bada &r riktade
till personer med intellektuella funktionsnedsattningar. Den ena hade
l&mnat sin organisation av uppgivenhet for den svarforstaeliga formalian tog
for stort utrymme. Den andra beskrev hur organisationens styrelse var sa
intresserad av sjalva styrelserutinerna att verksamheten inte fylldes med
innehall. Aven Kulturparken har i flera ar arbetat med representation av
malgruppen i styrelsen. Representationen i sig dr symboliskt viktig, men i
praktiken ar det andra végar som leder till det verkliga inflytandet Gver
innehallet i verksamheten. Pa gott och ont kan verksamheten sta och falla
med de ideella medlemmarnas engagemang och vilja. Ifall medlemmarna vill
nagot annat &n det ursprungliga syftet med féreningen sa maste foreningen
anpassa sig till medlemmarnas vilja. Det ger en flexibilitet men innebar
samtidigt en stor risk att man med tiden gar ifran den ursprungliga tanken.

En stiftelse &r en mer stabil organisationsform &n en ideell forening. Nar man
vl grundat en stiftelse sa kan man inte &ndra organisationens dndamal, och
mycket av strukturen dr svar att &ndra. Styrelsen fyller en viktig funktion, men
det inte finns nagra medlemmar som utser styrelsen. Istéllet reglerar man i
stiftelseférordnandet (stadgarna) hur styrelsen ska utses. | en forening ar
medlemmarna och arsmotet det som i slutdndan styr verksamheten, medan
detien stiftelse &r stiftelseférordnandet som styr. Det finns flera olika former
av stiftelser, och den form som vi tror skulle vara mest funktionell for att driva
och utveckla projektets verktyg och tjanster skulle vara en allménnyttig
insamlingsstiftelse, férslagsvis med malgruppsrepresentation i styrelsen,
men framfor allt med garanterat inflytande av malgruppen i den konkreta
verksamheten. Den stora svarigheten med stiftelser &r att det &r en vildigt
statisk organisationsform som ar mycket svar att férandra ndr omvirlden
forandras. Det stéller darfor stora krav pa ett mycket val genomténkt
stiftelseférordnande.
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Pa bilden syns en lampa med texten *Vivill ha rétt till ett liv som andra, dven pa livets
viktigaste omrade /Deltagare pa konferensen JAG HAR LUST 24-26/10 2017”.
Lampan éverldmnades till de myndigheter vi tréffade under arbetet med férstudien.

Relationer och sexualitet &r en central del av livet. Manga skulle séga att det
ar det viktigaste livsomradet, det som gor att livet blir ett liv och inte bara ett
varande. Fa skulle sdga att de har ett gott liv om deras relationer inte
fungerar.

Ett enskilt projekt kan givetvis inte gora att relationerna plotsligt borjar funka
for personer med LSS-beslut. | ett projekt kan man testa |osningar, som
férhoppningsvis kan leva vidare efter projektets slut. Men det racker inte. Det
behdvs ett helt annat ténk i hela LSS- och omsorgssystemet, fran regering
och riksdag ner till enskild personal. Om inte de omgivande faktorerna
forandras sa kommer projekten dnda inte gora sa stor skillnad i praktiken.
For de stora hindren for goda relationer skapas av samhaillet, och av de
strukturer som ska finnas dar just for att mojliggéra ett gott liv.
Erfarenhetsexperterna fran projektet Ritten att leva mitt liv och i denna
forstudie uttrycker tydligt att det &r véldigt mycket som behover féréndras i
LSS-verksamheter. Detsamma géller de akademiska experter vi har varit i
kontakt med under forstudien, som med kraft lyfter fram behovet av
tydligare styrning, bade pa nationell, regional och kommunal niva.



Forandringar i nationell, regional och kommunal
styrning

Enskilda projekt i civilsamhéllet kan vara en viktig katalysator eller padrivare
for att forandringar ska ske. Vi kan peka pa problem, féresla I6sningar och
dven testa olika idéer i samarbete med offentliga aktorer. Nar det géller att
synliggdéra fragor kring sexualitet och nira relationer fér personer med
normbrytande funktionsvariationer har enskilda projekt i civilsamhéllet
betytt mycket. Men det réacker inte att civilsamhallet arbetar med dessa
fragor. Bade enskilda LSS-verksamheter, myndigheter och den offentliga
styrningen behdver dndras for att det ska kunna ske férandringar pa riktigt.

Né&r ingen vet vad som giller i fragor kring sexualitet och relationer hamnar
bade stodanvdndare och personal i problematiska och utsatta situationer.
Det &r absolut nédvéndigt att boendepersonal, assistenter och chefer vet vad
de &r skyldiga att géra, vad de far géra och vad de inte far géra. Och det &r
kommunernas, socialstyrelsens och i forlangningen regeringens ansvar att
de vet det. Annars utsatter vi personer med LSS-beslut for onddiga tragedier,

gang pa gang pa gang.

Det dr dock véldigt viktigt att atgérder pa detta omrade gérs med stor hdnsyn
till brukarnas och personalens integritet och for de etiska fragor som
kan uppsta. Det far inte bli nagon kénsla av att personalen tar sig ritten att
blanda sig i brukarnas privatliv och intimsfar om det inte &r efterfragat.

| LSS star ingenting om relationer och sexualitet. Inte heller i lagens
forarbeten, och i de handbdcker som finns for tillampning av lagen namns
bara sexualitet i termer av risker (for sjukdomar, oénskade graviditeter, och
det allmint formulerade “fara eller skada pa grund av sexuellt intresse eller
beteende”!) . Relationer och sexualitet varit icke-fragor i det mesta som har
med LSS att gora, forutom mojligtvis i vardagen i de enskilda
verksamheterna. Pa golvet finns sjélvklart verkligheten, och i verkligheten ar
relationer och sexualitet en del av livet.

Att sexualitet och relationer inte ndamns i LSS, dess forarbeten eller (som
nagot positivt) i de vigledningar och riktlinjer som styr tillampningen av
lagen, gor att manga kommuner, habiliteringar och enskilda huvudman i
praktiken prioriterar bort dessa fragor, och inte ser dem som en sjélvklar del
i LSS. De forskare vi har traffat &r 6verens om att LSS kan och bor tolkas som
att det ingar i uppdraget att underlatta stédtagarnas relations- och sexuella
liv, men eftersom det inte star nagot explicit om relationer och sexualitet sa
gar det att géra andra tolkningar, vilket vanligtvis &r fallet. | Danmark har man
gjort en helt annan tolkning av deras motsvarighet till LSS, men den viljan
tycks inte finnas pa myndighetsniva i Sverige. Den danska socialstyrelsen har
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tagit fram en handbok, Seksualitet pa dagsordenen, som innebar ett riktigt
vélfungerande, tydligt och konkret stdd till dem som arbetar inom danska
motsvarigheten till LSS. De har ocksa tagit fram en utbildning av
sexualvigledare, sa att det finns en hel yrkesgrupp som arbetar med dessa
fragor med personer med funktionsnedséattningar.

Stefan Balogh &r arbetsterapeut och sexolog pa BOSSE Kunskapscenter /
Rad & Stéd i Stockholm. Han berdttar att han ar féljer den danska
socialstyrelsens handbok i sitt arbete, eftersom det inte finns nagra
nationella styrdokument eller vigledningar i Sverige. Bade han och vara
andra akademiska experter menar att man i princip skulle kunna kopiera den
danska modellen rakt av, givetvis med undantaget att stédpersoner inte ska
kunna bista med hjalp vid sexkép, vilket &r kontroversiellt dven i Danmark.

utifran de dialoger vi under férstudien har haft med Socialstyrelsen sa verkar
det inte troligt att Socialstyrelsen pa egen hand kommer att ta initiativ till en
handbokeller riktlinjer kring hur man ska arbeta med sexuell och reproduktiv
halsa inom LSS. Darfor krévs det sannolikt att Regeringen skulle tillsétta en
utredning med uppdrag att ta fram nagon form av nationell styrning kring
hur kommuner, habiliteringar och enskilda LSS-verksamheter ska hantera
dessa fragor. Uppdraget kan komma pa initiativ fran politiskt hall, men
socialstyrelsen kan &ven sjilva visa pa behovet av ett sadant uppdrag, ifall
viljan finns.

Under férstudien har vi traffat representanter for Socialstyrelsen, SKL,
Folkhadlsomyndigheten, Socialdepartementet och regeringens sarskilda LSS-
utredare. Samtliga har sett den problematik som vi har lyft, dven om det
delvis har inneburit nya insikter for dem. Efter att vi traffat LSS-utredaren
bad hon oss att sammanstélla férslag kring hur LSS skulle kunna foérandras
for att bli mer relationsframjande.

N&r LSS-utredaren undrade hur vi tyckte att lagen skulle behéva dndras var
det naturligt for oss att be vara akademiska experter om hjilp. Jens
Rydstrom &r professor i genusvetenskap i Lund. Han &r den i Sverige som ar
mest kunnig i hur arbetet med sexualitet inom LSS har sett ut i Sverige, i en
historisk och internationell kontext. Jens féreslog att man skulle inféra en ny
LSS-insats, sexuell assistans. Den sexuella assistansen kan besta av
Sexualupplysning, Sexuell tréning och Sexuell hjélp, och kan tas fram med
den danska socialstyrelsens riktlinjer som modell. Alla vara akademiska
experter var inte 6éverens om att en lagindring dr den béasta |6sningen,
eftersom det ocksa finns fler sitt att styra, som kanske kan vara smidigare.

Aven de nuvarande LSS-insatserna kan behéva fordndras for att bittre
maojliggora ett relationsliv. Lds mer om de konkreta forslagen for olika LSS-
insatser i stycket Férédndringar i LSS-verksamheter och LSS-insatser nedan.



En stor del av den LSS- och
habiliteringspersonal vi har
traffat genom aren har varit
vilsna och inte vetat hur de
ska forhalla sig kring fragor
kring sexualitet och intima
relationer. Det leder ofta till
att man forsoker undvika ‘

fragorna, eller agerar men S
det kan da bli fel for att man
inte har ett gemensamt
arbetssatt. Det ar viktigt att
man vagar prata om dessa

Forstag il bestut

‘Omsorgsnimnden freslds bestuta

o, ] e
ig som arbetar i en LSS verksamhet” ska ulgora ett normerande dokument,

oavsett dldersgrupp,

P& bilden syns en lampa och en dator, med Uppsala
kommuns omsorgsnamnd i bakgrunden. Lampan
symboliserar véra experters idéer. Bilden togs néar
fré’\gor i arbetsgrupperna sa ndmnden antog sin védgledning till LSS-personal.

att personalen inte star

ensamma med dessa svara etiska stillningstaganden. | ett tidigare projekt
pa omradet som Kulturparken genomférde tillsammans med Uppsala
kommun var den huvudsakliga kritiken i LSS-personalens utvérdering att de
inte hade tillrackligt stod fran sina chefer. Ofta vet inte heller cheferna vad
som &r ratt och fel i dessa fragor. Dels sa handlar det givetvis om
kunskapsbrist, men framfor allt om brist pa styrning. Endast en handfull
kommuner har formaliserade styrdokument for hur man ska arbeta med
dessa fragor i LSS-verksamheter. Dessa kan vara forebilder fér andra, och
férhoppningen ar att fler kan lara sig av hur Malmd, Lund, Uppsala och
Orebro (och eventuellt ndgon mer) har gjort.

Ett exempel som kommit upp flera ganger ar att det behdver finnas rutiner
for tillfalliga nattbesok, sa att bade personal och boende vet hur man ska
gora nir en person vill sova éver hos nagon annan, exempelvis med
medicinhantering eller assistans. Att 6vernatta hos varandra ar fér manga ett
viktigt steg i en karleksrelation, men kan ocksa vara en del av andra typer av
relationer. Personal pa en servicebas eller gruppbostad bor kunna ge stéd
aven till gdster som sjélva har ett stddbehov, men for att det ska ske pa riktigt
sa krdvs kommunovergripande styrning och vigledning kring hur det ska ske.

Det krédvs ocksa ett samarbete mellan kommuner f6r att alla ska fa jamlika
forutsattningar for relationer. Om Petra i Knivsta vill sova 6ver hos Jonna som
bor i Marsta (som ligger ndra, men i en annan kommun och landsting) sa
maste det ocksa ga att I6sa, d&ven om Petra behdver hjilp att komma ur
rullstolen och att ta sin medicin. Kanske kan SKL hjalpa till att hitta
samarbetslosningar for detta?

Redan ndr man beslutar om vilket stéd en person ska ha ar det viktigt att ta
hénsyn till personens énskemal och behov kring relationer och sexualitet. De
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underlag som anvénds av habiliteringspersonal och bistandshandléggare for
att ta reda pa stédbehov behdver inkludera dessa livsomraden pa ett sitt
som respekterar stédanvandarens integritet. Men den bakomliggande
organisationen behdver ocksa vara beredd att héra och hantera svaret.
Kanske &r det viktigare f6r individen att ldra sig hur man onanerar, flirtar eller
flyttar ihop &n hur man diskar sjélvstéandigt?

Ett praktiskt och talande problem som dykt upp &r hur personal ska
dokumentera rutiner och fragestallningar som rér en stédtagares sexualitet.
Idag dokumenterar man rutiner och annat som arbetsgruppen kan behéva
kdnna till i en social journal, som personen sjilv har rétt att 1dsa. Manga ger
ocksa sitt medgivande till att ndrstaende, till exempel foréldrar, ska kunna
den har gruppen att siga nej till en sadan sak. Det finns en del information
som det ofta inte 4r sa 6nskvart att nirstdende tar del av, sirskilt i de fall dir
personernas intima relationer blir begrédnsade av familjen. | nulaget finns det
pa gott och ont inga méjligheter att hemlighalla eller sparra nagon del av den
sociala journalen, vilket far som konsekvens att information som personalen
uppfattar som kénslig och alltfor privat inte blir dokumenterad.

For den som vill ldsa mer om riskerna med att lata bli att tala om eller
dokumentera det som uppfattas som privat, rekommenderar vi att ldsa Don
Kulick’s artikel When Privacy and Secrecy Collapse into One Another, Very
Bad Things Can Happen eller Jens Rydstroms och Don Kulicks bok Loneliness
and its Opposite.

Personer som har intellektuella funktionsnedséttningar och lever under
hedersfortryck ar en sarskilt utsatt grupp, som samhaéllet har ett stort ansvar
for att stodja.

En avgorande faktor for att forbattra denna grupps majlighet till sjalvvalda
relationer kan ocksa vara att géra det svarare att behalla olika stédfunktioner
inom familjens kontroll. Att néirstdende anlitas som assistenter,
kontaktpersoner, ledsagare, gode mén och inofficiella gode méan gor det
ndstan omdjligt for dessa personer att leva ett sjélvsténdigt liv, vilket gar rakt
emot grundtanken med LSS. Att gbra allt man kan f6r att lyssna pa och se
individens behov istéllet for att tillgodose familjens 6nskemal nér man gor
bistandsbedomningar &r avgérande. Det kréver forstas ocksa att
bistandshandléggare bade har kompetens kring hedersproblematik, verktyg
att lyssna pa individens vilja utan familjens inblandning, och stod i att agera
trots motstand fran familjen.



Forandringar i LSS-verksamheter och LSS-
insatser

Manga av férslagen i rapporten Jag har lust! handlar om hur LSS-boenden
kan underlatta relationer istéllet for att satta upp hinder. Det ska vara mojligt
att ta emot géster och nattbesok oavsett funktionsniva. Och det behéver vara
l4tt att kommunicera kring det, pa ett satt som inte krénker integriteten.

De hinder som samhillet har skapat fér att umgas eller leva ihop med den
man vill behdver undanrdjas. Det bor vara en sjalvklarhet att man inte ska
forlora rétten till stod (ekonomiskt eller assistans) for att man flyttar ihop
med nagon eller gifter sig. Om personerna behdver stod i att flytta ihop sa
ska de fa det, oavsett funktionalitet. Det maste finnas LSS-boendeformer
som passar olika typer av relationer och familjekonstellationer. Allt annat
inskranker den grundlaggande manskliga rattigheten att leva med den man
vill.

N&r man inte har nagon professionell kompetens inom ett omrade sa blir det
svart att gora ett bra jobb. Idag saknas kompetens kring relationer och
sexualitet pa alla nivaer inom funktionsstédsomradet, hos savél boende-
personal och assistenter som hos chefer och handliggare. Aven hos
strategiska tjansteman pa saval kommunal och regional som nationell niva
verkar en grundlaggande kunskap om SRHR och relationer saknas. Nar det
galler fragor om sexualitet och granser blir det sérskilt viktigt att personerna
ar trygga i sin kompetens. Dels kan man annars raka sitta antingen sig sjalv
eller stédanvandarna i utsatta situationer, och dels leder ofta kompetens-
bristen till en berdringsréddsla, sa att man gor allt man kan fér att undvika
fragor som kan ha med sexualitet att géra. Det senare tycks vara det
vanligaste, och det dr nog sa férédande for stédanvindarnas livskvalitet.

Att stélla ett ska-krav pa kompetens och hos kommuner, habiliteringar och
enskilda LSS-verksamheter kan vara en vig att ga, ifall man vill agera
uppifran. Samtidigt stéller det ocksa krav pa att erbjuda kunskapsstdd.
Socialstyrelsen har en unik position i att erbjuda kunskapsstéd, men andra
aktorer kan ocksa bidra, sasom Folkhdlsomyndigheten, SKL eller enskilda
kommuner och regioner. Organisationer i civilsamhéllet, saisom RFSU och
RFSL, kan forstas hjalpa till med sin kompetens under férutséttning att det
finns finansiering for det.

En avancerad vidareutbildning for personal som &r intresserade av att
fordjupa sig i dessa fragor kan ocksa vara viktigt steg for fordndring. Det
racker inte med att grundkompetensen hojs. For att garantera kvaliteten
behdver det ocksa finnas tillgang till personer med avancerad kompetens.
Seksualvejlederutdannelsen i Danmark kan vara en god férebild i detta.
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Personer med olika kognitiva svarigheter har ett sarskilt stort behov av att
lara sig saker genom hela livet. Habiliteringar och LSS-verksamheter har en
god medvetenhet och arbetar noggrant med vissa av vardagens praktiska
kunskaper och aktiviteter, men det saknas en medvetenhet nar det galler
relationer och sexualitet, forutom majligtvis ur ett riskperspektiv.

Nar det géller kunskaper inom sex och samlevnad finns inga rutiner for
fortsatt larande upp i vuxen alder. Att fortsatta ldrandet kring sex och
samlevnad i vuxen alder har varit en stark dnskan fran vara experter, och fran
dem som bidragit med sina tankar inom projektet Ratten att leva mitt liv.
Kunskaperna &r ocksa en viktig forutsattning for en sexuell och reproduktiv
hélsa, och nagot som var och en har ritt till. Sjélvklart behéver man ocksa

anpassa larandet till malgruppen, och enligt vara erfarenheter fungerar ett
upplevelsebaserat ldarande mycket bra, med dramapedagogik, film,
studiebesok och konkreta modeller. Det finns hel en del bra metoder och
handledningar. Vi har tidigare samlat de flesta pa hemsidan JagHarlust.se.

P3 bilden syns olika sexhjélpmedel och kondomer i olika férger och former. En hand héller i ett
6sbrést. En annan testar en vibrator mot en |6svagina.

LSS-verksamheter sasom gruppbostéder, servicebaser och korttidsboenden
delar ansvaret for det hér larandet med vuxenutbildning och habiliteringar.
Kompetens kring fragorna bor finnas pa alla dessa platser, och fér den som
kdnner behov av att stélla fragor eller bolla tankar sa bér det erbjudas
mojlighet bade inom LSS-verksamheter och habilitering. En enkel detalj for
att skapa en 6ppnande milj6 &r att stilla fram en skal med kondomer, som
kan bryta isen for samtal. Fler végar kan vara att lagga fram lattlasta bocker
(t.ex. Om sex, Latta sexboken) eller satta upp en affisch om den kostnadsfria
och tillgéngliga appen Privatliv.



Manga personer med kognitiva funktionsnedsattningar har svarigheter med
sina egna eller andras granser. Har man en utvecklingsstérning eller en
autismspektrumstorning sa dr det svart att sitta sig in i andras perspektiv
och situation. Ibland kan en langtan efter kontakt eller nérhet leda till vald
och tragedier pa grund av att man inte har kunskap eller verktyg for
fungerande relationer. Den viktigaste I6sningen har &r forstas att arbeta
framjande med att ge dessa kunskaper och verktyg, men ibland blir det anda
fel. Kommuner och habiliteringar maste ha kompetens och rutiner fér hur
man ska agera nér det blir fel. Det ar viktigt att all personal vet hur de ska
gbra och vart de ska vanda sig nér de missténker att en person blir utsatt for
eller utsatter andra fér vald. Det &r ocksa viktigt att inte acceptera krédnkande
beteenden bara for att forévaren har en funktionsnedsattning. For offret kan
en patvingad berdring eller sexuell handling bli till ett livslangt trauma
oavsett hur forévarens (eller ens egen) funktionalitet ser ut.

Personer med stora grénssvarigheter och krédnkande beteendemdnster
behéver erbjudas kvalificerad behandling fér det. Enligt vara erfarenheter
sker det séllan, dven nér personal kdnner till beteendeproblemen. Det borde
vara en sjilvklarhet med denna typ av kompetens pa alla habiliteringar. De
enda verksamheter som vi har hittat som har specifik kompetens inom detta
ar Pojkmottagningen i Stockholm, Off Clinic i Kristianstad och Radgivnings-
gruppen i Mellersta Skane kring utvecklingsstérning och 6vergrepp.

Stodinsatserna kontaktperson, ledsagare och assistans kan vara avgérande
for att de egna relationerna ska fungera. Att snala in pa dessa insatser, eller
att lagga 6ver ansvaret for en insats pa en gruppbostad utan att félja upp och
tillskjuta mer resurser kan vara forodande for livskvaliteten och
sjalvstandigheten. Det behdver ocksa vara enkelt att anséka om dessa
insatser. For en person som exempelvis bor pa en gruppbostad kan det
inneb&ra sa mycket krangel, planering och initiativkraft att boka in assistans,
ledsagare, kontaktperson eller fardtjanst att man helt enkelt inte kommer
ivdg pa egenvalda aktiviteter.

Ett mobilt team med assistenter eller kontaktpersoner som finns med pa de
olika traffpunkterna och motesplatserna som finns for personer med
funktionsnedsattningar &r en metod som kan vara vard att testa. Det skulle
pa ett kostnadseffektivt sitt kunna underlatta for manga som har svart att ta
sig hemifran pa grund av att de behdver assistans eller ledsagare. Man har
ratt till assistans for fritidsaktiviteter, men de flesta som lever eller arbetar
nara personer som bor i gruppbostad vet att det inte &r sa latt att fa till det i
praktiken. Gruppbostdderna har ofta en anstrangd personalsituation och i
vardagens schemapussel kommer réattigheterna bort. Eftersom de olika
motesplatserna som finns idag inte har egna resurser for assistans sa kraver
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de att bestkarna sjalva tar med sig assistenter eller ledsagare vid behov,
vilket leder till att en grupp i praktiken utesluts fran manga aktiviteter. En
mojlig 16sning kan vara en mobil assistentgrupp som kan finnas med ute pa
olika motesplatser och hjilpa manga olika personer. Det skulle ge en aktiv
fritid till fler och samtidigt vara betydligt Det finns dock en del problem att
I6sa pa vagen kring exempelvis sekretess, personkdnnedom och delegation
pa medicin.

Gruppboenden &r en boendeform som har stor potential och pa samma gang
idag dr djupt problematisk nir det géller relationer. Manga av de hinder for
néra relationer som vi har stétt pa under forstudien och under tidigare
projekt kan harledas till gruppbostéder. Samtidigt verkar boendeformen
vara mycket uppskattad av manga av dem vi har talat med som sjélva bor i
gruppbostad, eftersom de ger en direkt tillgang till det stéd man behdéver,
och eftersom det finns en narhet till andra ménniskor.

Gruppbostader fyller redan idag en viss funktion, men har framfor allt en stor
potential, nér det galler att bryta ensamheten for personer med relativt stora
stédbehov. Det ar mycket olyckligt att man inte har haft med sig relations-
perspektiven nar insatsen skapades eller nar man planerar och genomfor
sjalva utférandet av insatsen. Att kunna bo och leva ndra manniskor som man
tycker om &r nagot som vildigt manga uppskattar. | en gruppbostad skulle
man dessutom kunna ha en stor egen integritet, med en egen ldgenhet i
anslutning till andras. Tyvarr kan man séllan ha inflytande 6ver vem som ska
bli ens granne i en gruppbostad, trots att man kommer att leva nara inpa
varandra, med gemensamma ytor och aktiviteter.

Det dr en mansklig rattighet att sjilv fa vilja vem man vill leva med, och
funktionsrattskonventionen &r tydlig med att man har réatt att vélja var och
med vem man vill leva, pa lika villkor som andra. Visst finns mojligheten att
flyttaihop med en partner dven idag, men i praktiken finns det manga hinder
pa vagen dit. Och vem séger att alla vill bo ihop med just sin partner? Kanske
vill man bo ihop med vanner eller bilda en stjarnfamilj med en bonusmorfar,
en partner och en néra van? Eller kanske vill man just bo i olika lagenheter
men dela gemensamma ytor, just som man kan gdra i en gruppbostad.
Genom att planera gruppbostader utifran det sociala livet sa skulle man
kunna 6ka livskvaliteten radikalt fér den grupp som starkast férnekas rétten
till ett sjalvstandigt liv. Pa sa satt skulle gruppbostaden ocksa kunna bli en
betydligt mer attraktiv boendeform.

Narheten till djur &r ocksa nagot som vara erfarenhetsexperter har lyft fram.
Det finns manga goda erfarenheter med exempelvis vardhundar inom
aldrevarden, men inom LSS har vi inte hittat s manga exempel, trots att de
fa exempel vi har sett &r mycket positiva. En av vara erfarenhetsexperter



beskriver hur hens hund &r helt avgérande for hens vilmaende, och menar
att tillgang till en hund pa gruppbostaden skulle hgja livskvaliteten valdigt
mycket for personer som hon kanner med storre funktionsnedséattningar. For
personer med grav utvecklingsstorning skulle det kunna vara sarskilt
vardefullt.

Pa ett korttidshem bor personer med olika funktionsneds&ttningar under
kortare perioder, dels for att personen sjilv ska fa rekreation och
miljdombyte, och dels f6r att familjen ska fa avlastning. Pa korttidshemmet
sover man Over och lever ndra andra personer som delar en liknande
livssituation. Det &r en plats som m&jliggor nya kontakter, eftersom man kan
tréffa olika personer vid olika vistelser. Det skulle kunna vara en fantastisk
plats for att géra nagra av sina forsta relationserfarenheter, bade nar det
galler romantik, vanskap och sexualitet. Korttidsboenden skulle ocksa kunna
spela en nyckelroll i Idrandet kring sexualitet och relationer, dels eftersom
man &r i en situation dér det kan vara aktuellt, och dels fér att man tar en paus
fran sin vardag med familjen. Det skulle kunna méjliggéra och underlitta
samtal kring intimitet. Enkla atgérder som en skal med kondomer, en liten
regnbagsflagga och en surfplatta med appen Privatliv installerad skulle gora
mycket foér att skapa en miljo dar det ar latt att stilla fragor eller ta upp
funderingar kring sexualitet. Sjalvklart behover personalen ocksa fa
véagledning och kompetensutveckling for att det ska bli riktigt bra.

Tyvérr sa har vi dnnu inte stott pa nagot korttidsboende som ser detta som
en positiv majlighet till att malgruppen ska fa ldra sig mer om och utforska
sin sexualitet i en trygg milj6. Tvirtom tycks manga betrakta sexuell aktivitet
hos anvédndarna som ett problem som ska begransas eller forhindras.
Personalen och verksamheterna verkar ofta vara styrda av radsla for vad som
skulle hianda ifall nagon blev gravid, eller ifall nagon skulle bli tvingad till en
sexuell handling. En annan begransande faktor idag ar att inga
korttidsbhoenden som vi har moétt kan erbjuda mdjlighet att planera
korttidsvistelser utifran vilka andra personer som kommer att bo dar
samtidigt. Anledningen sigs vara att sekretessen inte tillater att man ldmnar
ut information om andra personer. Argumentet haller bara i viss
utstrackning, eftersom det sjélvklart gar att inhdmta medgivande ifall viljan
skulle finnas dar. Att planera vistelser pa korttidsboenden med hénsyn till
relationer skulle kunna gora stor skillnad fér personernas livskvalitet.

Personer med grav utvecklingsstdrning @r en grupp som latt gléms bort nér
man pratar om rattigheter och delaktighet, eftersom de inte kan féra sin
egen talan. Vi har kommit fram till en del forslag till forbattringar for den
gruppen, tillsammans med personer som arbetar eller lever néara personer
med grav utvecklingsstérning.
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Pa olika sinnes- eller upplevelsecentra kan man pa olika satt arbeta med
berdring och narhet. Taktil beréring, stimulans eller massage &r metoder som
kan vara valdigt anvéndbara. Olika former av beréring och narhet ar otroligt
viktigt for livskvaliteten, och det &r nagon som de allra flesta kan njuta av i
nagon form. Sjalvklart kan och bér man jobba aktivt med det pa andra
verksamheter ocksa, sasom gruppbostéider och LSS-boenden.

Flera av vara experter har ocksa tagit upp att nérhet till djur kan géra
underverk. Sarskilt hundar och katter har ndmnts. Narheten till ett djur kan
ge en dmsesidighet som man inte far vid professionell berdring eller omsorg.
Hundar har anvints med mycket goda resultat i dldrevarden, och lokalt i
Uppsala finns mycket erfarenhet av detta. Men hundar pa LSS-boenden &r
ganska oprovat, trots att det skulle kunna vara mycket vardefullt, inte minst
for att ge nérhet och Omsesidighet till personer med stora
kommunikationssvarigheter.

Godmanskap &r ingen LSS-insats, utan nagot som vanligtvis beslutas enligt
Forédldrabalken. Det innebédr att denna insats inte dr kopplad till LSS’
ambition om goda livsvillkor, och ibland tycks insatsen ga rakt emot
grundtanken med LSS.

En aterkommande problematik som har dykt upp bade under projektet
Rétten att leva mitt liv och under arbetet med férstudien dr gode mén som
pa ett eller annat sitt sitter upp hinder fér relationer. Aven TRIS vittnar om
att det ar ett stort problem. Den som har en god man &r valdigt uteldamnad till
en person som har stor makt éver ens ekonomi och liv. Sarskilt problematiskt
tycks det vara nédr det ar en nédra anhdrig som ar god man eller som har
funktionen, men inte den formella rollen, som god man. Det verkar i
praktiken finnas valdigt liten insyn i gode mannens arbete, och exempelvis
for personer som lever under hedersfortryck kan det bli riktigt farligt nar
samhéllet sanktionerar en stor ekonomisk och juridisk makt 6ver en person
till dem som star for sjélva fortrycket och valdet.

Samhillet skulle behéva ta till atgarder for att fa bort férekomsten av
inofficiella gode mén, da informella ekonomiska och juridiska féretradare
utan samhéllelig insyn baddar for maktmissbruk.

Dessutom ar det viktigt att en noggrann analys av personlig lamplighet gors
infér ett beslut om en god man. Finns det indikatorer pd att den gode mannen
ar delaktig i ett hedersfortryck sa ar det &r det av yttersta vikt att hitta en
I6sning med en utomstaende person.



Fardtjanst &r valdigt viktig for manga personer med funktionsnedsattningar,
dven om den likt god man inte ar en LSS-insats. Samtidigt har fardtjansten
fatt mycket kritik bade av forstudiens erfarenhetsexperter och av deltagare i
tidigare projekt. Flera har uppgett att de blivit utsatta for sexuellt vald i
taxibilar, och flera har ocksa tagit upp att det &r mycket svart att vara spontan
med firdtjanst, eftersom den i vissa fall behdver bokas med lang
framférhallning. Trygghetsproblemen i fardtjansten ar ett allvarligt problem.
Stédanviandarna &dr i en valdigt utsatt situation, och den som har
kommunikationssvarigheter &r ett mycket enkelt offer, eftersom risken for
férovaren att bli avsldjad och démd &r sa liten. De flesta sexualférbrytare blir
heller aldrig doémda, vilket gor att deras brott inte syns i ett
belastningsregister. Sveriges Radios program Kaliber granskade 1000
fardtjanstchaufférer i Goteborg under 2017, varav 40 Goteborg démda for
valds- eller sexualbrott! En viktig lagdndring har nu gjorts for att
transportstyrelsen lattare ska kunna dra in taxilegitimationer fér démda
chaufférer, men bittre koll pa chaufférerna behdvs dnda, med tanke pa alla
de fall som inte leder till féllande dom.
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DEL 4:

FORSLAG TILL FLER PROJEKT

Forslagen pa losningar som civilsamhillet kan testa eller jobba med &r sa
manga, breda och bra att det skulle behéva genomféras manga projekt for
att kunna testa allt. Om man férsoker att géra allt sa &r det svart att lyckas
med nagot. Vi har for avsikt att s6ka finansiering fér och genomfora projektet
Relationer som funkar, och RFSU riks har nu bollen for ett projekt med ett
natverk kring intressepolitisk paverkan och samverkan. Idéerna har &r inte
pa nagot sitt unika for den hir forstudien - tvdartom uppfattar vi att det finns
ett stort samférstand om dessa olika behov hos manga av dem som pa ett
eller annat satt jobbar med personer med normbrytande
funktionsvariationer kring relationer och sexualitet.

Bild pd manga hénder som ligger pa varandra fran olika hall. P4 den éversta handen en tatuering
med ordet LOVE.

Natverk - intressepolitisk paverkan och
samverkan

Under de senaste aren har en hel del hint pa omradet sexualitet och
normbrytande funktionsvariationer. Det har genomforts flera viktiga projekt
av exempelvis Forum Skill, RFSL, Kulturparken och nagra av RFSU:s
lokalavdelningar. En handfull kommuner bdrjat arbeta aktivt med att fa in
fragor kring sexualitet och relationer i deras ledningssystem pa ett eller
annat satt. Nagra riktigt bra lattlasta bocker, filmer, metodmaterial och
ldromedel har tagits fram. Och nagra enstaka forskare har genomfort viktiga
studier pa omradet. Pa riksniva har Folkhdlsomyndigheten insett att de



saknar kunskap om hur det star till med SRHR fér personer med
funktionsnedsattningar, och darfér bestéllt en studie om det inom ramen for
den omfattande SRHR-kartldggning som de nu genomfér. SKL och
Socialstyrelsen borjar sa smatt lyfta fragorna, tack vare de (arvsfonds-
finansierade) projekt som har genomforts i civilsamhallet.

Samtidigt &r det ett fatal organisationer som har varit drivande i detta arbete,
och mycket hinger pa enskilda eldsjilar. De olika aktdrerna har i viss
utstrackning haft kontakt med varandra, till exempel genom att delta i
varandras referensgrupper, men trots att angriansande arbeten har gjorts pa
flera hall sa kan man inte tala om en samordnad och langsiktig rorelse.

Mikael Karlsson vid Lunds Universitet genomfor just nu ett forskningsprojekt
kring forandringsarbete kopplat till SRHR och normbrytande funktions-
variationer. Hans preliminéra resultat bekraftar bilden av ett aktivt men
snuttifierat forandringsarbete, praglat av olika projekt som &r begrénsade
bade i tid och i omfattning. Nagot som Mikael lyfter fram &r att funkisrorelsen
inte varit nagon tydlig barare av dessa fragor under de senaste aren (da LSS
varit i gungning), utan att det framst &r allierade organisationer (t.ex. Forum
SKILL, RFSL, RFSU:s lokalféreningar, Kulturparken) som har varit
projektagare och drivande i férdndringsarbetet. Under perioden 2002-2009
sag det annorlunda ut, och nagra undantag finns givetvis &ven idag.
Exempelvis driver Unga rérelsehindrade gér en hel del. De driver tillsammans
med RFSU Stockholm projektet Sex i rérelse, och deras lokalférening i
Goteborg dr ganska aktiva, till exempel i West pride. Grunden Malmé har haft
en aktiv roll i projektet Sex fér alla, och FUB Uppsala har samarbetat aktivt
med Kulturparken i Rétten att leva mitt liv.

Engagemanget och kunskaperna kring SRHR-fragor brister bade inom
funkisrérelsen och inom LSS-vérlden, vilket ocksa representanter for olika
funktionshinderorganisationer har varit tydliga med under forstudien.
Samtidigt har stora delar av SRHR-Sverige bristande kunskaper kring
funkisfragor och LSS, bade inom idéburna organisationer och hos offentliga
aktorer.

Vid den natverkstraff som vi genomférde inom ramen for forstudien fanns en
tydlig samsyn kring att arbetet kring SRHR och funkisfragor behéver bli mer
samordnat och langsiktigt, bade inom civilsamhillet och i offentliga
verksamheter. Det blev ocksa tydligt att funkisrérelsen behéver involveras
mer och forhoppningsvis fa och kdnna mer dgarskap for fragorna. Att fa till
en samsyn och ett samlat grepp kring sexualitet och funktionalitet skulle
kunna gora stor skillnad. Som vi ser det &r nagon form av omfattande
samverkan och samordning av de krafter och teoretiska och praktiska
kunskaper som utvecklats de senaste aren i princip ett né6dvéandigt nista steg
for att kunna fa till férandringar pa allvar. De som jobbar med SRHR i
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civilsamhillet och inom myndighetssverige behdver bli béttre pa att se hur
verkligheten ser ut for personer med olika typer av normbrytande
funktionsvariationer. Samtidigt behover de olika funkisorganisationerna fa
hogre kunskap om och bli battre pa att havda sexuella och reproduktiva
rattigheter. Strateger, beslutsfattare och personal inom LSS-omradet
behover givetvis ocksa en kunskaps- och medvetandehdjning inom SRHR.

Med stor gladje ser vi att RFSU Riks ar intresserade av att ta 6ver denna boll
och utveckla ett projekt kring dessa fragor. Aven ett par riksorganisationer
inom funkisrdrelsen och flera andra aktorer har uttryckt intresse av att vara
delaktiga i detta arbete.

Relationer, narhet och sex som multifunkar

Vi hoppas att nagon aktor kdnner sig manad att soka pengar for ett projekt
som kan arbeta specifikt med att ta fram och testa metoder och vagledningar
kring relationer, narhet och sex for personer med stora funktions-
nedséttningar och kommunikationssvarigheter, kanske sérskilt gentemot
personer med grav utvecklingsstérning. Detta dr en grupp som néstan alltid
exkluderas fran olika projekt, och som har en dnnu mer isolerad och svar
situation an andra nar det géller relationer, narhet och sex. Narhet och
gemenskap &r grundldggande behov som man bor géra vad man kan for att
alla ska kunna fa tillfredsstallda pa det satt som ar mojligt for individen. Vi
kommer att vilja involvera denna malgrupp i Relationer som funkar, men tror
att det finns goda skal till att genomfora ett helt projekt som fokuserar
specifikt pa detta.

En mdjlig utgangspunkt ett sadant projekt kan vara att se hur man jobbar i
Danmark. Dér finns ett gediget arbete med en sexualvédgledarutbildning och
200 examinerade sexualvigledare som arbetar med dessa malgrupper.
Deras socialstyrelse har en tydlig handbok och val utarbetade former for
social dokumentation kring sexualitet. Det skulle sjalvklart vara vardefullt att
ha ett samarbete med den svenska socialstyrelsen, och kanske nagot
universitet, i att sadant projekt.

Riktigt tillgangligt sex!

Vad hénder om vi pa allvar betraktar sexualiteten ur ett tillginglighets-
perspektiv? Testa metoder for hur man gor sexualiteten riktigt tillgénglig
dven for personer som har stérre funktionsnedsattningar, t.ex. genom
instruktionsfilmer med en mycket hog grad av kognitiv tillganglighet,
sexualvagledare och anpassning av sexhjdlpmedel? Sexuella upplevelser i ett
VR-upplevelsebibliotek? Hur bor det konkreta arbetet i sovrummet se ut for
en arbetsterapeut, assistent eller sexualvagledare? Kanske skulle detta
kunna goras i samarbete med arbetsterapeuter, sexologer och RFSU?



Projektidén skulle kunnavavas ihop med projektidén riktad till personer med
stora funktionsnedséttningar.

Policyprojekt

Detta dr en projektidé som helst skulle genomféras i samarbete med SKL,
socialdepartementet, socialstyrelsen, folkhdlsomyndigheten och kanske
Myndigheten for delaktighet. Grundtanken skulle vara att bygga offentlig
styrning och kvalitetsarbete kring sexualitet och relationer med
utgangspunkt i brukarnas upplevelser och 6nskningar. En viktig del blir
kommunalt, regionalt och nationellt ndtverkande och samverkan, men ocksa
konkreta delaktighetsmetoder. En delaktighetsmetod som har varit mycket
valfungerande i projektet Ratten att leva mitt liv &r Policyteater (Legislative
theatre). En annan intressant metod &r delaktighetsmodellen. Denna
projektidé skulle kunna vavas samman med projektidén Nétverk -
intressepolitisk paverkan och samverkan.

Attitydprojekt

En projektidé skulle vara att jobba med att férandra allménhetens attityd till
sexualiteten hos personer med normbrytande funktionsvariationer. Har blir
hég kommunikationskompetens viktigt. Kanske kan man samarbeta med en
TV-producent for att gora ett TV-program, eller med modekedjor och andra
som ar med och bygger bilden av sexualitet och sensualitet i det offentliga
rummet. Aven denna projektidé skulle kunna vdvas samman med
projektidén N&tverk - intressepolitisk paverkan och samverkan.

Nar langtan blir till vald - forovare med
intellektuell funktionsnedsattning

Manga ur denna malgrupp har stora svarigheter med egna och andras
gréanser. Manga har ocksa svarighet att sitta sig in i och forsta andra
ménniskors perspektiv och situation. For den som har en stark sexuell
frustration och ldngtan, men saknar funktionella verktyg for sin sexualitet
och relationer sa &dr det latt att bli en foérovare. Det leder till enorma och
onddiga lidanden, eftersom den utsattes sar blir lika djupa dven om
forévaren inte forstar vad hen har gjort. Idag finns fa som arbetar aktivt med
detta omrade, dven om det finns en hég kompetens hos en handfull personer
och verksamheter. Védrda att namna &ar Pojkmottagningen i Stockholm, Off
Clinic i Kristianstad och Radgivningsgruppen i Mellersta Skane kring
utvecklingsstdrning och évergrepp, med sitt sdte i Lund. Kanske finns det ett
behov av att bygga upp ett nationellt kunskapscentrum om fragorna?
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DEL 5:

OMVARLDSANALYS -
VEM GOR VAD?

I den har delen forsoker vi skapa oss en karta 6ver vilka aktérer som arbetar
aktivt med eller kan fylla en viktig funktion kring néra relationer och
sexualitet for personer med LSS-beslut, och vilken roll de skulle kunna spela
i det fortsatta arbetet. Pa hemsidan JagHarLust.se har vi i vart tidigare
projekt satt samman den mest omfattande kunskapsbanken som finns i
Sverige kring relationer och sexualitet, kopplat till personer med
normbrytande (framst kognitiva) funktionsvariationer. Dar har vi lagt in en
stor del av den svenska litteratur som ar relevant inom omradet, men dven
filmer, hemsidor, lattlista bdcker och annat. Vi har ocksa gjort en
sammanstéllning av de verksamheter och projekt som arbetar med dessa
fragor. Vi har under férstudien haft kontakt med st6rre delen avdem som vi
beskriver i denna del.

offentliga aktorer - pa nationell niva

Regeringen leder statens arbete, och kan tillsatta utredningar och komma
med direktiv till olika myndigheter. De ldgger ocksa férslag i riksdagen, bland
annat till nya lagar och till statens budget. Socialdepartementet &ar det
departement som har ansvar bade for socialtjinsten (inklusive LSS),
sjukvarden (inklusive habiliteringar) och folkhalsofragor (inklusive SRHR).
Efter vad vi erfarit under férstudien finns mycket liten kunskap pa
departementet kring SRHR-laget for personer med funktionsnedséttningar,
och de &r beroende av de kunskapsunderlag som levereras av
Folkhalsomyndigheten och Socialstyrelsen.

Regeringen har tillsatt en utredning som ska utvdrdera och féresla
férandringar inom LSS. Enligt direktivet ska utredaren foresla forandringar
for att framja jamlika levnadsvillkor och héja kvaliteten inom hela LSS.
Tidigare fanns ett krav pa besparingar inom den statliga assistans-
ersattningen i direktivet, for att finansiera kvalitetsforbattringar i andra LSS-
insatser. Besparingskravet dr nu borttaget, men formuleringen att “skapa en
langsiktigt hallbar utveckling av insatsen personlig assistans” finns kvar.



Folkhdlsomyndigheten &r en kunskapsmyndighet, som arbetar med hur
samhallet kan frdmja halsa, férebygga ohalsa och skydda mot hélsohot. De
tar bland annat fram kunskapsunderlag och strategier fér SRHR (Sexuell och
reproduktiv hdlsa och réattigheter), och ar darfor en mycket relevant
myndighet att ha kontakt med, sérskilt nar det géller kunskapsfragor. Hittills
har SRHR-arbetet i Sverige haft mycket litet fokus pa personer med
funktionsnedséttningar, och andra grupper har prioriterats nar arbetet har
fokuserat mycket pa HIV-prevention. Myndigheten har sjélva insett att de har
for lite kunskap om hur SRHR-ldget &r nar det géller personer med
funktionsnedséttningar, och har darfér bestallt en studie om det, nar de nu
genomfér en omfattande SRHR-kartldggning pa uppdrag av regeringen.
Nagot som skulle kunna géra stor skillnad ar ifall folkhdlsomyndigheten
skulle peka ut personer med funktionsnedséattningar som en prioriterad
grupp i SRHR-arbetet, och visa pa hur gruppen férnekas sina sexuella och
reproduktiva rattigheter idag.

Socialstyrelsen har ett Over-
gripande ansvar for styrning
inom sjukvard, hélsovard och
socialtjénst, dar dven LSS raknas
in som en del. De arbetar bland
annat med regler och kunskaps-
stod till varden och omsorgen,
men dven med uppféljning och
utveckling pa en dvergripande
niva. De kan skapa foreskrifter £/

och allmanna rad, med grund i P35 bilden éveriimnar nagra av férstudiens med-
den lagstiftning som finns (T.ex. arbetare och experter féréndringsférslag till
Socialtjanstlagen, LSS och Halso- representanter for Socialstyrelsen.

och sjukvardslagen).

Socialstyrelsen har hittills varit valdigt tysta i fragor kring sexualitet och
relationer. Det finns en i det ndrmaste en total avsaknad av styrning i dessa
fragor, och dven kunskapsstddet dr obefintligt (férutom till viss del i en ny
webbutbildning om att synliggéra normer inom socialtjansten). De skulle
kunna ta fram kunskapsstdd, vigledning eller foreskrifter pa omradet, men
har savitt vi forstar inga konkreta planer pa det, dven om de sa smatt verkar
fa upp d6gonen for behovet, och uppskattar patryckningarna fran projekten
och organisationerna i civilsamhallet.
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Myndigheten for delaktighet ar precis som Folkhdlsomyndigheten en
kunskapsmyndighet. Deras uppdrag &r att funktionshinderpolitiken ska fa
genomslag i hela samhallet, och arbetar for att alla, oavsett funktions-
féormaga, ska kunna delta i samhaéllet pa lika villkor. Utgangspunkten &r FN:s
funktionsrattskonvention, och de ska stédja och samarbeta med offentliga
aktorer for att skapa béttre forutsattningar for delaktighet. Vi har tyvarr inte
lyckats fa till ndgon traff med myndigheten under férstudien, men tror att ett
samarbete med dem skulle vara bra ndr man arbetar med att undanrdja och
6verbrygga hinder for relationer.

IVO &r en tillsynsmyndighet, och kontrollerar att varden och socialtjénsten
och dess personal skéter sitt uppdrag. De provar tillstand, gor tillsynsbesék
och handléagger anmélningar enligt Lex Sarah (socialtjanst) och Lex Maria
(sjukvard). De styrs bland annat av Patientsdkerhetslagen, Socialtjanstlagen
och LSS. For att IVO ska kunna agera nar verksamheter kréanker brukarnas
sexuellaoch reproduktivarattigheter kravs det sannolikt att LSS blir tydligare
an den &r idag, da sexualitet och relationer inte alls ndmns.

SKL &r en intresseorganisation dar Sveriges kommuner och
landsting/regioner dr medlemmar. De arbetar mycket med samverkan,
strategi, kunskapsutveckling och -spridning, och de &r ocksa en viktig
remissinstans och samtalspart gentemot statliga myndigheter. Eftersom de
samordnar Sveriges kommuner och landsting kan de spela en viktig roll i ett
arbete med att sprida kunskaper, goda exempel och metoder som anvands
lokalt idag eller som kan utvecklas i ett projekt. Aven nir det géller att samla
onskemal fran kommuner och landsting har de en unik position. | SKL:s
arbete med kunskapsstod till kommuner och landsting skulle sexualitet och
relationer behdva lyftas mer. Inom forstudien har vi haft en god och
aterkommande kontakt med SKL.

offentliga aktorer - pa lokal och regional niva

Landstingen ansvarar for habiliteringar, och ansvarar ocksa fér primarvard,
akutvard och specialistvard. Habiliteringarna styrs framst av Halso- och
sjukvardslagen, men dven LSS-insatsen Rad och st6d ligger i deras uppdrag.
Habiliteringar ger stéd bade till ndrstaende och brukarna sjilva. | korthet kan
man siga att de ska ge stdd som far vardagen for personer med
funktionsnedsattningar att fungera sa vdl som majligt. Pa en habilitering
finns ofta yrkesgrupperna arbetsterapeut, dietist, specialpedagog,
sjukskoterska, sjukgymnast, logoped, kurator, lakare och psykolog.



Habiliteringarna bor utga fran den internationella klassifikationen av
funktionshinder och funktionstillstand (ICF) i sitt arbete, och det ligger
sjalvklart i deras ansvar att underlatta och ge stéd dven i livsomradet
relationer, vilket de idag gor i alltfor liten utstréckning. Stédet kan handla om
kurser, samtalsstéd, hjalpmedelsanpassning, hjilp att komma ut pa
fritidsaktiviteter eller olika verktyg eller hjadlpmedel for att skapa, fordjupa
och varda relationer.

Vi ser att Sveriges habiliteringar har en enorm utvecklingspotential inom
dessa omraden, och de skulle kunna vara en viktig samarbetspartner for att
utveckla och férvalta verktyg och stod.

Kommunerna bér huvudansvaret for att genomfora de olika LSS-insatserna,
med undantag for den statliga delen av personlig assistans och f6r rad och
stod-insatsen, som habiliteringen ansvarar fér. De tillhandahaller storre
delen av det stod och de anpassningar som malgruppen behdver i sin vardag
nér det géller savél boende och fritid som arbete eller sysselséttning. Ofta &r
insatserna beslutade enligt LSS, men i vissa fall enligt SoL. Eftersom
kommunerna tillhandahaller stod i dessa personers privata sfiar, med
exempelvis boende, fritidsverksamhet, assistans, kontaktperson och gode
maén, ligger det sjélvklart till stor del pa kommunernas ansvar att personerna
ska ha forutsattningar for ett gott liv dven nar det galler relationer. Det skulle
egentligen vara en sjélvklar del av arbetet for assistenter eller boende-
personal att mojliggdra relationslivet och ett sexuellt liv, men eftersom det
generellt saknas styrning pa bade nationell och kommunal niva sa undviker
personal ofta dessa delar for att slippa hamna i utsatta situationer. Det finns
bara en handfull kommuner som pa ett eller annat sitt har inkluderat
vagledning, rutiner och arbetssatt kring relationer och sexualitet i sina
styrsystem.

SToCKK star fér Stockholm Center fér Kommunikativt och Kognitivt stéd, och
ar en del av Habilitering och Halsa i Stockholms lans landsting. STOCKK bade
skapar manualer och anpassningar av digitala material, och fungerar som
informationsbank for tillgdngliga material, tjdnster och verktyg. Under
forstudien har vi traffat ett par anstillda pa SToCKK for att bolla idéer kring
den digitala plattformen. Vid ett vidare arbete med vart huvudprojekt &r
SToCKK en mycket lamplig samarbetspartner.

Eslév och Lund har ett natverk S&S-natverk med boenden, dv och
ungdomsmottagningar. De kan ldgga en liten del av sina tjanster pa sex &
samlevnad. De har ocksa arbetat med vigledningar for personal kring
fragorna.
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Malmé har en exemplarisk vagledning riktad till LSS-personal, som har varit
forebild for exempelvis Uppsalas vigledning. De har tva dagliga
verksamheter som jobbar aktivt och intressepolitiskt med sexualitetsfragor.
Men pa 6vergripande kommunal niva tycks det tyvarr vara lite motvind i
fragorna just nu.

Orebro kommun har gjort ett viktigt arbete i sitt projekt RoS - Relationer och
Sexualitet. De har utvecklat arbetsmetoder kring kéanslor, relationer och
sexualitet for att ge stod till personer med kognitiv funktionsnedsattning. De
har arbetat mycket med bilder och med filmer sa att det ska vara l4tt att
forsta. De har dven gjort ett utbildningskoncept for personal.

Eskilstuna driver ett arvsfondsprojekt som heter VIP:RR, som arbetar med
utbildningar i respektfulla relationer. De har ocksa tva dagliga verksamheter
som pa olika sitt jobbar med relationer och réttigheter, Utbildning &
relationer och Vi andas samma luft.

Uppsala kommun har en del spdnnande arbete pa gang, delvis tack vare ett
aktivt samarbete med Kulturparken och FUB. Kommunen har fattat beslut
om en vagledning kring relationer och sexualitet fér personal i LSS-
verksamheter, baserad pa Malmés viagledning och pa resultat fran
Kulturparkens tidigare projekt. Den ska inte bara vara vagledande, utan dven
normerande.

Nagra forskare och akademiska experter

Lotta Lofgren-Martensson har sin bas som professor i halsa och samhille
(inriktning sexologi och sexualitetsstudier) vid Malmd universitet, men har
ocksa varit gastprofessor vid flera andra universitet. Hon arbetar mycket
internationellt och &r bland annat sakkunnig at WHO. Hon har gjort nagra av
de viktigaste bockerna som kartlagger hur relationsverkligheten och
motesplatser ser ut for personer med intellektuella funktionsnedséttningar,
bland annat avhandlingen Far jag lov?, som tittar pa danstillstallningar, och
boken Kérlek.nu, som tittar pa hur unga med IF anvinder Internet. Lotta har
varit ett vardefullt stéd under forstudien. Just nu genomfér en studie kring
karlek, sex och funktionsnedséttning pa uppdrag av Folkhdlsomyndigheten.

Jens Rydstrém ar professor i genusvetenskap vid Lunds universitet, och
mycket kunnig om hur samhéllet hanterar sexualiteten hos personer med
funktionsnedsattningar. Han har skrivit den viktiga boken Loneliness and its
opposite tillsammans med Don Kulick, dar Jens framst arbetat med de
historiska och internationella jimférelserna. Jens har pa flera satt bidragit
med sin kunskap och sina perspektiv i forstudien, bland annat kring hur
arbetet med sexualitet och funktionsnedsattningar sett ut i Sverige och i



Danmark, och hur man pa ett nationellt plan skulle kunna féridndra
situationen genom styrdokument och lagandringar.

Jack Lukkerz ar socionom och auktoriserad sexolog, med en fil. lic. i Socialt
arbete vid Malmé Universitet. Han har skrivit avhandlingen En tom arena,
som handlar om hur sdrskolan arbetar med sex- och samlevnads-
undervisning. Han har varit ett stod till flera av de kommuner som har ett
aktivt arbete fragor kring sexualitet och funktionalitet. | férstudien har han
varit ett vardefullt bollplank.

Barbro Lewin ar funktionshinderforskare vid Uppsala Universitet, och ar
kanske Sveriges frimsta expert pa LSS. Hon har en bred expertis och dr bade
lékare och statsvetare med fokus pa socialmedicin. Hon har ldnge varit aktiv
inom FUB, och har en stark lojalitet med malgruppen. Hon har dven suttit i
Socialstyrelsens etiska rad. Barbro har generost delat med sig av sina
kunskaper och tankar i arbetet med forstudien, och har dven granskat
kapitlet Styrande och végledande dokument och éverenskommelser.

Julia Bahner &r doktor i socialt arbete, och forskar nu vidare vid University of
Leeds i Storbritannien. Hennes framsta forskningsomrade har varit
sexualitet och fysiska funktionsnedséttningar, kopplat till assistans. Hon har
skrivit den viktiga doktorsavhandlingen Sa néra far ingen ga, om personlig
assistans, sexualitet och funktionshinder. Julia har medverkat pa var
natverkstraff, dér hon bland annat bidrog med en omvérldsbevakning kring
vad som hander pa omradet sexualitet och funktionshinder i andra l&nder.

Mikael Karlsson doktorerar i genusvetenskap vid Lunds universitet. Hans
avhandling handlar om férédndringsarbete kring SRHR och normbrytande
funktionsvariationer. Vi har under férstudien (och dven tidigare) haft manga
givande samtal om hur férdndringsarbetet ser ut och skulle kunna se ut.
Mikaels helikopterperspektiv har varit mycket bra att ha med i arbetet med
omvdrlds- och nuldgesanalyserna.

Don Kulick ar associate professor i socialantropologivid Uppsala Universitet,
och har bland annat skrivit boken Loneliness and its Opposite tillsammans
med Jens Rydstrom. Don har inte medverkat aktivt i férstudien, men har
genom boken, andra texter och genom sin medverkan i tidigare projekt
bidragit med inspiration kring hur man skulle kunna arbeta med personer
med stora funktionsnedsattningar.

Stefan Balogh &r sexolog och arbetsterapeut vid BOSSE Kunskapscenter Rad
& Stéd. Han ar mer av en praktiker, men har mycket omfattande kunskap.
Han jobbar mycket med arbetsterapeutiska fragor kopplade till sexualitet.
Det kan handla om att I6sa en fraga pa plats pa BOSSE, eller aka hem till
personer och Gverbrygga hinder for personens sexuella liv. Stefan &r pa
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manga satt en pionjéarpraktiker pa omradet. | skrivande stund ska han precis
publicera en artikel i en bok at arbetsterapeutférbundet som heter
Aktiviteter i det dagliga livet, dar han tydliggor att aktiviteter kopplade till ens
sexuella liv &r aktiviteter som alla andra, och darfor sjilvklart bor inga i
arbetsterapeutens roll att underlatta.

Mariet Ghadimi ar en av grundarna till TRIS (Tjejers Ratt | Samhéllet). Hon
och hennes kollegor har en enorm kompetens kring hedersrelaterat fortryck
och vald i allmidnhet, men &dven specifikt nir det géller personer med
intellektuell funktionsnedséattning. Mariet har varit en vardefull samarbets-
partner under forstudien, och hon har granskat all text kring hedersfortryck
och vald. Erfarenheterna fran TRIS’ projekt Gomd & GlI6md kommer vara
viktiga for oss i huvudprojektet.

Olof Risberg ar psykolog och psykoterapeut med ldng erfarenhet av att
arbeta med pojkar som varit sexuellt utnyttjade och fér unga sexualfordvare,
bland annat pa sin egna mottagning Pojkmottagningen i Stockholm. Olof har
skrivit flera bocker pa omradet tillsammans med Radda Barnen. Olof har inte
varit inblandad i den hér férstudien, men Kulturparken har haft kontakt med
honom i tidigare projekt, och hans kompetens &r bra att kdnna till ndr man
vill arbeta med férutsattningar for goda relationer for malgruppen.

Aktorer som jobbar med lust, relationer eller
riattigheter for malgruppen

RFSL har pa senare ar haft ett 6kande engagemang i funkisfragor,
huvudsakligen genom projekt med Arvsfondsfinansiering. Férstudien ...och
aldrig métas de tva ledde till Funkisprojektet, som handlar om att forbéattra
villkoren for hbtqg-personer med funktionsnedséttningar. Projektet jobbade
bade med att forbattra tillgdngligheten inom hbtqg-rérelsen och med att
forbattra villkoren foér hbtg-personer i LSS-verksamheter och i
funkisrorelsen. Projektet erbjod bland annat sociala métesplatser,
utbildningar for personal och studiecirklar for personer inom LSS.
Funkisprojektet har tagit fram mycket anvéndbart material som finns
tillgéngligt pa deras hemsida. Ett inspirerande exempel som lever kvar fran
Funkisprojektet &r HBTQ-hdnget, som ar en métesplats for hbtq-personer
med normbrytande funktionsvariationer. Hbtqg-hanget finns i nulaget i
Stockholm och Gévle.

For narvarande genomfér RFSL Stockholm projektet Jag &r beréttaren, som
samlar ihop beréttelser fran hbtg-hénget och publicerar lattlasta bocker. Vi
har haft en god kontakt med projekten, och ser fram emot att fortsétta och
fordjupa samarbetet i framtiden.



Sa funkar sex dr ett avslutat projekt som drevs av Forum Skill, med medel fran
Arvsfonden. Forum Skill &r en férening som ar baserad i Goteborg. De har
tagit fram en webbplats, en bok, ett handledningsmaterial och en novellfilm
om sex & samlevnad, vriktat till personer med intellektuella
funktionsnedsattningar. Deras material ar valdigt anvandbart. Tidigare har
de dven drivit projektet F6rdom och stolthet, som handlade om normer kring
kiarlek och sexualitet, vriktat till personer med intellektuella
funktionsnedséattningar. Nu driver de projektet Nagot har hént, som handlar
om vagar tillbaka efter att man har blivit utsatt fér sexuellt vald. Vi har under
forstudien haft aterkommande kontakt med Forum SKILL for att utbyta
tankar och idéer, och vi ser varandra som sjalvklara samarbetspartner dven
framover.

Riksorganisationen RFSU har inte arbetat sa mycket med personer med
funktionsnedsattningar, men pa lokalplanet har nagot mer arbete skett.
RFSU Malmo har drivit projektet Sex for alla, som erbjod sexualupplysning
fér och med personer med intellektuella funktionsnedséattningar. En viktig
del avderas metod var Peer-to-peer-education, med informatdrer som sjélva
hade LSS-beslut. De fortsétter arbetet i mindre skala med utbildningar,
kafékvillar och telefonradgivning. RFSU Stockholm driver projekten Sex i
rérelse, riktat till personer med fysiska funktionsnedsattningar, och Teckna
sex, riktat till personer som anvinder sig av teckensprak. Vi har under
forstudien haft aterkommande kontakt med framférallt riksférbundet och
Malmoavdelningen.

Teater Reagera i Malmo driver projektet Freja, i vilket de arbetar med
forumteater om sex och relationer fér personer med LSS-beslut och for
personer som arbetar inom LSS-verksamheter. Teater Reageras erfarenheter
kring forumteater &r intressanta for oss eftersom arbetsmetoderna som
Teater Reagera och Kulturparken anvént &r néra slakt. Under forstudien har
vi dock bara haft kontakt i liten utstrackning.

Zafire Vrba och Nathalie Simonsson har tagit fram den mycket uppskattade
och vélanvinda webbaserade appen Privatliv, med elever i sarskolan som sin
huvudsakliga malgrupp (www.mittprivatliv.se). Appen anvinds dock av
manga fler och har runt 10 000 besékare per dag. | Privatliv kan en léra sig
mer om relationer, sexualitet, socialt samspel, kroppen, hygien och kénslor.
Appen baseras pa styrdokumenten innehall for sérskolans olika skolformer
och &r kostnadsfri for alla. Zafire har varit med och genomfért forstudien och
det finns méjligheter att lanka material fran Privatliv till en framtida digital
social plattform.
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VIP:RR &r en fortsattning pa och vidareutveckling av VIP-utbildningarna som
togs fram under Dubbelt utsatt-projekten. Syftet &r att tydliggora de olika
relationerna genom erfarenheter och visa pa majligheter att ha respektfulla
och goda relationer.

BOSSE arbetar med fragor som ror fysisk funktionsnedsittning. Deras
verksamhetsomraden &r individuell radgivning, gruppverksamhet, KBT,
anhorigstod, forelasningar samt utbildning och handledning fér personliga
assistenter.

(Region Uppsala m.fl.)
SUF samordnar kunskap kring och erbjuder stod till barn och féraldrar i
familjer dir nagon forédlder har utvecklingsstérning eller andra kognitiva
svarigheter.

Riksférbundet for Sveriges fritids- och hemgardar driver projektet ID -
Identitet och Delaktighet. Syftet ar att lara och starka ungdomar med
funktionsnedsattning att anvidnda medier pa ett sitt som Okar deras
mdjligheter och ger dem bittre forutsattningar att delta pa lika villkor. Vi har
traffat projektledaren Fredrik Thelander och fatt bra utbyte kring vara
arbeten som pa manga sitt syftar till samma slags forbéttringar for personer
med intellektuella och kognitiva funktionsnedsattningar.

FUB &r en brukarorganisation for personer med utvecklingsstorning, och
deras nirstaende. De nirstaende star for en stor del av strukturen i
organisationen. De har en sektion fér personer med egen erfarenhet av
funktionsnedsattningarna, som heter Inre ringen. FUB har tidigare tagit fram
ett digitalt kunskapsmaterial kring sex och samlevnad som hette PUSS. PUSS
ar nu inaktuellt, och det verkar for tillfdllet inte finnas sa stort engagemang
kring dessa fragor i organisationen i stort, men inte heller nagot motstand. Vi
har under forstudien haft aterkommande kontakt med bade FUB Riks och
samordnaren for Inre ringen riks. Vi har och kommer aven i fortsattningen att
ha ett mycket ndra samarbete med FUB i Uppsala kommun, och ser Inre
ringen i Uppsala lan som en viktig samarbetspartner och expertgrupp.

| projektet Digi-JAG samarbetar FUB och Mora Folkhogskola kring att ta fram
en digital larplattform for personer med intellektuella funktionsned-
sattningar. Vi har haft en dialog med flera av aktérerna i projektet och ser
stora mojligheter till samarbete och samordningsvinster i arbetet med att ta
fram en digital social plattform. Byraerna som utvecklar plattformen,



Begripsam och Axess Lab, har vi utvecklat goda relationer till och diskuterar
i nuldget ett eventuellt samarbete infér var ansokan fér huvudprojektet.
Eftersom Digi-JAG &r tankt att félja en genom livet, sa vore det extra relevant
att se till att den digitala sociala plattform som vi vill skapa kan optimeras for
larplattformen redan fran borjan.

Grunden ar en brukarstyrd organisation for personer med intellektuella
funktionsnedséattningar. De har en riksorganisation, och lokalféreningar pa
ett antal orter i landet, dock inte i Uppsala dar forstudien har haft sin bas. Vi
har forsokt etablera kontakt med Riksgrunden under forstudien, men det har
inte blivit mer dn nagot enstaka samtal och mail. Vi tror dock att de kan vara
en vérdefull samarbetspartner i ett framtida arbete med att forbattra
forutsattningar for relationer for malgruppen.

Funktionsritt Sverige och Lika Unika &r de tva paraplyorganisationerna for
riksorganisationer inom funkisrérelsen. Funktionsrdtt Sverige &r den
organisation som héarbargerar de brukarorganisationer som framfér allt ar
relevanta i den har forstudien, FUB, Grunden, Autism- och asperger-
forbundet och Downsférbundet. Vi har under foérstudien bade tréffat
ordféranden for Lika Unika och den som ansvarar for jamlik halso- och
sjukvard pa Funktionsrétt Sverige. Vi tror att bada organisationerna kan spela
en central roll i ett eventuellt intressepolitiskt natverk kring sexualitet och
funktionalitet.

Aktorer som jobbar med malgruppen i fragor om
vald

Vi har i forstudien inte férdjupat oss sa mycket inom dessa fragor. Darfor
finns hir bara med ett fatal av de verksamheter som jobbar med fragorna,
framst de som vi har haft kontakt med under forstudien.

TRIS &r en ideell organisation med sédte i Uppsala. TRIS moter unga kvinnor
men dven min som utsatts eller riskerar att utsattas for hedersrelaterat
fértryck och vald. De har har stor erfarenhet och kunskap om hedersrelaterat
fortryck och vald bland unga med intellektuella funktionsnedséattningar. | de
grupper dar bade (intellektuella) funktionsnedsattningar och (kvinnors)
sexualitet &r stora tabun blir utsattheten enorm, samtidigt som verktygen for
att arbeta férebyggande och kunskapshdjande direkt med malgruppen &r
begrinsade. De har under flera projekt undersokt utsattheten for hedersvald
och - fortryck hos personer med intellektuell funktionsnedsattning, och har
ocksa tagit fram metodmaterial relaterat till det. De genomfér just nu
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projektet Gomd & glémd, om hedersvaldsutsatthet bland vuxna som finns
inom daglig verksamhet, och samlar in erfarenheter fran LSS-handliggare
och LSS-personal. | férstudien har vi haft aterkommande kontakt med TRIS,
och de har dven granskat vara avsnitt om hedersfortryck.

Arvsfondsprojektet Nagot har hént har gjort kortfilmer och poddavsnitt om
vad man kan géra ndr man har blivit utsatt for sexuellt vald. Deras hemsida
ar lattlast och anvandbar. Vi har goda relationer till Forum SKILL och skulle
gérna se till att vara projekt kan komplettera och framja varandra.

Attention Hisingen-Kungdlv har tills nyligen drivit projektet Natkoll med det
overgripande syftet att 6ka tryggheten pa néatet fér unga med NPF, men
ocksa for vuxna som méter dem. De har inom projektet producerat filmer och
en lararhandledning. Vi har under forstudien varit pa forelasning om deras
arbete och vill se till att deras erfarenheter och rekommendationer kring
digital sékerhet integreras i vart huvudprojekt.

Projektet Bildsamt leds av Dart Kommunikations- och dataresurscenter och
Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Bildsamt har tagit fram ett stort utbud av
bilder och filmer for att kunna ha férebyggande samtal om vald, kunna reda
ut ndr man missténker att nagon blivit utsatt fér vald och fér samtal med
bland annat polis, socialtjanst och psykolog. Det skulle vara intressant att
knyta deras metoder och material till vart huvudprojekt.
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Vill du ha en lattldst broschyr
om projektet Relationer som funkar?
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