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Abstract
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Aim. The aim of this study is to analyze the living conditions of physically disabled people
from the viewpoint of sexuality issues with regards to personal assistance services, identity
and attitudes in society on disability and sexuality.

Background. Not much research is done on sexuality issues for physically disabled people.
Even though we live in a society where sexuality takes up a lot of space in the media, the
culture and is acknowledged to be of great importance for every person’s wellbeing, the
sexuality of disabled people is often not recognized and discussed. We have little knowledge
of how these attitudes influence professions working with disabled people, their identity and
the opportunities for sexuality in different aspects.

Methods. Interviews were conducted with ten physically disabled people, a personal assistant
and a physically disabled person working with a project on disability, sexuality and personal
assistance issues in the Federation of Young Disabled. Internet observations have been
conducted in the forum of www.funktionshinder.se (Swedish disability site). The data has
been analyzed using grounded theory.

Findings. From a social constructionist approach, disability and sexuality is explained in
terms of being socially constructed. Using the social model of disability and the theory of
sexual scripting, shows that a disabled person’s sexuality is surrounded by barriers of societal
and professional taboos and judgmental attitudes. This makes the experience of identity,
personal assistance and sexuality ambivalent for the individual.

Conclusions. Forming a desired sexuality can be harder for physically disabled people and
means fighting against judgmental attitudes about both disability, assistance and sexuality,
when struggling for a sexuality which includes the desired components of assistance or
otherwise.
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Prolog

En liten pojke ar ute och gar pa stan med sin mamma. Plotsligt far han syn pa en person i
rullstol, en person som inte ser ut som de flesta andra manniskor. Kanske har han jattekorta
armar och ben. Kanske ar hans huvud stérre an vanligt. Kanske ser han ut som vem som helst
i allménhet men kan inte ga sjalv. Pojken fragar sin mamma vad det ar for ndgon manniska?
och pekar nyfiket. Mamman hyschar och véaser att det ar fult att peka och glo, sluta!

Redan i barndomen lar vi oss att det finns vissa manniskor som man inte ska titta pa,
manniskor som inte ar som vi. Successivt skapas osynliga vaggar mellan oss och de andra.
Vara blickar méts endast for ett kort 6gonblick om vi gar forbi varandra och slas sedan snabbt
ner i marken. Vi lar oss att ignorera och ibland till och med att mobba. Vi lar oss att det ska
finnas sarskilda toaletter for vissa personer och automatiska dorroppnare som vi i vara lata
stunder sjalv géarna anvander oss av. FOr andra ar det nddvandigheter. Darfor blir det extra
kansligt nar de dar knapparna placerats for hogt for en person som anvander rullstol. Vi hade
rakat glomma bort att det faktiskt var for deras skull de var dar, under tiden som vi blev latare
och latare.

| ar, 2010, &r det nationellt tillganglighetsar. Det beslutade Riksdagen for tio ar sedan men an
ar malen inte uppnadda. Darfor fortsatter Erik att gora aktioner i kollektivtrafiken, for visst
kan han dka med, men inte annat &n ensam. Och alla personer som anvénder rullstol ar
faktiskt inte ensamma. Erik ar precis som manga andra av oss, en i mangden, en person med
partner. En partner som man umgas med och har trevligt med, bade hemma och ute i
samhallet. Men det ar inte den bilden vi har av dessa personer. Sparvagnarna har konstruerats
sa att endast en rullstol per vagn far plats och toaletterna ar konl6sa, figuren i rullstolen har
varken kjol eller hatt. Sa skapas och rekonstrueras standigt bilden av den ensamma, asexuella
och konlosa funktionshindrade manniskan.

| denna uppsats far vi traffa nagra av dem som forvantas leva upp till denna bild. Vi diskuterar
kring varfor det ser ut som det gor och hur det har paverkat dem och inte minst vad vi kan
gora at det. Folj med pa en spannande resa som forhoppningsvis leder till manga nya tankar!




Kapitel 1: Inledning

1983 gav davarande Handikappinstitutet ut en skrift som heter Samlevnad och handikapp —
det angar oss! (Norgvist 1983). Syftet med skriften var att fungera som ett diskussions-
underlag for alla som kommer i kontakt med funktionshindrade personer' och har funderat
over sex- och samlevnadsfragor och den vill visa hur viktigt amnet &r och att det angar oss
alla, som titeln antyder. Bakgrunden var att man upplevt att vanforestaliningar och missupp-
fattningar om sexualitet och funktionshinder var vanliga och man ville med skriften avliva
myter och formedla kunskaper istallet. Manga upplevde ocksa att funktionshinderfragorna
handlade om praktiska saker som exempelvis tillganglighet och séllan om kéanslor och
sexuella fragestallningar. Utgangspunkten ligger i det miljorelativa funktionshinderbegreppet
dar funktionshinder ses som ett forhallande mellan en individ och den miljo den vistas i
(ibid.). Om dessa fragor diskuterades redan 1983, varfor har sa lite hant pa detta omrade sedan
dess?

Alla manniskor har lika ratt till sin sexualitet och att fritt fa uttrycka den utan att
diskrimineras, vilket finns reglerat bland annat de Maénskliga réttigheterna (FN 1984),
Sexuella och reproduktiva rattigheter (IPPF 2008) samt Diskrimineringslagen (2008:567). For
manga manniskor ar detta anda inte en realitet. Okunskap, daligt bemotande fran personal
inom verksamheter med anknytning till sexualitetsfragor och dalig tillganglighet ar faktorer
som kan inverka negativt. Aven om det idag inte langre finns steriliseringslagar som tillater
lakare att tvangssterilisera funktionshindrade personer som var fallet pa 1930-talet (Engwall
2004), sa finns idag nagot som skulle kunna kallas en social steriliseringsprocess. Jag menar
att attityder och normer i samhéllet om funktionshindrade personer kan inverka pa sa sétt att
man inte upplever sig ha den fulla friheten att uttrycka sig inom kéarlekens och sexualitetens
domaner som man kanske skulle vilja. Manga funktionshindrade personer upplever ofta
ké&nslor av isolering, utanférskap och att bli bemdétta med férdomar som bottnar i en
forestéllning om att de inte & ”normala”, dar personens funktionsnedsattning definierar
identiteten (Barnes, Mercer & Shakespeare 1999; Lindqvist 2007). Framforallt hander detta
nar det beror fragor om sexualitet pa ett eller annat sétt. Inte séllan betraktas en funktions-
hindrad person som asexuell i forsta hand och om personens sexualitet erkdnns mdéts man
istallet av heteronormativa forestallningar (Barnes et al 1999; Grénvik 2008). Detta kan bli
sérskilt problematiskt i det personliga identitetsskapandet ndr det i exempelvis media
formedlas en 6ppen och tillatande syn pa karlek och sexualitet men dar funktionshindrade
personer ar tamligen osynliga. Det kan ocksa vara svart att skapa sig en identitet kring sin
kropp och sexualitet som man trivs med nér man kanske inte alltid har kontroll 6ver sin kropp
och behdver andras hjalp for att klara vissa saker i vardagen.

Assistansreformen med Lagen om stoéd och service for vissa funktionshindrade (LSS
1993:387) samt Lagen om assistansersattning (LASS 1993:389) blev ett genombrott for
manga personer med fysiska funktionshinder som behover hjalp att klara av sin dagliga
livsforing. Ca 50 % av alla personer med fysiskt funktionshinder utnyttjar personlig assistans

YJag anvander i uppsatsen begreppen funktionshinder och funktionshindrad istallet fér funktionsnedséttning och
funktionsnedsatt/person med funktionsnedsattning, da jag vill betona de omgivande, funktionshindrande
aspekterna snarare dn individens kroppsliga funktioner. | de fall da informant/forfattare anvander andra begrepp
behaller jag dem.




i sin dagliga livsforing (SOU 2001:56). Men hur paverkas privatliv och identitetsskapande om
man har personlig assistans? Detta ar ett i manga sammanhang tabubelagt omrade och
forskningen ar darfor begransad (Barnes et al 1999). | brukarorganisationer kan man dock se
att dessa fragor diskuteras och angelagenheten att lyfta dem &r darfor stor.

Precis som funktionshinder kan ses som en social konstruktion utifran perspektivet att det ar
samhallet som skapar hinder for enskilda personer att kunna rdra sig obehindrat, kan
sexualitet ocksa ses som en social konstruktion. | olika samhéllen, kulturer och situationer &r
sexualiteten betraktad pa olika satt. Ett specifikt sexuellt uttryckssatt kan vara accepterat for
vissa personer i vissa sammanhang men inte i andra. For personer med fysiskt funktions-
hinder kan svarigheter uppsta nar det galler exempelvis oberoende och sjélvstandighet. |
januari 2010 kunde man i GP ldasa om Erik Ljungberg som nekades att tillsammans med sin
flickvan aka tillsammans pa sparvagnen pa grund av att deras rullstolar vagde for mycket (GP
2010-01-13). Vasttrafik, som ansvarar for sparvagnstrafiken i Goteborg, havdade sin ratt da
vagnarna endast &r anpassade for en rullstol per vagn, medan Ljungberg hévdade sin ratt att
som alla andra kunna aka kollektivtrafik tillsammans med sin partner. Detta &r ett exempel pa
hur samhallet skapar funktionshinder for enskilda individer. Sparvagnarna hade ju fran borjan
kunnat konstrueras, inte utifran en genomsnittlig “normalmanniska”, utan utifran manniskans
faktiska mangfald.

Pa HBT-festivalen i Goteborg i maj 2009 holls en paneldebatt pa temat HBT och
funktionshinder. | panelen satt bland annat Sahar Mosleh, davarande ordforande for
Forbundet Unga Rorelsehindrade. Hon gav ett exempel pa vad manga av oss skulle kalla en
vanlig kvall ute pa krogen; man kanske traffar ndgon och vill éka hem tillsammans med
personen. Men detta &r inte sa latt ordnat om man sitter i rullstol och behdver fardtjanst som
ska bestllas i forhand, om den ens kan bestéllas nattetid och om man ens far ett ragg, nar
"funktionsfullkomliga” manniskor ser pa funktionshindrade som oattraktiva eller asexuella.
Sahar berattar att hon kommer fran Iran och ar leshisk, vilket hon upplever som ytterligare
faktorer som paverkar manniskors fordomar om henne. Trots samhallets ointresse for dessa
fragor ar det nagot som debatteras livligt inom brukarrorelsen. Férbundet Unga Rorelse-
hindrade driver nu projektet "En hemlighet kand av manga” med syftet att "bryta det tabu
som rader kring sexualitet, funktionsnedsattning och personlig assistans samt forandra
forestallningen om rorelsehindrade som icke sexuella individer i allmanhetens 6gon”
(Forbundet Unga Rorelsehindrade, 2010).

Liknande projekt kan med fordel finnas dven for yrkesverksamma som kommer i kontakt med
dessa fragor. | senaste numret av Social Qrage (2010-02) kunde man i avdelningen
"Vardagsetik”, dar dilemman som kan uppsta i socialt arbete diskuteras, lasa om ett dilemma
som rorde skillnader i asikter gallande prostitution mellan en brukare och dennes personliga
assistent: "Emil vill garna traffa en kvinna, att leva med och for att prova sin sexualitet. Nagra
kontaktforsok via natet har misslyckats, sa nu tanker han besoka en prostituerad i Danmark.
Men for att greja det maste hans personliga assistent folja med”. Detta ar ett vanligt
forekommande tema i diskussioner om funktionshinder och sexualitet. Sarskilt i media sa blir
dessa fragor oftast uppblasta som skandaler och beskrivs i eufemistiska ordalag sa att
stereotyper om funktionshindrade personer som ensamma, desperata och sexuellt frustrerade
befasts (Earle 2001). Man missar poangen och gor den darmed till ndgot som egentligen ar ett
valdigt ovanligt problem. Podngen ar allas rétt till att vara en del av samhallet, vilket innebar
mojlighet att méta andra ménniskor i sociala sammanhang som i sin tur kan leda till att man




far mojlighet att uttrycka sin sexualitet (Shakespeare, Gillespie-Sells & Davies 1996). Man tar
oftast dven automatiskt den personliga assistentens och inte brukarens fokus. Det dr assisten-
tens varderingar och moral som sétts pa prov och assistenten hamnar dessutom latt i offer-
stéllning. Detta upptéackte jag sjélv i en intervju med en personlig assistent som jag gjorde for
ett annat projekt pa samma tema. Assistenten uttryckte bland annat att man inte ville ha
kontakt med brukarens sexualitet, det &r ju trots allt ens arbetsplats (Bahner 2009). Men vems
rattigheter ar det egentligen fragan om nar det ar brukarens liv som ska vara i fokus for
assistansen?

Sedan 1983 arbetar Independent Living i Sverige, STIL, aktivt och framgangsrikt med att
paverka socialpolitik, tillganglighet, livsvillkor och attityder mot funktionshindrade personer i
samhallet. Med sitt ursprung i den civilrattsliga och senare handikapprérelsen i 60- och 70-
talets USA vill man arbeta for sjalvbestimmande och lika mdjligheter for funktionshindrade
manniskor med ett tydligt avstand fran den medicinska modellens syn pa funktionshinder.
Man ser sig sjalva som experter pa sina liv och darfor med ett ansvar att sjalva arbeta for
forandringar i samhéllet och foresprakade tidigt personlig assistans som ett steg i riktning mot
Okat sjalvbestammande och sjalvstandighet. STIL var en av inspiratorerna till LSS-lagstift-
ningen och erbjuder genom medlemskap i féreningen mojligheten att vara arbetsledare for
sina personliga assistenter (www.stil.se).

Denna uppsats syftar till att skapa en storre kunskap och forstaelse for livsvillkoren kring
sexualitet, kérlek och identitetsskapande for fysiskt funktionshindrade personer. Genom att
forsoka fanga kontexten som &r dagens Sverige soker jag upptacka och beskriva normer,
varderingar och kommunikationsmdnster som ar en del av de omgivande faktorer som satter
pragel pa och paverkar forutsattningar, bade pa en interpersonell och kulturell niva, att leva
och identifiera sig som man dnskar.

1.1 Syfte

Studien syftar till att analysera en aspekt av livsvillkoren for personer med fysiskt funktions-
hinder, namligen sexualitet’. Detta har i sin tur kopplingar till vardagen med personlig
assistans, identitetsskapande samt radande normer och attityder i samhallet kring sexualitet
och funktionshinder och darfor kommer dven dessa aspekter att analyseras i forhallande till
hur de inverkar pa individens sexualitet.

1.2 Fragestallningar

1. Vilka radande attityder och normer finns kring fysiskt funktionshinder, sexualitet och
personlig assistans och hur upplever fysiskt funktionshindrade personer att dessa paverkar
dem?

2. Hur ser vardagen med personlig assistans ut for personer med fysiskt funktionshinder med
avseende pa sexualitet, identitetsskapande samt attityder och bemotande?

2Grunden till min syn p& sexualitet finns i FN:s forklaring av sexuell och reproduktiv halsa och rattigheter
(SRHR) for alla manniskor (FN 1994), som Sverige dversatt och antagit till sin internationella politiska riktlinje i
dessa fragor (UD 2006). SRHR innebéar livskvalitet och personliga relationer, om radgivning och halsovard”,
“ratten for alla manniskor, att bestamma Gver sin egen kropp och sexualitet” samt “ett tillstand av fullstandigt
fysiskt, psykiskt och socialt valbefinnande kring det reproduktiva systemet och alla dess funktioner och inte bara
franvaro av sjukdom” (ibid s. 3)




1.3 Tillvagagangssatt
Uppsatsens materialinsamling bestar av tva delar dar den forsta delen &r teoretisk och den
andra kvalitativ.

Den teoretiska genomgangen syftar till att fordjupa forstaelsen av sexualitet pa ett
begreppsligt plan och visa hur olika aspekter inverkar pa individens sexualitet pa olika sétt.
Denna utgors av:

e En teoretisk genomgang av litteratur, tidigare forskning och rapporter som berér
personer med fysiska funktionshinder kopplat till sexualitet, personlig assistans,
identitetsskapande samt attityder och bemgtande.

e Teoretiska perspektiv pd i forsta hand sexualitet och funktionshinder men &ven
kroppsidentitet, normalitet och stigmatisering av avvikande samt klientskapande i
valfardsorganisationer utifran socialkonstruktivismen.

Del 2 syftar till att med hjalp av det empiriska underlaget illustrera innebdrden av de
teoretiska perspektiven samt att undersoka om empirin frildgger nya innebdrder som
foranleder att nya begrepp utvecklas. Denna utgors av:

e En intervju med en personlig assistent pa temat sexualitet i férhallande till relationen
personlig assistent — brukare, som jag gjort for ett annat projekt hdsten 20009.

e Kovalitativa djupintervjuer med 10 personer med olika fysiska funktionshinder, som
har eller har haft personlig assistans i varierande omfattning.

e Observationsmaterial fran diskussionsforumet pa hemsidan www.funktionshinder.se
pa teman kérlek och sexualitet, vardagen med personlig assistans, identitetsskapande
samt attityder/bemétande.

e En intervju med en fysiskt funktionshindrad person som arbetar i Forbundet Unga
Rorelsehindrade med projektet En hemlighet kdnd av manga, om rorelsehinder,
sexualitet och personlig assistans.

Syftet med att anvanda olika former av datainsamling ar att ge en fordjupad och variationsrik
forstaelse av brukarnas upplevelser av sexualitetsfragor, med fokus pa brukarnas egna
upplevelser som kommer till uttryck i olika former och sammanhang.

1.4 Avgransningar

Jag har valt att avgransa min studie till fysiskt funktionshindrade® personer i vuxen &lder med
erfarenhet av personlig assistans. Jag har inte gjort nagon avgransning utifran typ av fysisk
funktionsnedsattning eller omfattning av personlig assistans, da jag fokuserar pa de upplevda
erfarenheterna utifran sexualitetsaspekten, vilken kan ta sig uttryck pa valdigt olika satt for
olika individer, oavsett typ av funktionshinder, om denna varit medfédd, forvéarvad eller
medfodd men utbruten senare i livet. Jag har valt att fokusera pa manniskor i vuxen alder, da
jag tror att man da har kommit en bit pa vagen i sitt identitetsskapande och mojligen ocksa
reflekterat dver hur man vill ha sitt liv och darmed kan relatera till mina fragestallningar.

*Hadanefter kommer jag darfor endast att skriva funktionshindrad och funktionshinder.




1.5 Disposition

I kommande kapitel tva, foljer en genomgang av bakgrund och tidigare forskning gjord pa
temat (fysiskt) funktionshinder och sexualitet, samt personlig assistans med kopplingar till
sexualitetsaspekten. Da jag tror att omgivningens attityder paverkar individens identitets-
skapande, som jag ser som en forutsattning for en god sexuell halsa, kommer inledningsvis i
kapitel tva presenteras bakgrund och tidigare forskning pa dessa aspekter. | kapitel tre féljer
en genomgang av teoretiska perspektiv pa sexualitet och funktionshinder med utgangspunkt i
socialkonstruktivismen. Aven andra kompletterande teoretiska perspektiv kring identitet,
attityder och klientskapande kommer att presenteras. Dérefter foljer i kapitel fyra en
diskussion kring de metodologiska angreppssétt som jag anvant mig av i studiens genom-
forande. Resultat och analys av dessa presenteras déarefter i kapitel fem och sex, med en
konkluderande slutdiskussion i kapitel sju.




Kapitel 2: Bakgrund och tidigare forskning

Detta kapitel syftar till att ge en 6verblick av tidigare forskning och rapporter kring funktions-
hinder med anknytning till sexualitet och personlig assistans’. D& identitetsskapande,
attityder, bemadtande och normer i samhallet kring bade sexualitet och funktionshinder har
stor inverkan pa individens sexualitet gérs darfor inledningsvis en genomgang av forskning
kring dessa aspekter.

2.1 Attityder och bemdétande kring funktionshinder

I jobbannonser kan man ofta l&sa att arbetsgivaren gédrna ser sékande med annan etnisk
harkomst eller det kon som &r i minoritet inom just det yrket. Men hur ofta laser vi ”du far
garna ha ett funktionshinder”? Det ar tydligt att vissa delar av mangfaldsstravan ar mer
prioriterad an andra. Man kan se en hierarkisering mellan olika minoritetsgrupper, dar det i
dagens Sverige ar genus och etnicitet som far hogst prioritet (Taesler 2010). Vi anvander ord
som rasism och sexism, men det existerar inget vedertaget begrepp i stil med
"funktionshinderism” (jmf. eng. disablism) (Marks 1999). Funktionshinderfragor ar sallan
heller med i intersektionella analyser i samma utstrackning som exempelvis kén, klass,
etnicitet och alder, utan betraktas garna som ett specialomrade som bara rér de funktions-
hindrade sjalva och dar sarskild kompetens kravs, istallet for att som pa samma satt som
ovriga begrepp se funktionshinder utifran sociala perspektiv och som en samhillelig
angeldagenhet (Marks 1999; Soder & Gronvik 2008). Men aven mellan olika funktionshinder
kan man se hierarkier, dar vissa funktionshinder blir en del av samhéllet pa ett naturligt sétt,
till exempel allergier och synfel, medan andra betraktas som avvikande pa ett helt annat satt
(Lagerheim 1988; Peterson, Ekensten & Rydén 2006; SOU 1998:16).

Fordomar och attityder spelar ofta en stor roll bade i hur man uppfattar, forhaller sig till och
bemoter en person. Regeringen tillsatte darfér 1997 en utredning med syfte att kartldgga och
analysera funktionshindrade personers upplevelser av bemétande fran myndigheter och andra
offentliga organ dar de anstker om stdd och service. Utredningen resulterade i Lindqvists nia
- nio vagar att utveckla bemétandet (SOU 1999:21). Slutsatserna var bade 6verraskande och
vantade; ett gemensamt monster i alla intervjuades berattelser var att de upplevde brister i
bemotandet och manga kéande sig krénkta, kontrollerade och ifragasatta. Detta bemotande
beror enligt Lindqvist till stor del pa yttre faktorer, exempelvis arbetsférhallanden, brist pa
resurser och framforallt en otydlighet i det politiska budskapet om hur samhallet ser pa
funktionshindrade méanniskor. Detta har i sin tur sin framsta orsak i kompetensbrist nér det
galler funktionshinderfragor samt etik i bemotande. Sammantaget ar dessa olika faktorer en
politisk fraga. Lindqvist foreslar darfor atgarder som lagandringar, 6kade anslag till forskning
och kultursatsningar som syftar till att minska férdomar och férbattra kunskapen om
funktionshinder.

Fordomar och myter har historiskt sett alltid haft en stark stallning i synen pa funktions-

4 uppsatsen anvands begreppet personlig assistent om en person som av kommun, privat bolag eller av brukaren
sjalv ar anstélld att utféra insatser enligt LSS och LASS. Ibland anvands den forkortade versionen assistent. |
andra lander dar lagstiftning och arbetsforhallanden skiljer sig anvéinds antingen landets egna benamning eller
den svenska, men kan alltsa innebéra andra former av stod.




hindrade personer och darigenom paverkat deras livsvillkor och stallning i samhallet. Ett
exempel &r hur personal pa SVT ser pa att anstélla personer med funktionshinder:

- Sedan finns det ju inte heller sa himla manga med ett funktionshinder att vélja bland. Man maste ju
faktiskt vara bra ocksd. For att komma till den positionen méste man vara ratt kaxig och ta for sig lite.
Manga handikappade ar lite... forsynta. Kanske vill de inte synas s& mycket? Jamfor med Filip och
Fredrik! De &r kaxiga, pratsamma och orédda. Jag tror att det krdvs mer av en handikappad som vill ge
sig pa TV-mediet an av en som inte ar det. Man behover nog sarskilt ha en ordentlig sjalvkansla: att
veta att jag klarar det har! For det dr klart att du har 6gonen pa dig. Sarskilt om du misslyckas kommer
manga att muttra: det r klart, vad var det jag sa... (Taesler, 2010, s. 31)

| delbetankandet Nar asikter blir handling — En kunskapsdversikt om bemdtande av personer
med funktionshinder (SOU 1998:16) analyseras hur bemdtande och attityder kan forbéttras.
Det récker inte med enbart 6kad information utan det kravs dven Okad integration mellan
personer med och utan funktionshinder. Medan information framfor allt vander sig till
intellektet s& leder méten mellan manniskor till kansloméssig paverkan och bada delar &r
viktiga for att uppna varaktiga attityd- och beteendeforandringar. De undersokta
forskningsresultaten visar aven att kontakter i sig inte automatiskt ger positiva attityder utan
att det kravs bade ett givande utbyte och varaktighet i kontakten. Flera forskare har dven
betonat att det mycket ofta ar de personliga egenskaperna hos den funktionshindrade personen
sjdlv. som avgor hur bemotandet och de sociala relationerna utvecklas. Den egna
sjalvuppfattningen kan vara avgorande for mojligheterna att leva i delaktighet och jamlikhet
med andra, vilket ar ett slags status quo: hur ska man fa sjalvfortroende om ingen vill traffa
en? Men initialt handlar det om en installning. Funktionshindrade personer har storre
forvantningar pa sig att prestera inom exempelvis arbetslivet, man maste bevisa att man trots
sitt funktionshinder faktiskt kan utfora arbetet tillfredsstallande, trots att det inte har nagot
med kroppens fysiska formaga att gora (ibid.; Paulsson 1995). Forskning visar att manniskor
som &r i behov av praktiskt stéd i vuxenlivet ofta bemdts med infantilisering med avseende pa
sjalvstandighet da detta ses som en del i vuxenblivandet (Barron 1997a).

En undersokning av en grupp studenter av deras attityder till att inga olika typer av relationer
med funktionshindrade personer (Miller et al 2009) visar att funktionshindrets typ och dess
omfattning paverkar villigheten. Ett mindre omfattande funktionshinder kan latt uppfattas
som mer omfattande pa grund av vad som kallas the spread effect dar en avvikelse
generaliseras sa att den upptar en storre del av individens karaktar. Vidare paverkar radande
attityder och normer starkt hur man ser pa funktionshindrade personer. Exempelvis ar myten
om att fysiskt funktionshindrade inte kan ha sex starkt rotad. Intervjupersoner visar darfor
mindre vilja att inleda ett romantiskt forhallande med en funktionshindrad person an
exempelvis ett vanskapsforhallande. Dessa normer kan &ven bidra till att funktionshindrade
personer har samre sjalvfortroende. Detta kombinerat med fysisk otillganglighet kan bidra till
en minskad chans att befinna sig i sociala sammanhang, varfor social kompetens kan bli
lidande. Man kunde ocksa uppleva att synliga hjalpmedel som rullstol eller kapp bidrog till att
andra uppfattade en som oattraktiv (ibid.). Manga av de uppfattningar vi har kring
funktionshinder och sexualitet kommer fran olika typer av media, som producerar och
reproducerar dessa bilder. Darfor foljer nu ett avsnitt om hur dessa bilder sett och ser ut och
deras paverkanseffekter pa den funktionshindrade individen.




2.2 Bilder av funktionshinder i kultur och media

En funktionshindrad person som syns i TV-rutan kommer att behdva en hel del stod. Vi har inte haft
orken till det nu (Taesler 2010, s. 28).

| vart kulturella arv finns myter och sagner om skador och funktionshinder som pd manga satt
an idag paverkar var syn pa och framstéllning av funktionshindrade méanniskor. Pa 1800-talet
fanns s.k. bortbytességner, som handlade om féréaldrar som fick sina "friska” barn bortbytta av
troll och ersatta med funktionshindrade barn. Aven om dessa historier pa sin tid ocksa bara
var sagor speglar de normer, forestallningar och kéanslor om funktionshinder som da var
radande. Idag kan man se diskussionen om fosterdiagnostik som liknande uttryck for samma
typ av kanslor hos foréaldrar och samhélle och de reproduceras standigt (Olsson 1999). Idag ar
mediernas definitioner av vérlden alltmer avgorande for var egen uppfattning och forhall-
ningssatt om varlden. Det blir allt svarare att sjalv vélja vad man vill se eller veta i den massa
av information som finns tillganglig och mediernas val av vilka handelser och ménniskor som
presenteras spelar darfor en stor roll for var varldsbild (Hirdman 2001).

Betydelsen av kultur och media bade som fortryckande och frigorande ar allmant kand, inte
minst genom exempelvis gay-rorelsens framgangar att vinna acceptans som en
minoritetsgrupp. Dovkulturen skulle kunna liknas vid detta, men med betydande mindre
genomslagskraft i majoritetssamhallet (Barnes et al 1999). Detsamma galler for funktions-
hindrade manniskor generellt sett, de ar sallan uppmarksammade utifran deras vardagliga
livsvillkor pa det séatt som andra, icke-funktionshindrade &r, utan manga ganger utifran fokus
som riktas pa deras funktionshinder och darmed stereotypifierar och forstarker fordomar kring
funktionshinder. Men for det mesta ar funktionshindrade osynliga i medierna, vilket
naturligtvis ar en lika negativ faktor som stereotypa bilder (Ljuslinder 2002; Marks 1999;
Seetersdal 1999).

Vilka bilder som visas i medierna paverkar var syn pa vad som ar kvinnligt, manligt, ett gott
liv och sa vidare. De paverkar hur vi ser pa oss sjilva och hur vi utvecklar var identitet i
forhallande till det omgivande samhéllet. Tar man veckotidningar som exempel ger de uttryck
for en valdigt snav bild av ”Kvinnan” eller ”"Mannen” (Hirdman 2001). | dessa bilder har
funktionshindrade ménniskor ingen naturlig plats. Att standigt matas med bilder som man inte
kan identifiera sig med paverkar mojligheten att utveckla en identitet som en del av samhallet
och gemenskapen med andra kvinnor eller mén. Att behdva vénda sig till sérskilda skrifter
istallet for att som alla andra ha tillgang till sextips och liknande i var och varannan tidning
kdnns orattvist for manga: "My dream is to open a magazine and think ’I could try that’,
instead of saying “You must be joking — I can’t even look up at the chandelier, let alone swing
from it!” (Shakespeare et al 1996, s. 15)

2004 sandes CP-magasinet, en serie om och av funktionshindrade personer med syfte att
andra omgivningens attityder och kunskaper kring funktionshinder. Serien fick valdigt bra
kritik och sags av manga, men fortfarande finns inga funktionshindrade reportrar i SVT:s stab
och inte mycket har hant de senaste 45 aren vad galler sandningstid, format och innehall om
och/eller med funktionshindrade personer (Ljuslinder 2007). I en undersokning av varfor det
ser ut pa detta satt visar resultaten pa skrammande attityder och forhallningssatt bland SVT:s
personal, som citatet i foregaende avsnitt visade (Taesler 2010). Andra svar som de tillfragade
gav var bland annat att "det skulle bli bokigt” och att det skulle ta fokus fran programmet om




exempelvis en programledare var funktionshindrad (ibid.). Att Sveriges Television, som &r
statligt 4gd och finansierad, inte formar spegla Sveriges hela mangfald av befolkning &r
bedrovligt. Media & en av maéanniskans starkaste influenser som attityd- och
varderingsskapande och om da inte ens var statliga television formar synliggéra och
normalisera funktionshindrade personer och deras livsvillkor, vem ska da gora det (Barnes et
al 1999; Ljuslinder 2002)? | ar ar det nationellt tillganglighetsar och enligt Regeringens
handlingsplan Fran patient till medborgare — en nationell handlingsplan fér handikapp-
politiken (Prop 1999/2000:79) ska man efter i ar ha sett till att handikapperspektivet genom-
syrar alla samhéllssektorer, att vi har ett tillgangligt samhalle, samt att bemd&tandet forbattrats.
Utan att vara alltfor pessimistiskt ar det inte svart att se att detta svarligen kommer att vara ett
faktum vid arets slut.

Som namnts ovan spelar media en stor roll i att férmedla bilder av hur saker och ting forhaller
sig i samhéllet. Darke (1998) talar om ”normalitetsdrama” som en filmgenre déar bilder av
normalitet skapas genom att visa pa hur funktionshindrade (avvikande) karaktarer hanterar sin
situation i relation till de vanliga manniskorna”. | dessa dramer, menar Drake, visas ofta
funktionshinder fran den medicinska modellens perspektiv, vilket betyder att karaktarens
funktionshinder betraktas som nagot individuellt som ska avhjélpas, normaliseras. Storyn
kretsar vanligtvis kring hur den funktionshindrade personen och omgivningen handskas med
detta. David Lynchs Elefantmannen &r ett utméarkt exempel. Séllan ser man en film dar en
funktionshindrad karaktér portratteras utan att funktionshindret belyses och denna typ av
filmer blir darfor ett satt att befasta denna syn pa funktionshinder hos gemene man samtidigt
som det beféster synen pa vad som ar normalt (ibid.).

Ett satt for frigorelse och upprattelse &r sjalvbiografier av funktionshindrade manniskor. Det
ar ett satt att med egna ord berétta om sina erfarenheter och utmana den gangse stereotypen ur
ett s.k. inifranperspektiv, dar funktionsnedsattningen inte ar en forutsattning fér handlingen
eller en forklaring av manniskans personliga egenskaper. Genom skdnlitteraturen kan man
dven na en storre publik &n exempelvis forskningsrapporter, som tenderar att na endast en
begransad publik. Skénlitteraturen praglas annars generellt sett av ett utifranperspektiv, dar
funktionshindrade manniskor ofta anvénds som litteréra verktyg, till exempel som metaforer
for ondska, offer, en krydda i handlingen eller for att framhéva den icke-funktionshindrade
huvudpersonen; Shakespeares Richard Ill, den puckelryggige Ringaren i Notre Dame,
Fantomen pa Operan eller Snévit och de sju dvargarna (Seetersdal 1999). Att kulturella bilder
och attityder bidrar till hur vi ser pa oss sjalva kan darfor vara avgorande for vart identitets-
skapande och i sin tur pd vad vi utvecklar for forhallningssatt kring sexualitet, vilket blir
foremal for kommande avsnitt.

2.3 Ungdomar, identitetsskapande, sexualitet och funktionshinder

Varhelst tva manniskor ar tillsammans sexuellt ar samhallet med som tredje part (Helmius 2000, s. 12).

Var identitet &r grunden i vart sjalv, hur vi ser pa oss sjalva och hur vi vill att andra ska se pa
oss. En stor del av identiteten grundlaggs i puberteten dd kroppsliga forandringar och
upptackandet av det sexuella aktualiseras, men vart identitetsskapande ar en process som
pagar hela livet och paverkas av upplevelser och erfarenheter fran social interaktion, bilder
och attityder i omgivningen. | tondren nar pubertetens konsekvenser borjar gora sig géllande
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vacks manga fragor kring hur man ska hantera karlek och sexualitet. Dessa tankar fortsatter
naturligtvis hela livet, men i tonaren kan man séga att de tar sin borjan och manga av vara
forhallningssatt far sin grund har. Langtan efter att vara ihop med nagon ar ofta mycket stark
och hanger nara ihop med en stravan efter att fa tillhora en gemenskap av andra som har haft
liknande erfarenheter och karleken blir ett centralt tema. Experimenterandet &r en del i
puberteten som &r bade naturlig och mognadsbeframjande. Att testa sin sexualitet kan ocksa
vara ett satt att havda sin sjalvstandighet, identitet och vuxenhet. Erfarenheter ger social status
I kompisganget dar samlagsdebuten dr en viktig handelse och markor for intrédet i
vuxendomen (Erling 2001). Andras forvantningar ar ocksa viktiga i utvecklandet av sjélv-
kénsla och manga unga funktionshindrade har upplevelser av att andra inte forvantar sig att de
ska vara sexuella aktorer, vilket da kan accepteras som sanningar och som paverkar ens sjalv-
bild och hur man kommer att forhalla sig till sexuella situationer i framtiden (Shakespeare,
Gillespie-Sells & Davies 1996).

Sociala relationer

Funktionshindrade ungdomars identifikationsprocess kan forsvaras av att inte ha férebilder
och darmed internalisera kénslan av annorlundaskap. Foraldrar till funktionshindrade barn ar
manga ganger mer 6verbeskyddande, vilket kan fa som konsekvens att ungdomen avskarmas
inte bara fysiskt utan aven emotionellt fran sociala sammanhang (Barron 1997a; Lewin 1987).
Andra ganger &r det inte foraldrar utan assistenter i skola som lagger sig i alltfér mycket och
begrédnsar ungdomens naturliga utveckling. Till foljd av otillrdcklig 6vning i sociala
sammanhang kan tveksamhet, osakerhet och svarigheter uppstd i att handskas med sin
sexualitet, vilket kan forsena den sociala puberteten (Hoglin 1995). Ar man oséker pa sig sjalv
uppstar radsla for sexuella situationer eller sa tolkas situationer som andra skulle ha tolkat
som sexuella istéllet som exempelvis skrammande. Detta kan hora ihop med en rédsla att
tappa kontrollen, kanske éver en kropp som man inte alltid kan kontrollera eller for att man
kanner sig svagare eller oférmégen att ta hand om sig sjalv i risksituationer (Fagerstrém
1982; Lewin 1987). Relationer ar grunden i manniskans leverne och i tondren ar betydelsen
av en ndra van oftast storre an betydelsen av familjen. Det ger méjligheter att utforska bade
sig sjalv och sociala symboler i samspel med andra pa ett helt annat satt an inom familjens
valkanda ramar (Bjarnason 2004; Lagerheim 1988).

Upplevelsen av sexualiteten i ungdomsaren ar av stor vikt for upplevelsen av sexualiteten i
vuxen alder och har darfor en grundlaggande funktion. Vanskapskretsen &r otroligt viktig for
den egna identifikationsprocessen och socialiseringen. Den som har haft en vdn som de
kunnat tala fortroligt med och deltagit i aktiviteter med utanfér hemmet samlagsdebuterar i
hogre grad tidigare och far darmed snabbare igang identifikationsprocessen dar kropps-
kéannedom och sjalvkénsla &ar viktiga for den sexuella utvecklingen (Helmius 1998a). Att ha
atminstone en god van kan vara skillnaden mellan att bara leva och att ha livskvalitet och kan
oftast vara annu viktigare an att ha en karleksrelation (Shakespeare 2006). Att ha atminstone
en icke funktionshindrad vén kan bidra till aktiv delaktighet och ett fullvardigt social
medborgarskap och motverka internaliseringen av annorlundaskap (Bjarnason 2004).

Ungdomar som gatt i specialskolor &r minst troliga att ha icke- funktionshindrade vanner
(Hoglin 1995; Bjarnason 2004). Manga har s.k. "hej-vanner”, det vill séga. sadana man bara
héalsar pd men i 6vrigt kan familj och assistenter vara de enda man umgas med (Bjarnason
2004). De som inte hade nagon van alls hade knappt nagot socialt liv och var isolerade, dven
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om de deltog i specialaktiviteter for funktionshindrade ungdomar eller med sina assistenter.
De umgicks mest med familjen och assistenter (Barron 1997a; Bjarnason 2004). Denna
segregation av funktionshindrade och icke-funktionshindrade barn kan leda till att de
funktionshindrade blir isolerade och institutionaliserade medan de icke-funktionshindrade
vaxer upp okunniga om och med férdomar om funktionshinder, vilket ar problematiskt for
bada och kan fa negativa konsekvenser i framtida méten (Shakespeare et al 1996). Funktions-
hindrade ungdomar behéver dessutom inte bara mojligheten att skapa nya véanskapsrelationer,
utan aven resurser att uppratthalla dem och kommunicera pa ett bra satt, vilket till stor del
beror pa sjalvfortroende och 6vning i sociala ssmmanhang (Shakespeare 2006). Manga vittnar
om upplevelsen av att sarskilda klasser i skolan for rorelsehindrade elever var mycket lagre i
nivan och snarare forvarrade deras skolgang &n underlattade den (Hoglin 1995). Betygen
galler oftast inte som gymnasiekompetens vilket forsvarar hogre studier och/eller maojligheter
till ett intrade pa den reguljara arbetsmarknaden (ibid).

Véanskapsrelationer skapas framst i skolan for de flesta ungdomar (Shakespeare et al 1996).
Skér (2003) beskriver hur ungdomars funktionshinder ibland dock kunde bidra till smértor
eller svarigheter att delta i aktiviteter pd samma satt som klasskamraterna, vilket forstarkte
kanslan av utanforskap. De upplevde dven ofta att de blev retade och utsatta for negativa
attityder. Darfor upptog de ibland en roll som till exempel ”Joker” och skdmtade om sitt eget
funktionshinder i ett sétt att skydda sig sjdlva och vinna acceptans. En annan vanlig roll var
att bli osynlig. Manga ungdomar valde dven att umgas med aldre eller yngre, som de
upplevde accepterade dem béttre. Manga skapade ocksa kontakter pa Internet dar de kunde
forbli anonyma eller skapa sig en ny roll (ibid.).

Mojligheten att kunna ta sig till platser rent fysiskt ar avgorande for socialt umgange. Om
man som ungdom &r beroende av foraldrars skjutsande kan den dar festen som alla ska ga pa
kénnas ganska avlagsen om man inte far bestimma hur lange man ska vara dar och sa vidare,
eller att behdva ha en assistent narvarande (Barron 1997a; Lewin 1987; Skar 2003).
Relationen till foraldrarna kan darfor uppfattas som kontrollerande och inskréankande pa
integriteten och ett hinder for sjalvstandighet, samtidigt som det &r ett nédvéndigt stod (Skar
2003). Ungdomarna i Skérs (2003) studie uppfattade sig sjalva som alla andra ungdomar men
sa att de fick kampa mer for att framhdva sina positiva egenskaper sa att deras
funktionshinder inte kom i vagen for deras personlighet. Dar tillgdngligheten var till deras
nackdel tenderade de att uppfatta sig sjalva olika andra ungdomar till skillnad fran exempelvis
hemmet dar de kunde ké&nna sig som alla andra (ibid.).

| Bjarnasons (2004) studie upplevde ungdomarna att ju mer omfattande funktionshindret var
desto svarare var det att fa vanner bland jamnariga, icke-funktionshindrade. Andra hade
upplevelser av att vannerna droppade av i puberteten ndr de bdrjade experimentera med
alkohol och sex, kanske trodde de inte att de kunde vara med pa detta av olika anledningar.
De fick folja med pa bio och liknande men inte fester. Vissa undvek ocksa aktiviteter dar
deras fysiska sdkerhet kunde riskeras. Andra berattade att &ven skolan blev trakig om man var
ensam, vilket ledde till att studierna blev lidande. Generellt gallde for manga av tonaringarna
att de hade fa vanner av det andra kdnet. Detta hade betydelse for deras mojligheter att traffa
potentiella partners och pa deras tankar om framtiden. Manga var optimistiska men insag att
det skulle finnas svarigheter, till exempel att traffa ndgon som skulle kunna se bortom
funktionshindret. Aven Hoglins (1995) studie visar pa liknande resultat. En ungdom i
Bjarnasons (2004) studie berattade att da han brukade folja med sin icke-funktionshindrade
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van pa fester kunde tjejer komma fram och kyssa honom av medlidande. Detta beteende ar
typiskt som sprunget ur férdomar om funktionshindrade personer som ensamma och tragiska,
nagon att vara snall mot och ta hand om (Peterson et al 2006) och dven om man tillats vara en
sexuell aktor sa blir man inte detta fullvardigt (Lewin 1987).

Sexualkunskap och kroppsuppfattning

Det ar ocksa ett faktum att funktionshindrade ungdomar har samre sexualkunskaper &n andra
ungdomar, trots att de kan behdva mer information &r andra. Detta beror dels pa en bristande
(anpassad) sexualundervisning och dels pa ovannamnda faktorer kring en avsexualiserad bild
fran bade foraldrar och omgivning (Fagerstrom 1982; Gronvik 2008; Helmius 2004a; Hoglin
1995). For kvinnor kan detta vara annu svarare da sexualmoralen generellt sett ar strangare
for flickor och kvinnor och om mgjligt &nnu strangare for dem med funktionshinder (Barron
1997a; Helmius 2004a). Vissa funktionshindrade vittnar om att da de ingatt i forskning kring
deras sexualitet var det forsta gangen de blev tillfragade kring sadana fragor. De berattar dven
i de fall det funnits sexualundervisning att materialet varit baserat pa vackra, icke-
funktionsnedsatta, vita manniskor. Kombinationen av att dalig information kring sex och
samlevnad och att vara fysiskt beroende av andra gér dem extra sarbara for sexuellt
utnyttjande eller 6vergrepp (Myers & Milner 2007; Shakespeare et al 1996). ”Information is
power and disabled people still don’t have enough of it” som en informant i Shakespeare et
als studie sa (1996 s. 15). | sex- och samlevnadsundervisningen ingar dven teman som
identitet, kropp, utseende och sa vidare. Funktionshindrade ungdomar kan ha sarskilt manga
tankar kring sadana fragor pa grund av upplevelser av att inte se ut som andra och mota
krankande attityder.

Bengs (2007) beskriver tre teman kring kroppen som &r vanliga i tonaren:

e Den problematiska kroppen: Genom sin avvikelse fran det normala. Medicinska
aspekter, att inte kunna anvanda den "ordentligt”. Utseendet som skiljer sig fran andra.

e Den kontrollerade kroppen: Att inte kunna kontrollera den som man vill och att vara i
behov av hjalpmedel och assistans.

e Den sociala kroppen: Kroppens betydelse i samspel med andra. Sociala och kulturella
normer och varderingar kring kroppen bidrar till att forma individens sjalvuppfattning
och identitet. Styrka, hélsa, virilitet, oberoende symboliserar den ideala kroppen.

Kroppsuppfattning hos tonaringar med synliga fysiska funktionshinder ar ofta mindre
fordelaktig an hos tonaringar utan funktionshinder (Barron 1997b; Rasmark et al 2009). Detta
kan ha att géra med att ett central tema i tonaren ar kroppen och dess utseende, till stor del pa
grund av puberteten och att det ar en tid da man forsoker hitta sin identitet. Kompisars
attityder, kulturella krav och mediala bilder som man jamfor den egna kroppen med paverkar
i hdg grad den individuella uppfattningen av den egna kroppen. Att bli bemétt med acceptans
och gillande &r avgorande for ett gott identitetsskapande da kroppsuppfattning ar en stor del i
sjalvfortroendet (ibid.; Paulsson 1995). Detta kompliceras ytterligare for funktionshindrade
ungdomar nér de ser valdigt ensidiga bilder av karlek och sexualitet, det vill sdga dar samlaget
visas som summan av manniskors sexuella relationer. Upplevelsen &r bade psykologisk och
social och behdver inte innebéra en viss typ av praktik. Ungdomar ha svart att se sig sjalva
som mojliga sexuella aktorer, sarskilt som deras funktionsnedsattning i sig inte nédvandigtvis
skulle paverka den sexuella formagan, men framforallt for att deras lust och sensualitet. For
dessa ungdomar ar det saledes en fraga om att fa tillrackligt kunskap och stod for att kunna
utveckla sexuella beteendemdnster som later sig anpassas till funktionshindrets art. Det ar inte
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funktionshindrets art som ar problemet utan det forhallningssatt som skapas under ungdomens
samspel med det omgivande samhéllet och dess sexuella varderingar (Fagerstrom 1982;
Hoglin 1995; Lewin 1987). Detta kan fa konsekvenser dven senare i livet, vilket diskuteras i
féljande avsnitt.

2.3 Livsloppsperspektiv pa identitetsskapande, sexualitet och
funktionshinder

Sexuality either is not a problem, because it is not an issue, or is an issue, because it is seen as a
problem (Shakespeare et al 1996, s. 3)

Givet att en god sjalvkénsla och ett gott sjalvfortroende &r viktiga delar for att kdnna sig
tillfredsstalld med sitt liv ur bade emotionell och sexuell synvinkel &r det inte svart att
forestalla sig hur omgivningens attityder i forlangningen aven paverkar denna del av
funktionshindrade manniskors liv. Sexualiteten ar en kontinuerlig del av livet som péaverkar
vart valmaende, identitet, livsstil och relationer. Att bilda familj med partner och barn ar en
stor del av manga manniskors liv. Att da standigt métas av attityder som gor att man kanner
sig asexuell eller oattraktiv kan fa negativa konsekvenser i hur man forhaller sig till relationer
och sin sexualitet (Abdel-Nasser & Ali 2006; Shakespeare et al 1996).

Manga funktionshindrade méanniskor har mycket kontakt med sjukvarden pa ett eller annat
satt. Har rader den medicinska modellen med fokus pa kroppens dysfunktioner och
rehabilitering av dessa. Patientens sociala behov tas sallan upp och déribland annu mer séllan
de sexuella, sex och reproduktion betraktas som problematiskt. Detta trots att detta ar det
problemomrade som funktionshindrade manniskor sjélv tycker ar det viktigaste att handskas
med (Shakespeare et al 1996). Detta blir sérskilt tydligt bland funktionshindrade kvinnor, som
blir forbisedda inom prevention- och kvinnohéalsovard. Manga ganger blir man inte kallad till
rutinkontroller hos gynekolog eller erbjuden samtal kring prevention och sexualitetsfragor.
Det ligger ett antagande bakom om att dessa kvinnor anda inte kommer att fa barn eller har ett
aktivt sexualliv. Dessa samtal ar snarare av extra vikt for denna grupp da funktions-
nedsattningen (och darmed eventuell medicinering) kan vara avgdrande for valet av preven-
tivmedel, hjalpmedel eller liknande (Best 1999; Shakespeare et al 1996). Det kan ocksa skapa
oro om man Overhuvudtaget inte vet ifall man kan fa barn eller inte, vilket dven péaverkar
sjalvkansla, identitet och framtidsutsikter (Hoglin 1995).

For man finns oftast en press att kunna prestera och att ha en tillrackligt stor penis, vilket for
funktionshindrade mén kan vara extra pressande: ”to some extent it can be worse, because of
the proportions of our bodies or because of sitting down all the time, whatever, the shape of
the penis. | think we tend to worry more about the idea of whether or not you can use it”.
Bilden av mannen som stark, stor och beskyddande kan ocksa vara svar att ta till sig nar
funktionshinder associeras med motsatsen. Men generellt kan man aven se att bilden av
funktionshindrade ménniskor som konlosa, det vill saga varken fullvardiga man eller kvinnor,
ar vanlig. Det finns dock en viss skillnad mellan kvinnor och man géllande utseende och
skonhetsideal, dar man i dagens samhélle kan se stérre krav pa att kvinnor ska vara vackra
och sexiga, vilket kan paverka funktionshindrade kvinnor negativt. Detsamma kan man se
galler for gay man. Manga har darfor strategier som innebar ett aktivt val att stalla sig utanfor
dessa normer och ideal och soka efter andra satt att se pa och uppskatta skonhet, dar
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sjalvsakerhet och sjéalvstandighet oftast ar sadana faktorer (Shakespeare et al 1996).

| en studie av Helmius (1999) understktes aldre funktionshindrade kvinnor och vilken roll
sexualitet haft i deras vardag under livet. Resultaten pekar pa att tondren varit en olycklig
period i livet. Man kande sig exkluderad fran sociosexuella relationer och upplevde problem
med sjélvstandighet, sjalvbestdmmande och personlig assistans relaterat till privatliv och
sexualitet. Foraldrarna var oftast valdigt dverbeskyddande och undanhéll information om
”blommor och bin” med argument som att det anda inte skulle bli aktuellt. Sddana attityder ar
vanligt forekommande och leder till att sexuellt experimenterande uteblir eller forsvaras om
personlig assistent finns. Sexualiteten blir darfor inte pa samma satt en del av vardagslivet,
vilket paverkat kvinnorna senare i livet. Manga hade aldrig vagat forsoka finna en partner
eller hade jobbiga erfarenheter av sexuella méten (ibid.). Aven Hoglins (1995) studie visar
liknande pa resultat.

Identiteten som funktionshindrad behdver dock inte alltid vara negativ. Aven om manga
valjer att inte identifiera sig med “gruppen funktionshindrade” drar de garna nytta av den
identiteten i situationer dar det kan bidra till dnskade forandringar eller i yrkeslivet dar
sérskild kompetens krévs kring funktionshinder (Barron 1997b). Men generellt kan man se en
tendens till att man véljer att ta avstand fran en identitet som funktionshindrad individ. Man
kan till och med tala om en komma ut-process, i likhet med den for gaypersoner, som handlar
om att acceptera sitt funktionshinder och att vara annorlunda men samtidigt inse att det inte &r
en sjalv det ar fel pa utan pa samhéllet. For manga med progressiva sjukdomar till exempel
kan denna process vara livet ut. Men det som manga har gemensamt som har forvéarvade
funktionshinder &r att man snabbt marker av att man beméts annorlunda &n forut, bland annat
i form av avsexualisering. En sadan forandring i utmanar dven ens egna attityder om
funktionshinder. Det finns ocksa upplevelser av att det finns en hierarki med "mer varda” och
“mer funktionshindrade” funktionshindrade personer. Identiteten som funktionshindrad har
darfor sallan nagot att géra med funktionsnedsattningen i sig utan ar en social identitet och
eftersom denna identitet har lite att géra med hur funktionshindrade manniskor verkligen &ar
det inte svart att tanka sig att man inte vill identifiera sig som funktionshindrad (Shakespeare
et al 1996)

Detta ar negativt inte bara for sexuallivet utan for tillfredsstallelsen av livet i sin helhet.
Tillfredsstallelse med parrelation, sexualliv och familjeliv & de mest betydelsefulla
domanerna for tillfredsstéllelse med livet i allménhet, i jamforelse med exempelvis arbetsliv
och fritid (Fugl-Meyer 1998). Detta bekréaftas aven av livskvalitetsundersokningar, dar
resultaten oftast upplevs som forvanande pa grund av att man har en forestéllning av att
personer med sjukdom eller skada inte kan leva ett gott liv. Denna diskrepans hittar man &ven
nar man jamfor den funktionshindrade personens upplevelse av sitt valbefinnande med dennes
anhoriga eller vardare, som oftast skattar det lagre. Viktiga faktorer i en god livskvalitet ar
socialt stdd, vanner eller partner som man kanner tillit fér och kan vara intim med.
Ensamstaende har generellt sett lagre skattning av sin livskvalitet an sammanlevande (Persson
2006).

Den fysiska tillgangligheten ar naturligtvis ocksa avgdrande for att kunna leda ett socialt liv
med mojligheter att hitta en partner. Undersokningar visar att bristande tillganglighet med
konsekvenser for att kunna leva ett aktivt och socialt liv oftast skattades hogre som
problemskapande an privatekonomin (Shakespeare et al 1996). Funktionshindrade ménniskor
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ar darfor ofta mer isolerade och ensamma. Till skillnad fran andra minoritetsgrupper (till
exempel landsméan som delar samma sprak och kultur) kan det vara svarare att umgas med
andra bara for att de ocksa ar funktionshindrade, sérskilt om man sjélv inte identifierar sig
som sadan. Men samtidigt kan det ocksa vara svarare att inga i sociala gemenskaper med
icke-funktionshindrade péa grund av bade fysisk otillganglighet och férdomar. Aven pa arbets-
marknaden har funktionshindrade méanniskor samre stéllning. Detta kan ocksa leda till
ensamhet da vi pa arbetsplatsen har en av vara storsta gemenskaper. Att ha ett arbete och en
gemenskap &r i sin tur faktorer som leder till sjalvfortroende och i forlangningen en storre
sakerhet att vaga ge sig ut i nya sammanhang. En samre ekonomisk stallning far darmed saval
ekonomiska som sociala konsekvenser med minskade mojligheter till delaktighet i samhélls-
livet som f6ljd (Hoglin 1995; Shakespeare 2006).

2.4 Perspektiv pa personlig assistans, relationer och sexualitet

The disability movement needs to get its act together about this issue. If an able-bodied person wants to
masturbate they do it. In my view, it ought to be taken on by carers if you can’t do it yourself.
(Shakespeare et al 1996, s. 37)

Rollen som hjalpbehtvande

Oavsett vad man anser om ovanstaende citat sa ar det tydligt att synen pa att vara i behov av
hjalp i hog grad ocksa &ar beroende av attityder. Det dr accepterat att vara beroende av andra
nar man inte ar funktionshindrad, till exempel larare som samarbetar i en kurs, att hjélpa en
van med att flytta, att anlita stadhjalp, men alltsa inte lika okej nér hjalpbehovet ar baserat pa
var fysiska oférmaga att gora sakerna sjalv. Skillnaden ar alltsa det sjalvvalda, vilket innebar
att ha kontroll 6ver sin kropp och sina behov, medan motsatsen innebéar en sorts offerstatus
(Peterson et al 2006). Manga funktionshindrade utvecklar déarfor en identitet som i hog grad
praglas av deras hjalpbehov och roll som funktionshindrade (Jacobson 1996).

Konventionella attityder sager att man ska visa hansyn till manniskor med funktionshinder da
de automatiskt uppfattas som att ha levt ett tragiskt och hjalplést liv och darmed har negativ
sjalvbild. Det ar svart att forestalla sig hur livet skulle kunna vara positivt om man sjélv var
funktionshindrad, vilket delvis har att géra med att det till stor del bara &r negativa bilder vi
far av funktionshindrade personer i kultur och media (Peterson et al 2006). Detta forhallnings-
satt kan leda till att funktionshindrade personer internaliserar omgivningens krav och
forvantningar pa sjalvstandighet att det blir ett hot mot sjalvkanslan att ta emot hjélp. Detta
kan aven visa sig i relationer genom att man dels inte vill vara beroende av nagon och darfor
inte slapper in nagon tillrackligt nara och det kanslomassiga beroendet sammanblandas med
det fysiska (Paulsson 1995; Shakespeare et al 1996).

Rollen som hjalpbehdvande blir ambivalent da man samtidigt stravar efter sjalvstandighet
(Barron 1997a; Skér 2003). Ungdomarna i Skars (2003) studie upplevde att personliga assis-
tenter ofta tog rollen som forélder, det vill sdga av mer kontrollerande och uppfostrande
karaktar. Andra ganger kunde de dock uppleva att relationen mer fick karaktaren av vanskap,
men mottes da ofta av att assistenten inte kande pa samma sétt (ibid.). Det kunde ocksa uppsta
situationer da ungdomen uttryckte pa vilket satt han/hon ville ha hjalpbehovet tillgodosett
men dar assistenten dnda gjort det pa det satt som denne ansag vara adekvat, vilket dven
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bekraftas av andra studier (Barron 2001). Barron (ibid.) ger exempel pa en brukare, vars
assistent vagrade skicka ivag en kontaktannons till en tidning da denne tyckte att detta var fel
satt att fa kontakt med eventuella vanner och/eller partners. En annan brukares assistent
gjorde garna brukarens drenden pa egen hand istallet for att folja med brukaren nar denne
gjorde dem, da detta tog langre tid. Fokuset pa att strava efter att uppna sjalvstandighet for
brukaren kommer da i skymundan och man blir en passiv mottagare av stod istallet for att fa
stod att utfora saker sjalv (ibid.). Manga brukare véljer darfor ibland istéllet att kompromissa
om sina preferenser for att behalla sin harmoni” (Jacobsson 1996, s. 119) da man ser det som
ett personligt ansvar att assistenterna trivs (ibid.).

En annan problematisk aspekt i relationen med assistenten kan vara att assistenterna uppfattas
som utbytbara, vilket resulterade i att brukare ofta far ”lara upp” nya assistenter och da vara
tvungna att berdtta allt om sig sjalva for en fraimmande person, vilket kan upplevas som en
inskrankning pa privatlivet. Det blir darmed ocksa en valdigt obalanserad relation da brukarna
oftast inte vet sarskilt mycket om sina assistenter, som har valdigt stor insyn i burkarens liv ur
de flesta aspekter. Att standigt behéva beratta hur man vill ha sin hjalp upplevdes ocksa som
trottsamt och sarskilt da det gallde intima behov upplevdes det som svart, sarskilt om
assistenten var av annat kon (Gough 1994; Jacobsson 1996; Skar 2001). Manga brukare
uttrycker att personlig assistans inte bara &r praktiskt stod i sig utan att det & omgardat av
kénslomassiga upplevelser med sarskilda syften och mening, som assistenten maste ha
forstaelse for. Det kan vara av betydelse vad som har hant tidigare, hur det ser ut i dagens lage
och vilka mal man har infor framtiden. Till slut ska assistenten inte behéva fraga hur, vad och
nar saker och ting ska goras utan det ska komma sig naturligt. Att formedla detta for en
vikarie kan darfor vara svart (Gough 1994).

Sjalvstandighet ar nagot som vi alla forvantas uppna nar vi blir vuxna, sarskilt i dagens
individualiserade samhélle. Men det man ofta missar ar att det ar nagot som ar individuellt
och kan te sig olika for alla. For en funktionshindrad méanniska som behdver hjalp i sin
dagliga livsforing att utfora vissa saker kan sjalvstandighet innebéra att utdva inflytande éver
det stod man har ratt till och darmed undvika beroendeskapande situationer. An en gang kan
man se hur ekonomiska incitament gor sig gallande, till exempel vid bantning av fardtjansten.

Behovet av att kontrollera sin assistans i storsta mojliga man ar darfér ndgot som manga
brukare finner sarskilt viktigt enligt Goughs (1994) studie. En oro som fanns var ifall assisten-
terna delade de normer och vérderingar som var viktiga for brukarna. Det kan upplevas
pafrestande att be assistenten utfora saker pa ett visst satt om denne markbart har en annan
asikt. Gough (1994) tror att detta beror pa tva olika konflikter som uppstar i relation mellan
brukare och personlig assistent, namligen att brukarens roll som arbetsledare star i motsats till
dennes roll som hjalpbeh6vande, samt att forvantningarna pa jamlikhet och 6msesidighet pa
samma satt star i motsattning till uppdelningen arbetsledare - arbetstagare. Dessa konflikter
grundar sig i normativa syner pa just hjalpbehévande, arbetsledare och sa vidare. Att det hela
dessutom kompliceras av att det sker inom en individs privata sfar gor att det finns ytterligare
forhaliningssétt att ta hansyn till. Aven till synes vardagliga géromal &r omgérdade av symbo-
liska betydelser grundade i attityder och varderingar. Personliga rutiner och beteende ar nagot
hogst personligt i de flesta méanniskors liv och darfér kan manga brukare uppleva att det ar ett
kéansligt omrade for uppmarksamhet. Konflikter kan uppsta nér assistenten inte forstar logiken
i sin brukares handlingsmonster, kanske pa grund av att varderingarna inte dverensstammer
(ibid).
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Integritet, granser och sociala relationer

Att uppehalla sociala relationer pa ett tillfredsstallande satt nar en assistent &r narvarande kan
vara svart (Skar 2001). Flertalet ungdomar berattade att deras kompisar inte ville umgas med
dem nér assistenter var narvarande och de fick da sitta bredvid och titta pa. Andra hade goda
erfarenheter av assistenter som gick till lararrummet under rasterna. Ytterligare andra
ungdomar beskrev assistenten som deras van som deltog i deras aktiviteter och umgénge med
kompisarna. Detta kunde dock dras alltfor langt enligt vissa ungdomar, som menade att
assistenten tog alltfor stor del i leken och kompisgruppen till forman fér ungdomen (ibid.).

Att fa hjalp i intima situationer & &nnu mer kopplat till nedséttande forestallningar &n
hjalpbehov i 6vrigt. Lagerheim (1988) talar om méanniskors intimitetsgrans och att denna av
naturliga anledningar ar lagre for funktionshindrade personer, som kanske alltid behovt
assistans i intima situationer. Detta betyder naturligtvis inte att det &r helt oproblematiskt,
varken for den funktionshindrade personen eller for assistenten eller familjen. Likval kan det
vara jobbigt med en ny assistent eller brukare. Att kunna klara allt annat férutom exempelvis
toalettbesok kan darfor bli problematiskt om man aker pa en social aktivitet utan assistent,
men behover besoka toalett. Att vara sjalvstandig i vissa avseenden men inte andra kan
upplevas som forradiskt eller ett bakslag (ibid.). for manga brukare ar det darfor viktigt att
kunna bestamma vem som ska utfora vissa intima behov och koén kan ocksa vara en viktig
faktor (Gough 1994). Da detta inte alltid ar majligt att fa till stand kan det upplevas som ett
overgrepp. En del brukare upplever att assistenterna forsoker utfora sitt stod utifran en
generaliserad bild som man fatt genom erfarenheter hos flertalet brukare, och darigenom
skapa en professionell praktik och rutin, medan brukarna snarare upplevde detta krankande,
da man vill bli sedd som individ och utifran sina egna, sérskilda hjalpbehov. Att inte
respektera en brukares onskemal om sarskilda kon pa sina assistenter upplevdes darfor som
ett uttryck for likgiltighet for konsidentitet och humanisering (ibid).

Konflikter och svarigheter med gréanser kan ocksa uppsta om assistenten arbetar i ett hem dar
flera familjemedlemmar ut6ver brukaren bor. Vilka uppgifter utfors av assistenten och vilka
krav ar rimliga att stalla pa familjen (Jacobsson 1996; Wolmesjo 2009)? Den informella hjalp
som manga funktionshindrade personer far av sina nara och kara vid sidan av de anstallda
personliga assistenterna ar nagot som séllan tas i beaktande inom varken forskning eller
valfardsinstitutioner trots att det ar dokumenterat ett stort antal timmar som laggs pa detta. For
en utomstaende kan det te sig naturligt att man ibland ber nara och kara om hjalp med det ena
eller det andra, men for en funktionshindrad person som har ett varaktigt hjalpbehov kan det
finnas en poang i att behalla sin integritet och sjalvstandighet genom att skilja pa de tva. Pa sa
satt behaller man aven sin integritet intakt, som &r en viktig del av identiteten. Man slipper
aven kanslor av tacksamhetsskuld och att vara en borda for sin familj néar hjalpen inte sker
frivilligt (Jacobsson 1996; Jeppsson Grassman, Whitaker & Taghizadeh Larsson 2008). Att
vara beroende av att ens assistenter kan jobba for att klara sina dagliga géromal och planer &r
inte helt oproblematiskt och manga brukare valjer darfor att ha sina anhoriga pa “stand by”.
Ibland kan till och med en sambo eller fordlder vara anstalld som assistent for att sékerstélla
behovet (Barron 2001; Whitaker 2008).

Men problem kan anda uppsta om man som assistent och brukare har olika varderingar eller
uppfattningar om saker och ting. Manga etiska dilemman kan uppstd och da det inte &r
reglerat vad assistenten ar skyldig att utfora kan det vara svart att begara nagot som brukare.
Om inget annat avtalats an att arbetstagaren ska arbeta som personlig assistent féljer av
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arbetsledarens lagstadgade arbetsledningsratt att assistenten ska sta till forfogande och utfora
de arbetsuppgifter som faller inom ramen for arbetet. Vad detta innebdr antas arbetstagaren ha
kant till utifran vad som vanligtvis forekommer i denna typ av anstéllning och darmed har
atagit sig att utfora. Detta ar naturligtvis mycket kravande for assistenter att bedoma, da det
skiljer sig mellan brukare. Men en arbetstagare ar a andra sidan inte skyldig att utfora arbete
som strider mot lag eller god sed pa arbetsmarknaden. Aven brukaren kan & sin sida ha svart
att pa forhand ange exakt allt som denne kommer att behdva stéd i och detta kan ocksa
komma att &ndras 6ver tid (Calleman 2009). En vanlig diskussion &r ndr assistenter har krav
pa forbattringar av sin arbetsmiljo, som ju ar brukarens hem. Enligt arbetsmiljolagen ska
arbetsgivaren se till sa att det ar en god arbetsmiljo med adekvat utrustning osv. Nar brukaren
ar arbetsgivaren kompliceras detta ytterligare. Hur goér man avvégningen att tillgodose
personalens behov samtidigt som man forsoker uppratthalla sin integritet i hemmet
(Jacobsson 1996)?

En mindre studie bestaende av intervjuer med funktionsnedsatta personer som hade personlig
assistans visar att det finns en diskrepans mellan hur de och deras personliga assistenter
uppfattar sexualitet och sexuella behov. Respondenterna definierade sin sexualitet som ett
behov medan assistenterna definierade den som en vilja, om det ens fanns eller var mojligt pa
grund av funktionshindret. Det maste darfor finnas en 6ppen dialog mellan den funktions-
hindrade personen och dennes assistent for att kunna komma fram till atminstone kompro-
misser i hur man kan hantera sexuella fragestallningar (Earle 1999). Néar det galler intima och
sexuellt relaterade behov av stod finns inga andra regler att folja an sexkdpslagen. Det finns
dock ingen praxis kring hur man ser pa om en assistent, som ju far betalt, skulle utféra
sexuellt relaterade tjanster at brukaren. Det &r dock annu ett sa pass tabubelagt amne att bra
diskussioner uteblir i alla berérda grupper och riskerar att istallet hamna pa en alltfor basal
niva (Shakespeare et al 1996).

Sexuellt vélbefinnande inkluderade inte bara sexualitetsaspekten utan aven vérderingar,
normer, interaktion och kulturella monster for levnadsforhallanden. Det &r alltsa mojligheten
och friheten for en person att njuta av och kunna kontrollera sin sexualitet i enlighet med bade
individuella och sociala forhallningssatt. For manga personer med fysiska funktionshinder
kan njutning innebara mer &n bara samlag, da detta inte alltid ar fysiskt mojligt att genomfora.
Andra delar av kroppen kan vara lika betydelsefulla for intimiteten, men pa grund av
bristande sexualundervisning, svarigheter att ta pa sin egen kropp och den ensidiga bilden av
det heterosexuella samlaget kan individen missledas att tro att det inte finns en plats i det
sexuella for denne (Hoglin 1995). | andra fall kréavs assistans for att kunna uppna sexuellt
valbefinnande pa ett eller annat satt, med eller utan partner. Det kan da uppsta svarigheter i att
veta var gransen gar i den professionella relationen, for bade brukare och assistent. Manga
brukare uttrycker ocksa upplevelser av att den privata sfaren, som ju ar forutsattningen for det
sexuella valmaendet, inkraktas pd genom assistansen och att dven sadana fysiska granser kan
vara svara att komma éverens om, sarskilt da man kanske inte vagar ta upp det for diskussion.
Vidare ar det lika svart for brukaren att be om assistans i sexuella situationer och riskera att fa
ett nej som det ar for assistenten att forhalla sig till om man kan ténka sig att assistera eller
inte (Meyer, Donelly, & Weerakoon 2007; Shakespeare et al 1996).

Motesplatser pa internet ar i mangas fall alternativa verktyg. Kroppens eventuella limitationer

ar da inte langre i fokus utan en stérre frihet for interaktion uppstar, vilket aven stods av en
studie som specifikt undersokte internetanvandning och relationsskapande pa internet bland
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funktionshindrade personer (Seymour & Lupton 2004). Det finns &ven erfarenheter dar
brukare inlett en relation med sina personliga assistenter. Det var l&tt hant i situationer dar de
inte traffade sa mycket andra manniskor och assistenten kande dem val och kéandes enklare an
att ge sig ut i den riktiga” varlden och leta efter en potentiell partner (Meyer et al 2007). Att
bli néra van med sina assistenter &r inte ovanligt forekommande enligt Jacobssons (1996)
studie.

Att relationen till en partner paverkas av att assistenter standigt ar narvarande &r inte svart att
forestalla sig. Inte heller av att den ena hjélper sin partner med exempelvis intimhygien, vilket
kan uppfattas hota méjligheten till fortsatt sexuell attraktion och atra. Risk foreligger ocksa
for att partnern uppfattar den hjélpbehdvande partnerns kropp mindre sexuell dérav. Det kan
ocksa paverka majligheterna till avskildhet och intimitet da assistenter ar narvarande. | andra
fall kan partnern bli ett bra alternativ till dygnsassistans, men det kraver naturligtvis att man
kommer dverens om gransen mellan det emotionella i relationen och det som blir det
praktiska i assistansen, eftersom det annars kan bli pafrestande for relationen (Jacobsson
1996; Shakespeare et al 1996).

2.5 Diskussion

Som vi kunnat se av ovanstaende resonemang kring olika doméaner i vardagen som paverkar
vara liv, kan funktionshindrade manniskor manga ganger drabbas negativt av att samhallet
inte ar anpassat efter den manskliga mangfalden. Professionellas attityder och bemotande,
kulturella och mediala bilder samt fysisk och psykisk otillganglighet kan paverka hur man ser
pa sig sjalv, vilket i forlangningen kan leda till en negativ sjalvbild och darmed svarigheter att
vara delaktig i samhallslivet och uppratthalla tillfredsstallande véanskaps- eller partner-
relationer. Mycket forskning finns att finna nér det galler andra livsdoméner som arbete och
tillgdnglighet, men desto mindre finns ndr det géller sexuella aspekter, trots att denna
livsdoman ar en lika viktig del av livet som andra och ibland till och med en forutsattning for
att de andra ska fungera tillfredsstallande. En individs liv och halsa &r en komplicerad
sammansattning av manga olika faktorer, dar sexualiteten ar en del. Att ignorera denna aspekt
i stodformen personlig assistans ar darfor anmarkningsvart. Att kunna leda ett fungerande och
tillfredsstallande sexliv oavsett relationsstatus och tillsammans med personlig assistans &ar
beroende av bade brukaren och dennes personliga assistenter. Det kravs darfor bade att
brukaren fatt mojlighet till en halsosam identitetsutveckling i puberteten med efterfoljande
sexuella utveckling som ligger till grund for framtida relationsskapande och att den personliga
assistenten fatt mojlighet till kompetensutveckling kring sexualitetsfragor. Omgivningens
attityder och samhéllets normer kan inte sagas ligga pa individens ansvar att motverka, men
genom att individen fatt mojlighet att skapa sig en trygg identitet kan dessa ges mindre
utrymme att paverka sjalvkanslan.

| kapitel fem kan vi lasa om hur mina egna studieobjekt forhaller sig till dessa svarigheter,

men forst kommer en presentation av teoretiska perspektiv med anknytning till sexualitet,
funktionshinder och andra perspektiv med betydelse for forstaelsen av sexualiteten.
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Kapitel 3: Teoretiska perspektiv

Uppsatsens teoretiska grund ligger i den socialkonstruktivistiska teoribildningen. Social-
konstruktivismen &r bred och ger mojlighet till teoretiska tolkningar ur olika perspektiv, vilket
ar anvandbart i denna uppsats dar funktionshinder undersoks i relation till sexualitet, som héar
betraktas som nagot socialt konstruerat. Jag borjar darfér med en genomgang av grunden i
den socialkonstruktivistiska teorin for att sedan diskutera funktionshinder som social
konstruktion och darefter sexualitet som social konstruktion. Da &ven andra domaner ar av
betydelse for individens sexualitet diskuteras &ven dessa ur ett socialkonstruktivistiskt
perspektiv, ndmligen normalitet, avvikelse, kropp, identitet och stigma.

3.1 Socialkonstruktivism

Socialkonstruktivismen har flera influenser fran sociologi, psykologi och postmodernism och
kan ségas vara grunden i de kritiska teorierna inom dessa, det vill séga som syftar till att ge
alternativa ansatser inom den aktuella disciplinen. Det ar saledes en tvarvetenskaplig teori
med manga olika teoretiska perspektiv, men grunden kan ségas vara Burrs fyra utgangs-
punkter (1995):

1. En kritisk installning till objektiv och neutral kunskap. Var kunskap om vérlden &r en
produkt av vart satt att kategorisera varlden och var uppfattning om vad som &r sant
och verkligt varierar darfor mellan de olika perspektiven. Det finns ingen objektiv
kunskap och detta antagande ar darfor en kritik mot positivism, empirism och realism.

2. Var syn pa kunskap och pa varlden ar praglade av var kulturella och historiska
bakgrund och uppkommer i ett socialt sammanhang och blir pa sa vis kontextbundet.
Har ar aven vetenskaperna inkluderade och forskarens sitt att se pa varlden och sina
informanter lika sd. Detsamma galler vara identiteter; de &r inte “akta” eller
inneboende i oss fran borjan, utan skapas i sociala processer. Detta antagande &r darfor
en kritik mot essentialism.

3. Vi skapar tillsammans kunskap genom social interaktion, kunskap ar saledes en
process. Det vi skapar blir var sanning och gransar da samtidigt mot det vi inte
accepterar som sant. Har har spraket en central betydelse och ar ocksa aktiv genom att
det leder till reaktioner och aktioner som skapar konstruktioner av verkligheten.
Spraket har dessutom en historisk betydelse genom att vi fods till en varld dar ett visst
sprak redan &r i bruk och vara forutsattningar att tanka och skapa mening ar darfor
givna.

4. Kunskap leder till social aktion. Genom vara konstruerade sanningar skapas dven
vissa accepterade satt att reagera pa och agera utifran. Synen pa funktionshinder kan
tjana som ett exempel; forr i tiden sag man pa funktionshindrade méanniskor som ett
hot mot samhallsordningen och de stangdes darfor in pa institutioner. Idag ar var syn
annorlunda, vi accepterar funktionshindrade personer och strévar efter att inkludera
dem i samhéllet genom 6kad tillganglighet.
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Socialkonstruktivismen bygger pa nagra teoretiska perspektiv som bor presenteras. Fran
sociologin &r det forst och framst Meads symboliska interaktionism, som innebadr att vi genom
var dagliga interaktion med andra manniskor konstruerar var egen och varandras identiteter.
Detta resonemang gar i samklang med Goffmans (2009/1959) rollteori, som beskriver hur vi i
olika sociala sammanhang forsoker hitta symboler som ger oss idéer om vem det &r vi moter
och darifran hur vi bor upptrada i detta mote. Upptradande och utseende ar viktiga sadana
symboler som vi internaliserar i olika socialisationsprocesser genom livet, men framforallt
under uppvéxten da vi lar oss att "passa in” (ibid.) (hur detta sérskilt paverkar funktions-
hindrade maénniskor diskuteras i kommande avsnitt 3.3). Burr (1995) menar saledes att
personlighet inte ar nagot som existerar inom manniskor utan nagot som uppstar i relationer
emellan dem. Detta behdver dock inte innebdra att ett ”jag” ar mer sant &n ett annat utan att
alla jagen ar versioner av sjalvet som uppstar i olika former som en produkt av omstandig-
heterna. Att man sedan tenderar att upptrada pa likartat satt i likartade situationer beror darfor
snarare pa att vi har ett gott minne eller erfarenheter av vad vart beteende den gangen
resulterade i. Begreppet identitet ar darfor mer anvandbart, da detta konnoterar ett syfte med
var roll och nagot vi kan vilja och skapa sjalva, men som ocksa ar influerat av vara sociala
interaktioner och var omvarld (ibid.). Identiteten grundar sig i var sjélvbild och sjalvkansla
och upplevelsen av en sammanhallen identitet leder till att man kanner sig trygg i sig sjalv
och hur andra uppfattar en. Den ar darfor en barare av vara varderingar och det som gor oss
unika som individer och &r en process under standig forandring (Harter 1999).

En ytterligare viktig grund for socialkonstruktivismen ar Berger och Luckmanns antagande
om att manniskor tillsammans skapar och vidmakthaller sociala fenomen genom social
praktik. Detta sker genom externalisering, objektifiering och internalisering. Externalisering
ar processen i vilken vi formedlar var syn pa ett fenomen till andra och darmed skapar en
praktik av en idé. Genom att andra tar del av denna och kanske sjélva externaliserar den
borjar detta fenomen eller praktik leva sitt eget liv och till slut kanske bli naturligt
forekommande i en viss social kontext. Nar sedan framtida generationer fods in i denna
version av verklighet blir detta fenomen en internaliserad sanning i deras medvetande och
forstaelse av varlden (Burr 1995). Samhéllets syn pa bade funktionshinder och sexualitet ar
darfér avgorande for hur individen identifierar sig sjalv och utifran det interagerar med andra,
vilket i forlangningen paverkar individens majlighet att uttrycka sin sexualitet pa det satt den
onskar.

3.2 Teoretiska perspektiv pa funktionshinder

Da ska vi se, sa den blinde till den déve. (Svenskt ordstav)

Det finns olika teoretiska perspektiv pa hur man kan se pa och forsta funktionshinder. Den
medicinska modellen som lange var radande &r inte langre sarskilt aktuell utan olika
perspektiv pa funktionshinder som social konstruktion har tagit plats som forklarings-
modeller. | takt med samhélleliga forandringar har &ven begreppen kring funktionshinder
forandrats. Handikappbegreppet, som numera alltmer ersatts av funktionshinder och funk-
tionsnedséttning, kommer fran det engelska cap-in-hand, en beskrivning av tiggarna som stod
med mdssan i hand. Till foljd av sina olika funktionshinder fick de inga andra mojligheter att
forsorja sig i det davarande samhallet (Marks 1999). Men aven om vi idag har ett mer positivt
funktionshinderbegrepp finns andra sprakliga yttringar kvar som konnoterar nedvarderande
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attityder, till exempel metaforer som vi anvander i dagligt tal som "&r du blind, eller?” om
nagon som inte ser en sak som ligger framfor sig eller det bland ungdomar vanliga skéllsordet
"CP” och "mongo”. Nar vi uttrycker oss pa detta satt ar det formodligen inte med nagon
direkt association till den faktiskt blinda méanniskan eller personen med CP-skada, men da de
har sin grund i en forestallning om hur blinda eller CP-skadade méanniskor dr och orden
uttrycks i en viss negativt associerad ton ar det fortfarande problematiskt (Barnes & Mercer
1999; Lagerheim 1988; Marks 1999). Handikapp anvénds idag dock fortfarande inom ramen
for organisationer som arbetar med funktionshinderfragor (handikappforbund) och for att
beteckna en politisk inriktning (handikappolitik). Man argumenterar att det ar ett sa pass
befast begrepp att det skulle vara mer problematiskt att byta an att ha det kvar (SOU
2001:56). Det standiga begreppsbytet kan latt leda till forvirring men det kan dven pavisa ett
behov av forandring pa grund av att dess sociala innebord ar och forblir negativt laddat. Det
ar darfor den sociala inneborden av ord som maste forandras i forsta hand (Holme 1999).

Den sociala modellen av funktionshinder ar darfér anvandbar da den beskriver hur
funktionshindrade ménniskor drabbas av diskriminering och exkludering i samhéllet inte pa
grund av sin funktionsnedsattning utan pa grund av samhéllets utformning, det vill siaga
fysiska omgivningsfaktorer, attityder, politik, institutionella strukturer och sa vidare.
Funktionshinder &r dérmed ett resultat av interaktionen mellan en skada och dess sociala
konsekvenser, det vill saga ett socialt tillstand som &r beroende av situation och social
kontext. Man kritiserar aven professionellas definitioner av normalitet och rehabilitering och
fokuserar istdllet pa att alla utifran sina olika forutsattningar och med ratt stod bor fa
mojligheter till samma levnadsstandard och respekt. Man vill harmed flytta fokus fran den
formodade gruppen funktionshindrade till varje individs egna behov och mojligheter dar den
funktionshindrade personen sjalv ar experten. Malet med modellen &r att férandra politiken sa
att den fungerar integrerande och ger alla majligheter till full delaktighet i samhéllet pa bade
personlig och social niva i syfte att utveckla en mer positiv identitet kring funktionshinder
(Barnes & Mercer 1999).

Det finns dock vissa delar som saknas i den sociala modellen. Man bortser ofta fran enskildas
upplevelser samt saknar en intersektionell analys utifran ytterligare faktorer som kon, klass
och etnicitet (Barnes & Mercer 1999). Jag anser att det dven &r viktigt att se till de
emotionella och psykologiska barriarer som hindrar funktionshindrade méanniskor fran att bli
fullkomliga méanniskor med en hélsosam och aktiv identitet inom alla livsomraden. Da dessa
tar sin utgangspunkt i de omgivande faktorerna kan de internaliseras i den funktionshindrade
manniskans sjalvbild och paverka individens mojligheter till att ta del av det stod och service
som erbjuds (Shakespeare et al 1996). Upplevelsen av funktionshinder ar darfor bade privat
och offentlig. Det &r bara genom ménniskors egna berattelser som man kan fa en forstaelse
som forenar bada delar. Genom en analys av det enskilda kan en bild av det generella uppsta.
Genom att dela med sig av sina erfarenheter kan man skapa nya forhallningssatt kring sig
sjalv och skapa en egen identitet. Om man bara ser till den sociala modellen med sociala
barriarer kan man missa det viktiga i sddana identitetsfragor (Watson 1998).

Jag ser darfor det grundldggande perspektivet i den sociala modellen som anvandbart i min
analys, men vill komplettera med det miljorelativa funktionshinderbegreppet, som definieras
som beskrivningen av ett mote mellan en funktionshindrad person och en bristande milj6. En
person kan alltsa ha en kroppslig funktionsnedséttning men denna innebéar nédvandigtvis inte
ett funktionshinder, utan det uppkommer eventuellt i en otillganglig miljo. Ett funktionshinder
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ar saledes ingen egenskap hos individen, inte heller &r en specifik miljo alltid funktions-
hindrande. Kontexten &r alltid avgérande och beroende pd vem man ar och hur man mots i
denna (Barnes et al 1999) Sa langt ar det valdigt likt den sociala modellen, men i denna
modell &r &ven individens egna upplevelser i fokus och man fornekar inte heller
funktionsnedséttningens betydelse (upplevelsen av ett funktionshinder) i vissa sammanhang
(Barnes & Mercer 1999). Fokus i analysen ligger inte pa betydelsen av funktions-
nedsattningen for individens levnadssatt (konsekvenser av ett funktionshinder), utan hur detta
levnadssatt uppfattas, kategoriseras, och véarderas av omgivningen och darmed far
konsekvenser for individens identitet, sjalvfortroende och mojligheter att delta i det sociala
livsrummet (betydelser av ett funktionshinder). Eftersom detta &r ndgot som en utomstaende
inte kan veta ligger fokus pa individens erfarenheter och upplevelser. Gemenskapen som kan
finnas hos andra med funktionshinder bestar inte i upplevelsen av ett funktionshinder i sig
utan upplevelsen av att bemotas annorlunda pa grund av den, i ett samhélle dar fysisk
funktion ar ett ideal och kroppen en symbol i interaktion (Williams 1998). Detta perspektiv ar
darfor anvandbart i analysen av det sexuella, som &r en privat upplevelse men som sker i
samspel med andra personer och/eller med inflytande fran samhallets varderingar kring
sexualitet (en mer djupgaende diskussion foljer i kommande avsnitt).

Den miljorelativa modellen kan ses ha vissa kopplingar till the human variation version, som
innebar ett antagande om att funktionshinder ar universellt da det kan drabba alla méanniskor
nagon gang i livet pa nagot satt, dar alderdomen &r det tydligaste exemplet. Det ar en syn pa
funktionshinder som breddar begreppets innebérd och innebér ett mangfaldsperspektiv dar
funktionsnedséttningar normaliseras och ses om en naturlig del av en manniskas liv. Darfor
bor ocksd samhallet utformas for att anpassas till hela denna ménskliga variation av
kroppsliga, psykiska och intellektuella funktioner av olika slag (Bjérck-Akesson & Granlund
2004; Lindqvist 2007). Den sndva synen pa sexualitet och framforallt sexuell praktik ar darfor
nagot som pa samma satt borde forklaras i termer av mansklig variation.

Varldshélsoorganisationen, WHO, har utvecklat en omfattande begreppsapparat kring
funktionshinder och funktionsnedsattning, International Classification of Functioning,
Disability and Health, ICF (se bilaga 1). Den har sin grund i det miljorelativa genom att man
vill fanga in bade det fysiska, personliga och det sociala perspektivet pa sjukdomar och
skadors konsekvenser, eller rattare sagt halsotillstand och halsokomponenter. Man har darfor
gjort en tvadelad indelning mellan individrelaterade (kroppsfunktioner och kroppsstrukturer)
och kontextuella faktorer (aktiviteter och delaktighet). Modellen har dock kritiserats av bade
forskare och brukare for att trots sin ambition att ringa in dven sociala faktorer vara alltfor
medicinsk och individualistisk (Gronvik 2005; Holme 1999). Socialstyrelsen har gjort en
oversattning av ICF och beskriver den som en biopsykosocial modell (Socialstyrelsen 2003, s.
23), vilket dven gjorts av andra (Barnes & Mercer 1999; Bjorck-Akesson & Granlund 2004).
Vissa talar dock om ICF som en miljérelativ modell (SOU 2001:56).

For egen del kan jag tycka att eftersom ett av syftena med ICF var att skapa en gemensam
begreppsapparat kring funktionshinder sa att man kan jamfora lander emellan och sa vidare
(Socialstyrelsen 2003), har man redan déar halkat ifran det miljorelativa forhallningssattet,
eftersom man i en jamforelse mellan olika lander forlorar de skilda, radande kontexterna, som
ar avgorande for om det ens foreligger ett funktionshinder eller ej. Jag forkastar dock inte helt
ICF. Modellen har en hel del anvandbara begrepp. | den individorienterade delen talar man
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bland annat om hinder foér delaktighet, vilket jag kommer att koppla till mitt tema om
personlig assistans och hur detta mojliggor eller omojliggor delaktighet i olika situationer,
vilket i sin tur kopplas till sjdlvbestdmmande och oberoende/sjalvstandighet. 1 den omgiv-
ningsorienterade delen talar man bland annat om omgivningens fysiska, sociala och attityd-
massiga inverkan pa individens majligheter till att leva det liv man onskar. Aven detta kan
jag anvanda i en analys av hur samhéllets attityder, men aven personlig assistans inverkar pa
individens majligheter till att fritt fa uttrycka sin sexualitet.

Pa samma satt kan den administrativa definitionen av funktionshinder anvandas. Denna utgar
och kategoriserar utifran vilka grupper som har ratt till nagon insats inom valfards-
institutioner. Man kategoriseras pa sa viss in i systemet och maste uppfylla vissa kriterier for
att fa ratt till insatser. For en funktionshindrad manniska kan detta innebéra att man har
kontakt med flertalet instanser dar man soker stod. FOrutom de tidigare ndmnda insatserna
som man kan fa via LSS och LASS finns till exempel rehabiliteringsersattning, handikapp-
ersattning, bilstod, hjalpmedel/anpassning pa arbetsplatsen och i hemmet och sarskilda
arbetsmarknadspolitiska program. Dessa olika insatser utgar fran olika definitioner av
funktionshinder och skapar darmed olika forhallningssatt kring hur man genom insatser kan
underlatta funktionshindrade méanniskors vardagsliv och med vilket syfte. Nagra av dessa
diskurser &r forsorjningsdiskursen, rehabiliteringsdiskursen, kompensationsdiskursen och
omsorgsdiskursen (Lindgvist 2007). Mot bakgrund av denna flora av diskurser att forhalla sig
till ar det inte svart att forestalla sig att vardagen kan bli synnerligen splittrad och kravande
om man maste uppratthalla alla de professionella relationer som kraver beddmning av ens
behov for olika insatser (vidare diskussion under 3.4). Att olika diskurser innefattar olika
perspektiv dven pa sexualitet och dess betydelse for individen ar inte heller svart att forestalla
sig och darfor har &ven denna forklaringsmodell en viktig funktion att fylla i analysen.

Diskussion

Som vi sett i detta avsnitt finns det manga satt att se pa och forhalla sig till funktionshinder.
Nar jag talar om funktionshinder utgar jag ifran det miljorelativa funktionshinderbegreppet.
Jag valjer darfor att kalla mina respondenter for funktionshindrade och inte funktionsnedsatta,
da mitt fokus inte ligger pa den fysiologiska funktionsnedsattningen utan pa omgivnings-
faktorer. Dessa omgivningsfaktorer kan dock vara av social, administrativ eller andra slag och
jag kommer darfor att i vissa diskussioner aterkomma till utvalda perspektiv fran andra
modeller da de flesta har viktiga poanger. Hur man ser pa funktionshinder har betydelse for
hur man ser pa sexualitet dar det i de perspektiv jag valt innebar att omgiv-ningen spelar en
stor roll.

3.3 Karlek och sexualitet

Once sex is understood in terms of social analysis and historical understanding, a more realistic politics
of sex is possible. (Rubin 1984, s. 157)

Att forsta sexualitet utifran socialkonstruktivism &r en forstaelse av sexualitet som beroende
av dess samhilleliga kontext; politik, ekonomi, klass och sa vidare. Aven om sexualiteten i
grunden betraktas som en privat angelagenhet ar den saledes reglerad i det offentliga (Padgug
1979). Detta kan sagas ha sin grund i att det mesta av dagens sexualteori ar baserad pa Freuds
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och Kinseys teorier om den manskliga sexualiteten dér grundtanken ar att sexualdriften ar en
basal biologisk funktion som pressar mot och maste kontrolleras av sociala och kulturella
matriser genom till exempel lagar och normer. Skulle dessa inte existera anser man det
foreligga en stor risk for att “abnormala” utbrott av sexuell aktivitet skulle ske (Gagnon &
Simon 2004).

En stor del av sexualiteten betraktades lange som syndig, vilket naturligtvis kravde kontroll.
Sexuellt avvikande beteenden, “perversioner”, har lange forkastats utifran tron pa den
sexuella drivkraften som endast syftade till reproduktion, det vill sdga det heterosexuella
samlaget. Aven om denna syn idag inte kan sagas vara radande pa det harddragna sattet finns
anda fortfarande en stark bild av “den réatta” sexualiteten dar samlaget fortfarande har en stark
stallning. Aven om homosexualitet och andra typer av sexuell praktik ar accepterad rader
fortfarande dominerande forestallningar av normalitet kontra avvikelse (Simon 1996). En bild
av tva vackra, vitala och starka kroppar som har samlag ar fortfarande ett ideal. Darfor
behandlas sexuell praktik mellan funktionshindrade personer som avvikande. Initialt uppstar
fragor om det ens fungerar, vilket alltsa utgar ifran samlaget, och sekundart uppstar fragor om
det &r onskvart, det vill siga om den funktionshindrade kroppen kan bringa attraktion och
njutning. Detta &r i sin tur ett satt att befésta bilden av normalitet genom att relatera till bilder
av vad som anses vara avvikande fran detta (Padgug 1979).

Sexualiteten som beteende ar alltsd i mycket hogre grad an andra manskliga beteenden
kopplad till sociokulturell paverkan och inte enbart biologisk paverkan. Detta vidhalls garna i
diskussioner som kontrasteras till den "djuriska” sexualiteten som méanniskan anses sta éver
genom att ha skapat séarskilda ramar inom vilka sexualiteten far existera. Nagon djupare
analys av konsekvenserna finns dock sallan utan det forefaller naturligt med denna ordning
(Padgug 1979). | manga sexuella situationer &r det den sociokulturella snarare &n den
biologiska faktorn (driften) som paverkar oss i en viss riktning, vilket i grunden kan ses som
att std emot eller att slappa driften fri (Gagnon & Simon 2004). Dessa sociokulturella
"manus” for manskligt beteende, script, ar en metafor for hur manniskan forhaller sig till sitt
beteende i social interaktion, precis som spraket ar en forutsattning for att tala. Genom
inlarning av dessa script lar vi oss ocksa hur vi ska agera i olika situationer. Utan de ratta
sexuella scripten som definierar situationen, aktérerna och kartlagger handlingen kommer
antagligen ingenting av sexuell art att h&nda.

Dessa script ar saledes en social inlarningsprocess pa kulturell, interpersonell och
intrapsykisk, niva. De kulturella scripten reglerar det gemensamma, sociala livet. Institutioner
kan ses som system bestaende av symboler genom vilka vi far ledtradar om roller och
beteenden. Dessa ar dock ofta generella och abstrakta. Genom interpersonella script kan vi
hantera eventuell diskrepans mellan ett abstract scenario och en konkret situation. Beroende
pa hur individen hér agerar kan denne bli en aktor i skapandet av nya script eller beféastandet
av redan existerande. Interpersonella script & en mekanism som mojliggor att adekvata
identiteter gors kongruenta med det dnskvarda. | fall av konflikter eller otydligheter pa den
kulturella nivan laggs storre krav pa individen i egenskap av aktor &n vad som kan motas av
interpersonella script. Ett behov av att scripta individens beteende tillsammans med det
underforstadda antagandet om att andras beteenden &r scriptade, ar vad som framkallar en
intern repertoar av beteenden som féreligger som alternativ vid situationer dar flera utfall ar
mojliga. | denna repertoar finns individens fantasier, dnskningar och begér, som dock inte &r
sprungna ur ett essentiellt sjalv utan i hog grad kopplat till sociala symboler.
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De tre nivaerna av script ar relevanta i olika stor utstrackning beroende pa kontext och/eller
individ. | paradigmatiska samhéllen &r de kulturella scripten starka, vilket medfér en hég grad
av delade innebérder och det kravs darfor mindre grad av intrapsykisk scriptning. | postpara-
digmatiska samhéllen &r de kulturella scripten svagare och medfor att olika institutioner kan
ha olika innebdrder, vilket for individen medfor att en individ kan behtva framstélla sig sjalv
pa olika satt i dessa, vilket kan skapa osakerhet. Sexualiteten sedd ur detta perspektiv handlar
om att sexualiteten inte betraktas som en i sitt innersta vasen betydelsefull del av ménskligt
beteende, utan den blir det forst nar det antingen definieras sa av gemensamma sociala
interaktioner och normer, sociogenisk betydelse, eller ndr individens upplevelse eller tidigare
erfarenheter definierar den som sadan, ontogenisk betydelse. Darfér kan man som individ
uppfatta en situation olika jamfért med en annan individ eller jamfért med samhallets syn. Vi
far en upplevelse av att "gora ratt” nar det kulturella och det interpersonella scriptet stammer
overens med var intrapsykiska upplevelse och det ar det som gor dem sa inflytelserika och
starka. Uppgiften for sexuella script blir saledes att fa tillatelse fran sjalvet att agera i onskade
former av sexuellt beteende samt att fa tillgang till de upplevelser som dessa beteenden ar
forvantade att generera. Detta ar ofta ocksa beroende av en kongruens mellan det som en
eventuell partner gor och upplever, men det kan dven gélla exempelvis vanner eller en
personlig assistent. Sjalvkontroll blir darfor centralt och kan illustreras med begreppet "act
your age”. | livscykler forvantas vi upptrada pa olika satt och olika typer av sexuella
beteenden "passar in” i olika stadier i var livscykel. Detsamma kan man sdga om manga
sexuella fantasier, som séllan eller aldrig levs ut. Det finns namligen sa starka bilder av var,
nér, hur, med vem och varfor vi ska ha sex (ibid).

Rubin talar pa liknande satt om hur vi tanker och gor sexualiteten utifran heteronormen och
andra s& kallade vérdehierarkier om vad som ar bra och daligt eller ratt och fel sexualitet.
Denna vérdehierarki har ofta sin grund i religidsa, moralistiska och framforallt essentialistiska
uppfattningar om sexualiteten som syndig och endast till for reproduktiva syften. Darfor har
familjens betydelse betonats och befésts inom vélfardsstaten och dess organisering. Det mest
framtradande inom vasterlandska kulturer ar hur detta manifesteras i en sa kallad
sexnegativitet dar sex ses som nagot farligt och destruktivt. Sexualitetens betydelse dverdrivs
och behandlas pa annorlunda satt an andra manskliga beteenden, vilket leder till vad Rubin
kallar dominoteorin, som innebdr att allt sexuellt betraktas som nagot som kan leda till ndgot
annu varre och potentiellt farligt och darfor maste regleras. Detta har lett till omfattande
sakerhetsatgarder i form av exempelvis lagar och normer som ska skydda individen fran
eventuella faror. Det har ocksa lett till den hierarkisering av sexualiteten dar gifta, reprodu-
cerande heterosexuella individer &r i toppen av pyramiden och den ensamma, onanerande
(icke-heterosexuella) individen pa botten, med Gvriga variationer daremellan.

Rubin har illustrerat detta i form av en cirkel, dar den innersta cirkeln motsvarar toppen av
pyramiden och representerar den goda, normala och naturliga sexualiteten och den yttersta
cirkeln motsvarar botten av pyramiden, vilket representerar den daliga, onormala, onaturliga
och syndiga sexualiteten:
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God sexualitet: Dalig sexualitet:

Homosexual |

Heterosexuell Homosexuell

Gift Ogift

Monogam Promiskuds
Reproducerande Ej reproduktiv
Icke-kommersiell - Kommersiell
Parrelation E Ensam, i grupp
Nara i alder g Stor aldersskillnad
Privat . Non. Offentligt

Utan hjélpmedel procreitive Med hjalpmedel
"Vanilj” Sadomasochistisk

In a relationship

Figur 1: Den sexuella vardehierarkin. (Rubin 1984, s. 160)

Ofta knyts dven nedvarderande personliga egenskaper till sexuell praktik, till exempel sadism
och masochism som uttryck for aggression respektive sjalvdestruktivitet och bisexualitet som
omogenhet, nagot man kommer att "komma Over”. Detta leder till felaktiga stereo-
typifieringar av sexuella praktiker som i sjalva verket har mycket lite att gdra med
individuella egenskaper. Detta fungerar pa samma satt som exempelvis ideologiska system
for rasism och religios fundamentalism, det vill séga genom att skapa en maktordning mellan
"vi” och ”dem”. Det bygger pa den tidigare namnda radslan att det ska uppsta kaos och
forodelse om man later sexualiteten harja fritt, vilket visserligen skulle kunna stamma i den
varsta av scenarion, men a andra sidan ar ramarna for det acceptabla alltfor rigida och tillater
alltfor fa intrade. Rubins vardehierarki ar idag nagot foraldrad da till exempel homosexualitet,
samboskap och icke-reproduktivt sex idag ar accepterat, atminstone i var vasterlandska och
framforallt svenska kontext. Den fungerar dock anda val som illustration av tanken bakom
och det blir lattare att forsta varfor funktionshindrade personer latt faller utanfor. Det ar till
exempel inte accepterat med personlig assistans vid sexuell praktik och manga har fortfarande
svart att se funktionshindrades sexualitet som naturligt och normalt, vilket darigenom
paverkar individerna negativt.

Dessa bilder och forestallningar &r ocksa nara sammankopplade med hur vi ser pa kroppen.
Negativa kanslor for den egna kroppen och utseendet kan bringa problem i sexuella relationer.
Det kan vara svart att njuta naken tillsammans med en annan méanniska om man inte kanner
att man kan slappna av och sluta fundera pa vad den andra ska tycka om ens kropp (Erling
2001). | foljande avsnitt foljer darfor en diskussion kring vad den géngse synen pa kroppen
och normalitet far for konsekvenser for funktionshindrade manniskor.

3.4 ldentitet, normalisering och avvikande

Vid sidan av teorierna kring sexualitet och funktionshinder med sin grund i socialkonstruk-
tivistisk teori, finns &ven vissa andra teoretiska perspektiv som &r av intresse att diskutera
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inom ramen for denna uppsats, da de har betydelse for hur man kan forsta sexualitet kopplat
till funktionshinder. I det forsta avsnittet diskuteras hur kroppen anvands som symbol i social
interaktion och paverkar uppfattningen av vad som ar attraktivt och sexuellt. Darefter foljer en
diskussion kring normalitet och avvikelse utifran bade kropps- och livsstilsideal, vilket i
nastkommande avsnitt diskuteras utifran stigmatiseringsprocesser av avvikare. Det avslutande
avsnittet behandlar hur dessa normer och vérderingar kring normalitet och avvikelse tar sig
uttryck inom vélfardsorganisationer, som funktionshindrade manniskor ofta har mycket
kontakt med.

Kroppen som symbol

Barnet som fods med funktionshinder upplever sig inte sjdlv som avvikare forrdn andra
patalar detta. Barnet knyter inga varderingar till sitt funktionshinder och inte forran
foraldrarnas oro och jakt pa hjalp och normalisering borjar denna uppfattning inlemmas hos
barnet. Det ar saledes inte funktionshindret i sig som skapar problem hos barnet, som daligt
sjalvfortroende, hammat beteende och uppgivenhet, utan pa bristen pa bekraftelse och en
patvingad negativ sarstallning i samhallet, oavsett hur man faktiskt ser pa sig sjalv. Att fa
kdnna sig accepterad i den miljé man lever, fa det stod man ar i behov av frdn omgivningen
och dérmed i vissa avseenden likna andra barn och i andra vara olik, precis som alla andra
barn kanner sig, desto langre kommer barnet att se sig som en i mangden, inte ndgon som &ar
annorlunda (Lagerheim 1988; Peterson et al 2006). Ett typexempel &r Paulssons (1995) studie
av neurosedynskadade personer som berattar om sina erfarenheter att véxa upp med arm- och
benmissbildningar. Barnen forsags tidigt med proteser i syfte att normaliseras och undvika
omgivningens negativa attityder. Tilltron till proteserna kom ur en okunskap och syn pa
funktionshindret ur medicinskt perspektiv. | manga av fallen glomdes darfér barnen behov av
emotionell, intellektuell och social utveckling, vilket fick konsekvenser i vuxen alder (ibid).

| puberteten ar en av ungdomens viktigaste “uppgifter” att fa en riktig och realistisk
kroppsuppfattning, da detta hor ihop med sjéalvkansla och identitet. Detta innefattar bade hur
man sjalv ser pa sin kropp och hur man uppfattar att andra ser pa den. Kroppsuppfattningen &r
en process som dven starkt paverkas av radande ideal och normer i samhallet (Giertz 2008).
Vannernas attityder paverkar ocksa starkt hur man ser pa sig sjalv och de som blivit retade for
sitt utseende i denna alder har ofta en mer negativ kroppsuppfattning. Vi kopplar ofta ihop
olika utseenden och kroppstyper med olika egenskaper, exempelvis 6vervikt med lattja
(Erling 2001). Darfor kan detta samband mellan kroppsuppfattning och jagidentitet har
sérskilt negativa konsekvenser for funktionshindrade manniskor (Barnes & Mercer 1999).

| stravan efter ett optimalt samhélle ingar en bild av hur den optimala, det vill sdga den
samhallsdugliga ménniskan ska vara konstruerad. Kroppen ses inte bara som en privat
egendom utan en i allra hogsta grad offentlig angeldgenhet med mdjlighet till arbete,
produktion och delaktighet i samhéllets och folkhemmets uppbyggnad och bestand. Darfor
var det historiskt sett mycket viktigt med god hdlsa och en funktionsduglig kropp. Bilden av
hur denna kropp ska vara har skiftat genom historien beroende pa tidsanda och vad som var
viktigt just da, men grunden i tanken ar alltjamt narvarande (Szonyi 2004). Kroppen é&r ett av
de tva omradena dar vi som individer fortfarande fritt kan utéva kontroll och uttryck nar vi
inte langre har makt i samhallet. Kroppen ar ocksa en symbol for samhallet, inte manga
politiker och makthavare ar funktionshindrade, en stark ledare har inte en svag eller opalitlig
kropp (Marks 1999). Detta kan paverka funktionshindrade manniskor inte bara i arbetslivet
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utan dven i sexuella situationer dar det finns risk for overgrepp, eftersom den funktions-
hindrade kroppen inte ses som ett hot eller kanske till och med ett enkelt byte for Gvergrepp.

Kroppen ar ett socialt objekt som star som symbol for var identitet (Cash & Fleming 2002;
Ljuslinder 2002). Eftersom vi hyllar den perfekta kroppen och ser kroppen som ett
forbattringsprojekt (jmf. skonhetstavlingar, viktminskningsprogram, plastikoperationer) och
samtidigt moraliserar kring avvikelser fran denna bild (jmf. hur bilden av évervikt forandrats
genom historien) ar det inte svart att forestalla sig varfor dven den funktionshindrade kroppen
betraktas som ett projekt. Oavsett om man &r funktionshindrad eller ej 1ar man sig tidigt att
uppfatta om man inte ar tillrackligt fysiskt attraktiv och samtidigt att blunda for andra
misslyckade individer, som uteliggaren och den Gverviktiga, sadana som inte har kontroll.
Aven inom ”gruppen” funktionshindrade kan man se en hierarkisering av skonhet
(Shakespeare et al 1996). | toppen finns en person som sitter i rullstol men i 6vrigt ser
"perfekt” ut, det vill saga dar funktionsnedsattningen ar sd osynlig som majligt i motsats till
exempelvis en CP-skada som kan ta sina uttryck i att personen dreglar, har svart att tala rent
eller inte har kontroll 6ver sina lemmar. Manga funktionshindrade ménniskor sager darfor att
de letar efter en potentiell partner pa sin egen “niva”. Sarskilt om man sjalv ar néjd med sin
kropp s& kan det vara svart att attraheras av nagon som inte ar det, vilket manga upplever &r
fallet med en del funktionshindrade manniskor (ibid.). Oavsett en persons faktiska utseende sa
ar det hur man upplever att andra uppfattar ens utseende som ar det avgorande i den sociala
interaktionen. Upplever man att andra ser en som attraktiv kan detta skapa sjalvfortroende och
trygghet medan motsatt upplevelse kan leda till oro och att man hammas i sociala
sammanhang (Cash & Fleming 2002). De symboliska innebdrderna av kroppen blir darfor
avgorande for en individs mojligheter till att skapa sig en god sjalvkansla och trygghet i
sociala och sexuella situationer.

Normalisering

Kroppsideal hor dven ihop med synen pa normalitet och avvikelse i andra avseenden.
Tideman (2004) talar om tre olika satt att kategorisera normalitet; statistisk normalitet, det
vanliga, genomsnittliga tillstandet i forhallande till statistiska underlag, normativ normalitet
dar de varderingar som &ar mest forekommande i ett samhélle vid en given tidpunkt &ar
avgorande, eller medicinsk normalitet med fokus pa individen utifran om man ar frisk
(normal) eller sjuk (avvikande) med syfte att avhjdlpa (normalisera) den sjuka (ibid).
Funktionshindrade méanniskor hamnar ofta utanfor alla tre av dessa sétt att se pa normalitet.
Pa grund av de symboler som forknippas med en funktionshindrad kropp associeras individen
inte med ett statistiskt, normativt eller medicinskt normal sexualitet heller. Att fa assistans i
sexuella situationer blir ett stort avvikande fran normaliteten, men uppfattningen tar sin borjan
I andra mer vardagliga sammanhang. En permobil, personlig assistans och anpassningar i
hemmet &r nagra stodinsatser som kan fas genom valfardssystemet, som ju vill bidra till alla
manniskors ratt att leva sina liv sa normalt som mojligt. En paradox uppstar darfor nar dessa
manniskor ska rora sig utanfor hemmet och méts av fysisk otillganglighet pa grund av att de
anvander hjalpmedel. Aven i métet med andra kan hjalpmedel verka som en symbol for det
avvikande och bli ett psykiskt hinder (Moser 2006). Cultural studies-traditionen talar om
exnominering, som &r det vi tar for givet som det normala, medan det som nomineras, lyfts
fram, &r avvikande. Ju mer man patalar hur normal nagon &r desto mindre normal framstar
personer, och detsamma géller det standiga betonandet av funktionshinder istallet for att
fokusera pa individen istéllet (Ljuslinder 2002).
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En mer adekvat syn pa normalitet ar darfor att det kraver ett erkannande av sérarter och endast
darigenom har alla, oavsett avvikelse fran majoriteten, mojlighet att inkluderas i normaliteten.
Normalitet skulle darfor inte vara ett uttryck for en specifik bild utan for avsaknaden av
sadana bilder och ett fokus pa mangfald dar alla accepteras, respekteras och inkluderas i
samhallet och dess historia. Detta ar naturligtvis i dagsléget en idealiserad forestéllning av ett
utopiskt samhalle. Det som dock kan betonas ar att just ett sadant erkannande av
minoritetsgrupper ar betydelsefullt for individens sjélvbild och identitetsskapande och darfor
efterstravansvart (Szonyi 2004). Att veta att det inte betraktas som avvikande av andra att
man &r i behov av sérskilda hjalpmedel eller utévar sin sexuella praktik pa ett satt som inte
ingar i den “normala” bilden i samhallet, ar av stor betydelse for att man faktiskt kan gora
detta och ma bra i det.

Den stigmatiserade avvikaren

Beckers och Goffmans beskrivningar av stigmatiseringsprocesser ar &n idag de som ndmns
flitigast i diskussioner om avvikelse. Becker (1973/2006) ser pa avvikelse som en produkt av
ett socialt samspel mellan en social grupp och dem som av gruppen betraktas som avvikande.
Han menar saledes att det dr andras reaktioner som avgor om nagon &r avvikande (ibid.).
Goffman (1963/1972) menar att det finns en uppdelning av manniskor i tva grupper; “de
normala” och de som pa nagot satt avviker fran denna normalitet. De avvikande blir ofta
bedomda utifran olika negativa forestallningar och vérderingar som knyts till dem som
personer. Det ar detta som Goffman bendmner som diskrepansen mellan en persons virtuella
sociala identitet, det vill sdga den som tillskrivs av omgivningen, och den faktiska sociala
identiteten, det vill sdga personens “dkta” personlighet bakom andras fordomar. Detta kan
vara en av faktorerna bakom att den stigmatiserade individens sjalvkansla bryts ned och att de
negativa forestéliningarna till slut internaliseras i medvetandet (ibid.).

Watson (1998) moderniserar Goffmans resonemang och beskriver istallet self som sjalvet, hur
man ser pa sig sjalv, respektive identity, hur andra ser pa en och betonar att i dagens samhalle
finns en syn pa att man bara kan uppna ett tillrackligt stabilt sjalv nér vi blir sjalvstandiga,
vuxna individer. Manga funktionshindrade personer beskriver ocksa hur de anammat denna
syn och tappar kénslan av egenvérde nar de inte kan hjélpa andra och uppfylla roller som
foralder eller partner, aven om andra forsakrar att de forstar och det ar okej (ibid). Schaller
(2008) talar om identiteten som funktionshindrad som en master category som har foretrade
framfor alla andra karaktérsdrag (kategorier) hos individen (jmf. spread effect s.8). Detta ar
nagonting som tilldelas individen av andra som inte tillhor denna kategori och som ser pa det
som avvikande fran normen (jmf. Becker). Vad kategorin funktionshindrad innehaller &r
oftast begransningar, problem, brister och svarigheter, det vill sdga ord med negativa
fortecken. Nagot som forstarker denna bild &r dessa karaktarsdrag som hot mot den
sjalvstandiga, starka, vackra och vitala individen/kroppen, som ar idealménniskan. Att vara i
behov av till exempel personlig assistans blir da en ett argument for detta antagande, dven om
det i grunden syftar till att 6ka brukarens sjalvbestimmande. Att vara i behov ar namligen
redan i sig ett nederlag ur detta perspektiv. Att da forsoka internalisera en identitet som stark
och sjalvstandig ar svart i ett samhalle som framhaver motsatsens fortrafflighet och pa sa satt
verkar utifran en maktfullkomlighet. Det &r darfor viktigt att funktionshindrade personer far
chans att framf6ra sina egna sanningar och utmana dominerande forestallningar (ibid.). Det
behovs fler bilder av funktionshindrade manniskor och sexualitetsaspekter for att bryta tabun
och forestéallningar kring exempelvis asexualitet. Synen pa funktionshindrade som hjalpldsa
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och beroende av andra kan leda till svarigheter i sexuella sammanhang, dar det ar viktigt att
kunna ta for sig och vara trygg i sig sjalv och i sin kropp for att kunna njuta och ma bra.

Skapandet av brukaren i valfardsorganisationen

| dagens samhaélle, som alltmer praglas av individualisering, kan ett hjalpbehov vara svart att
havda. Relationen till sin personliga assistent kan darfor bli komplicerad, &ven om denna
syftar till att uppratthalla sjalvstandighet. Att vara beroende av en annan manniska i sin
dagliga livsforing kan pa ett negativt satt paverka hur man ser pa sig sjalv, sin integritet och
sina resurser som individ. Maktobalansen som finns mellan brukaren och den personliga
assistenten kan resultera i att assistenten bestdimmer mer &n vad som egentligen skulle vara
nodvandigt, vilket kan bero pa en fordom om funktionshindrade personers intellektuella
formaga. Detta forhallningssatt kan i sin tur leda till att brukaren internaliserar en syn pa sig
sjalv som ett offer och ndgon som &r ur stand att ta makten Gver sitt liv (Barron 1997a;
Jacobsson 1996; Lagerheim 1988).

En annan faktor ar att man delar sitt hem med en annan person som inte &r en familjemedlem.
For de flesta manniskor spelar hemmet en viktig roll i livet, sett utifran bade sociala,
psykologiska och existentiella aspekter. Det dr en plats dar man ska kunna kénna sig trygg
och manga ganger ocksa en viktig del av identiteten (Arman & Lindahl 2008; Jacobsson
1996). Manga brukare beskriver att de ar oerhort tacksamma over att fa det stod som
personlig assistans innebdr, men samtidigt ar det ett dilemma att bo med framlingar och alltid
behova forhalla sig till andra manniskor (Whitaker 2008). Manniskans sjélvkansla, oberoende
och identitet bygger till stor del pa mojligheten att bevara sin autonomi och integritet. Den
fria viljan och handlingen &r viktiga delar i detta, till exempel att fritt kunna vélja nér, var och
hur man vill vara ensam eller i avskildhet med en annan manniska. Det &r darfor inte ovanligt
att funktionshindrade personer upplever en inskrankning i livsvillkoren pa dessa omraden.
Det kan hénda att man ofrivilligt tvingas visa sin kropp, sitt hem och sina kénslor nar en
assistent ar narvarande, till exempel att vara pa daligt humor men anda tvingas be om hjalp att
kla pa sig, nar man egentligen bara skulle vilja vara ensam. Speciellt kanske om det just den
dagen jobbar en vikarie man inte kanner (Jacobson 1996). Att kdnna otrygghet i sin integritet
kan leda till att man istallet avstar fran att inleda en relation eller uppratthalla ett sexuellt
samliv om man vet att assistenter ar narvarande eller att man kan behdva hjalp.

Man kan ocksa se att manniskor formas till klienter inom valfardsinstitutioner. Detta sa
kallade klientskapande handlar inte bara om att en person passiviseras och blir beroende av
det sociala valfardssystemet utan dven om att individens problem oversitts till systemsprak
och kategoriseras inom systemets begreppsapparat och forstaelsemodell. Detta kan leda till att
klientens syn pa sig sjalv blir formad av denna syn. Det handlar dven om synen pa ens
problem och hur det bast kan l6sas, vilket oftast & av en person utan funktionshinder
(Jarvinen & Mik-Meyer 2003; Peterson et al 2006). Behoven utreds oftast inte fran en
helhetsmodell utan utifran ett medicinskt perspektiv pa funktionshinder och manga brukare
vittnar om att det blir en forhandlingssituation dar man maste vara psykiskt resursstark,
argumentera val och ha en personlig sikerhet for att klara av att fa det man vill, trots att man
faktiskt ar experten pa sitt eget liv. Men ofta moter man en handlaggare som har en sarskild
syn pa vad som &r ett normalt liv och vad som é&r idealt for en funktionshindrad person sett
utifran en generaliserad syn pa olika funktionshinder och dess konsekvenser. Att sedan
besparingsskal kan paverka om man far insatser beviljade eller ej &r annu en faktor som
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uppmarksammas (Gynnerstedt 2004; Lagerheim 1988; Peterson et al 2006) och manga ganger
begas till och med lagbrott da insatser inte beviljas pa grund av besparingsskal trots brukarens
lagstadgade rétt till insatser (SOU 1999:21). Att brukarens sexuella behov inte tas i beaktande
nar insatserna utformas ar darfor inte svart att forestalla sig.

Samma problem kan uppsta i relationen brukare och personlig assistent. Vissa assistenter ser
som sin uppgift att kontrollera sina brukares behov av stéd och service, snarare an att utfora
dem pa det satt som brukaren uttrycker behov av. Detta grundar sig i en uppfattning om att
man ar en representant for valfardsstaten och skattebetalarna och darfor ska se till sa att ingen
brukare far mer an ndgon annan, far mer an vad man &r ”vard” eller anvander tjansten pa “fel”
satt eller i “fel” syfte. Detsamma galler sattet pa vilket vissa behov blir tillgodosedda,
exempelvis vilka aktiviteter man gor eller hur (Barron 2001).

3.5 Diskussion

Den gemensamma namnaren i detta kapitel har varit socialkonstruktivismen, som ar grunden
till de andra diskuterade teoretiska perspektiven. Genom var interaktion med andra manniskor
och genom de bilder vi tillagnar oss fran valfardsorganisationer vi kommer i kontakt med
skapar vi var identitet och var uppfattning av omvarlden och hur vi uppfattas av den.
Samtidigt ar historien ocksa en inflytelserik formedlare av vilka vi &r och hur saker och ting
forhaller sig. Bilder av normalitet, avvikande, sexualitet, funktionshinder och olika
professioners syfte ar darfor nara sammankopplade och bildar en komplex verklighet att
forhalla sig till for manga funktionshindrade manniskor. Da det finns en syn pa
funktionshindrade ménniskor som asexuella och/eller oférmdgna till féraldraskap tas inte
heller alltid hansyn till dessa aspekter av individens liv nér insatser utformas. Att brukaren
inte bara ar tacksam for att fa insatser utan att dessa faktiskt innebar komplikationer for livets
alla doméner ar nagot som séllan tas i beaktande och sarskilt inte det sexuella. Det finns
tydliga ansvarsfordelningar kring ekonomi, boende och arbete medan det sexuella forblir
outtalat eller faller pa brukarens ansvar. Pa grund av det ogynnsamma diskussionsklimatet
kring dessa fragor ar det dock inte sakert att brukaren tar upp det alls, trots att det ar en lika
viktig livsdoman som andra. Det ar darfor inte svart att konkludera att alla samhalls-
medborgare inte har samma mojligheter till att fritt fa uttrycka och utéva den sexualitet man
onskar.

| foljande kapitel som behandlar metodologiska perspektiv diskuteras hur det & mdojligt att
forska pa dessa komplicerade fragestallningar.
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Kapitel 4. Metod

4.1 Forskningsansats

Grunden i mitt valda teoretiska angreppssatt faller inom ramen for en hermeneutisk idé-
tradition. Detta innebar att forséka forsta och forklara ett fenomen genom att leva sig in i och
forsoka aterskapa en annan manniskas livsvarld. For att gora detta maste man utga ifran den
sociala och kulturella kontext som individen lever i. | detta ingar dven att tolka hur individen
uttrycker sig for att forstd underliggande tankar, kanslor och asikter (Thomassen 2007). Jag
har darfor valt kvalitativ intervju- och observationsmetod. Jag stéller mig narmast den dubbla
hermeneutiken som innebér att man dels maste forhalla sig till respondentens egen tolkning
och presentation av sig sjalv och sin syn pa varlden som en del av materialet och dels utga
fran den samhéllsvetenskapliga forskningens teorier och begrepp som man som forskare har
med sig (Gilje & Grimen 2007). Detta angreppssatt passar val in i min teoretiska utgangs-
punkt i socialkonstruktivismen och utgdr &ven grunden i min analysmetod, som utférs i enlig-
het med grounded theory. Syftet med grounded theory &r att genom induktiv analysmetod
generera nya teoretiska begrepp ur empirin. Jag har dock fran bdrjan haft med mig mina
teoretiska utgangspunkter och processen blev darfor en abduktiv variant, det vill sdga dar man
arbetar parallellt med teori och empiri (Larssson 2005a). | foljande avsnitt presenteras de
metodologiska till-vdgagangssatten mer ingaende.

4.2 Kvalitativ metod

Att forska om funktionshinder

Hjelmquist (2005) menar att handikappforskningen bestar av tva delar. Den ena bestar av den
individinriktade forskningen och i den andra finner vi forskning kring normer och attityder
kring funktionshinder, samhallsorganisation, medborgarskap och ménskliga réattigheter. Min
ansats har sin grund i den individinriktade men den andra delen tar dven stor plats da jag ser
betydande influenser fran dessa domaner pa det individuella, i enlighet med den socialkonst-
ruktivistiska teorigrunden som uppsatser vilar pa.

Det finns dock vissa aspekter som bor tas i beaktande nar man som icke-funktionshindrad
forskar om funktionshindrade manniskor. SGder (2005) talar om den normativa féllan, det vill
sdga nar man som forskare later sina normativa antaganden om vad som ar bra och daligt;
onskvart eller icke onskvart, leda forskningens riktning. Forskaren bor aldrig utga ifran hur
det borde vara utifran forestallningar om vad som &r bra eller daligt for manniskor med
funktionshinder. Forst i analysen, nar man i intervjuerna fatt hora intervjupersonernas egna
roster om detta kan man dra slutsatser (ibid.). Detta beror pa att vi forskar pa utsatta grupper
och dven om forskarens syfte varit vallovliga reflekterar de i detta avseende den ojamlikhet
som finns mellan den akademiska varlden och den vérld som utsatta manniskor lever i och
man kan fraga sig vad intervjupersonerna far ut av att delta? | extrema fall kan det till och
med upplevas som exploatering. Att vara tydlig med sitt syfte och framhdva de fortjanster
som individen faktiskt kan vinna pa att delta, &ven om det manga ganger ar en paverkan pa
samhallsniva. Att vara lyhord for hur den funktionshindrade sjalv anser att dennes situation
kan paverkas och forbattras ar darfor av stor vikt. Kunskapsarbetets kollektiva dimension, dar
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kunskap skapas gemensamt i intervjusituationen kan darfor betonas an en gang (Starrin &
Sdder 2005).

Informanterna i studien har valts ut pa grundval att de ar funktionshindrade och teman i
intervjuerna utgdr ifran funktionshinder. Aven om intervjupersonerna ar medvetna om detta
kan det vara bra att diskutera vad detta far for konsekvenser i form av exempelvis fortsatt
kategorisering och for deras sjalvbild som inte bara vilken manniska som helst utan en
funktionshindrad manniska (Barron 1997a). Att kategorisera alla funktionshindrade manni-
skor i samma grupp ar ohallbart, da heterogeniteten bland alla funktionshindrade ar storre
jamfort med den férmodade normalgruppen. Det man kan tala om som gemensam ndmnare &ar
en likartad upplevelse av att tillhdra en grupp i samhéllet som diskrimineras genom att inte fa
mojligheter till deltagande pd samma villkor som andra (Shakespeare et al 1996; SOU
2001:56), i enlighet med den sociala modellen.

Inom funktionshinderforskningen har omraden som uthildning och arbete oftast fatt storre
plats medan sexualitetsomradet ar ett mindre typiskt forskningsomrade. Manga ganger har
fokus latt hamnat pa risker for utnyttjande och dvergrepp. Handikapprorelsen har inte heller
uppmarksammat temat och inom feministforskningen har funktionshindrade kvinnor glémts
bort. Sexualiteten som en aspekt av vardagen ar fortfarande generellt sett ett forbisett tema
inom funktionshinderforskningen (Helmius 2004b; Nordqvist 1987), sarskilt da det skulle
vara av sarskild vikt med tanke pa stigmatiserade bild som finns kring sexualitet och
funktionshinder.

Intervjumetod

Mitt val av intervjumetod ar strukturerad kvalitativ intervju med en lag grad av
standardisering, det vill sdga att intervjufragorna inte ar pa forhand givna utan kretsar kring
vissa pa forhand givna teman med Gppna svarsalternativ. Jag foljer inte en intervjuguide utan
later intervjupersoner tala fritt kring de bestamda teman och ordningsfoljden blir pa sa vis
beroende av intervjupersonens svar. Overgripande kan man siga att jag som forskare sétter
ramarna och intervjupersonen styr variationen (Trost 2005). Jag véljer denna metod pa grund
av att jag vill lata personer med fysiskt funktionshinder komma till tals och uttrycka sina
asikter, en grupp som inte ar sa synlig i samhallet, speciellt inte inom sexualitetsfragor.
Eftersom det ar ett tamligen outforskat omrade anser jag ocksa att intervjuer &r en passande
metod for att kunna fa fordjupade kunskaper om respondenternas livsvillkor, till skillnad fran
exempelvis enkater.

Vardagslivsforskning &r ett passande begrepp for min ansats. Mitt syfte ar att askadliggora
och reflektera dver rutinméssiga fenomen i respondenternas vardag i relation till samhalleliga
strukturer. Vardagen ar bade nagot som vi sjdlva skapar men &ven nagot som paverkas av
samhalleliga och sociala strukturer, normer och vérderingar. Vardagslivsforskning brukar
delas in i tre inriktningar; att synliggora en okénd vardag, att utveckla den teoretiska
forstaelsen av det allmanmanskliga och att forsta och kritiskt granska samhélleliga strukturer
(Eliasson-Lappalainen & Szebehely 2008). Dessa tre aspekter far alla en plats i mitt syfte pa
ett eller annat satt och jag valjer darfor att inte vélja endast ett av dessa fokus. Inom
feministisk forskning har denna typ av metod kommit att bli betydelsefull for att lyfta fram
kvinnors vardagsupplevelser och oka forstaelsen for deras livssituation (Larsson 2005a). Jag
tanker att detsamma kan gdras i denna studie for mitt urval av intervjupersoner. Att lara kdnna
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och analysera en annan persons livsvérld kan bidra till kunskaper om den sociala verklighet
som vi alla lever i.

Internetobservationer

Metodval ar beroende av hur vi ser pa var omvarld, det vill siga ontologi, och i detta ingar
darmed dven min syn pa Internet. Jag ser inte Internet enbart som en lagring av information
utan som en parallell, social varld till det vi kallar IRL, in real life, dock inte desto mindre
verklig. Framforallt nar det géller att diskutera @mnen som kanske inte ar lika latta att
diskutera ansikte mot ansikte med en annan person, som exempelvis sexualitet, kan detta vara
lattare att gora pa Internet. Min syn pa kunskap, det vill sdga epistemologi, som inhamtas via
Internet ar darfor att den ar lika legitim som den jag far fran mina intervjupersoner i en
intervju ansikte mot ansikte. Daremot kan den ha en annan karaktar. Men just darfor anser jag
att internetobservationer kan vara ett bra komplement till intervjuer gjorda IRL (Sveningsson,
Lovheim & Bergquist 2003).

Internet har inte bara bidragit till att skapa nya mojligheter for dverforing och lagring av
information utan dven till nya satt att kommunicera och interagera med varandra. Fysiska
avstand, formaga att se, hora eller tala eller blyghet &r inte langre hinder. P& internet kan man
visa den man &r, skapa sig en ny identitet eller vara anonym. Att skapa ndara relationer med
manniskor kan ga bade enklare och snabbare &n i verkligheten. Det har skapats nya miljoer
for att fa stod i svara situationer, fraga om rad, hitta nya kontakter och umgas socialt med
andra méanniskor i sociala natverk och gemenskaper. Ord som identitet och verklighet har fatt
nya innebdrder och man kan se Internets frigérande potential. En ny form av interaktion har
darmed uppstatt. Man brukar tala om tre typer av interaktion: ansikte mot ansikte, dar
kommunikationen sker pa jamlika villkor, medierad interaktion, genom till exempel telefon
eller brev, och medierad kvasiinteraktion, som &r enkelriktad genom till exempel bocker eller
TV. Pd internet sker en blandning av dessa interaktionsformer. Portaler och webcommunities
ar en sadan form av social arena pa internet. Har finns maéjlighet for anvandarna att skapa
egna sidor, skriva bloggar, delta i chattar och diskussionsforum samt soka sig vidare till
relaterad information och kunskap (ibid).

Den webgemenskap jag valt att gdra mina observationer pa ar webbcommunity-t
www.funktionshinder.se. Som det star pa sidan ar den "tankt som en métesplats, diskussions-
forum och kunskapsbank for alla som ar intresserade av funktionshinder”. Sidan &r offentlig,
vilket innebér att vem som helst kan klicka sig in i forumet och l&sa diskussioner eller
anvandares bloggar. Daremot kravs att man registrerar ett medlemskap for att sjalv kunna
skriva. Aven da finns dock en majlighet att vara anonym i enskilda inldgg. For manga kan ett
sadant community pa internet vara véldigt vardefullt. Om man av olika anledningar inte har
mojlighet att traffa ménniskor i verkliga livet kan detta vara ett vérdefullt alternativ for
gemenskap och social interaktion och kanske till och med kontaktskapande som leder till ett
mote i verkligheten (en av tradarna i forumet ar dedikerat just kontaktsékande). Vardet av
forumet ar att det ar 6ppet for alla med ett intresse for funktionshinderfragor, vilket resulterar
i att anvandarna ar av vitt skilda aldrar, fran hela Sverige och med olika typer av funktions-
hinder, vilket i sin tur genererar diskussioner dar en mangfald av asikter kommer fram. | de
olika tradarna, som ar indelade amnesvis, ar vissa tradar ar av mer privat karaktar dar en
anvandare till exempel ber om rad i ett personligt problem medan andra ar av politisk
karaktar. Genom denna typ av observation forsvinner dessutom “intervjuareffekten” och da
man &ven kan vara anonym kanske man ytterligare slapper pa vissa sparrar som finns IRL.
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Analysmetod

Grounded theory som analysmetod utvecklades av sociologerna Glaser & Strauss (1967) i en
tid da positivismen var radande. De ville oka narheten mellan teori och metod och gora
resultat och analyser forstaeliga och mer generaliserbara utifran verkliga erfarenheter, istallet
for att lata forskningsmetoden ha som syfte att testa hypoteser fran existerande teorier, som
darmed verifierades. Grounded theory som analysmetod handlar om att generera en teori
utifran data, vilket innebar att hypoteser och begrepp inte bara ar grundade i data utan ar
systematiskt utarbetade i relation till data under forskningsprocessen. Pa detta satt kan
forstaelsen for ett fenomen oka och darmed majligheterna till social aktion pa samhallelig
niva (ibid). Strauss & Corbin (1990) vidareutvecklade grounded theory och dess tillvaga-
gangssatt men aven betydelsen av och forhallningssatten till analysmetoden genom att
influeras av interaktionismen, dock fortfarande inom en positivistisk ram (ibid). Charmaz
(2006) ar den som ytterligare vidareutvecklat grounded theory men i en socialkonstruk-
tivistisk riktning. Detta genom att ta avstand fran dels det fardigpaketerade tillvagagangssatt
som Strauss & Corbin (1990) beskriver och dels fran Glaser & Strauss (1967) antagande om
att forskaren &r separerad fran upptackandet av en teori. Hon pekar istéllet pa att varken data
eller teori kan upptickas utan ar nagot som skapas i interaktion med vara perspektiv, med
andra manniskor och de forskningsmetoder vi anvander. Vi ar en del av vérlden som vi
studerar och empirin som vi samlar in. Genom den tydliga socialkonstruktivistiska ansatsen
betonar Charmaz (2006) betydelsen av att tolka informanternas upplevelser och hur de skapar
sin verklighet, vilket passar val med min teoretiska ansats (ibid).

Tillvagagangssattet for grounded theory som anvénts i denna studie har utgatt ifran Charmaz
(2006) beskrivning, narmare bestamt att i ett forsta steg sortera sin empiri utifran 6ppna
koder, det vill sdga att koda eller etikettera de uttalanden som man tycker innehaller viktig
information i materialet. Dessa kan sedan jamforas inom empirin, till exempel mellan
intervjupersoner eller mellan olika grupper av intervjupersoner och/eller observations-
personer. Dessa oppna koder kan darefter kategoriseras utifrdn gemensamma namnare som
utgor sérskilda teman i empirin, for att déarefter ytterligare kategoriseras och snavas in i annu
mer betydelsefulla teman. Syftet med detta tillvdgagangssatt ar att finna en sa kallad
karnkategori, som ar gemensam for de uppkomna underkategorierna och ar den mest betydel-
sefulla grunden i empirin. Utifran denna karnkategori kan man darmed hitta en abstrakt
teoretisk forstaelse for empirin, det vill sdga utveckla teorier som ar grundade i empirin (ibid),
eller som i mitt fall, att utifran de valda teoretiska perspektiven utveckla nya begrepp och
perspektiv kring funktionshinder och sexualitet.

4.3 Kvalitetskriterier

Reliabilitet

Reliabilitet handlar om hur palitliga resultaten & med avseende pa upprepade matningar, det
ar alltsa ett begrepp framforallt relaterat till kvantitativa metoder. Det ar svart att upprepa
intervjuer och dessutom fa samma svar, &nnu mindre samma tolkningar av svaren. Nagot som
dock anda kan appliceras pa kvalitativ metod &r att fragorna ska vara tydligt formulerade pa
ett sdtt som minimerar risken for att respondenterna kan uppfatta dem fel eller pa olika satt
(Larsson 2005b; Lilja 2005). Detta kan kallas for konsistensen i respondenternas svar, det vill
sdga att olika forskare skulle kunna dra liknande slutsatser av materialet utifran de teoretiska
och metodologiska premisser som framlagts. Har har man som intervjuare en utmaning
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framfor sig, da man genom kroppssprak, mimik och oavsiktligt ledande fragor kan uttrycka
personliga varderingar som man egentligen vill att respondenten ska bortse ifran nar de
svarar. Ett kroppssprak som utstralar uppmuntran och tolerans infor respondenten och
hans/hennes svar dr dock nddvandigt. Det dar dven viktigt att inte strypa kreativiteten och
foranderligheten i processen med alltfor mycket fokus pa godtyckliga kvalitetskrav (Kvale
1997).

Gallande det material som samlats in pa internet ar reliabiliteten lattare att havda. Har ligger
allting offentligt sa att vem som helst kan besoka sidan och lasa det.

Validitet

Validitet handlar om formagan att mata det man avser att mata. Detta kan appliceras pa
intervjufragorna pa sa satt att frdgorna formuleras och stalls pa ett satt att man far svar i
enlighet med studiens syfte och fragestéllningar. (Larsson 2005b; Lilja 2005). Det handlar
framforallt om intern validitet inom sitt urval och inte som i kvantitativ metod relaterat till
utomstaende kriterier. Det handlar &ven om forskarens férmaga att formedla respondenternas
uppfattningar. Genom att man i en intervjusituation kan stilla foljdfrdgor och gora
klargoranden och verifieringar om det uppstar missforstand kan validiteten starkas (Larsson
2005b). Det ar dock viktigt att som intervjuare gora intervjusituationen sa bekvam som
mojligt for respondenten, sa att denne kanner sig bekvam med att uttrycka sina tankar och
varderingar kring ibland kansliga @mnen. Det kan darfor vara klokt med nagra "lattare”
inledande fragor som kanske inte har direkt med syfte och fragestéllningar att géra men som
successivt leder dit pa ett tillfredsstallande satt. Jag har i mina intervjuer och observationer
stallt fragor respektive inhamtat material utifran mina fyra teman i syftet.

Validering ar nagot som pagar under hela forskningsprocessen. Teoretiska forutsattningar,
metodens relevans och kvalitet i utférandeprocessen, tolkningens och analysens logik med
mera ar alla faktorer som avgor en studies validitet. Aven hir kan dock kraven bli godtyckliga
nar man staller sig fragan vad valid kunskap egentligen ar? Det forutsatter pa ett satt en
objektiv kunskap, sanning, som jag stéllet mig emot. Daremot kan man kréava att den kunskap
som produceras inom den valda kontexten &r logiskt harledd ut det material man samlat in pa
de premisser man framlagt (Kvale 1997).

Generaliserbarhet

Generaliserbarhet handlar om férmagan att generalisera sina resultat fran sin rampopulation,
den grupp som ar majlig att undersoka, till malpopulationen, den grupp man vill underséka
utan reservationer for vad som ar praktiskt mojligt (Elofsson 2005). Detta ar nagot som ar
nastintill omojligt i kvalitativ forskning. Nar man intervjuar respondenter forsoker man lyfta
fram deras personliga asikter och varderingar kring vissa teman, det vill saga det &r nagot
personligt och individuellt. Darfor ar det svart att generalisera resultaten till att gélla alla. Min
stravan ar att beskriva, exemplifiera och analysera mitt material utifran foreliggande kontext,
det vill saga dels forumet pa www.funktionshinder.se samt intervjupersonernas upplevelser.
Sarskilt da det galler de teman som jag undersoker ar de sadana till sin art att de kan vara
kéansliga, hogst personliga och beroende av tidigare erfarenheter. Darfor kan det vara svart att
generalisera resultaten. Men man kan tala om analytisk generalisering, som innebér att man
utifran en analys av ett sarskilt fall kan dra en generaliserande slutsats om att samma sak

38




skulle kunna ske i ett annat liknande fall utifran vissa foreliggande premisser. Man kan &ven
tala om naturalistisk generalisering, som innebér att man utifran erfarenheter som visar at
samma hall kan dra vissa generaliserande slutsatser (Kvale 1997). Grounded theory som
analysmetod dr ytterligare ett satt att generalisera ett material. Genom att ha kompletterande
urval kan man &ven minska risken av sjalvselektion som Trost (2005) talar om, det vill sdga
att de som anmaler sitt intresse att delta utméarker sig pa nagot satt fran populationen i stort,
till exempel genom att vara sarskilt positivt installda eller har berattelser fran skiljer sig.

4.4 Etiska fragestallningar

Alla méanniskor har en sexualitet, men dnda &r det nagot som ar tabu att tala om i manga
sammanhang. Sexualitet blir manga ganger uppmarksammad utifran riskfaktorer, men
sexualiteten hos personer med fysiskt funktionshinder blir dock sallan uppmarksammad alls
(det ar till exempel anmarkningsvart att ordet “sexualitet” inte namns en enda gang i
utredningen Funktionshinder och valfard (SOU 2001:56), som ju syftar till att understka
funktionshindrade personers levnadsforhallanden i Sverige). Darfor ar det majligt att mina
respondenter &r sarskilt ovana vid att tala om detta &mne, eller att ens alls delta i forsknings-
sammanhang. Jag maste darfor i mina intervjuer vara sérskilt uppmarksam pa svarigheter som
kan uppsta men framforallt pa att framhava fordelarna med deras deltagande. | en engelsk
studie om sexualitetsfragor bland 100 unga kvinnor med ryggmargsbrack svarade fyra femte-
delar att det var forsta gangen i deras liv som de diskuterade sexualitetsfragor relaterat till sin
funktionsnedsattning (Myers & Milner 2007). Amnets kansliga karaktar kan paradoxalt, och
lyckligtvis, nog leda till att informanterna upplever situationen som positiv. Det blir ett satt att
bearbeta egna erfarenheter, som man kanske inte reflekterat si mycket éver tidigare och att fa
perspektiv pa sin sexualitet och darmed skapa ett sammanhang och en stérre kunskap om sina
egna kanslor och forhallningssatt (Lewin 1998).

Stravan att lata informanterna paverka samtalets utveckling i stor utstrackning ar en fordel nar
det galler att skapa en tillitsfull atmosfar, vilket kan vara extra viktigt i ett &mne som kan
uppfattas som kansligt (Lofgren-Martenson 2005). Det &r svart att utarbeta nagra exakta
regler om vad som &r acceptabelt eller inte, sarskilt da det galler studier kring sexualiteten.
Sexualforskning i synnerhet kréver att deltagarna k&nner fortroende for forskaren, vilket gor
att det ar viktigt att deltagarna far korrekt information och att de upplever att de sjélva kan
kontrollera sitt deltagande. Exempelvis kan man lata deltagarna vélja plats for intervju.

En annan viktig aspekt ar att jag som icke-funktionsnedsatt aldrig till fullo kan forsta
innebdrden av att leva med ett funktionshinder. Jag tar hér del av en annan varld. Daremot
anser jag att pa grund av att sexualitetsfragor sallan finns pa agendan i funktionshinder-
forskning sa kan dessa personer hamna i problemfyllda situationer. Erfarenheter visar att
manniskor i maktlésa positioner och utsatta situationer manga ganger uttrycker sig positivt
om att delta i ssmmanhang dar de far beratta sin historia och formedla sina tankar och asikter.
Det &r dock viktigt att betona att dessa individer inte &r maktldsa och utsatta i sig sjalva, utan
kan hamna i problematiska situationer pa grund av samhalleliga och/eller sociala strukturer.
Jag vill varja mig fran att bendmna och kategorisera mina respondenter som passiva objekt
nar de i sjalva verket ar aktiva subjekt, vilket bevisas i att de gor sina roster hoérda i
forskningssammanhang (Andersson & Sward 2008). Detta &r sérskilt viktigt nar det handlar
om manniskor som i manga sammanhang i samhallet betraktas som avvikande fran normen.
Min uppgift som forskare blir darfér att ifragasatta denna norm och de konsekvenser som den
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for med sig. Framforallt ar det viktigt att se till hela kontexten och inte bara problemfyllda
aspekter (Andersson & Swaérd 2008; Larsson 2005a).

Forskningsetiska principer fOr intervjuer

Den grundldggande utgangspunkten kommer att vara Vetenskapsradets Forskningsetiska
principer. Dessa behandlar informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och
nyttjandekravet.

Informationskravet handlar om att studiens deltagare tydligt ska informeras om studiens syfte
och utformning, deras roll och frivillighet, samt resultatens anvandningsomrade. Jag kommer
att skriva ett informationsblad dar studiens syfte och tillvagagangssatt tydligt ar beskrivna
samt aven presentera mig och min handledare. Det kommer &dven tydligt framga att deltagan-
det ar frivilligt och nér som helst kan avbrytas (se bilaga 2).

Samtyckeskravet handlar om att forskaren maste inhamta samtycke till deltagande i forhand
och upplysa om att deltagandet kan avbrytas narhelst under intervjuns gang. Detta &r sérskilt
viktigt dd man behandlar kansliga amnen, dar sexualitetsfragor kan vara ett sddant. Aven om
jag pa forhand genom informationsbladet informerat om studien kommer jag innan intervjun
an en gang be deltagaren lasa igenom detta och sedan ge sitt samtycke till deltagande (se
bilaga 3, sid 1).

Nyttjandekravet handlar om vad intervjumaterialet kommer att anvandas till. I informations-
bladet star beskrivet att intervjuerna gors inom ramen for min D-uppsats. Da jag dven planerar
att arbeta vidare pa amnet och skriva en vetenskaplig artikel utifrdn materialet kommer jag
aven informera om detta och ber dven om samtycke (se bilaga 3, sid 2).

Konfidentialitetskravet innebar ratten for deltagare att vara anonyma. Detta stéller krav pa att
forskarens hantering av insamlat material ska vara sa att ingen annan kan komma at det eller
identifiera enskilda individer. I informationsbladet star beskrivet att alla intervjupersoner &r
anonyma och eventuella igenkanningsfaktorer kommer att avidentifieras, exempelvis typ av
funktionsnedsattning (detta géller ej intervjun med foretradare for Forbundet unga
rérelsehindrade dar sarskild samtyckesblankett géller). Intervjuerna har lagrats pa en dator
som endast jag kan komma at via personligt l6senord.

Ovriga rekommendationer handlar om att man bér ge sina deltagare mojlighet att lasa igenom
materialet som samlats in om dem, for att kunna uttala sig om eventuella missforstand eller
felaktigheter. Det dr aven brukligt att erbjuda deltagarna om de &r intresserade att ta del av
den fardiga produkten.

Etik i internetforskning

Det &r omgjligt att till fullo folja de forskningsetiska principerna inom Internetforskning. Man
far gora vissa modifikationer (Sveningsson et al 2003).

Jag funderade mycket éver om jag skulle berétta att jag gjorde observationer pa forumet eller
inte, forumet var trots allt offentligt. 1 mitt inldgg dér jag sokte intervjupersoner hade jag
ocksa skrivit att jag hittat forumet och med intresse f6ljt diskussionerna och darav tyckte att
det var ett passande stélle att sbka intervjupersoner. Jag antog darfor att de var medvetna om
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min narvaro, dven om jag inte deltog i nagra diskussioner. Men ju langre tiden gick och jag
besokte forumet nastan dagligen, bestamde jag mig for att jag anda skulle meddela att jag
aven gjorde observationer som jag &mnade anvéanda i min uppsats. Det var mitt satt att folja
informationskravet i modifierad form.

Né&r det galler samtyckeskravet valde jag att kontakta alla de anvandare som deltog i de
diskussioner som jag observerade for att konfirmera att de samtyckte. Aven om internet ar en
offentlig miljo sa kan det ibland vara svart att kontrollera och 6verhuvudtaget tanka pa att det
man skriver kan ses och anvédndas i sammanhang som man inte vill. Man skulle kunna likna
det vid observationer i offentliga miljéer, da det kan kannas integritetskrankande att bli
observerad. Det bor ocksa tillaggas att det kan finnas personer under 18 ar varfor detta kandes
annu viktigare for min del, samt av amnets kansliga karaktar i vissa fall (ibid).

Alla anvéandare pa forumet har som tidigare namnts ett alias, som anvands istallet for eget
namn i diskussioner. Man kan dock klicka in pa varje alias till en personlig sida, dér personen
kan valja att presentera sig mer ingaende, ibland med sin “riktiga” identitet. Dartill kan det
finnas andra anvandare som kan identifiera specifika alias. Jag valde darfor att fingera alla
alias i mina observationer.

Nyttjandekravet kan anvandas pd samma satt och jag meddelade redan initialt att materialet
skulle anvandas inom ramen for min uppsats. Jag la dven upp en lank till uppsatsen i forumet
nar den var fardig.

4.5 Forforstaelse

Grundtanken inom hermeneutiken &r att vi inte kan tolka eller forsta ndgot om vi inte har
nagot att utga ifran, det vill sdga oss sjalva och vara erfarenheter, var forforstaelse. | detta
ingar dven forskarens forvantningshorisont, det vill sdga den riktning man som forskare
arbetar mot i sin studie (Gilje & Grimen 2007; Thomassen 2007). Det galler da att erkanna
den hermeneutiska cirkeln, det vill saga sambandet mellan det vi ska tolka, kontexten och var
forforstaelse, och motivera vara tolkningar utifran detta (Gilje & Grimen 2007; Larsson
2005a). | forskarens mote med sin respondent bildas nya erfarenheter och dérmed kan
forforstaelsen andras. Detta bor vara en utgangspunkt i forskningen och &r ocksa min ansats
for att undvika att fastna i forvantningshorisonten och istéllet 6ppna mig for ny kunskap
(Thomassen 2007). Det rader dock aven en paradox i den kvalitativa forskningsintervjun
relaterat till den hermeneutiska cirkeln. P4 samma gang som forskaren har som syfte att samla
in forutsattningslosa beskrivningar ur respondentens livsvarld maste han eller hon vara val
forberedd och inlast pa omradet for att kunna genomféra en sa bra intervju som mojligt
utifran sitt syfte och fragestéllningar. Att dessutom bade forskaren och respondenten har ett
medvetande dar omedvetna processer forsiggar som paverkar uttryck och handlingar
komplicerar det hela ytterligare. Fragan & om man kan ta hansyn till eller géra nagot at detta,
hur ofta kraver syftet det? Det ar tveklost etiskt tveksamt att ga alltfor djupt in pa
respondentens inre tankar och begar om detta inte tillfor studien nagot av vikt. Det &r inte
heller relevant for forskningen da vi manniskor i vara dagliga sociala interaktioner sallan
handlar utifran dessa premisser, atminstone inte medvetet. Déaremot kan man vara
uppmarksam pa kroppssprak och annat som kan tala for vissa outtalade reaktioner och sedan
aterge detta i sddan oppen form att respondenten inte far illa av det men det anda ar upp till
l&saren att tolka reaktionerna (Larsson 2005a).
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Jag har under sommaren 2007 arbetat som timvikarierande personlig assistent till en grupp
bestdende av brukare i olika aldrar och med olika typer av funktionshinder. Jag har darfor
nagorlunda god insyn i detta arbete och har sjalv hamnat i situationer dar brukarens sexualitet
varit central och darav kommit pa tankar och etiska dilemman kring detta. | mitt arbete som
behandlingsassistent pa ett boende for barn och ungdomar med neuropsykiatriska funktions-
hinder uppstar ocksa manga ganger situationer dér det sexuella star i centrum och som maste
relateras till den miljoterapeutiska behandlingsmodellens normaliseringsstravan. Jag har aven
deltagit i projektet Unga méter unga pa ungdomsmottagningen centrum, dar vi besokte olika
gymnasieskolor for att samtala och gora varderingsovningar med eleverna kring sex och
samlevnad. Vi var pa bade vanlig skola och sérskola, i innerstad och férort, och jag har darfor
upplevt skillnader och svarigheter med sexualupplysning anpassad till olika elevgrupper.
Inom ramen for min masterutbildning har jag last kurser om Funktionshinder samt om Sexuell
halsa, och aven Psykologi med inriktning mot sexologi vid sidan av. Mitt intresse och insyn i
olika verksamheter ar darfor en betydande forforstaelse i min studie. Den storsta utmaningen i
mina intervjuer kommer darfor vara att forsoka forhalla mig neutral till den information
respondenten ger och forsoka bortse fran mina egna upplevelser och hypoteser kring det som
avhandlas s att jag inte kliver i vagen for respondentens uttryck. Daremot i min tolknings-
och analysprocess kan jag aterkomma till min forforstaelse om det ar relevant.

4.6 Tillvagagangssatt

Databassokning

Den kvalitativa forskningsprocessen tar oftast sin borjan i en orientering i litteratur och
forskning pa det valda omradet (Larsson 2005b). Efter att ha formulerat min fragestallning
gjorde jag databassokningar for att fa fram tidigare forskning. Dessa gjordes i PubMed
(091006), Psychinfo (091022) samt Social Services Abstracts (091022) pa sokorden
sexuality + psysical disability. Manga artiklar kom upp i flera av databaserna. Det var dven
manga artiklar som trots markningen i skningen som "physical disability” inte handlade om
fysisk utan annan typ av funktionshinder. Vissa handlade inte heller om sexualitet. De flesta
artiklar av intresse var fran ett par sarskilda tidskrifter dar jag sedan sokte vidare; Sexuality
and Disablity, Disability and Society samt Journal of Scandinavian Disability Research. | de
valda artiklarnas referenslistor hittades mycket intressant litteratur som ocksa anvants.
Forlaget Studentlitteraturs funktionshinderserie har ocksa innehallit manga anvéandbara titlar.

Urval

Gallande urval gjordes avgransningar i avseende pa alder och typ av funktionsnedsattning.
Malpopulationen &r alla manniskor med nagon typ av fysiskt funktionshinder som nagon gang
har anvant personlig assistans. Men da denna population ar omojlig att undersoka inom ramen
for en masteruppsats, valdes rampopulationen till personer med fysiskt funktionshinder
mellan 18-35 ar. Jag har alltsa stravat efter att fa ett maximerat urval av olika typer av fall
som aterspeglar verkligheten s& langt det ar majligt. Jag valde att fokusera pa just denna
malgrupp da jag var intresserad av erfarenheter fran personer som kommit ur ungdomsaren
men inte natt en alltfor hog medelalder sa att man anda har den i relativt farskt minne. For att
komplettera detta urval valde jag att gora observationer i forumet pa hemsidan
www.funktionshinder.se, déar jag dven annonserade efter intervjupersoner. Da bestkarna i
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forumet ar i alla aldrar, livssituationer, funktionsnedsattningar och sa vidare tyckte jag att det
skulle kunna ge ett balanserat urval. Darefter mailade jag till nagra olika organisationer med
anknytning till mitt amne och fick svar fran Forbundet Unga Rorelsehindrade, Lasse-
Cooperativet, STIL (Stockholm Independent Living) och Rekryteringsgruppen. Dessa organi-
sationer lade antingen upp min information pa sina hemsidor/bloggar eller tog sjéalva kontakt
med sina medlemmar. Mitt urval ar darmed en sorts riktat, slumpmassigt snobollsurval. Da
jag fick flertalet intresserade intervjupersoner som var mellan 35 och 40 ar, beslutade jag mig
for att hoja min urvalsalder till 40 ar. Pa grund av att de tio intervjupersonerna bestod av
endast en man och nio kvinnor valde jag att efter noggrant dvervdgande av resultaten inte
sarskilja pa konen, da jag inte tyckte mig upptacka nagra namnvarda konsmassiga skillnader.

Genomférande av intervjuer

Jag valde att Iata intervjupersonerna bestamma var vi skulle genomfora intervjuerna da detta
kan bidra till att k&nna sig mer bekvdm i en situation som denna. Detta betyder att det
varierade fran caféer, universitets lokaler, hemma hos intervjupersonen eller pa dennes
arbetsplats. Intervjuerna skedde i enrum mellan mig och intervjupersonen, i de fall dar
intervjupersonen kommit med en personlig assistent bad intervjupersonen sjalvmant denna att
ga nagon annanstans under tiden. Tiden for intervjuerna varierade mellan en till tre timmar.
Jag hade alltid med mig min intervjuguide med teman och forslag pa fragestallningar men
anvande den i princip aldrig, da intervjuerna oftast flot pa bra och jag hade mina
fragestallningar i huvudet. Intervjuerna spelades in och transkriberades sedan i sin helhet i
anslutning till intervjutillfallet. Intervjupersonerna kunde vélja att fa transkriberingen skickad
till sig via mail, vilket ca hélften valde. Uppsatsen i sin helhet skickades slutligen till alla
intervjupersoner via mail eller post samt &ven till de organisationer som formedlat
intervjupersoner och som tidigare uttryckt intresse for resultatet.

Genomfdrande av observationer

Jag registrerade mig som anvandare pa www.funktionshinder.se for att kunna starta en trad i
forumet om att jag sokte intervjupersoner till min uppsats. Jag upptéckte da att det jag &mnade
undersoka i mina intervjuer aven diskuterades i forumet. Jag valde darfor att samla in material
aven pa detta satt, det vill sdga att kopiera diskussionstradar fran forumet. De amnen i forumet
jag valt att observera i ar “Karlek/Sex”, ”ldentitet”, ”Vardag med assistans” samt
" Attityder/Bemdtande”. Observationerna genomfordes aktivt under ca en manad da tradar
kopierades, men jag besokte forumet under hela uppsatstiden. Nar jag slutligen beslutat vilka
citat som skulle komma med i uppsatsen, meddelade jag de berérda forumanvéndarna detta
samt bifogade det aktuella citatet, samt att deras anvandarnamn skulle vara fingerade. Da
uppsatsen var fardig lades den upp i forumet.

4.7 Diskussion

Uppsatsens material &r baserat pa fyra olika urval; intervjuer med brukare, intervju med en
personlig assistent, intervju med en representant for en brukarorganisation samt observationer
fran ett internetforum dér brukare diskuterar. Tonvikten ligger pa intervjuerna med brukarna
medan de 6vriga grupperna fungerar som ett komplement till materialet och ger variation och
ytterligare perspektiv. En ytterligare styrka med kompletterande urval galler framforallt
observationerna, dar forskareffekten i princip ar obefintlig. Detta ar markbart nar man jamfor
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intervjumaterialet med observationsmaterialet, pa internetforumet, dar man ju kan vara helt
anonym, vagar man ibland diskutera mer 6ppenhjartigt och privat. Brukarnas forhallningssatt
till sina problem/fragestallningar ar ocksa nagot annorlunda, da de i intervjusituationerna
kanske hellre ville framhédva sina positiva sidor medan man i forumet anvéander diskus-
sionerna som ett utlopp for problem, radfragning och stravan efter bekraftelse. Detta bekréftar
Trost (2005) tidigare namnda riskfaktor och att det ibland kan vara en viss typ av personer
som anméler sig till en forskningsstudie eller anvander ett internetforum. Det ar dock viktigt
att papeka att bada formerna ar lika tillforlitliga, det ar i bada fall manniskor med olika
erfarenheter av ett fenomen men med olika satt och syfte att uttrycka dem pa. Hur brukar-
rérelsen arbetar i fragan och hur personliga assistenter som arbetar med brukarna i dessa
situationer tycker om saken ar ocksa betydelsefulla perspektiv. Detta har dock kanske inte
kommit tills sin fulla ratt i denna uppsats dér urvalet varit begransat, men skulle kunna utvid-
gas och utvecklas i framtida forskning pa &mnet.
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Kapitel 5: Resultat

Som de inledande kapitlen visar har omgivningsfaktorer avgorande betydelse for en individs
sexualitet och detta ar nagot som tydligt marks i resultaten ocksa. Jag har darfor valt att lagga
upp resultatredovisningen i enlighet med den struktur som funnits hittills i uppsatsen, det vill
sdga med inledande delar som behandlar attityder och bemétande, identitet och personlig
assistans for att darefter leda fram till sexualitet. De olika typerna av material kommer inte att
redovisas separat utan allt redovisas tillsammans med respektive tema som uppdelning. Man
kan dock marka att amnena ofta berdr och gar in i varandra, men for tydlighetens och
lasvanlighetens skull har jag valt att behalla indelningen. | nastfoljande kapitel finns analys
utifran grounded theory.

5.1 Beskrivning av informanterna

Gruppen av intervjupersoner bestar av en man och nio kvinnor i aldrarna 27-40 ar; Anna-
Lena, Carina, Emmelie, Greta, Ingrid, Kamilla, Maria, Olivia, Renée och Tina (namnen ar
fingerade och mannens namn ersatt med ett kvinnligt for att undvika igenkanning). De bor i
stdderna Stockholm, Goéteborg och Malmd med omnejd. Deras bakgrund och harkomst &ar
ocksa varierande, samt sysselséttning och utbildningsniva. Deras fysiska funktionshinder ar
av varierande art och grad och de har alla eller har haft personlig assistans i varierande
omfattning. De flesta & samboende med partners medan andra &r singlar.

Gruppen av forumanvandare bestar av bade man och kvinnor i aldrarna 24-63 ar; Ulrik,
Yvonne, Asa, Anders, Christin, Emil, Gun, Isabelle, Klara, Manuela, Rashmi och Tamara.
Anvandarnamnen ar fingerade, om anvéndaren inte redan skrivit under med funktionen
”Anonym”. De bor utspritt éver hela Sverige i bade stor- och smastader. Jag har inte
undersokt personerna narmare an vad som star i deras presentationer, i de fall da dessa varit
tillgangliga.

Den personliga assistenten ”Karin” var vid intervjutillfallet (hosten 2009) en 24-arig kvinna
boende i Goteborg. Karin har jobbat som personlig assistent i over fem ar och har haft
omkring 50 olika brukare i alla aldrar, bade man och kvinnor och med vitt skilda
funktionshinder. Hon har arbetat bade privat och kommunalt och i tva olika stader i Sverige.

Veronica Svensk fran Forbundet Unga Rorelsehindrade, FUB, ar projektledare for En
hemlighet kdnd av manga. Veronica ar 32 ar och har sjalv assistans dygnet runt pa grund av
en CP-skada. Hon har alltid varit intresserad av sex- och samlevnadsfragor och arbetat med
dessa pa olika satt inom bade forbundet och det egna assistansforetaget. | projektet vill
Veronica synliggora fragor kring karlek, sexualitet och personlig assistans, nagot hon
upplever vara tabu bland bade brukare och professionella. Projektet drivs med medel fran
Arvsfonden i tre ar, med start hosten 2009. Projektet ar tankt att resultera i en metodhandbok
samt uthildning av mentorer som ska kunna arbeta med dessa fragor som ett stod for bade
brukare och professionella. Under projektets gang anordnas workshops pa temat och det ar
detta material som kommer att ligga till grund for fortsatta temahelger med erfarenhetsutbyte
och i forlangningen metodhandboken.
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5.2 Attityder och bemdtande

Varfor ser andra personer ner pa en som har funktionshinder? Som néar jag ar ute och gar d& kan jag
vingla for att jag inte orkar mer och nagra dagar senare kan jag fa hora att jag var full for att jag
vinglade nér jag var ute och gick. (Klara)

Ovanstaende citat belyser en vanlig upplevelse bland funktionshindrade manniskor av
bemotande och attityder fran icke-funktionshindrade manniskor. Av diskussionerna som
foljer i denna trad ser man dock att det ges stéttande kommentarer samt tips och strategier pa
hur man kan hantera sadana och liknande situationer:

Det &r rent ut sagt for j-vligt att folk ska halla pa sa dar, och sorgligt att de kan ha sadan stark makt 6ver
en... Jag vet precis hur det ar! Far man hora tillrackligt mycket och lange att man inte kan saker sa tror
man till slut pa det. Det ar skitsvart att fa tilloaka sin sjalvtillit men det gar, tro mig! [---] Det vérsta
bemdtandet tycker jag ar nér folk tror att man inte klarar av saker, som daltar. Det &r det bemgtandet
som ar allra svérast att vérja sig emot. Blickar och kommentarer ar lattare att handskas med tycker jag,
det &r bara att ignorera, stoppa mp3-lurarna i 6ronen och inte "se", eller saga nagot drapligt tillbaka.
(Manuela)

Okunskap och bristen pa moten mellan funktionshindrade och icke-funktionshindrade &r
nagot som ofta framhalls som anledningen till daliga attityder och bemotande. Media och
kultur upplevs ocksa spela en viktig roll i vilka bilder som formedlas till allménheten om
saker och ting:

Men den har bilden man har av... Jag tanker ocksa hur man har sett pad funktionshinder tidigare, hur
man har sett i allménhet pa folk som &r annorlunda eller har olika satt att leva. Det kanns som att det
héanger lite kvar, och det ar svérare att andra folks... Aven om jag har assistans nu som jag kan leva
med fritt, leva med som vanligt, men det hanger liksom inte riktigt med i folks férvéantningar i
allménhet. Och ofta de bilder som kommer upp i media ar ju sahar jobbiga exempel, antingen en
tragedi, eller sd ar det att man gjort ndgot fantastiskt, man har klarat att levt ett liv och det ar sa
fantastiskt och de ar sd duktiga. Amen det ofta den bilden och det ar klart att det blir en véldigt
onyanserad bild. Men jag tror det &r mycket det som behdvs, att folk behdvs i flera sammanhang dar
inte funktionshindret &r i centrum utan att det bara &r en liksom sidodel. (Kamilla)

Alla informanter &r Gverens om att bilden som formedlas och som icke-funktionshindrade
manniskor har av funktionshinder &r onyanserad, fokuserar pa funktionshindret och blir den
master category som beskrivits tidigare enligt Schaller (2008). Sadana attityder kan ha starkt
inflytande pa hur man upplever sig sjélv och sina resurser, vilket i forlangningen paverkar hur
man kan fungera i framtida sociala och/eller sexuella sammanhang. Det kan darfor upplevas
som extra kénsligt nar det galler ens personliga assistenter eller andra hjalpmedel som man
anvander, som ju syftar till att uppna sjalvbestimmande och sjélvstandighet. | nedanstaende
inlagg i forumtraden ”Ar hjalpmedel nagot tecken pa svaghet?” reagerar en anvindare pa ett
reportage i Hemmets Journal dar fokus ligger pa att klara sig utan hjalpmedel:

http://hemmetsjournal.se/Reportage/reportage/Rullstolsbundna-Susanne-Jag-ser-bara-
moijligheterna-i-livet/

Jag har l&st liknande reportage i veckotidningar om barn och vuxna med rorelsehinder som inte har
hjalpmedel och som hyllas for detta i artikeln. Varfor ar det s& tror ni? OBSERVERA att jag pa intet
sétt kritiserar Susanne for hennes val (du kanske finns har) men varfor lyfts det fram som tecken pa
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svaghet att ha hjdlpmedel? Min tanke &r ju att det maste vara himla jobbigt att krypa upp for trapporna
och inte minst de ganger som man inte mar sa bra. Och jag kommer ihdg innan mitt kdok blev anpassat
hur snett jag satt nar jag diskade och lagade mat och det var jobbig i langden. [---] Detta verkar vara ett
journalistgrepp och framstalla ménniskor med funktionsnedsattningar som hjaltar som inte bojer sig for
sitt handikapp. Ar det forebilder fér mig? Jag som aldrig hade Klarat av att krypa uppfor en trappa eller

2

satt pa tekannan med banken i hojd med hakan. [...] Men vad ar da "vi" som éar glada och i behov av
véra hjdlpmedel och anpassade kok? Ar vi loosers som "inte kommit ut p& andra sidan"? Vi som glatt
lanade/hyrde sang och skotbord till bebben fran Hjalpmedelscentralen och som inte vill studsa och
fastna pa trosklarna mellan rummen. (Gun)

Det kanske inte ar sa konstigt att manga ser hjalpmedel som svaghetstecken nar man marker hur manga
i samhdllet behandlar personer som till exempel anvander rullstol. Man blir klassad som mentalt
inkompetent och fér inte en chans att visa vem man ar. S méanga klappar pd huvudet som jag fatt efter
att jag borjat anvanda stol har jag nog aldrig fétt tidigare. Lite samma attityd fran véarden, att hjalpmedel
inte &r en hjalp utan en stjalp. (Rashmi)

Hjalpmedel blir pa sa satt bade en symbol for svaghet och darmed nagot att forsoka
overkomma for att i slutdndan klara sig sjélv, det vill saga ett perspektiv som kommer fran
den medicinska modellen med den friska kroppen som ideal och ett funktionshinder som
nagot avvikande som ska botas, och aterstéllas till det normala. Det relaterar dven till bilden
av normalitet som innebdr ett liv utan hjalpmedel, som symboliserar svaghet och beroende,
vilket ar motsatsen till bilden av idealméanniskan som frisk, aktiv och med kontroll éver sin
kropp och situation. Dessa bilder blir saledes inte bara ett Gvergrepp pa den funktionshindrade
individens identitet och rattighet att leva sjalvstandigt genom hjalpmedel utan kan dven bidra
till att man kanner sig avvikande i jamforelse med icke-funktionshindrade. Detta gor att det
aven finns upplevelser av att man inte ska anvanda “skattebetalarnas pengar” till assistans och
hjalpmedel utan ta hjalp av anhériga, alternativt att omvérdera sina livsval:

Jag har ingen personlig assistans men annan form av hjélp, speciellt nar det galler mitt barn. Jag véljer
just nu att ta den hjalpen frén socialtjansten. Mina foréldrar skulle garna gora det men jag kanner att det
for mig just nu &r viktigt att ha mitt eget liv och de deras. Jag vill inte kdnna mig beroende av dem. Jag
vet att andra handikappade har familjemedlemmar som hjalp och att det funkar. Det &r jattebra. Men jag
vill ha mitt personliga utrymme. Ar det sjalviskt av mig? Hur léser ni det med anhériga och eget
utrymme? (Anonym)

Synd bara att folk faktiskt lever i tron att om man inte kan klara sig helt sjalv s far man inte skaffa
barn. Nagra har haft asikten att man faktiskt inte ska fa ha assistans som hjalper till. For sadant vill de
inte att deras skattepengar ska ga till osv. Fa inser att manga faktiskt har en respektive som kanske ar
helt frisk, en idiot tyckte att min sambo borde fundera pa att lamna mig istéllet for att nu fa slita ut sig
med sin praktik och sen komma hem och fa plocka upp och ordna saker at mig. Visst har jag vetat att
dessa asikter finns i samhallet men trodde inte att vuxna manniskor kan med att skriva sadant pé allvar
till andra. Eftersom jag inte landat ens i min sjukdom, om man nu nagonsin kan gora det s blir det svart
att forsvara sig mot dessa férdomar nu. (Rashmi)

Dessa attityder kan som vi ser dven ta sig in i brukarens privat- och familjeliv och paverka
upplevelsen av detta. Som beskrivits om sexuella script sa borjar de pa sociokulturell niva och
ar nagot vi lar oss i interaktion med andra, pa interpersonell niva, och som sedan har
inflytande pa vara egna upplevelser, pa intrapsykisk niva. Attityder som till synes inte har
nagonting med sexualitet att gora kan saledes dven ha inflytande pa upplevelsen av situationer
som sexuella eller inte, eller som i detta fall, bilden av vad en ideal féralder ar, eller en
sjalvstandig manniska som kan ta egna beslut och ha ett tillfredsstallande samliv med en
annan manniska. Oavsett kroppsfunktionalitet ar sjalvstandighet och kontroll nagot som vi
alla stravar mot och kan uppna pa olika satt. Att kdnna att ens eget satt ar lika mycket vart
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som andras ar darfor en viktig del i sjalvkanslan och darmed mojligheterna till att leva sitt liv
som man Onskar. Men det finns &ven en annan sida av saken. Just eftersom det finns en
fordom om att funktionshindrade manniskor ar svaga, ser ut pa ett visst sett och har
hjalpmedel, sa kan det bli extra svart for de som har osynliga funktionshinder eller liknande.
Tina berattar om tillfallen da hon varit tvungen att aka in till akuten pa grund av akuta smartor
och problem till foljd av sin funktionsnedsattning, men dar ldkarna bemott henne med skepsis
da hon ju inte sett funktionshindrad ut”:

Jag menar, ar du hel och ren och nagorlunda okej i haret, jamen de démer dig valdigt snabbt efter hur
du ser ut, det ar tyvarr sa och da far du... jag menar, har du talets gava sa blir du direkt, det &r
jattevanligt.[---] Men samhallet i sig, det har ju den hér stereotypen; har du ett funktionshinder da ska
det synas och mig syns det inte pa forst, om jag inte klar av mig [...] Eller om jag kommer i elmoppen,
da syns det eller rullstol, da syns det ocksa men jag menar jag kanner ju kroppsligt fran dag till dag, nu
maste jag ha den hér eller den har. Jag kan ju inte alls &ka kommunalt for jag har ingen balans sa jag har
ju fardtjanst. (Tina)

Bade Anna-Lena och Renée har varit i liknande situationer eftersom deras sjukdomar ansetts
ligga pa gransen mellan det friska och det funktionshindrade, dven detta ett tecken pa den
medicinska modellen samt den administrativa, dar man ska passa in i en viss kategori, anses
vara sjuk eller frisk och dar utrymmet for individuella upplevelser och variationer &r
begransat. Renée har sa lange hon kan minnas fort en standig kamp for att fa de insatser hon
ar i behov av men har manga ganger fatt vara utan och istéllet l6sa det pa egen hand, vilket
fatt till foljd att hennes kropp forsamrats av de onddiga slitningarna som hade kunnat
forebyggas istallet. Renées upplevelser pekar pa att det beror pa okunskap kring hennes
sjukdom, som ar ovanlig, och vad den for med sig for svarigheter men &ven vilka
forebyggande atgarder som insatser skulle kunna ha. Trots att hon tagit med sig broschyrer
och lakarutlatanden till handlaggare har det varit svart att gora sin rost hord. Ett argument fran
handlaggare har dven varit att hon ju lever ett sadant aktivt liv “du ar for aktiv for att ha ett
funktionshinder, alltsa de tycker ju att man egentligen ska sitta i en soffa och titta rakt in i
vaggen, da har man ett funktionshinder. Och da ar vi anda i 2010 — det ar kndppt”. Detta &r ett
valdigt tydligt exempel pa teorierna som diskuterats kring betydelsen av funktionshinder,
normalisering och klientskapande i vélfardsinstitutioner. Man forvantas vara pa ett visst satt
och framforallt ska man inte ifragasatta professionella eller auktoriteter:

Det ar ju lite det att man ska ju vara tacksam att man far nan som vill vara hos en och da ska man inte
klaga. Men det har ju lite med att man ska ju trivas ihop ocksa. Men som det &r nu sa har jag inte orkat
klaga for jag vet vad hon [handlaggaren] tycker om mig redan sedan innan sa att... Jag har till och med
haft ett mote med varan samordnare en gang och hon har sagt att "Men du &r sa himla jobbig och du ska
alltid klaga pé alla personer och du ska vara tacksam att du éverhuvudtaget far” och nar till och med en
samordnare sager sd, sa ar de ju pé fel plats. Jag har ratt att klaga for det ar ju anda mitt liv och det &r
jag som ska ha personen [assistenten] i fraga.” (Renée)

Carina menar pa att man dessutom maste vara talfor och kunna argumentera for sin sak: ”"Man
ska vara javligt frisk for att vara sjuk! Extremt. Och vara valdigt, valdigt man om sitt sociala
natverk. Utan min familj, [min make] och mina kompisar sa hade mitt liv inte sett ut sahar, pa
nagra satt. Det ar jatteviktigt”. Passar man inte in i bilden av den funktionshindrade individen
kan det ocksa bli svart att gora sin rost hord i valfardsinstitutioner. Upplevelsen kan da bli att
man varken ar funktionshindrad eller frisk, vilket kan vara svart att passa in i bilden av sig
sjalv. Hur andra uppfattar en har inflytande pa hur man skapar sin identitet och vad man sedan
valjer for vagar i livet, vilket diskuteras i féljande avsnitt.
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5.3 lIdentitet

Sen sa & man ju aldrig ensam nar man &r funktionsnedsatt, man har ju sitt eget jag och sen sitt sjuka
jag. Jag kan ibland tinka, ah, det har ska jag gora... men tank pd att inte g6ra s& da. Man méste ju tanka
pé tva grejer om man ska gora nagonting, det 4r ju den har funktionsnedsattningen och sen sé ska man
ivdg... Vibor ju i samma kropp. (Tina)

Tinas citat reflekterar en speciell uppfattning bade om vad en manniska och ett
funktionshinder &r och har for plats i identiteten. FOr Tina ar funktionshindret en del av henne
sjalv, men anda separat fran hennes “jag”. Hon beskriver hur hon ibland talar med sitt
funktionshindrade jag dar hennes jag forslar att gora en sarskild aktivitet exempelvis och det
funktionshindrade jaget paminner henne om vad hon maste ta i beaktande om hon ska gora
det hon vill, som ett slags 6verjag i Freudiansk bemaérkelse eller som det sociokulturella
scriptet med normer och varderingar kring vad som &r gorbart och inte, ratt och fel. Andra
intervjupersoner beskriver sig som funktionshindrade medan ytterligare andra som vem som
helst. En stor del av orsaken till hur man ser pa sig sjalv uttrycker manga att det kommer fran
foraldrarnas uppfostran och omgivningens attityder i barndomen:

Jag tycker att jag har haft fantastiska foréaldrar. De har alltid férsokt behandla mig som vilket barn som
helst och samtidigt varit valdigt stodjande, att jag kan gora allt precis som alla andra. Sa vi har inte lagt
sa stor vikt vid det, att det &r ett funktionshinder och det ar val darfor som jag har sett pa mig sjalv sa
ocksa och da har andra ocksa sett mig pa det sattet. Det finns ju manniskor som typ kompisar eller vad
man ska saga, som glommer bort ibland att jag sitter i stol, liksom, om man ska ga ut nagonstans, sa
sager de "amen kom dit” och s& kommer man dit "amen du, det ar trappa har”. Ja, just det ja”, tanker
de da, "du har ju stolen”. For mig &r det positivt for det betyder att de ser mig som manniska framst.

(Ingrid)

Aven Greta, Maria och Olivia beskriver uppvéxten med sina syskon som “helt vanlig” dar
foraldrarna inte gjorde nagon skillnad pa dem och deras icke-funktionshindrade syskon, vilket
gett dem en installning till livet som de sahar i efterhand kan uppskatta att de fick da det
gjorde dem oradda och nyfikna pa att prova pa allt vad de ville ta sig for, utan att tanka for
mycket pa funktionsnedsattningen som ett hinder. Den narmsta omgivningen ar darfér en
valdigt viktig paverkansfaktor i hur val man kan kdmpa emot den yttre omgivningens
attityder. Det interpersonella scriptet kan pa sa sétt i vissa hanseenden har starkare inflytande
an de sociokulturella scripten. Men ibland kan omgivningens bemétande anda pdminna en om
att man &r funktionshindrad, som Olivia berattar:

Det marker man sa tydligt med folk man pratar med att det ar méangas yttersta skrack att hamna i
rullstol, oftast sddana som &r fysiskt aktiva men som &r liksom... Man marker det sd tydligt nar man
sitter i ett sdllskap och nagon som ar valdigt nervos for det, for den personen talar till mig pa ett
speciellt vis, den personen ar radd att skamta med mig, &r valdigt man om att vara korrekt att inte gora
nagonting som jag skulle kunna ta fel, valjer sina ord ratt, skamtar med min van som sitter vid sidan av
men ar valdigt korrekt mot mig, och sadar, som har lite svart att diskutera vad som helst fér man mérker
att de sitter och tanker pa nat annan under tiden. Det marks jéttetydligt och den kanslan har jag markt att
manga andra som sitter i rullstol ocksé har, eller man lar sig att kinna igen det. Men de som kéanner mig
val tanker ju till slut inte pa att jag har rullstol. (Olivia)

Det galler att inte falla offer for sadant bemdétande, att inte ta at sig och lata det bli personligt,
utan se till personens okunskap och istallet forsoka diskutera kring det och férsdka bryta
tabun och férdomar, tycker Olivia. Hon kénner lite av ett ansvar att vara en sorts foresprakare,
vilket dock kan bli tréttsamt ibland, nar man till exempel k&mpat véldigt lange for en viss sak
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som aldrig forandras. Kamilla beskriver att hon sjalv inte ar sadan, men att hon énskar att hon
kunde vara det ibland nar hon bemots pa ett krankande satt och skulle vilja saga ifran. For
Ann-Lena var tonarstiden en jobbig period som hon minns “alltfor tydligt™:

Fran borjan tankte jag inte s& mycket pa det [funktionsnedsattningen], jag var lika aktiv som da, men
jag markte sen att jag blev alltmer tréttare i kroppen, och sadér... Men sen sa... Man blev ju mobbad for
det ocksa. Sa det ar ju varre, da kanner man sig verkligen totalt... DA kanner man sig dodssjuk. Men sen
var det helt ok. Alla mina kompisar... Det var lite problem med killarna i skolan. Men d& kom de
[lararna] dit och pratade om det, vad det handlade om och da vart det mycket battre. Men i hogstadiet
hjélpte det inte. Da var det alla de har glaporden och sparkar och slagen. Men det fanns en kille, som
ocksd var mobbad, sa han och jag fick ju stotta varandra. Det var den enda kompis jag hade. De andra
vagade inte vara kompis med mig, de tog avstand. Blir de kompis med mig blir de ocksd mobbade. Det
kom en ny tjej i klassen i nian och hon blev kompis med mig direkt. Men de var taskiga mot henne men
hon brydde sig inte. Men sen fick hon flytta tillbaks till hennes gamla skola och da hade jag ingen.
(Anna-Lena)

| tonaren, som pa manga satt ar en kritisk och viktig period for identitetsskapandet och den
sexuella utvecklingen sa ar klasskamraternas erkannande och véanskap viktigt, det ar de
manniskor man traffar mest under skoltiden. De har darfor stort inflytande pa sjalvkanslan
och hur man ser pa sig sjélv, precis som Anna-Lena beskriver. Ingrid beskriver pa liknande
satt att nar hon fick assistans sa borjade hon se sig sjalv som mer funktionshindrad, da
funktionsnedsattningen hamnade i fokus:

Jag tycker ju att mitt liv blev mycket mer fokuserat pa funktionshinder nar assistansen kom in i min
varld, sa att saga. For plotsligt handlar allting om de behoven och man blir utsatt for véldigt mycket
andra manniskors asikter och hur de tycker att det ska vara och hur de vill jobba och blablabla, liksom.
Jag tror att det blir negativt dar for att det kan vara s extremt jobbigt att ha assistans sa det kanns som
att allting blir influerat av assistansen. Och ibland ar det fruktansvart jobbigt, det ar sa himla mycket att
tanka pa hela tiden. Men det kan ocksa ga att fa till pa ett bra satt sa att allting funkar och flyter. Men
det &r mycket arbete bakom det och det fattas mycket ratt typ av arbete bakom det, alltsa i politiken och
i yrkesrollen &r inte utarbetad nog och det skapar ju mycket merarbete for personen som har assistans.

(Ingrid)

Dérfor blir personlig assistans, trots sitt syfte att fungera som ett redskap for brukaren att vara
sjalvstandig och oberoende, &nda ett uttryck for en beroendestéllning och ett klientskapande
inom en sarskild ram med lagar och forhallningssatt. Arbetsledarrollen blir ocksa automatiskt
en ny identitet som man maste forhalla sig till, oavsett om man vill det eller ej, vilket dven
andra intervjupersoner bekréftar. Ingrid sager att hon ibland 6nskar att hon hade kunnat ha en
robot istallet for att slippa allt merarbete bade praktiskt och mentalt som det innebér att vara
arbetsledare.

For Anna-Lena var det skolans studie- och yrkesvéagledare som stod for klientskapandet, hon
overtalade Anna-Lena att soka till sarskilt gymnasium da hon inte trodde att Anna-Lena
skulle klara en vanlig skola pa grund av sitt funktionshinder. Trots att Anna-Lena gang pa
gang patalade att hon ville soka in till en annan skola ”sa hindrade de mig och jag var inte
stark nog att kdmpa emot”. Blir man utsatt for sadana attityder i alltfér stor omfattning kan det
paverka hur man uppfattar sig sjalv och sina resurser, vilket ar nagot som Anna-Lena intygar.
Eller som Carina och Greta uttrycker det:

Envishet ar en helt livsnddvandig egenskap. Ocksa for att det ar valdigt latt att motas av valdigt mycket
ofdrstaende manniskor. Och da galler det bade att inte infoga sig och att inre ta det som alla sager for
sanning, dven om det 4r en ldkare, d&ven om det ar handlaggare pa forsakringskassan, alltsa d&ven om det
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ar en auktoritet pa sitt omrade, sd behover de inte per automatik har ratt for det. Och dar vill det till att
verkligen ha tillit till sin egen magkénsla, tror jag. (Carina)

Ja, jag tror absolut att dels s& beror det pa en sjalv, att man har en viss, att man ar lite envis. Men sen &r
det ju saklart olika och det ar beroende pa vad man har varit med om. Men det handlar ocksa om vad
omgivningen forvantar sig vad man ska kunna gora. For om ingen annan tror pa en sa kan det ju, om
man da inte har drivet i sig sjalv, sa kan det bli en slags sjalvuppfyllande profetia att nej, jag klarar
ingenting eftersom ingen annan tro att jag gor det. (Greta)

En strategi som manga anvander sig av ar darfor att helt och hallet strunta i vad som anses
vara sattet att gora saker pa for en funktionshindrad person och man tar avstand fran den
bilden och kanske till och med Gverkompenserar for att verkligen klargdra att man inte &r
”som de andra”. Carina berattar att hon sjalv har manga férdomar om funktionshindrade
manniskor och att hon darfor har svért att identifiera sig sjalv som funktionshindrad. Aven
Greta har upplevt att det finns en bild av funktionshindrade, som hon pa grund av att hon inte
uppfyller de specifika kriterierna for, inte kategoriseras in i av andra nar de lar kdnna henne.

Jag é&r livradd for det! Jag kan over huvud taget inte.. Du vet nar de pratar om dem, "de
funktionshindrade” jag fattar liksom aldrig att jag ar en av dem. Men sen sa liksom, ja just det, det &r
jag ocksa. Jag kan inte identifiera mig med den bilden 6ver huvud taget. Nar det galler forvarvade
[skador] tror jag att man blivit stigmatiserad fran borjan. Alltsa hade jag blivit fodd in i en sa
annorlunda verklighet... Jag vet ju alltid vad jag kan strdva mot, jag minns ju mitt gamla liv och det gor
ju ocksa att jag har en forankring i den vanliga vérlden, jag har samma kompisar och sd... & ena sidan.
Nér det galler forvéarvade skador kan jag kénna att... som nér jag skadade mig, att jag erbjods en helt ny
social tillhorighet. Ja, men liksom "kom med i vart rullstolsbasketlag” och man é&ker pa lager med andra
ryggmargsskadade och nu har vi tjejkvall med ryggmargsskadade tjejer, och jag kande att, jag har alltid
varit fullstandigt livradd for att fa en roll dar... S& jag tror det ar valdigt latt att ramla i in en annan
social tillhérighet... [---] Jag har absolut tilldelats en ny identitet. (Carina)

Alltsa, om man ar med pa fest till exempel och sa kanske man bdrjar snacka om nagonting, vad som
helst. Och sen kan det efter ett tag komma sadar, om man kommer in pa det hér att jag sitter i rullstol,
for det gor man, tyvarr sd gor man det valdigt ofta, och det ar klart, folk blir nyfikna och sadar, men da
kommer man ju kanske in pa det, och d& kanske man far héra en kommentar ”du ar ju inte som de andra
som kanske sitter i stol” och da kan jag tanka att ja, de andra, ja jag forstar ju kanske vilka de menar, de
gnalliga da, som kommer fram i media eller s&, men &nda s kan jag bli lite skraj for just den dar bilden
av, hur man tror att personer i stol eller med funktionsnedséattningar, hur det ska vara just det har att, nar
jag berattar att jag har bil, och bor sjalv och inte har ndgon assistent kanske, sa blir det liksom sadar,
“wow, fantastiskt” det kdnns som att man har den héar bilden av en person i stol, en hjalplés manniska
som man maste ta hand om, men det &r inte alltid sa, faktiskt. (Greta)

Flera intervjupersoner beréttar att de gjort resor dver hela varlden, gor karriar, skaffar familj
och sa vidare, och visar darmed att man minsann kan leva precis som vem som helst i
samhallet. For manga ar det assistansen som gor det mojligt, for andra ar det en frisk partner
eller vanner som ser bortom ens funktionshinder, eller en funktionshindrad partner som har
samma forstaelse for upplevelserna av ett funktionshinder och assistans. De flesta intervju-
personerna har pa nagot satt skapat sig en trygg identitet som hjalper dem att utforma
assistansen och darmed livet precis s& som de 6nskar ha det, utan hinder. Ett fungerande
vardagsliv &r en viktig forutsattning for att relationer, familjeliv och sexualiteten ska fungera
tillfredsstéllande och att man déarmed kan ha den identitet man dnskar. | nasta avsnitt foljer
darfor diskussioner kring assistansens hinder och mojligheter i denna stravan.
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5.4 Vardagen med assistans

Fastan jag tycker vildigt mycket om dem [assistenterna] s& finns det inget skonare an att ha en
assistentfri dag. Det ar jatteskont. (Emmelie)

Yrket personlig assistent och dess forutsattningar

Karin beskriver sina arbetsuppgifter som personlig assistent som beroende av brukaren, men
grunden &r att hjalpa till i vardagen med hushallsarbete, som stad, tvatt, matlagning och
personlig hygien, eller vadhelst brukaren énskar ha hjalp med. Karins beskrivning ar typisk
for hur det brukar se ut i yrket som personlig assistans, det finns inga pa férhand givna ramar
for arbetet. Att personkemin fungerar ar darfor avgorande. Avsaknaden av handledning och
kompetensutveckling ar nagot som Karin garna diskuterar. Hon beréattar om ett stélle hon
jobbade pa dar hon for forsta gangen fick handledning, men dar denna leddes av en kollega i
arbetsgruppen och att chefen ocksa narvarade och dar det hela gick ut pa att de framférde
klagomal pa hur assistenterna skotte sina jobb. Det var véldigt nedlatande bemotande och
Karin berdttar att man som personal inte vagade saga nagot. Nar det galler
kompetensutveckling sa visst finns det kurser man kan ga, men dessa ar inte direkt
kompetensutvecklande utan fungerar mer som en introduktion till vissa aspekter av
arbetsforhallandena. De behandlar oftast praktiska fragor, som lyfttekniker, hjart- och
lungraddning, olika typer av funktionsnedséttningar och sjukdomar samt arbetsmiljo. Karin
har aldrig deltagit pa nagon av kurserna da hennes nuvarande brukare har avratt henne:

Hon jag jobbar med nu tycker att de kurserna som erbjuds ar for daliga s& hon tycker inte att jag
ska ga dem. De ringer fran jobbet och vill att jag ska g& den men hon anser att hon maste vara
med nar jag gar den for att hon tycker att den ar for dalig, sa att hon kan forklara for mig hur hon
vill ha det sé att inte de sager ndgonting som inte stimmer Gverens med vad hon tycker. (Karin)

De personliga assistenternas bristande forutsattningar att utfora sina jobb sd som brukarna
onskar, ar nagot som manga av intervjupersonerna diskuterar. | Karins fall &ar det
samordnarens utbud av eller kvalitet pa kurser som hennes brukare tycker stammer alltfor
daligt éverens for hur hon vill ha det, vilket tyder pa en diskrepans mellan brukarens behov
och samordnarens uppfattning om brukarens behov. Ett véldigt enkelt satt att I6sa detta pa
skulle kunna vara att samordna kurserna och deras utformning med brukarna sjélva, vilket
aven skulle forstarka assistenternas bild av att arbetsuppgifterna ska utga ifran brukarens
behov och inte vad andra ”dér uppe” anser vara deras behov. Karin sjalv saknar kurser som
behandlar etik, bemd&tande och hur man ska hantera situationer dar ens moral och véarderingar
satts pa prov. Till exempel har hon kommit hem till en brukare vars hem var fyllt av
pornografi och till en annan brukare som stallde intima fragor:

Jag ar anda ganska bekvam med nakenhet och sex men jag tyckte att det var liksom for mycket
dverallt och sa satt han, ganska ung kille och jag ganska ung tjej, sjalva, alltsé det blir knepigt
liksom. Samtidigt, han har all ratt till sina behov men jag kénner inte att jag har skyldighet att
vara i ett sédant rum. (Karin)

Hur hanterar man sadana fragor pa ett professionellt sitt nar man inte har en profession att
falla tillbaka pa? Diskrepansen mellan assistentens vérderingar och arbetsuppgifterna ar ett
vanligt férekommande problem for manga assistenter. | ovanstaende citat kan vi ocksa
relatera till sexuella script och vérdehierarkier, dar pornografi ofta nedvarderas och ses pa
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som nagot smutsigt och oonskat. Dérigenom paverkar bade sociokulturella och
interpersonella script brukarens situation genom vem assistenten ar och vilka varderingar den
har, nagot som kan vara svart for assistenten att andra pa utan handledning,
kompetensutveckling och andra insatser som forbéttrar villkoren for arbetet.

Veronica beréattar att porr ocksa var en fraga som livligt diskuterades pa en workshop. Fragan
kretsade kring om man kan be sin assistent vara med nar man tittar pa porr? De flesta holl
med om att assistenten alltid ska vara med om brukaren behdéver hjalp och dérfor borde inte
heller porrfilmstittande vara ett undantag. Men nér ska man beratta for en blivande assistent
att denne kan komma att utfora sddana arbetsuppgifter? Det &r trots allt en arbetsuppgift som
kan vara bra att diskutera med sin assistent. De flesta var Gverens om att man inte skulle
skriva det i annonsen dar man soker assistent och inte heller i en arbetsbeskrivning, utan att
man beréattar det pa introduktionen innan assistenten blir fast anstalld.

For att arbeta som personlig assistent kravs inga sarskilda kvalifikationer. Darfor k&nner sig
Karin viéldigt dverkvalificerad att gora hushallsarbete nar hon har flera ars universitetsstudier
inom samhélls- och beteendevetenskap bakom sig "Om det ar nagonting jag kanner att jag
kan sa ar det att jobba som personlig assistent for jag har gjort det”. Speciellt att arbeta som
vikarie tycker Karin har varit véldigt larorikt eftersom man da blir inringd till nya personer
hela tiden och man da far anpassa sig till nya miljoer och individer. Men det kan bli mycket
dotid nér brukaren inte behodver hjalp i1 stunden, vilket ytterligare forstarka ké&nslan av
overkvalifikation. Karin har dock kommit déverens med sin brukare att det ar okej att hon
studerar nar hon inte behdvs. Aven brukare kan kanna av dessa svarigheter med assistans,
som nedanstaende citat fran forumet visar:

Jag har assistans i princip dygnet runt. Ibland gér det Ianga stunder da jag inte behover dem (jag sitter o
laser, umgéas med maken osv) och mitt problem &r att jag oroas hela tiden éver att min PA har trakigt.
De har ett eget rum med fétolj, tv, bocker osv - men jag kan inte slappna av alls utan kanner hela tiden
att jag ska "underhalla" dem. Ar livradd att de ska trakas ihjal och sluta darfor. Jag har pratat med dem
om mina tankar och de sager att det ar lugnt - men &nda slappnar jag inte av. Vad ska jag géra? Nagon
som kanner igen sig? (Anonym)

Flera intervjupersoner berdttar om liknande upplevelser, eller situationer dar assistentens
humor eller kompetens paverkar utforandet av hjalpen pa ett negativt satt. Assistentens humaor
eller dagsform paverkan dven brukarens humar, och naturligtvis tvartom ocksa. Men att
plotsligt behdva forhalla sig till detta kan vara en stor forandring att anpassa sig till. Ingrid,
som levt utan assistans storre delen av sitt liv berattar om upplevelserna av att fa assistans:

Det kan vara en ganska kraftig grej att komma in i. F6r mig blev det nog ganska mycket mental chock
faktiskt, i borjan. Allt ansvar och det kandes valdigt kontrollerat allting och véldigt oflexibelt och jag
upplevde att manga assistenter hade valdigt bristande formaga, forstaelse for sitt yrke. Och att vara
beroende liksom av manniskor som man inte riktigt kan lita pa, liksom. Och det forstor ju ganska
mycket i vardagen, for funkar det inte riktigt bra, da blir mina dtaganden paverkade i valdigt hog grad.
Och eftersom jag var van att leva sa flexibelt sd blev det nog extra mycket sa for mig, tror jag. (Ingrid)

Karin sager att det svara att lara sig ar hur man ska hantera olika personer och att vara i en
annan persons hem och kanske hjalpa dem med intima saker. Det ar nagot som hon inte fatt
instruktioner om utan fatt lara sig “den harda vagen” genom att jobba med manga olika
brukare under lang tid. Men oavsett erfarenhet sa ar alla inte passande for denna typ av jobb
"jag har traffat manga som ar sa fruktansvart daliga, alltsd folk som gjort s& mycket
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ogenomtankta, tveksamma, alltsa... bade rent etiska och olagliga... mycket konstigheter”,
nagot som aven flera brukare poangterar. Men detta & nagot man bara kan goéra nagot at om
man ar fastanstélld, som vikarie har man ingenting att sdga till om, man &r utbytbar och det
star manga pa ko for ditt jobb. Detta ar férmodligen en av anledningarna till att det saknas
kontinuitet, lojalitet och engagemang i arbetet som personlig assistans, tror bade Karin och
brukarna. Yrkets status har sjunkit, 16nen &ar lag och det har blivit ett genomgangsyrke for
unga och outbildade:

Varfor far man ingen utbildning som assistent? Alltsa, man jobbar ju med ménniskor. Varfor far man
inte &tminstone en grundutbildning som &r valdigt latt, for att det har ar ju personer som bara kommer
in, for att det gor kanske ett extrajobb eller laser p& universitetet och man vill ha en extraslant eller vad
som det an ar, men man har ingen kunskap vad det ar man ger sig in i. Oftast sa tror ju de som jobbar
hos en att aja, man ska bara vara trevlig och finnas till hands, men det ar ju sa mycket mer &n bara det.
Sa jag tror att det ar valdigt viktigt att man far utbyta erfarenheter, for som jag har forstatt det som sa
har inte assistenter, de pratar inte sinsemellan heller om det och da &r det ganska viktig grej att ta upp
det ocksd. Det kianns som att man bara kastar in assistenter till grisarna. Men det ar de som gor jobbet
for att vi ska kunna leva och dé borde det vara vardigt att de ska fa en grundutbildning. (Renée)

Upplevelsen av hur olika brister i yrket som personlig assistans paverkar ar alltsa ndgot som
bade assistenter och brukare berattar om och paverkas av. Samtidigt ar det inte svart att
forestalla sig hur olika assistansen ser ut for alla brukare, varfor det ocksa ar svart att utforma
en generell grundutbildning. Daremot borde det kunna vara lattare att utféra pa lokal niva
med en viss grupp brukare och deras assistenter.

Personlig assistans och sociala relationer

En annan aspekt av personlig assistans ar dess inflytande i familjelivet. Renée berattar att
hennes make har haft svart for assistenterna, att det kommer in utomstaende personer i
hemmet och privatlivet, dar de inte har en naturlig plats egentligen. Han har dérfor valt att
sjalv utfora den hjalp som Renée &r i behov av, men Renée foredrar dnda assistans. Ingrids
pojkvan fungerade dven som hennes assistent under deras 15 ar langa forhallande, men dven
hon féredrar assistans, av samma anledning som Renée:

Jag foredrar ju hellre att ha en personlig assistans [...] Dels s& ar det ju svérare nar man har sin make
eller maka till att hjalpa med saker och ting for det blir inte pa samma satt. F6r mig ar det mer problem
om jag ska be honom hjalpa mig for det ar inte alltid att han har lust till det eller att han vill det eller
nagonting sadant. Men det som &r lite skont d& nar man far hemvardsbidraget det ar ju att man far en
liten peng for det och da ar det lite lattare att be honom “amen halld, nu far du hjalpa mig, du far
faktiskt betalt for att hjalpa mig” an forut nar vi inte hade hemvardsbidrag 6ver huvud taget, da var det
lite svarare med att fraga, det kanns som att nu kan man locka med att nu far du ndgonting for det. Men
jag foredrar ju hellre att ha assistans, for jag vet ju att har man en assistent sa ar det ju den som ar dar
for min skull och sen tror jag ocksa i en relation sa &r det ocksa svarare att be sin partner pa det sattet
ocksa. Eller for oss har det varit det, att jag tyckt att det varit svarare att be om hjalp och da har jag
tyckt att &h, da gar det fortare om jag gor det sjalv istallet. (Renée)

Sahdr efterét har jag forstatt att allting blev mycket, mycket jobbigare for mig  tack vare att... Jag
hade inte utvecklat en sjalvstandighet utan honom. Och darfor sa kinde jag mig extremt utsatt nar jag
inte hade honom langre. Och idag sé skulle jag nog inte vélja, tror jag, att ha s& igen. Jag har liksom ny
relation och da vill jag hellre ha assistenter nu som hjalper mig for att kanna att jag ar fri och obunden
pa det sattet. Och jag aktar mig mycket for att till exempel lata kompisar hjalpa mig for mycket och
sadant, for att det ar svart att fa ihop relationerna pa ratt satt da tycker jag. Sa jag har totalt andrat asikt
dar. Men det beror nog vildigt, véldigt mycket pa vem det ar, liksom. Med honom funkade det men jag
tror inte att jag skulle vilja det igen. (Ingrid)
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Det kan bli ett storre kompromissande om hjalpbehovet om det utférs av en partner, upplever
Renée, vilket &r just det som den personliga assistansen ska ersatta. Sjalvbestimmande och
egna villkor &r det som ska vara forutsattningen och syftet, vilket &r enklare att krdva av en
professionell relation an en par- eller vanskapsrelation, som ocksa kan drabbas av
pafrestningar darav. For LSS-handlaggare eller andra som beslutar kring assistans eller
hemvardshidrag ar det darfor viktigt att ta dessa fragestallningar i beaktning, da en insats inte
bara underlattar livet for en brukare utan &ven kan bidra till nya perspektiv i en relation och
familjeliv. Ytterligare en faktor som Renée tar upp ar att det ska fungera med hennes barn, da
assistenterna aven hjalper till och lyfter eller forflyttar. Detta ar dock ndgot som har varit svart
att fa gensvar i hos handlaggaren, som anser att assistansen i forsta hand é&r till for Renée
sjalv. Tina &r av annan uppfattning, hon har helt och hallet bara tankt pa sig sjalv och att
assistansen ska fungera for hennes del och sa har barnet fatt anpassa sig darefter "Jag tror att
han vill prata mycket om att det ar val inte alltid sd kul att ha dem har, men vi vet ju bada
varfor de ar har och vi har liksom sagt ord pa vad vi tyckt och sen sa har det varit bra”. Hon
betonar att assistansen hjalper henne att vara en bra mamma och att hennes fokus darfor ligger
pa henne sjalv.

Carina illustrerar pa ett bra satt skillnaden mellan bade bra och daliga assistenter och mellan
att ha assistent och att lata sin partner assistera:

Har jag en riktigt bra assistent, riktigt liksom inkord, da kan jag saga att kommer knappt ihdg att jag ar
funktionshindrad, vi bara kor... [...] Det ar extremt odramatiskt. Har jag en délig assistent sa ar jag s
javla handikappad allts sé& jag kan knappt, jag vagar knappt ta mig utanfor dorr for jag tanker pa hela
tiden ”shit, hur ska det har ga?” och i dom lagena sa ar det klart att jag blir ju, vare sig jag vill det eller
inte sa blir jag oandligt mycket mer beroende av [min make] och det &r klart att vart forhallande blir
ojamstallt da, for da gar ju han in och hjalper till pa ett annat sétt och da ar jag béde valdigt beroende av
honom och det &r samtidigt en valdig trygghet. Men som sagt har jag en bra assistent, och ska jag ivag
pa tjejmiddag, sa inte vill jag ha med honom da. Samtidigt ar det klart att mentalt s& slappnar jag ju av
pa ett satt ndr jag bara & med honom, som jag aldrig kan komma till nér jag har en extern assistent.
Saklart, for da ar jag automatiskt arbetsledare och da har man anda, d&ven om det ar, jag har ett par
assistenter som jag har blivit jattebra kompis med och som jag umgas med dven om de inte jobbar, men
det ar klart att & vi pd semester och sddant sd forsoker jag boka, dndra i schemat att det &r séna
assistenter som jobbar s jag ar sd bekvam som mdjligt, men sé fort ndn ar i tjanst sa ar det klart att helt,
helt privat blir jag ju aldrig. Och det har varit och det ar fortfarande det absolut svaraste att hacka i sig.
Att man ar inkontinent det kan man ta, liksom, pa nagot vis, men det har ar, det &r jattesorgligt men sa
ar det, och samtidigt ar jag sa odndligt tacksam for att den har reformen anda finns i Sverige. For det
skulle knappt vara nagot liv utan det. Sa det gér ju inte att gora pa nagot annat satt. (Carina)

Samtidigt som partnern &r den som bast kanner till ens kropp, behov och hur man vill ha hjélp
utford, sa kan det kannas betungande att vara beroende av sin partner pa det sattet, &ven om
det ar en trygghet. Emmelie beréttar om en situation da hon lag inne pa sjukhuset och inte
hade nagra assistenter med sig, utan hennes make stod for hjalpen. Efter nagra dagar var
maken dock valdigt uttrttad och behovde vila, varpa skoterskorna hoppade in. De hade dock
ingen aning om hur Emmelie ville ha sitt stod, och Emmelie sjalv hade svar att verbalisera det
sa hon bad dem fraga maken. Men &ven han hade svart att verbalisera hur och vad han gjorde.
Det slutade med att han fortsatte std for hjdlpen da det var den enklaste och mest bekvama
l6sningen for alla parter. Manga intervjupersoner berattar att det ar oerhort viktigt att
assistansen utfors pa ratt satt, da det ar en del av integriteten och ett satt att ha kontroll och
inflytande Over sitt liv och sin kropp ndr man inte kan gora det sjalv. Det kan darfor ta
flertalet manader innan en ny assistent ar “inkord”, varfér manga véljer att avsta att kalla in
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vikarier da nagon ordinarie assistent ar sjuk. Emmelie valde vid ett tillfalle att kalla in sin
syster, som hon kande och kunde lita pa och andra informanter beskriver pa liknande satt sina
upplevelser av vikarier, man klarar sig hellre sjalv eller med sina anhoriga den dagen, da det
kan bli valdigt trottsamt att forklara hur allt ska ga till och man kénner sig sjélv jobbig nar
man ar tjatig, som Kamilla sager.

Aven i andra sociala ssmmanhang kan assistansen skapa kanslor av osékerhet:

Har en lite fundering pa hur ni andra gor. Sag att ni ska ha en bjudning hemma med ett antal vanner. Ni
behdver ha assistenten med vid bordet hela tiden for att kunna assistera runt matsituationen. Bjuder ni
aven assistenten pa mat da eller later bara assistenten just assistera? Tycker detta kan vara svart av olika
anledningar. Kan kannas dumt att alla andra sitter och ater men inte assistenten da jag inte vill att
assistenten ska sitta med sin matlada samtidigt som vi andra ater annan mat. Kan ju kinnas dumt att
assistenten bara ska sitta med men inte &ta, visst assistenten sitter med for att assistera. Hmm, hur gor
ni? Hoppas nagon har forstar min knepiga fraga. (Anonym)

Hos mig éater alltid assistenten med oss, dels for att jag med tycker det kdnns jobbigt om vi ater ute pa
restaurang och folk glor och undrar varfor den personen inte ater, da tittar de mer pa mig och mitt
funktionshinder verkar genast storre, typ, stackars henne som behdver hjalp. Hemma &r det av praktiska
skal, vid fester eller annat blir det stokigt i koket och d& behover inte assistenten greja med sin mat
ocksd, man behdver ju inte prata hemligheter och kénsliga familjeproblem just under maten. Vid jul och
bréllop far ndgon familjemedlem jobba sd slipper man utomstéende assar. (Asa)

Jag har nu ass som &r under 25. Hur funkar det om man vill ga pa ett stille med &aldersgrans 25 och man
har en ass pa 20-24. Far jag da ta med ass in? Jag behdver ju ha ass med mig in. Har nagon har blivit
nekad intrade pa grund av att ass varit for ung? (Anders)

Eftersom brukaren ar beroende av assistans, ibland hela tiden, kan det innebéra att assistenten
far en storre social roll &n vad brukaren egentligen 6nskar. Manga intervjupersoner namner att
de tycker det ar otroligt viktigt att behalla den professionella distansen till assistenten, sa att
relationen inte blir alltfér kamratlig, da det kan leda till att man inte kan kréva lika mycket
eller saga till pA samma sétt eftersom man tar mer hansyn till assistenten och dennes kanslor
eller 6nskemal. Flera intervjupersoner berattar om situationer dar de stéllt sina egna 6nskemal
at sidan till formén for assistenten, vilket de i efterhand angrat. Aven om det inte handlat om
livsavgorande saker sa har det upplevts som ett Gvergrepp pa den egna fria viljan och
integriteten, aspekter av identiteten som ar viktiga for en god sjalvkénsla och kénsla av
oberoende och sjalvbestammande, som ju faktiskt ar poéngen med personlig assistans.
Sarskilt da detta hande i tonaren, har det upplevts som ett problem eller en faktor som
paverkat framtida sociala interaktioner. Kamilla beréattar att det kunde vara valdigt svart att
som ung tjej vaga ta upp saker med assistenten och sétta de granser som man ville. Hon hade
onskat att det fanns nagon utomstaende professionell som man kunnat diskutera dessa saker
med och som kunnat fungera som stdd i liknande situationer:

Tondrstiden, en tid da man vill gora sig fri och fundera 6ver vem man &r och dar det ar viktigt att fa
vara ifred fran foraldrar blev for mig just tvartom. Jag hade min mamma narmare an vad jag skulle haft
om jag inte varit beroende av hjélp, och &ven assistans som jag inte visste hur jag skulle hantera eller
avsaknaden av tips pa hur man skulle kunna lésa vissa situationer, sarskilt i skolan, dar jag egentligen
inte behovde hjalp i precis varje stund men inte visste hur jag skulle/kunde/vagade saga ifran. (Kamilla)

Assistentens alder och personlighet fick i skolsituationer aven betydelse, dar den 50-ariga

tanten som Kamilla hade pa mellanstadiet inte var sa rolig att ha som assistent, varken for
egen del eller i forhallande till kamrater. Men det uppstod aven svarigheter nar hennes
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assistent var en ung tjej som pa ett battre satt kunde delta i lekar och interaktion med
kamrater, men dar Kamilla upplevde att hon gjorde det i alltfor stor utstrdckning och tog
Kamillas plats i kompisganget. Kamilla beskriver hur hon efter for manga sadana upplevelser
kant ett behov av att skapa avstand och distans, dven i relationen med andra méanniskor som
inte varit assistenter, for att visa att hon “minsann” kan vara sjalvstandig och inte blotta mer
an nodvandigt; "Det dr nagonting dar i det beroendet som det hander nagot, och kanslan av att
inte sjalv kunna ha kontrollen”. Att ha haft en frigérelseprocess i tonaren och att senare kanna
att man har kontroll Over sin integritet och sina personliga assistenter kan darfor bli en
forutsattning for att k&nna sig bekvam i relationer och i forlangningen i sexuella sammanhang.

5.5 Sexualitet

Jag skulle vilja att det pratades om kroppen, sexualiteten och ké&nslorna kring den egna
funktionsnedséttningen lika naturligt som det alltid talas om att trdna vattengympa eller att sitta ratt i
rullstolen! (Yvonne)

Det &r sé tabubelagt. Sa fort man fér ett funktionshinder sa har man inte samma, bade det har med
kanslomissig och det sexuella ocksa, da tror man att man som funktionshindrad har det bortkopplat i
hjdrnan och det r ju inte sa. (Renée)

Sexualitet och personlig assistans

Citaten ovan ar tyvarr nagot som ofta hors fran funktionshindrade personer och kanske
framforallt i motet med icke-funktionshindrade och professionella. Oftast upplevs fragor
kring sexualitet vara alltfor tabubelagda att tala om, dven om det inte ar svart att inse att olika
typer av insatser har inverkan pa det. Veronica Svensk upplever att det till och med &r tabu att
tala om brukare emellan, sérskilt da det galler personlig assistans och om man &r i behov av
hjéalp i singkammaren pa ett eller annat séatt. | ett pressmeddelande om projektet En hemlighet
kand av manga sammanfattades hur man upplevde att situationen ser ut:

Mojligheten till niara samlevnad med andra och sexualitet &r en ldngtan och drift som inte skiljer sig t
oavsett man &r har nedsatt rorelseforméga eller inte. For ungdomar i allmanhet speglas exempelvis de
tidiga ungdomsaren av radslor, oro, férvantningar och hard kritik av sig sjalva i stravan efter att finna
sin sexuella identitet och skaffa sig kunskap om hur man sjélv ser ut och fungerar samt kunskap om det
motsatta konet. For ungdomar med nedsatt rorelseformaga ar tankarna, kanslorna och drommarna lika,
men hur hanterar man att ha en eller flera personliga assistenter i sin narhet nar dessa processer pagar?
Hur upptacker man exempelvis sin egen kropp ndr man inte kan kl& av sig sjalv? Hur gér man ndr man
maste ha assistent med nar man raggar eller i narheten nar man har sex? Fragorna ar manga, tystnaden
kompakt och tabun kring &mnet ett faktum. (Férbundet Unga Rorelsehindrade)

Ett citat fran forumet kan illustrera hur dessa problemet kan te sig i vardagen med assistans:

Hej! Jag 4r en tjej som sitter i rullstol, jag &r sedan snart ett ar tillbaka sambo med en kille som ocksa
sitter i rullstol. Han har dygnsassistans. Eftersom han har sd mycket assistans och jag ganska mycket
mindre s finns det alltid personer i vart hushall vilket gor att mojligheten till privatliv inte finns. Det
kdnns som om jag 4r ensam om detta problem men det kan jag omdjligen vara. Maste finnas fler an mig
sjalv dar béada parter sitter i rullstol och &r tillsammans. Problemet haller pé att g& mig p& nerverna
eftersom vi aldrig i dagslaget kan ha nagot privatliv och s& har det varit i snart 2 ar. Kan ndgon hjalpa
mig att hitta I6sningar dar min sambo fortfarande kan ha full tillgang till sin assistans men att det inte
stor mojligheten till privatliv? (Christin)
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Detta problem ar naturligtvis tvadelat, dels brukarens hjalpbehov och upplevelser och a andra
sidan assistentens rattigheter och skyldigheter. Forumanvandare som svarade pa inlagget ovan
gav tips om att exempelvis spela musik som drénker andra ljud eller att skicka ut assistenten
pa en promenad. Aven intervjupersonerna berattar om liknande strategier. Med hjalp av
projektet vill Veronica fa upp dessa angeldgna diskussioner pa agendan och samtidigt
utveckla metoder kring hur man kan hantera sadana och liknande situationer sa att bade
brukare och assistent mar bra. | projektet ar det brukarnas upplevelser som &r i fokus, men
dven assistenter kan ma daligt av uppkomna situationer, nagot som Karin ger exempel pa.
Hon beréttar om nar hon upplevt att brukaren utnyttjat situationen och exempelvis onanerat i
hennes séllskap, ndgot som hon inte tyckte var acceptabelt. Problemet som sadant ligger dock
pa brukarens sida. Kanske handlar det om att han inte har fatt tillgang till de sexuella scripten
som beskriver vilka situationer som &r sexuella och andra inte och nar det i vart samhalle &r
passande att onanera och inte. Det ar ocksa tankbart att denne man kdmpar med sin sexualitet
och har svart att fa tillgang till situationer och/eller relationer dar han kan uttrycka sin
sexualitet pa onskat satt och darfor tar tillfallet i akt nar det kommer till situationer som ar
snarlika.

Andra ganger har Karin upplevt den andra sidan av sexualiteten, det vill sdga nar denna inte
funnits alls, eller rattare sagt inte uttryckts, exempelvis av brukare med svara sjukdomar eller
skador. De har da istéllet blivit avsexualiserade och situationer som annars skulle uppfattas
som sexuella inte gor det. | ytterligare andra situationer kan sexualiteten infantilerats, Karin
berattar om en manlig brukare som hon gick med till simhallen och dar han gérna tittade pa
tjejerna i bikini men hon upplevde inte detta som nagot sexuellt pa grund av hans omfattande
funktionshinder. Denna typ av omskrivning av sexualitetens betydelser for olika personer ar
vanligt i fallet med funktionshindrade personer. Karin beréttar att den brukare hon for
narvarande arbetar hos &r den forsta hon kant som har en sexuell relation med sambo och barn
och att det forvanade henne. Hon har aldrig upplevt att det var nagot av intresse eller
betydelse hos tidigare brukare, sérskilt om de hade omfattande rérelsehinder eller var i livets
slutskede. Det var inte heller nagot hon funderade pa dven om de hade personlig assistans
dygnet runt, och inget man pratade om heller. Det &r inte heller ndgot som Karin har ett
intresse av att vara delaktig i:

Aven om jag ar med personen i dess vardagsliv vill jag halla mitt privata, allts& jag vill inte ha
en sexualiserad arbetsmiljo d&ven om det ar mitt jobb. Jag vill att de ska skota det nar jag gatt
hem. Samtidigt inser jag att det & en omdjlighet for de flesta for de behdver assistansen. Men
jag vill inte vara s att jag hor eller ser nagonting och jag skulle inte vilja vara att jag hjalper till,
men sjalvklart, jag kan ga ut. Jag skulle inte klara av det men om andra vill hjalpa till sa &r det
saklart helt ok. (Karin)

Har skiljer det naturligtvis ocksa mellan hur brukarna vill ha det. Ingrid tycker inte att det
fungerar att vara (sexuellt) spontan och bdrja ”mysa” ndr hon vet att assistenten sitter i
rummet intill. Det &r &ven av respekt for assistenten ifall den skulle kdnna sig obekvam. Hon
valjer darfor att skicka ut assistenten i sadana sammanhang. Emmelie uttrycker liknande
asikter. Hon och hennes sambo har valt att forlagga assistansen pa dagtid vardagar, sa att de
kan vara "lediga” pa kvallar och helger. Emmelie tror att hennes assistenter kanske uppfattar
dem som kyliga eller okansliga mot varandra for att de inte pussas eller liknande, men de har
valt att spara sina karleksyttringar till nar assistenterna gatt hem. Pa liknande sétt har Carina
och hennes make valt att Iagga upp det, han &r hennes nattassistent:

Det &r inte som att [min make] bara kan dra ner mig mitt pa dagen och ha sex pa soffan, sa ar det ju
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inte. Och det far vi ju nagonstans ocksd, gilla laget. Det &r skittrakigt. Det ar skittrakigt, ar det.
Samtidigt, sa... Jag forsoker nog att inte ddsla alltfor mycket energi pa sadant heller, for det finns
mycket som det ar latt att fastna i bitterhet och den enda som forlorar pa det ar jag sjalv. Sa jag forsoker
nog lite mer lakoniskt s4, gilla laget sa far jag se till ndgot annat som funkar bra istéllet. (Carina)

Men for Kamilla, som ar sambo med en kille med assistans dygnet runt ser situationen annor-
lunda ut. De har valt att acceptera situationen som den &r och det &r ocksa nagot de gradvis
vant sig vid. De brukar ibland utnyttja assistenternas dverlappande arbetsscheman genom att
be en sluta tidigare och den andra komma senare for att fa nagra timmar i enskildhet. De har
aven ett sarskilt rum for assistenterna och pa sa sétt blir det mer avskilt:

Det ar tur att det finns dorrar och sddant, men alltsa det blir ju valdigt mycket, ja dels att man... namen
att man respekterar integritet och sédant [...] Och det blir mer planering, det blir nog generellt att det
blir den tiden nar man ar sjalv eller nej, nu var det valdigt mycket, bort, att man kan fa vara sjalv. Det ar
nytt for mig ocksa att ha en assistent med pa natten, eller som finns i lagenheten. Men jag skulle bli
véldigt... om nagon [assistent] skulle saga sa [att den inte vill vara i lagenheten om samliv pagar], det
skulle kdnnas valdigt jobbigt om den tycker att... alltsd det &r inte sa att man... man &r ju diskret! Det
kanns inte som att jag skulle... sa utelamnad vill jag inte vara till assistenter anda sa att de ska fa nagon
blick av eller héra nagot, da spar man det kanske till nar man ar sjalv. Jag skulle bli valdigt fornarmad
om nagon kom och sa nagot, jag skulle ta valdigt illa & mig om nagon skulle yttra sig om hur vi lever
eller vad vi gor eller sa. (Kamilla)

Det finns alltsa en naturlig 6nskan om att fa vara i avskildhet med sin partner och man upp-
skattar den tid man far utan assistans, men samtidigt vill man inte att ens sexualitet ska igno-
reras. Pa samma satt som assistenterna maste respektera brukarens integritet maste de dven
respektera och erkanna dennes sexualitet, tva lika viktiga delar av identiteten och sjalvkanslan
och en forutsattning for att vaga och kunna uttrycka sin sexualitet. Darfor ar det aven viktigt
att assistenten inte heller gar 6ver gransen, nagot som Ingrid varit med om:

Jag har varit med om alltifran assistenter som har stulit till att ha gjort sexuella anspelningar nar jag
varit i valdigt daliga lagen, som i duschen. Vilket &r ju sddant som &r farligt for en manniska att hamna i
eftersom man &r sa utlamnad. (Ingrid)

Hur assistenter handskas med och forhaller sig till sina brukares kroppar har stort inflytande
pa hur personens sjalvkansla och identitet utvecklas. Det ar darfor viktigt att reflektera éver
sina egna attityder kring funktionshinder och sexualitet eftersom det paverkar det
professionella bemdétandet i positiv eller negativ riktning. Det &r darfor en allvarlig brist nér
personliga assistenter star utan handledning och mojlighet till kollegiala diskussioner och
kompetensutveckling. Far man inte sjalv bearbeta sina kanslor kring sexualitet ar det svart att
forhalla sig professionell i forhallande till en annan manniskas sexualitet. Det kan ocksa bli ett
uttryck for makt gentemot brukaren, som &r i beroendestéllning och i forlangningen ett uttryck
for klientskapande inom valfardsinstitutioner. Som Ingrid beskriver sa blir det oerhort
problematiskt om en assistent pa det sattet kranker brukarens beroendestéllning och sexualitet.

Veronica berattar om en workshop-deltagare som fragade henne om hon kunde ha sex?
Veronica svarade att sjalvklart kan du det och forstod senare att trots att hon var 26 ar hade
hon inte haft det tidigare. Aven frdgor som Kan jag bli kiar? Kan jag hitta ndgon? och fragor
kring sexuell orientering ar vanliga. Darfor betonar Veronica hur viktigt projektet ar, man far
chans att se sig sjalv som en sexuell individ och aven fa bekraftelse av andra samtidigt som
det ar ett Oppet forum att diskutera kring frdgor man kanske inte vagat stilla ndgon
annanstans. Att vaga vara sexuell trots att man har ett hjalpbehov. Veronicas upplevelse ar att
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manga funktionshindrade ungdomar far sin sexuella frigorelse senare dn andra ungdomar och
att habiliteringen skulle kunna spela en viktig roll har. Som det ser ut idag och som det sett ut
sedan lange ar att mycket lite av sexuella fragestéllningar diskuteras. Veronica tror att
exempelvis kroppsuppfattning och kroppsk&nnedom dr viktigt att diskutera med
professionella sa att man lar kanna sin kropp och kan utforska den pa egen hand och lara sig
att trivas med den. Hon sager att manga tyvarr inte uppfattar sig i forsta hand som man eller
kvinna (eller annat) utan som funktionshindrad: ”och det tycker jag ar sa sjukt!”.

Som diskuterats i tidigare avsnitt kan fordomar och attityder fa konsekvenser for brukaren pa
bade kanslomassig och praktiskt niva. Nar det galler sexualiteten kan det ta sig uttryck i
exempelvis att inte inbjuda till samtal om sexualitet, undvika amnet, skjuta 6ver ansvaret pa
nagon annan eller att censurerar information om sexualhjalpmedel. Nedan ser vi exempel pa
tva brukares upplevelser av detta:

Hur ska jag gora for att inte tycka det &r pinsamt att be min assistent om hjélp att kunna lagga mig
naken i sangen? Vi med funktionshinder har vél ocksa behov som att smeka oss, eller? Tycker detta ar
sa pinsamt att jag avstar fran detta da jag inte klarar av att kld av mig sjalv och lagga mig i sangen.
Négon som har tips pa vad jag ska gora? (Anonym 1)

Jag har verkligen fétt kanslan nu av att folk tror att vi med funktionshinder inte har sex. Blir inte lttare
dd man lever med assistans. Har rakat ut for en grej som jag vill dela med mig av har for att fa hjalp
men vill vara anonym. Jag och min pojkvan hade haft sex en morgon och nér min assistent kom in i
sovrummet for att hjalpa mig komma upp pa morgonen sager assistenten, men halla, har ni haft sex har
eller? Maste ni ha det nar vi jobbar? Saken ar den att jag har assistans dygnet runt Far vi med
funktionshinder och assistans inte ha sex? Nagon som hamnat i liknande situation? (Anonym 2)

A ena sidan star man mellan assistentens rittighet att kunna vilja att avsta frén att befinna sig
i sexuella situationer med sin brukare och & andra sidan har vi brukaren som forsoker leva sitt
liv som den vill, men kanske inte kan gora det utan hjalp. Att inte ens vaga fraga om hjalp i
sexuella situationer innebar att man har en forestallning om att det ar fel, vilket troligen
formedlats utifran sociokulturella eller interpersonella script, kanske assistenter som Karin
som uttryckt att hon inte dnskar hjélpa till med sadant, vilket brukaren da kanske generaliserar
att galla for alla assistenter utan att vaga fraga dem, med radsla for fordomsfulla eller
avvisande attityder. Om brukaren istallet 6nskar byta ut den specifika assistent kan det handa
att det blir mothugg fran handlaggaren, som inte anser att sadan hjalp ar nagot att ta hansyn
till inom insatsen personlig assistans, da detta inte specifikt star beskrivet eller ar praxis.
Brukaren kanske da hellre later bli att be om hjalp an att riskera att forlora assistansen helt for
att man varit "besvarlig” och kravt for mycket, som vi sett exempel pa har hant brukare i
andra sammanhang. | och med att det inte finns nagra riktlinjer kring hur sexuella situationer
ska hanteras sa kan man inte heller ge raka besked, vilket drabbar brukaren och dennes
mojligheter till att leva ut sin sexualitet sa som den 6nskar.

Dessa fragestéllningar ar aven nagot som diskuterats pa workshops i Veronicas projekt. Hon
upplever att en av de stora svarigheterna &r att lara sig att ta pa sig sjalv och undersoka sin
kropp dven om man har en funktionsnedsattning. Har spelar assistenten forhallningssatt
naturligtvis en stor roll, men Veronica berattar att aven fragor kring hur man blir sedd som
man eller kvinna, att vaga visa sin kropp och att kanna sig attraktiv ar aktuella.
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Funktionshindrande social interaktion

Liknande upplevelser beréttar nagra intervjupersoner om gallande krogbesok, dar en hel del
interaktion av sexuell karaktar sker. Bland annat Greta berattar att hon manga ganger upplevt
att killar inte vagat komma fram och ge komplimanger forran de varit ganska berusade, nagot
hon tror beror pa att man i nyktert tillstdnd inte vagar sta for sina asikter pa samma satt, det
vill siga att &sikten att en funktionshindrad tjej ar snygg &r avvikande. Aven Maria berattar
om liknande upplevelser:

Krogen &r en historia for sig, jag gillar inte den... det finns tre sorters manniskor pa krogen. Den forsta
ar aspackade Killar, de maste dricka sonder sig for att ens komma fram och prata med en. Sen nar de
kommer fram och tar sig mod till att prata, da ar de sa fulla s& de knappt kan g4, sa de géar bort med en
géng. Jaja, nu har du gjort dagens garning och pratat med en spatte®. Sen finns det de som &r sahar rakt
pa sak, amen vad duktigt det &r att sddana som du kommer ut, amen vad duktig du ar som kommer ut
éver huvud taget. Sen finns det de som, jag maste ha sex med dig for att du har ett funktionshinder, jag
har aldrig haft sex med en funktionshindrad. (Maria)

Det ar ju ocksa en konstig bild som &r... Nu kan jag ju bara prata for mig eftersom jag ar kvinna, men
det kanns som att man nastan... | vissa lagen sd ar man nastan lite avsexualiserad om man har en
funktionsnedséttning. Enbart for att... Och det &r intressant just for att det ar ju inget fel pa sjalva
sexualdriften, det ar ju benen det ar fel pa. Men pa nagot sétt sa kopplar man ihop det med att det inte
skulle finnas. Och da kommer ju de har fragorna... kan du [ha sex] och hur gar det till. Som man inte
skulle stalla till ndgon annan. (Greta)

Pa grund av fordomar om att funktionshindrade manniskor ar asexuella eller oférmogna att ha
sex, sa uppstar aven hinder i relation till potentiella partners i sociala sammanhang med
sexuell potential. Forutom de eventuella fysiska hinder som foreligger for exempelvis ett “one
night stand”, géllande exempelvis fardtjanst, sa finns alltsa dven sociala hinder som gor att
man kanske inte har samma mojligheter som andra att hitta och traffa partners pa ett naturligt
satt. Det blir ett stort fokus pa funktionsnedséttningen och manniskor tar sig frihet att stalla
fragor kring bade orsaken till den och om sexlivet, ndgot som oftast inte upplevs vara
bekvamt och onskvart att inleda en bekantskap med. Greta beréttar att hon har vissa
funktionshindrade bekanta som blivit tillsammans med sina assistenter eller sjukskoterskor
som de kant ett tag och att det darmed dverbyggts ett hinder genom att man fatt chans att lara
kdanna personen bakom funktionshindret, ndgot som &r svart att astadkomma i ett kort mote
som pa krogen. Greta har darfor aven testat pa internetdejting. Alla medlemmar har en profil
som man kan “kolla in” och sedan maila med varandra ett tag och lara kdnna varandra pa det
séttet, innan man eventuellt beslutar sig for att traffas IRL. Greta har dock haft varierande
erfarenheter av internetdejting da hon i sin profil inte angett att hon har en
funktionsnedsattning, nagot som en del dejtare blivit valdigt provocerade av nar hon senare
berattat, till exempel infor en planerad dejt. Pa forumet finns det berattelser fran anvandare
som varit med om liknande erfarenheter:

Det har faktiskt hant att folk backat ur dven efter ganska lang natkontakt nar man tror att man kanner
personen ratt bra dnda. Alternativet om man berattar direkt i sin profil eller liknande ar att man
framforallt far betydligt mindre kontakter och ocksa att man riskerar att fa tag pa dessa "tycka-synd-
om"-méanniskor. Sadana kan jag namligen klara mig utan. Minns for nagra ar sedan da jag provade den
senare varianten, sa fick jag kontakt med en person som tyckte "ja, vi kan ju ses och ha sex, for jag

>Slanguttryck for fysiskt funktionshindrade personer som anspelar pa spastiska ryckningar som kan uppsta nar
kroppen reagerar pa ovantade ljud, anvands bland funktionshindrade personer. (Maria)
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forstar att du inte har haft det, du som inte ser"... | det ldget vet man inte om man ska skratta eller grata
dver manniskors okunnighet och beteende. (Emil)

Aven IRL nar man lar kanna folk pa en fest eller liknande, har Greta haft liknande upplevelser
och hon tror att det beror pa (icke-funktionshindrade) méanniskors osakerhet och radsla, som i
grunden bygger pa en okunskap kring funktionshinder och dess konsekvenser. Bilden av den
hjalplose invaliden ar alltjgmt radande och Greta upplever att den bilden skrammer bort
potentiella partners aven om man fatt till ett bra mote, men dar fortsatta méten aventyras pa
grund av rédslor kring vad en relation med en funktionshindrad manniska skulle kunna
innebara. Aven omgivningens fordomar paverkar hur dessa manniskor agerar i sadana
situationer, man tanker pa hur man sjalv skulle uppfattas om man blev tillsammans med en
funktionshindrad person. Greta tror darfor att en eventuell partner maste vara sjalvsaker och
trygg i sig sjalv sa att man dels kan skilja pa vad som &r vad, méanniskan och funktions-
nedsattningen, samt att vaga st emot fordomar fran omgivningen:

Jag har ju traffat andra personer med funktionsnedséttning och man har pratat om det och jag vet att det
kan vara svart, det har med relationer att det [funktionshindret] kommer in, det ar ju en sak som man
maste forhélla sig till och det kan vara svart for vissa manniskor, i och med att man kanske inte vet hur
det funkar. Och da galler det att vaga stanna kvar och verkligen kolla hur det funkar men da kanske det
ar lattare att ga ut pa nytt och leta efter ndgon annan dar man inte behover forhalla sig till
nagonting...(Greta)

Jag fick ingen kille tack vare alltihopa. | och for sig han som var mobbad var jag ihop med ett tag
ocksa, men jag har forsokt att traffa... Men tyvarr sa ar det sa att det dr lattast att bli ihop med nagon
som &r handikappad ocksa. Sa det ar bara en som inte varit handikappad faktiskt. Men det har varit
lattare att vara med nagon som har... Nagonting... Det har alltid varit sa for mig. For de vet ungefar vad
man gar igenom. En som inte 4r handikappad vet inte direkt, ibland vet de, ibland vet de inte, men det
har varit lattare for mig att vara inop med nagon som dr handikappad. (Anna-Lena)

Det kan alltsa vara svart att bli betraktad som en vanlig, sexuell manniska om man rakar vara
funktionshindrad. Som Goffman skriver sa blir det "flackar pa karaktaren” som tar dver hela
intrycket av personen i fraga. Funktionsnedsattningen ses som ett karaktarsdrag snarare an
vad det egentligen &r, det vill sdga inte sarskilt betydelsefullt mer an kanske i praktiskt
hanseende emellanat, ett exempel pa the spread effect, som tidigare beskrivits enligt Miller et
al (2009). Den sociokulturella forestallningen om att en funktionshindrad manniska &r
asexuell och hjalplos far saledes konsekvenser for dennes mojligheter till att finna potentiella
partners och fa leva ut sin sexualitet som man skulle vilja. Anna-Lenas strategi har blivit att
traffa andra funktionshindrade, som hon upplever har en béattre forstaelse for hennes person
och situation. Maria har dock bara bra upplevelser, och dven flera andra intervjupersoner
berattar att de for det mesta har haft lyckade moten och relationer, &ven med icke-
funktionshindrade personer:

Jag gor ingen skillnad [mellan funktionshindrade och icke-funktionshindrade], aterigen, det &r vl min
installning. Men visst, de killar jag har traffat, de har val undrat och sadar, men nér jag har berattat och
forklarat sa ar det val inget mer med det, sa ar de nojda. Jag upplever inte att det har varit nagot hinder
for mig. Och just sexbiten, "kan du ha sex” ja, jag kan ha sex, men visst, jag ar inte vérldens...
musklerna kan strejka ibland och sadar, men da vill jag bara ha en hjalpande hand, eller om musklerna
I3ser sig, jamen da vantar vi lite. (Maria)

Manga av intervjupersonerna ar tillsammans med partners som inte har funktionshinder och
det fungerar bra. Flera beskriver det som att det galler att ge och ta, man har olika egenskaper
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som man bada kan dra nytta av varandra, dar den funktionshindrade parten far hjalp med
praktiska saker av sin icke-funktionshindrade partner och dar denne i sin tur far tillgang till
egenskaper som man sjalv inte har och som ér till nytta i andra sammanhang. Men framforallt
handlar det om att se bortom funktionshindret, da detta inte nddvandigtvis ar nagot som é&r
avgorande for en individs personlighet. An en gang aterkommer man darmed till identiteten
och hur man framstéller sig sjalv, vilket manga intervjupersoner beréattar varit avgérande for
deras karleksliv. Man har lyckats férmedla en bild av sig sjalv som ménniska och inte funk-
tionshindrad och darmed bemotts utifran det av andra.

Omgivande aspekter pa sexualiteten

Detsamma géller sexualiteten. Fordomarna om att funktionshindrade inte kan ha sex pa grund
av sin funktionsnedséattning bottnar i en forestalining om att sexuell praktik ser ut pa ett visst
satt, sarskilt den bild som formedlas i media och kultur, det vill sdga sociokulturella script.
Tina sager att sexualiteten ar sa mycket mer &n bara ett samlag och att det ar sa otroligt
individuellt, ndgot man tillsammans upptacker och skapar pa vitt skilda satt. Det géller alltsa
for de interpersonella scripten att fa foretrade framfor de sociokulturella och givetvis for det
intrapsykiska att ocksa stamma Gverens, sa att man sjalv kan njuta och vara néjd med sina
upplevelser. Ett narliggande tema ar pornografi och nagot som en forumanvéndare diskuterar
kring:

Jag har ldnge funderat och insett behovet av handikapporr. Jag minns sjalv forsta gangen jag sag en
handikappad man knulla pa film, det var en upplevelse eftersom jag kunde kanna igen mig sjalv och det
gjorde mig upphetsad pa riktigt. Inget som de fa "vanliga" porrfilmer jag sett ndgonsin lyckats gjort.
(Ulrik)

Den generella bilden som férmedlas inom pornografiskt material inbegriper sallan
funktionshindrade personer. Detta bidrar ytterligare till att det sociokulturella scriptet
formedlar en bild av att funktionshindrade manniskor inte har en naturlig plats pa
sexualitetens arena. Liknande upplevelser kan fas nar det handlar om kroppen och néar
professionella hanterar den, som en forumanvandare diskuterar:

Hur gor man for att behalla sin integritet nar sd manga har tillgang till ens kropp? Assistenter,
sjukvards- och habpersonal, fyllisar utan omdome osv... (Tamara)

For manga kan det upplevas plagsamt att behova visa upp sin kropp och lata andra komma
nara, ndgot som Renée sager att hon aldrig kommer att vanja sig vid. Manga informanter
beskriver en strategi dar de "gar ur sin kropp” och later situationen ta en strikt professionell
karaktar och inte lata det bli personligt och darmed rucka pa integriteten. Kroppen ar
nagonting som manga har ett hjalpbehov kring sa det ar bara att komma 6ver och acceptera,
som Maria sager. En strategi som Renée anvander for att underlatta upplevelsen av att ndgon
annan har intrade pa kroppens privata arena ar att ha assistenter med liknande kroppshyggnad
som henne sjalv, vilket far henne att kanna sig mer bekvam. Hon later det aven ga ett tag
innan hon kan lata en ny assistent hjalpa till med intima behov och avstar darfor i bérjan det
stodet. Detta ar nagot som flera forumanvandare ocksa bekraftar och Isabelle sager att hon
redan i intervjusituationen av en ny assistent brukar tanka ”Vill jag bli duschad av denne?”.
Aven hon beskriver hur svart det ar att med ord forklara hur man vill bli tvattad i ansiktet eller
torkad efter toabesok, nagot som ar valdigt individuellt men ocksa valdigt viktigt att det gors
pa ratt satt for att det ska kannas bra. Andra diskussioner som uppkommit pa temat ar
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hjalpbehov vid intimhygien och intimrakning, nagot som ocksa kan upplevas som jobbigt fa
hjalp med eller att ens vaga fraga om. Att man ar n6jd med och kanner sig trygg i sin kropp &r
av stor betydelse for att en intim relation ska fungera och vara tillfredsstéllande, varfor &ven
dessa diskussioner ar viktiga att ta i beaktning ndr man diskuterar personlig assistans och dess
inflytande pa privatliv och sexualitet.

Maria har aven fatt uppleva sadana attityder kring hennes sexualitet fran professionella, vilket
da blir en marklig kontrast mot hennes faktiska upplevelser av sexuellt relaterade situationer
som hittills varit positiva. Hon berattar att gynekologen enligt hennes upplevelse inte har
kunskap om hur en funktionsnedsattning paverkar eller inte paverkar sexualiteten:

De kan fraga liksom helt sjalvklara fragor, eller for min del, kan du ha sex och &nda &r hon en
gynekolog, men vad har det med saken att gora, jag kan ha sex. Eller kan jag gora den har
undersokningen pa dig? Jag bara ja, mitt funktionshinder sitter inte mellan benen. Sa ja, man fa lite
sahar dumma fragor. Jag forsoker underlatta for dem, om jag upplever om jag kommer in och en lakare
kan tycka situationen ar pinsam sa forsoker jag liksom underlatta for dem eller skdmta bort det. Det
underlattar ju inte om jag blir lika hysterisk. (Maria)

For Maria har det inte blivit nagot allvarligt problem, hon har hittat en strategi dar hon
forsoker underlatta for den professionella genom att skoja och visa att hon sjalv ar
avslappnad. Man kan dock tanka sig att om en tonaring for forsta gangen ska besoka en
gynekolog och kanske bestélla preventivmedel, kan det kdnnas nedslaende att inte bemotas
med respekt och uppmuntran infor sin stundande sexualdebut eller vad det nu kan vara.

Veronica betonar habiliteringens betydelse, framférallt i barn- och ungdomen, dar till
exempel kroppskannedom och diskussioner kring sexualiteten och dess innebérd borde vara
en del sa att man far lara sig att uppskatta sin kropp. Oftast ligger istéallet fokus pa personens
begrénsningar och funktionsnedsattningen, den medicinska modellens perspektiv.

Foraldraskap

Detsamma galler om man vill bli fordlder och soker radgivning. Ett bemétande som
insinuerar att man vél inte ska ha barn nar man &r funktionshindrad kan komma som ett slag i
ansiktet. Ar man da inte trygg i sin identitet och sexualitet kanske det inte ar sa latt att skaka
det av sig, prata for sin sak och inte ta det personligt utan fullfélja sina planer. Emmelie
berattar om nagra handelser dar utomstaende personer ifragasatt hennes satt att uppfostra sitt
barn eller att ha barn dverhuvudtaget, istallet trodde de att det var assistentens barn. Nar hon
ansokte om extra assistans i samband med forlossningen, fick hon till svar av handlaggaren att
"Jag visste inte att du var gravid”. Men Emmelie har ocksa en strategi att bemota sadana
kommentarer med humor eller sarkasm, sa hon svarade "Jag visste inte att jag behovde
ansoka om det”, vilket fick handldggaren att inse sitt misstag. Darfor har Emmelie &ven ként
ett behov av att vara véldigt tydlig med arbetsférdelningen mellan henne och assistenterna nar
det kommer till hennes barn, sa att de bara utfér precis det som ar nédvandigt i kontakt med
barnet. Det var ocksa nagot som hon diskuterade med sin sambo innan de beslutade sig for att
ha barn, att skulle det fungera sa skulle det vara att hon sjalv skulle kunna ta hand om barnet,
och assistenterna bara skulle fungera som praktiskt stéd, annars fick det vara. Rashmi har
mott manga svarigheter med bemaétandet fran professionella nar hon har velat samtala kring
funktionshinder och foréldraskap och har darfér vant sig till forumet:
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Inség i mandags att jag ska halla mig till er hir och de andra jag kanner med egen erfarenhet. Var hos
kuratorn och forsokte bolla mina tankar om féraldraskap och rorelsehindret. Bla. hur jag ska lyckas fa
ihop allt praktiskt, en del kan man ju fundera pa innan men bara att fa tillata sig att tdnka pa att det kan
bli problem. Men kuratorns l6sning var "tank inte pa det for det kommer ga bra". Sa kuratorn ar nog
jatteduktig pa vissa punkter men just detta med funktionshinder och barn verkar vara svart att fa stod
med fran folk som inte sjalva har upplevt det pa ett eller annat sétt. (Rashmi)

Andra intervjupersoner har haft tur med bemdétande och &r optimistiska infor framtiden och
planer pa att skaffa familj. Ser man inga hinder personligen s& tanker man &ven bort
omgivningens hinder, vilket dr en strategi dar det intrapsykiska scriptet tillats storre
inflytande, nagot som &r mer mojligt i ett postparadigmatiskt samhalle som Sverige anda far
anses vara. Framforallt om man i sin ndrmsta omgivning har personer med vars script ens
egna ar kongruenta, underlattas detta. Maria ar hoppfull om att &ven samhallets attityder kan
forandras, "Det ar nog dar det borjar, nér folk val kan fatta att funktionshindrade kan ha sex,
sa slapps det nog lite pa bitarna, jamen da kan de skaffa barn automatiskt. Det &r nog den
storsta delen”. Det ar dock inte alla intervjupersoner som vill eller kan fa barn. Anna-Lena ar
tillfreds med detta och har istéallet arbetat som barnflicka och fatt sin dos av barn darifran. Det
har dock inte varit helt enkelt att fa vissa av hennes fore detta partners att acceptera detta och
hon har darfor blivit [amnad:

Nej, jag ska inte, far inte foda barn... eller far och far, men barnet kanske inte Gverlever i mig,
livmodern &r ju en muskel... Dessutom tror jag inte att jag skulle klara av ansvaret. Jag vill inte ga
igenom en abort, inte missfall heller. Sen kan ju barnet fodas, men det ar stor risk att det dor eller blir
handikappat. Darfor har killar dumpat mig, jag kan inte fa barn. Men jag tycker om barn och barn
tycker om mig, det har jag upplevt manga ganger. (Anna-Lena)

Sedan snart tva ar ar Anna-Lena dock lyckligt gift med en man som forstar hennes behov och
aven hennes begransningar:

Det basta forhallandet jag haft! Han staller inga krav pa mig. Han tjatar inte om det har med barn. Han
tjatar inte om saker jag inte klarar av. Han kan ta ett nej. Han blir inte sur for att jag vill hjélpa till. Och
sen liksom att han behandlar mig med respekt. De andra har bara stallt for mycket krav. Jag sa en gang
att jag aldrig skulle gifta mig. Men sen hittar man hem. (Anna-Lena)

Som for alla andra manniskor sa ar sexualiteten nagot individuellt och det ar darfor inte alltid
sa latt att hitta en partner som man passar ihop med. For Anna-Lena och for de flesta andra
intervjupersoner omgardas karlekslivet av svarigheter, vare sig det beror pa personlig
assistans, funktionshinder eller professionellas attityder, men de flesta har likt Anna-Lena
"hittat hem” och ar néjda med sina liv. Det aterstar att se om Ulrik forverkligar sina planer pa
att producera "handikapporr”, men det finns i alla fall sakerligen en efterfragan pa det!
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Kapitel 6: Analys

Utifran grounded theory har ett antal meningsharande koder hittats i materialet, som darefter
kategoriserats utifran gemensamt tema. Utifran dessa kategorier har i sin tur en kéarnkategori
identifierats, som beskriver den meningsbharande grunden i empirin som ger svar pa syftet och
fragestallningarna om hur livsvillkoren for funktionshindrade personer ser ut med avseende
pa sexualitet. Inledningsvis féljer en forklaring av koderna inom varje kategori, varefter
karnkategorin presenteras. | efterfoljande kapitel fors en slutdiskussion.

7.1 Attityder och bemdtande

Alla &r vi paverkade av det omgivande samhallet pa olika satt. Bilder av kvinnligt och
manligt, ideal kring kropp och hur vi ska leva vara liv gor sig standigt paminda genom kultur,
media, normer och varderingar. Som vi har kunnat se i resultaten upplever deltagarna i denna
studie att det kan vara svarare att leva upp till och passa in i dessa bilder om man éar
funktionshindrad. Uppfattningarna om hur en funktionshindrad manniska ar stimmer oftast
ganska daligt med hur dessa manniskor sjalva uppfattar sig men pa grund av att de ar sa
befasta och spridda i samhallet pa olika satt &r det ibland svart att havda sig sjalv i motet med
bade professionella och medmanniskor.

De dppna koder som har upptackts i detta avsnitt av materialet ar féljande:

e Okunskap fran omgivningen: Informanterna upplever att omgivningens okunskap
kring funktionshinder bidrar till fordomar och nedlatande bemotande.

e Makt: Omgivningens fordomar och negativa attityder ar en sorts maktutévning
gentemot den funktionshindrade personen, som ses ner pa, och kan leda till fysisk och
psykisk otillganglighet i samhallet.

e Brist pa delaktighet: Det uppstar svarigheter att delta i samhallslivet bade fysiskt och
psykiskt till foljd av bristande strukturer som bottnar i okunskap och férdomar.

e Snav mediebild: Man upplever att de bilder som férmedlas kring funktionshinder i
media dr snava och inte representerar mangfalden av (funktionshindrade) méanniskor,
vilket bidrar till att omgivningens férdomar reproduceras.

e Brist i tron pa ens mojligheter: pa grund av omgivningens bilder av funktionshindrade
manniskor som hjalplésa och inkompetenta kan denna bild internaliseras hos den
funktionshindrade individen och paverka livsval och majligheter.

e Fa forebilder: Bristen pa forebilder i bland annat media bidrar till att man inte pa
samma satt kan fa exempel pa mangfalden av livsmojligheter for (funktionshindrade)
manniskor.

e Utseendets betydelse: en annorlunda kropp férknippas hos omgivningen med negativa
fordomar, vilket paverkar hur den funktionshindrade manniskan beméts.

e Overkompensation: P4 grund av ovanstdende punkter &r den funktionshindrade
personen manga ganger tvungen att 6verbevisa omgivningen om sina resurser.

Tillsammans bildar dessa koder kategorin K&mpandet mot negativa attityder. Omgivningens
okunskap leder till sndva kulturella och mediebilder, vilket i sin tur foder fordomar, negativa
attityder och nedlatande bemotande av funktionshindrade personer, vars fysiska
funktionshinder tros vara sammankopplat med intellektuell férmaga, oférmaga till
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sjalvstandighet, oberoende och att inte kunna leva ett aktivt liv som alla andra. Detta gor att
man standigt maste Overbevisa sig sjalv och sina resurser, bade i situationer med
medmanniskor och med professionella, dar man kanske far kampa for att fa det stod och de
insatser som man ar i behov av och enligt lag har rétt till. Sammantaget bidrar dessa olika
faktorer till bade psykisk och fysisk otillganglighet, vilket skapar svarigheter att delta i
samhallslivet pa lika villkor som andra. Manga informanter drar sig for att gora vissa
aktiviteter eller att ge sig ut pa stan, vilket innebér att de bade direkt och indirekt ar
diskriminerade. Detta paverkar dven hur man ser pa sig sjalv och sin identitet, vilket
diskuteras i foljande avsnitt.

7.2 ldentitet

Var identitet &r en process som pagar hela livet, men som kan sagas ha sin grund i ungdomen
da vi utvecklas bade kroppsligt och mentalt och borjar se pa oss sjilva och livet pa ett
mognare satt. Social interaktion med andra ménniskor och det omgivande samhallets bilder
och vérderingar paverkar starkt hur vi ser pa oss sjalva och hur vi viljer att framstélla oss
sjalva, vilket vi kunnat se i foregaende avsnitt. Men det kan &ven fa personliga och psykiska
konsekvenser genom att bilden av oss sjalva inte stammer éverens med den som andra har av
0ss. For studiens informanter handlar det mycket om funktionshinder och den identitet som
knyts dartill, bade av andra funktionshindrade och manniskor utan funktionshinder.

De 6ppna koder som har upptackts i detta avsnitt av materialet ar féljande:

o Sjalvstandig kontra beroende: Upplevelsen av att vara beroende av hjélp fran andra
leder till en ambivalens i identitetsskapandet ndr det kommer till sjalvstandighets-
stravan och frigorelse.

e Funktionshindrad kontra normal: Pa grund av omgivningens bilder av funktionshinder
som nagot avvikande fran “det normala” uppstar en ambivalens kring identiteten da
man faktiskt upplever sig som normal men inte beméts sa. Ambivalenta upplevelser
av funktionshinderidentiteten och funktionshindergruppen.

e Pa gréansen mellan sjuk och frisk: Den administrativ definitionen av funktionshinder
leder till att flera informanter, som anses ligga pa gransen mellan det friska och det
sjuka/det funktionshindrade och det normala, upplever en ambivalens kring sin
identitet, man anses inte passa in i nagon av kategorierna vilket kan sta i motsats till de
egna upplevelserna.

e Rollen som hjalpbehdvande: Informanterna upplever att man maste vara stark for att
vara sjuk, det vill saga att for att fa de insatser man vill ha fran valfardsstaten s maste
man vara stark och kunna argumentera for sin sak och ibland kdmpa lange. Samtidigt
passar detta inte in i bilden av den hjalpbehdvande, vilket kan skapa ambivalens i
rollen som mottagare av insatser.

o Séarskilda karaktarsdrag: Envishet, humor och talamod &r nagra egenskaper som flera
informanter upplever ar nddvéandiga for att hantera professionella och bristande
kunskap.

e Spread effect: Upplevelsen av att funktionsnedsattningen karaktariserar hela ens
person, trots att man sjalv inte upplever att den ar en del av identiteten.

e Omgivningens syn kontra den egna upplevelsen: Manga ganger upplevs omgivningens
forestallningar kring funktionshinder och dess konsekvenser sta i motsats till den egna
upplevelsen.
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e Uppfostrans betydelse: hur fordldrar och den ndrmsta omgivningen bemott en i
barndomen upplevs ha haft stor betydelse for hur man kommit att uppfatta sig sjalv
och vad man skapat for identitet, vilket i sin tur haft inflytande pa upplevelsen av ens
resurser och mojligheter i livet.

e Egna fordomar om funktionshindrade: manga informanter erkanner egna fordomar om
funktionshindrade manniskor och vill darfor inte vara del av exempelvis handikapp-
organisationer eller representera funktionshinderfragor.

Tillsammans bildar dessa koder kategorin Den ambivalenta identiteten. Sarskilt i
vuxenblivandet, nar tonaringen ska frigéra sig och bli sjalvstandig, kan det vara svart att
acceptera att man ar i behov av andra for att klara sig. Detta ar sarskilt svart i ett samhélle dar
sjalvstandighet idealiseras och funktionshinder ses som avvikande och funktionshindret
karaktariserar individens person. For dem som ligger pa gransen mellan den administrativa
definitionen av sjuk och frisk kan detta bli &nnu mer ambivalent, da man inte anses passa in i
nagon kategori och desto mer nar man, som manga informanter sager "maste vara frisk for att
vara sjuk”. Det kan &ven vara svart att i métet med professionella behéva uppvisa sarskilda
karaktarsdrag for att fa insatser beviljade eller att fa sina behov tillgodosedda sa som man
onskar. Foréldrars uppfostran utan att gora skillnad mellan icke-funktionshindrade barn har
darfor setts som en resurs i det egna identitetsskapandet, men det kan dven ha gjort att man
inte identifierar sig med “de funktionshindrade”, vilket dock andra kategoriserar en som,
vilket skapar ytterligare en form av ambivalens géllande identiteten. Det finns oftast mycket
lite utrymme att skapa och uppratthalla den identitet som man 6nskar da man standigt bemots
utifran andra perspektiv och forhallningssatt. | manga situationer maste man vara tillrackligt
stark for att std emot dessa for att inte riskera att tappa hoppet om sig sjalv och sin identitet.
Tyvarr har alla inte haft den styrkan och darfor inte kunnat gora det som de velat eller vara
den de onskade vara. Aven detta kan betraktas som en typ av diskriminering, da samhallet
tycks premiera vissa typer av identiteter framfor andra, vilket pa detta vis far konsekvenser pa
individniva. Ett satt som detta ar tankt att 16sas pa ar genom olika typer av hjalpmedel och da
framforallt personlig assistans, vilket diskuteras i foljande avsnitt.

7.3 Vardagen med personlig assistans

For manga kan tanken pa att ha en utomstaende person som stod och hjalp i vardagen te sig
orimlig, medan det for manga funktionshindrade personer ar en realitet. Att inte behdva bo pa
en institution eller ha sina ndra och kéara standigt och néara inpa upplevs oftast som mer
positivt. En personlig assistent ska vara en professionell person som gor det brukaren ber om
da denne inte kan gora det sjalv. Manga informanter namner att det ideala &r nar assistenten ar
sa ingangen i brukarens rutiner att denne knappt behdéver fraga kring vad och hur saker och
ting ska goras utan det gar naturligt, assistenten blir som en forlangning av brukaren sjalv. Det
sociala samspelet och relationen ar darfor en forutsattning for att det ska fungera val. Manga
ganger ser dock arbetssituationen for assistenter ut pa ett satt som gor att kontinuitet och
professionalitet uteblir medan det andra ganger kan bli langvariga vanskapsrelationer. Oavsett
vilket sa &r balansgangen mellan det professionella och det informella en viktig faktor att ta
hansyn till. Men dven om man &r nojd med sin assistans sa kan omgivningens uppfattningar
om assistans och hjalpmedel 6verlag vara fordomsfull och begransande for brukaren, i bade
privata, professionella och offentliga sammanhang.

De 6ppna koder som har upptackts i detta avsnitt av materialet ar féljande:
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e Hjalpmedel ett tecken pa svaghet: Hjalpmedel och personlig assistans upplevs vara
betraktat av omgivningen som ett tecken pa svaghet, da den sjalvstandiga individen
idealiseras, och denna ar sedd utifran bilden av normalitet som utan funktionshinder
och darmed hjalpmedel. Detta blir ambivalent eftersom hjalpmedel syftar till att kunna
leva sjalvstandigt och utnyttja sina resurser till fullo.

e Symboliska betydelser: En rullstol eller en personlig assistent upplevs symbolisera
negativa innebdrder av funktionshinder, exempelvis en lagre intellektuell niva,
hjalpldshet och beroende, i motsats till syftet med hjalpmedel och assistans.

e Anhoriga kontra valfardsstaten: Informanterna uttrycker ibland ambivalenta
upplevelser av att fa hjalp av anhoriga respektive personliga assistenter. De anhériga
ar experter pa ens hjalpbehov medan en assistent maste laras upp under lang tid och
kanske aldrig kan upplevas som 100 % bekvam eller privat. A andra sidan kan man
stalla mer krav pa en anstalld assistent dn en anhorig, som man har en kanslomassig
koppling till.

e Kontroll fran professionella: Sarskilt handlaggare eller samordnare men dven vissa
personliga assistenter anses utfva kontroll éver ens liv genom att utformandet av
hjalpbehoven sker inom vissa forutbestamda ramar. Héar kan en ambivalens uppsta
mellan att vara tacksam for de resurser man far och mellan att kunna gora fria val.

e Fokus pa funktionshindret: De professionella och administrativa ramarna gor att det
blir mer fokus pa funktionshindret an pa det personliga och individuella.

e Det egna livet kontra assistentens 6nskemal: De professionella och administrativa
ramarna gor det aven ibland svart att bli fullstandigt fri och sjélvstandig i sina val, da
man &ven ar arbetsledare och maste ta hansyn till sina assistenter som arbetstagare.

e Brister i1 personlig assistans: Personlig assistans som yrke upplevs sakna val
underbyggda strukturer kring arbetets innehall, former, syfte och ramar, vilket kan
bidra till osékerhet kring sina egna och assistentens rattigheter/skyldigheter.

e Relationen till assistenten: Till foljd av de luddiga ramarna samt dven pa grund av
enskilda brukares 6nskemal finns osékerhet kring relationen brukare — assistent var pa
skalan mellan strikt professionell till informell relationen ska ligga. Bada typer har
sina for- och nackdelar.

Tillsammans bildar dessa koder kategorin Den ambivalenta upplevelsen av hjalpmedel.
Samtidigt som informanterna har insett sina behov av hjélpmedel (inkluderande personlig
assistans) sa ar upplevelsen ambivalent pa grund av omgivningens attityder kring hjalpmedel,
dar dessa ibland ses som tecken pa svaghet, beroende, lagre intellektuell niva eller som
oattraktiva. Hjalpmedel, och da framforallt personlig assistans, upplevs ocksa vara villkorade
och inte alltid till fullo utifran de egna villkoren och behoven, pa grund av de strukturella
ramarna som omgardar de olika insatserna, vilka inte sallan utgar ifrdn professionella
varderingar och definitioner av funktionshinder. Det personliga och individuella perspektivet
upplevs darfor ibland fa sta tillbaka, exempelvis i relationen med en personlig assistent, som i
sin tur ocksa har rattigheter och vérderingar att ta hansyn till. Det kan aven vara svart att hitta
balansen mellan det informella och det professionella i den arbetsmiljé som rader, det vill
séga brukarens hem och privatliv dar ibland intima hjéalpbehov foreligger. Att behdva vara
arbetsledare upplevs ocksa av manga som en last, inte bara ur praktiskt synvinkel men dven
psykisk da det riktar fokus pa funktionshindret i storre utstrackning och innebér en ofrivillig
arbetsuppgift. Vissa informanter upplever dven en sorts maktloshet dver att inte kunna
kontrollera sin assistans battre med avseende pa vikarier och kontinuitet, da det starkt
paverkar deras livssituation.
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7.4 Sexualitet

Att alla ménniskor har en sexualitet &r oomtvistat, men hur denna ser ut ar starkt beroende av
bade historiska och radande kulturella och samhélleliga normer och varderingar. For manga
funktionshindrade personer ar dock upplevelsen att man betraktas som asexuell, till stor del
pa grund av att den radande bilden av en funktionshindrad individ inte gar ihop med bilden av
en sexuell person och har spelar de sexuella scripten stor roll. Upplevelsen av den egna
sexualiteten, den intrapsykiska scriptet, stdmmer darfor inte alltid OGverens med de
interpersonella och kulturella scripten. Det géller alltifran attraktionsformaga, sexuell praktik
och foraldraskap. Det ar dven markbart pa sociala arenor dar bemdtande och attityder kring
dessa fragor praglas av fordomar. Men aven i motet med professionella, vare sig det galler
handlaggare eller assistenter, kan denna typ av attityder utgéra hinder.

De 6ppna koder som har upptackts i detta avsnitt av materialet ar foljande:

e Sociala relationer och assistans: Den personliga assistansen far ibland mer utrymme i
sociala relationer &n onskat, vilket kan upplevas som ambivalent da man & ena sidan &r
i behov av den men & andra sidan kanske inte énskar ha assistenten narvarande i alla
sociala situationer.

e Nara relationer och assistans: Bade gallande vanskapsrelationer och parrelationer sa
finns upplevelser av att man inte onskar involvera sitt hjélpbehov i alltfor stor
utstrackning i relationen med risk for att tara pa relationen. A andra sidan ar ens
vanner, och framforallt partner, experter pa ens behov, vilket upplevs vara en trygghet,
samtidigt som man kan vara sig sjalv och privat pa ett satt som man oftast inte kan
vara med sina assistenter.

e Avsexualisering: Manga informanter upplever en omfattande avsexualisering av ens
person pa grund av att man ar funktionshindrad, vilket till stor del beror pa okunskap
och fordomar fran omgivningen.

e Ifragasattande: De flesta informanter har pa ett eller annat satt upplevt ifragasattande
eller nargangna fragor kring sin sexualitet fran bade professionella och framlingar pa
exempelvis krogen, med sin grund i synen pa funktionshindrade manniskor som
asexuella eller ofdrmdgna att ha sex.

e Funktionshindrets plats i sexualiteten: Funktionshindret upplevs oftast inte ha nagon
namnvard plats i sexualiteten, mer an majligen praktisk, men pa grund av fordomar
om att den har det kan hinder uppsta i métet med andra.

e Otillganglighet pa sociala arenor: Manga sociala arenor dar mojligheter till méten
med potentiella partners foreligger, ar fysiskt otillgangliga for funktionshindrade
personer med framforallt hjadlpmedel. Men foérdomar om funktionshinder och
sexualitet upplevs ocksa vara en psykisk otillganglighet i dessa sammanhang.

e Tabun bland professionella: Handldggare och personliga assistenter upplevs ibland
uttrycka en tystnad, forvaning och/eller radsla att verbalisera och diskutera fragor
kring sexualitet med brukaren, vilket forsvarar for brukaren att lata sexualiteten bli
viktig och ta en naturlig plats i livet. Brukaren kan ocksa vara radd att ta upp det med
risk for att forlora assistansen.

e Privatliv och integritet: pa grund av assistansens ibland intima karaktar upplever vissa
informanter svarigheter att uppratthalla en integritet kring sin kropp. Assistenten har
aven tillgang till ens hem och privatliv vilket kan forsvara uppratthallandet av ett
privatliv, vilket dven kan paverka anhdriga och sociala relationer.
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e Planerande kontra spontanitet: Mojligheterna till spontanitet upplevs vara nagot
begransade om man har personlig assistans, vilket inkluderar bade mojligheterna att ta
en sista minuten-resa eller att ha sexuellt umgange med sin partner. Man maste ta
hansyn till assistenters 6nskemal, schema och hur trygg man kanner sig med dem.

e Sexualitet med assistans: For de informanter som har friska partners eller som klarar
sig sjalva i storre utstrackning, brukar fragan om assistentens involvering i
sexualiteten sluta pa den relationella nivan, dar assistenten oftast erkdanns en plats som
exempelvis “en i familjen”. For de informanter med stOrre hjalpbehov och som ar
ensamstaende eller har partners med storre hjalpbehov kan det finnas behov av
assistans dven i intima situationer. Detta ar dock nagot som fa har egen erfarenhet av
da det upplevs vara valdigt kéansligt att diskutera med framforallt assistenten. Bristen
pa lagar och forhallningssatt kring dessa fragor bidrar till osékerheten.

e Foraldraskap: Till foljd av bilden av den funktionshindrade manniskan som asexuell
finns dven bilden av den funktionshindrade ménniskan som oférmogen till
foréldraskap. Nar det géller foréldraskap och assistans upplevs det vara annu
kansligare an den enskilda hjalpmedelsfragan. Manga informanter betonar vikten av
grénser, att assistenten endast ska vara till for praktisk hjalp och inte vara en del av
barnets liv pa det satt som brukaren i egenskap av foralder ér.

Tillsammans bildar dessa koder kategorin Stréavan efter en egen sexualitet. Sexualiteten
omfattar alltifran nara relationer till platser for social samvaro med potentiella partners,
foraldraskap och den sexuella relationen med ens partner. Inom alla dessa omraden upplevs
omgivningens okunskap kring bade funktionshinder och sexualitet fora med sig konsekvenser
for den enskilde i form av ifragasattande, tabuisering och inskrankningar i privatlivet. Det gor
aven att manga informanter undviker dessa stallen och darmed har farre mojligheter till social
samvaro med andra manniskor, bade med befintliga och potentiella nya vanner och/eller
partners. Detta ar sarskilt beklagligt da utbudet av sociala arenor ar bristande redan fran
borjan pa grund av fysiska hinder. Gallande professionella sa rader en brist pa individuella
l6sningar utifran varje enskild brukares behov géllande sexualitet. Istallet mots manga med
tystnad och ifragasattande, vilket kan leda till att man inte kan leva pa sa satt man 6nskar och
darmed fa ge uttryck for sin sexualitet pa det satt man onskar.

7.5 Karnkategorin: kampandet for en sexualitet pa egna villkor

Som vi har kunnat se dr sexualiteten en komplex och variationsrik foreteelse som alla
manniskor har sitt sarskilda forhallningssétt till och uttryckssatt for. Den grundar sig i vart
sjalv, var identitet, som i sin tur &r influerat av sociala och kulturella faktorer. | detta fall da
det handlar om funktionshindrade ménniskor och deras upplevelser av sexualiteten kan den i
vissa fall te sig an mer komplex da man dven maste ta hansyn till eventuella hjalpbehov och
assistans. Pa grund av omgivningens okunskap och darmed manga ganger fordomsfulla
attityder och bemotande kan det darfor vara svart att kanna sig bekvam i sin identitet och med
sin sexualitet. D& det handlar om personer som behdver assistans aven i sexuella situationer
kan denna osakerhet bli @nnu stérre, da det ar tabu i vart samhalle och bland de aktuella
professionella, oftast till och med att diskutera det. For att lattare askadliggora detta komplexa
forhallande har utifran de fyra kategorierna féljande modell utformats:
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Omgivningens Den ambivalenta
negativa attityder ‘:> identiteten

Den ambivalenta ,:> <:| Kimpandet for
upplevelsen av ; ritten till en

hjilpmedel sexualitet

Kimpandet for att fa ha en
sexualitet pa sina egna villkor

Figur 2: Den funktionshindrade sexualiteten

Modellen illustrerar hur omgivningens negativa attityder och okunskap kring funktionshinder
och sexualitet paverkar individens identitetsskapande, upplevelser av hjalpmedel samt
upplevelser av sin sexualitet och darmed dess uttryckssatt. Dessa upplevelser blir ambivalenta
pa grund av att man standigt férhandlar mellan sina egna upplevelser och varderingar och de
som formedlas fran omgivningen, det vill sdga de olika nivaerna av sexuella script och
vardehierarkier. Man far inte delaktighet i sociala och sexuella doméaner som andra, eller far
det pa andra villkor. Ibland har denna process tagit sin bérjan redan i barndomen, dar barnet
socialiserats in i en roll som avvikande, sarskilt om hjalpmedel och/eller assistans varit
aktuellt, dar detta av omgivningen oftast uppfattas som &nnu mer avvikande. Socialiserings-
processer kan forsenas, vilket i sin tur kan leda till osdkerhet, senare sexuell utveckling och
frigorelse fran foraldrar med senare vuxenblivande som resultat. | andra fall kan det ha funnits
tillfredsstallande utveckling och sa vidare, men man bemdts dnda av omgivningen som
avvikande och utifran fordomsfulla uppfattningar om ens person pa grundval av att man ar
funktionshindrad. Modellen visar saledes pa tva samverkande sociala konstruktioner, den
kring funktionshinder och den kring sexualitet, som resulterar i en intersektionell problem-
formulering. Det betyder att de sociala konstruktioner som i dagens samhalle finns kring
funktionshinder och sexualitet samverkar pa sa satt att det pa olika satt blir negativt for en
funktionshindrad person. Det betyder inte att det ar lika for alla, vilket vi har kunnat se bland
informanterna, men likheter finns med den sociala modellen dar man talar om en gemensam
upplevelse av att inte vara fullt delaktiga i ett funktionshindrande samhalle, pa vilket satt
upplevelsen & ma vara grundad. Den kan handla om personliga upplevelser av att inte vaga
komma ut som gay pa grund av att man kanner forvantningar pa sig att vara heterosexuell, om
Overhuvudtaget sexuell, eller upplevelser av att ett mdte med en person som man tror kan vara
en potentiell partner, men som inte ser bortom funktionshindret. Det kan &ven vara
upplevelser pa samhéllsniva, med stodsystem och insatser som inte tar hansyn till sexualitets-
aspekter eller stadsplanering som hindrar delaktighet i sociala sammanhang.
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Kapitel 7: Diskussion

Att manniskans sexualitet &r komplex och omgardad av en mangd olika faktorer fran individ-
till samhéllsniva ar ingenting nytt, men hur detta star i relation till funktionshinder, som pa
samma satt ar komplext att forhalla sig till, ar varken lika tydligt eller beforskat. Forestall-
ningen om vad sexualitet ar star inte sallan i motsatsforhallande till vad forestallningarna om
funktionshinder innehaller. Mot bakgrund av att vi har ett antal lagar och bestammelser att
forhalla oss till, som beskriver alla manniskors lika varde och ratt till sin sexualitet utifran
olika perspektiv, ar det darfor av vikt att belysa nar detta inte uppfylls, vilket ocksa har varit
denna uppsats syfte.

Ar assistansreformen lyckad?

Manga informanter beskriver vilken otrolig lattnad och lycka det var nar assistansreformen
slog igenom. Det blev en livsomvélvande upplevelse som innebar att man fick helt andra
mojligheter att vara sjalvstandig och leva det liv man 6nskade. Aven de informanter som &r
uppvuxna med assistans beskriver att det alltid varit en nddvandighet som man har svart att se
att man skulle klarat sig utan pa ett tillfredsstallande satt. De informanter som fatt assistans
senare i livet och som nu har haft det i ett par ar uttrycker ocksa en stor tacksamhet éver att de
genom assistansen kunnat behalla sin livsstil till den man det varit mgjligt. Men nar man
borjar tala om sexualitetsfrdgor, som mdjligheterna till delaktighet i sociala aktiviteter i
samhallet, att uppratthalla en vanskaps- eller partnerrelation utan att assistenten tar for mycket
plats eller mojligheterna till ett tillfredsstallande sexliv, s& mottes jag manga ganger av
forvaning, tystnad eller blyghet. Detta byttes dock i de flesta fall snabbt till gladje, lattnad och
en stor vilja att f dela med sig av och diskutera sina upplevelser, dd man i vissa fall aldrig
hade fatt gora detta tidigare. | manga sammanhang i vart samhalle ar sexualiteten fortfarande
en icke-fraga, men sarskilt da det ber6r funktionshindrade personer sa ar det manga ganger
annu vanligare. Trots att personlig assistans till sin karaktar ar en valdigt individuellt
utformad och till privat stodform har sexualitetsaspekten i brukarnas liv inte beaktats i dess
utformning. Pa sa satt har assistansreformen misslyckats med sitt syfte att fungera som en
stodform som kan hjalpa brukaren att leva sitt liv som alla andra”.

Vad detta beror pa ar mangfacetterat, men samhélleliga attityder och vérderingar kring
funktionshinder och sexualitet spelar en stor roll. Fordomen om att funktionshindrade
manniskor ar asexuella eller oférmogna till foraldraskap har troligen paverkat hur man
utformat personlig assistans och vilka livsdomaner som fatt sta i forgrunden istéllet,
exempelvis hushallsgoromal och resande. Hur media portratterar funktionshindrade
manniskor ar en lika inflytelserik faktor, som dessutom paverkar allméanhetens syn pa
normalitet utifran bade kropp, utseende och livssituation. Personlig assistans har pa ett
generellt plan inte lyckats integreras i samhallslivet pa ett naturligt satt, vilket i férlangningen
lett till att inte heller funktionshindrade manniskor blivit det. Tillganglighetsfragor ar bara ett
exempel pa detta, hur skapandet av sarskilda samhalls- och institutionsstrukturer vittnar om
en brist pa hansyn till manniskors mangfald. Hur detta paverkar individen och dennes
identitetsskapande, syn pa sig sjalv, sina resurser och darmed hur man faktiskt valjer att leva,
har vi fatt svar pa av informanterna. Hjalpmedel, som ar nodvandiga for att man ska kunna
leva som man &nskar, betraktas manga ganger som en svaghet eller ndgot oattraktivt av
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omgivningen. Att detta i forlangningen handlar om individens mojligheter till att fa ha den
sexualitet man onskar, pa sina egna villkor, ar ett faktum.

Vad kan man géra?

Manga ganger &r det latt att diskutera problem, men desto svarare att finna losningar. | detta
fall tror jag mig se i alla fall en borjan till en I6sning. I forsta hand &r det de individer som &r
narmast brukaren som maste forandras, det vill sdga den personliga assistansen. Det ar inte
rimligt att vem som helst ska fa komma in i en hjalpbehdvande manniskas hem och liv, dar
man ar som mest sarbar, utan att ha nagon som helst utbildning, reflektion eller syfte bakom,
mer &n att tjana lite extra pengar till en utlandsresa, som Olivia uttryckte det. Lika lite som en
socionom eller en sjukgymnast kan gora ett bra jobb utan utbildning, s& kan en personlig
assistent gora det. Aven om manga informanter idag 4r néjda med de flesta av sina assistenter
sa tror bade de och jag att de skulle kunna vara mer &n just bara nojda. Pa till exempel
jobbsokarsajten www.offentligajobb.se finns olika kategorier for arbeten och socialt arbete &r
en av dem och darunder hittar man aven personlig assistans. Sa varfor ar personlig assistans
inte ett erkant yrke inom socialt arbete pa samma satt som socionomyrket, nar det i allra
hdgsta grad &r socialt arbete? | dagslaget ndr vi har dverbelastade socialsekreterare inom
socialtjansten som inte har tid att lagga pa sina klienter utan far néja sig med att kontrollera
kvitton och betala ut bidrag till sina klienter pa ekonomiskt bistand exempelvis, sa &r
personlig assistans till och med mer socialt arbete. Det handlar saledes bade om att vidga det
sociala arbetets innehall, men &ven att vaga vara visionar nar det kommer till personlig
assistans. Som alla informanter beréttat ar de vardagliga rutinerna inte bara praktiska géromal
som ska avklaras, utan det ska ske pa ett visst satt och enligt brukarens onskemal. Att tanka
langsiktigt snarare an kortsiktigt brukar oftast vara det svaraste att dvertala beslutsfattare till,
men i langsiktiga I6sningarna ligger ju dven oftast de ekonomiska incitament om man bara
tillater sig att tanka forebyggande. Med en 6kad professionalisering i yrket personlig assistans
kan man inte bara locka fler att borja utan aven halla kvar fler langre och darmed komma bort
fran genomfartsyrkesstampeln och vinna okad kontinuitet, vilket torde vara en fordel inte bara
for brukarna utan aven for arbetsgivare och samordnare av personlig assistans.

En samhallelig attitydforandring ar daremot svarare att fa till stand. Det kravs inom alla
sektorer och nivaer, daribland professionella. Media &r allmanhetens mest betydelsefulla
formedlare av kunskap och information och darigenom dven foér normer och varderingar,
varfor okad séndningstid av, med och om funktionshindrade manniskor ur ett icke-
funktionshindrande perspektiv ar nodvandigt. Pa samma satt galler det att nedmontera de
fysiska hinder som finns i manga funktionshindrade méanniskors vardag och fortsattningsvis
endast bygga “handikappanpassat”, ett begrepp som egentligen borde vara "mangfalds-
anpassat” och som i sin tur i en utopisk vérld inte ens borde behéva finnas, for dar behover
man inte fundera pa alla manniskors olikheter och vilka anpassningar de behdver utifran sina
specifika behov, utan man utformar fran borjan pa ett satt som passar alla. Att otillganglighet
borde vara en lagstadgad diskrimineringsgrund inom diskrimineringslagstiftningen borde vara
en sjalvklarhet.

Men det framsta vapnet mot fordomar & manskliga moéten och dar spelar dn en gang
personlig assistans en avgorande roll. Det forsta steget ar uppnatt genom att méjligheten finns
for brukaren att vara delaktig i samhéllet genom sin personliga assistans, men nasta steg
handlar om att brukaren ska vara bekvam med sin personliga assistans sa att det inte utgor ett
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hinder mot att ens vilja ge sig ivag eller att umgas med andra manniskor, vilket &n en gang
handlar om att assistenten ska ha ett professionellt forhallningssatt, ndgot som bara &r mojligt
om forutséattningarna till detta ges. Sarskilt om det galler sexuella sammanhang sa ar detta
annu viktigare. Aven om Ingrids uttalande om att hon hellre skulle vilja ha en robot an en
manniska som personlig assistent ar nagot nedslaende, kanske det inte ar en alltfor dum idé
nar det galler sexuella situationer. Kanske kan det aldrig bli helt naturligt for alla, for varken
brukare eller personliga assistenter, att dela de mest intima av stunder? Och kanske ar det
aven darfor som dessa fragor ar sa svara att diskutera. Men det ar just det som maste forand-
ras, vi maste vaga diskutera dessa fragor for de paverkar manniskor i hogre grad dan man kan
tro, bade personligen och ur arbetsmiljoperspektiv och i forlangningen medméanniskor ur ett
samhallsperspektiv, dar alla ska vara lika varda och ha lika réttigheter. Som det ser ut idag har
funktionshindrade manniskors sexualitet ingen naturlig del i samhéllet, pa nagon niva. Sa nar
vi i alltifran intervjuer till forum och brukarforbund ser att det diskuteras och behover férand-
ras sa far vi inte ga miste om att ta tillfallet i akt att samarbeta och darmed visa pa angelagen-
heten och omfattningen. Men forst maste fragan erkannas och darfor ar det aven viktigt att
bade forskning och undervisning i dessa fragor tillats ta en storre plats &n vad som é&r fallet
idag.
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Epilog

Det dr inte helt latt att med nagra fa ord sammanfatta all den kunskap och erfarenheter jag fatt
och de fantastiska manniskor jag mott under uppsatsens gang. Darfor later jag en dikt av en
forumanvéndare fa avsluta denna uppsats, en dikt som jag tycker ger en bra bild av de
svarigheter man kan uppleva som funktionshindrad men med den hoppfullhet som &nda har
genomsyrat dven mitt material:

Kara funktionshinder av Maria Sundelin

Kara funktionshinder,

Jag vill nu skriva till dig och beratta

Hur glad jag ar 6ver att ha dig hos mig
Den standiga foljeslagaren i mitt liv

For du har gett mig erfarenheter

Som jag annars aldrig hade fatt uppleva
Vanner som jag annars aldrig hade mott

Visst har det funnits tillfallen i mitt liv

Da din narvaro varit jobbig och smartsam
Men det ar samtidigt dessa erfarenheter

Jag har att tacka for min inre styrka

Den som far mig att fortsatta kimpa

Viljan i att bevisa for dem som inte forstar
Att klokheten inte sitter i en diagnos

Utan det ar ndgot vi lar oss under livets gang

For det ar inte du kdra funktionshinder
Som fatt mig att grata i nattens morker
Av réddsla for att nagon skall fa se min
smarta

Utan det ar alla de som aldrig fanns

For mig ndr jag sokte min identitet

Det dr de som aldrig sag mig

Nar jag som mest beh6vde bli sedd for
Den jag verkligen var och fortfarande ar
Utan de sag bara en forkortning

Som de aldrig larde sig uttala korrekt
Eftersom deras kunskap baserades

P& okunskap och radsla for allt det

Som inte passade i normen *normal*

Vilken norm ar det egentligen att folja
Nar det i grunden bara ar en 16s illusion
Av ett monotont samhalle utan liv

Dar vi tydligen skall agera som robotar
[ ett forutbestamt monster och
sammanhang

Nej tacka vet jag dig kira funktionshinder
Du som har lart mig sa mycket mer an det
Vi kan lasa oss till inom skolans vaggar

For du ska veta att jag kanner mig stolt
Over att inte vara stopt till *normal*
Och den smarta och det tvivel jag idag
Bar pa nar det giller mitt eget varde
Har okunskapens barare pa sitt samvete
Eftersom de aldrig vagade stilla fragan
Som jag vet att de alla bar pa de aren

Ar du dum i huvudet dr du cp

Och idag har de redan glémt sin undran
Men for mig har den outtalade fragan
Etsat sig fast och blivit en plagoande
Som vill fa mig att tappa tron pa att

Jag ar lika mycket vard for den jag ar

For det ar sa mycket smartsammare

Att bara pa svaret till en outtalad fraga

An att f3 beritta hur det verkligen ar

Men jag vet att min tid skall komma

Da jag en gang for alla vinna 6ver
Okunskapens smartsamma tvivel och
vanners svek

Med den viarme och styrka du skanker min
sjal

Ja kéra funktionshinder du ska ha tack for
allt

Du har berikat mitt liv med genom dren
For de erfarenheter och livserfarenhet
Du for all framtid har gett mig

En inre styrka som ingen kan rubba

Hur mycket jag 4n kommer tvivla pa mig
sjalv

Sa av hela mitt hjarta jag nu sdger TACK!
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Bilaga 1. ICF modell

International Classification of Functioning, Disability and Health

Del 1: Funktionstillstand
och funktionshinder

Del 2: Kontextuella faktorer

Komponenter |Kroppens funk- Aktiviteter och Omagivnings- Personfaktorer
tioner delaktighet faktorer
och strukturer

Domaner 1. Kropps- Livsomraden Yttre paverkan pa Inre paverkan pa
funktioner (uppoifter, funktionstillstand funktionstillstand
2. Kropps- handlingar) och funktions- och funktions-
strukturer hinder hinder

Begrepps- Forandring i kropps- |Kapacitet att Underlattande eller | Paverkan av ut-

konstruktioner

funktion (fysiologisk)
Forandring i kropps-
struktur (anatomisk)

utfdra uppgifterien
standardomgivning
Genomfdrande att
utfdra uppgifteri
aktuell ormgivning

hindrande paverkan
fran omstandigheter
i den fysiska, sociala
och attitydmassiga
omgivningen

markande drag
hos personen

Positiv aspekt |Funktionell och Altivitet
strukturell integritet |Delaktighet
: W Underlattande Ej tillampbart
Funktionstillstand R
Negativ aspekt |Funktionsned- Aktivitetshegransning,
sattning, Struktur-  [Delaktighets-
avvikelse inskrankning
Funktionshindar Barrigrer/hinder Ej tilampbart

(Socialstyrelsen 2003, s. 15)




Bilaga 2. Informationsblad

Personer sokes till studie om funktionshinder,
karlek, relationer och personlig assistans!

Hur upplever du att ditt privatliv paverkas av att du har personlig assistans? Har du
nagon gang upplevt att du bemotts annorlunda i fragor som géller karlek och sexualitet
pa grund av din funktionsnedsattning? Eller har du andra tankar kring vardagen med
personlig assistans kopplat till dessa fragor? Jag vill trdffa dig som dr éppen att berdtta
om dina tankar och erfarenhet kring kdrlek, relationer, sexualitet och funktionshinder.

Jag soker dig med ett varaktigt fysiskt funktionshinder som har eller har haft personlig
assistans och som vill bidra med just dina unika upplevelser och erfarenheter. Jag ar
oppen for alla sexuella preferenser, kon och levnadsforhadllanden - oavsett om du
befinner dig i en relation, ar singel eller aldrig har haft en (sexuell) relation. Du far garna
vara mellan 18 och 35 ar.

Bakgrunden till projektet ar att det i Sverige nastan helt saknas forskning kring karlek
och sexualitet kopplat till funktionshinder ur ett brukarperspektiv. Den forskning som
finns visar dock pa att manniskor med fysiska funktionsnedsattningar kan uppleva
svarigheter att fa tillgang till en identitet som sexuell individ som alla andra pa grund av
samhallets fordomar.

Jag ar socionom och ldser nu min sista termin pa mastersprogrammet i socialt arbete
med inriktning funktionshinder och sexuell halsa. Projektet ar en del i min
mastersuppsats dar jag vill lyfta fram detta manga ganger tabubelagda amne och belysa
hur viktigt det ar med allas ratt till sin sexualitet.

Anonymitet ar en sjilvklarhet och avidentifiering sker pa allt intervjumaterial. Du ar fri
att ndr som helst under intervjun och studiens gang avbryta din medverkan. Jag bor i
Goteborg men kan tdnka mig att resa till dig eller betala din resa om du bor ndgon
annanstans, eller att genomféra intervjun per telefon eller Internet.

Min uppsatshandledare ar professor Rafael Lindqvist.

Vill du delta eller har du fragor? Ring eller maila mig.

Med vanlig halsning,

Julia Bahner 0733-497223 julia.bahner@student.gu.se




Bilaga 3. Samtyckesblankett

Samtycke for deltagande i intervju

Harmed samtycker jag till att medverka i en intervju inom ramen for en
masteruppsats av Julia Bahner, under handledning av Rafael Lindqvist.

Jag har tagit del av saval skriftlig som muntlig information om uppsatsens
syfte och upplaggning (bilaga 1).

Jag har ocksad informerats om inneborden av mitt deltagande, att jag nar
som helst och utan motivering kan avbryta min medverkan, samt att den
information jag ger i uppsatsen behandlas pa ett sddant sitt att min
identitet inte rojs. Inga obehoriga kommer att kunna ta del av den
information som ligger till grund for uppsatsen.

Jag har ocksa getts mojlighet att fa tillgang till en utskrift av intervjun samt
uppsatsen i sin helhet nar den ar fardig (bilaga 2).




Jag onskar fa en utskrift (via mail) av intervjun:

JA NE]

Jag onskar fa en kopia av den fardiga uppsatsen skickad till féljande adress
(och/eller mailadress):

Jag vill kontaktas i framtiden for att bekrafta mitt godkdnnande, om

resultaten i uppsatsen ska anvandas for andra syften, t.ex. som underlag for
en artikel eller forelasning:

JA NE]

Ovriga synpunkter:




Bilaga 4. Intervjuguide

Intervjuguide

Introduktion
Beratta om dig sjalv.

Ungdomstiden

Skolan, vanner, aktiviteter, sociala gemenskaper - tillgdnglighet.
Erfarenheter i jamforelse med jamnariga

Sexualupplysning

Foraldrar - hur fungerade frigorelseprocessen?

Attityder/bemétande/identitet/media

Har du upplevt annorlunda bemotande pga ditt funktionshinder?
Kroppsuppfattning, sjalvbild

Hur har du upplevt att dina hjadlpmedel uppfattas av omgivningen?
Hur forhaller man sig till de bilder som ges?

Forebilder?

Brukargrupper

hur uppfattar du brukarrorelsen och dess arbete? Identifierar du dig med den?
Vad vill du férdndra?

Forum, grupper

Personlig assistans

Relationen till dina assistenter

Brukar anhdriga/vanner hoppa in som assistenter? Upplevelser av detta?
Upplevelse av den egna kroppen nar andra tar hand om den

Privatliv och personlig assistans?

Kdrlek/Sexualitet

Partners

Sociala gemenskaper

Mojligheter till sexuella uttryck

Framtida forvantningar pa sexualiteten, familjeliv osv.
Personlig assistans plats i detta




