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Abstract

The purpose of this essay was to investigate the view of what kind of role the personal assistant has
in disabled people’s life and sexlife and how conceptions of a “normal” life and “to live like others”
can be identified related to this.

My research questions was:

- What does the expression “to live like others” mean to the organisations?

«  What is the view in the organisations of the personal assistant’s role in the client’s life?

- What is the view in the organisations of the personal assistant’s role in the client’s sexlife?

- What is the view in the organisations of disabled people’s rights to get assisted help with
sex?

I chose to do semistructured interviews with different organisations related to disability and
assistance and I analysed the interviews with theoretical aspects of social constructivism, the
principle of normalization and the theory of SRV (Social Role Valorization), autonomy,
individualism and models of action.

My main conclusion were that the views of disabled people’s sexuality and the personal assistant’s
role in disabled people’s sexlife were widely separate. However, almost all of the organisations
were pointing out the autonomy of the individual and the importance of setting the limits. There
also appeared to be one thing in common between the client co-operative and the handicap union,
namely their view of non-disabled people’s opinions of disabled people and their sexlife.



Innehdllsforteckning

FOTOT ...ttt ettt et e bt e e bt e e bt e e sttt e e st e e e sabeeenabeesnbeeeaaees 3
Lo INIEANEIG. ..ottt et e ettt e et e e s bt e e e bt e e st e e e sabaeenabeeeabeeennbeeenans 4
1.1, Problemformulering..........c.coeciieiiuiieiiiie ettt e et e et e e s taeestaeeetaeessseeensseeesseeensseens 5
1.2. Syfte och frageStAlININGAT..........cccuiiiiiiiiiiieee ettt e e s ebeesnaeens 6
1.3. Definitioner av termer OCh DEZIEPP......eeerurieiiieieiiieeie ettt e ree e e e e eaeeenaee s 7
L4, DASPOSIEION. 1...tieutieiieeiie et ette et eteesite et e e teeteeeeteesseeesbeesseesaseenseassseenseessseenseassseenseesnseenseansseenseas 7
1.5. Tidigare fOrSKNINE......cccouiiiiiiieeie ettt et e e et e e st e e s b e e sabeeesnbeeesseeesseeennns 8
1.5.1. Uppsatser och avhandlingar............cccueeoieriiiiiiinieiieieeiee et 9
1.5.2. Perspektiv, begrepp och teorier géllande funktionshinder och handikapp...........c.............. 10
1.5.3. Funktionshinder, personlig assistans och seXualitet.............ccceververiininiiniininiienieeens 11
L O (11140 151 OSSPSR 13
1.7, BAKGIUNA. ..ottt ettt ettt e e st e et e eabe e beeesbeeseeenseenseeenseenseeenseans 14
1.7.1. Definition av funktionShinder............cooooiiiiiiiiiii e 14
1.7.2. Sexualitet och sexuella rAttiGhEter.........c.eecviiiiiiiieie e 14
1.7.3. Lagen om stod och service till vissa funktionhindrade (LSS).......cccceeviiieiiieeiiiieieee. 15
1.7.4. Independent LiVING.........ccciiiiiiiiiiiieeiieeie ettt ettt et sae et ae et e s s e eseesaaeenseennns 16
20IMIEEOM. ... ...t et e b e et e h e et b e et nae e et enaees 17
2.1. Flexibel undersokningsdesign och deskriptiva fallstudier...........ccceeevivieeiiiienciieiiieeeeeieee 17
2.2. Validitet 0Ch reliabilitet........cccueriiiiiriiiiiieeieee et 18
2.3. Urval 0Ch @VZIANSIINGAT.......c..eeeiuiieiiiieeiieeeieeeeite et e e steeesteeesaeeesaeeesaeesseseesssaeesssaeessseeensseens 19
2.4, BHSKA @SPEKLCT....ccuiieiiieeiiieiie ettt ettt ettt ettt e st e st e et e e saeenbeesaeeenbeensaeenseeenbeenseenes 20
2.5. Mote med faltet och upplevelse av intervjusituationerna...........ccueeeeveeeeieeeeieeeceeeeeieeevee e 21
2.6. Tillvigagangssitt for genomforandet av INtETVIUCINA. .........evierierierieriirieieieeee e 22
3. Teoretiska UtGANGSPUNKLET .............cccooiiiiiiiiiiiiieeeee ettt e e et e saaeens 23
3.1. Socialkonstruktivism 0ch SEeXUAIILEL.........cceoiiiiiiiiiii e 24
3.2. NOrmaliSeTiN@SPIINCIPEIL. ..c..vietieeiiietieetiertiesteentteeteeseesteeseesnseesseessseeseessseenseesssesnseesssesseensns 24
3.2.1. Hur och varfor vixte normaliseringsprincipen fram?...........cccceeevveenieeerciieenieeeniee e 25
3.2.2. Den skandinaviska normaliseringsprincipen och den amerikanska...........c..ccocceveriencnnnens 26
3.2.3. En vanlig missuppfattning gédllande normaliseringsprinCipen..........c.cceeecveeerveeerveeenveennns 27
3.2.4. Kritik av normaliSeringSPIiNCIPEIL........eerueeeiieiieeteeriieeieestee et esseesteesseesseesseesnseenseesnseensns 28
3.3. Individualism och autonomi 1 VAIfArdsStaten. ...........cooueeiiiiiiiiiiiiieeeeeee e 29
3.4. Handlingstyper 0Ch deSS UISPIUNG........cc.eeiiiiiiiiiiieiiieeie ettt ettt e ete e ereesaeeebeessaesnsaens 30
4. Analys med teorianKnytniI@AY .............cccoviiiiiiiiiiiiiiiiie et e 30
4.1. Synen pa brukarna och deras SeXUAlIEL...........ccccuiieiiieeiiieeieeee e 31
4.2, “Att 1eva SOM ANATA”.....co.iiiiiiiiiieiteeee ettt ettt sttt 36
4.3. Vad ska assistenten gora och inte gora ndr det kommer till S€X?........ccccvvveviieeiiiiiniiiieeieeee, 41
4.4. Synen 1 brukarkooperativet och handikappforbundet pé forestillningar om
funktionshindrades SEXITV......c...oiiiiiiiiiii et 47
4.5. SUMMETING AV INEETVJUCTNA. ....c.uvietieeerieireeteetieeteenteesseesseessseesseesnseesseeesseesseesnseesseessseesseessseens 49
5. SammAaNTAttING. ..........c.oooiiiiiiiiiiii ettt st sbeeesanee s 50
6. STUEAISKUSSION.......o..oiiiiiiiiiii ettt sttt san e e b e saneeas 51
6.1. Forslag till framtida fOrSKNIng..........cc.eeeriiiiiiiiiiieceeee e e 53
KAHFOrteCKIING. .......oooiiiiiiiiiee et e ettt e e e st e e s eaeteeeeesnabeeeesnsaeeeennnraeeeanns 54

Bilaga 1: Intervjuguide



Forord
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Tack till min handledare, Stine Thorsted, for stod och uppmuntran.

Annelie Olsson
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1. Inledning

Synen pa funktionshindrade ménniskor har fordndrats Over tid. For ungefdar ett sekel sedan
betraktades funktionshindrade som invalider, krymplingar, lytta eller sinnesslda. De var vardpaket
som gjordes beroende av andras omsorg och vélvilja. (Ekensteen, 1996). I skonlitteraturen skildras
de ofta som skrimmande och farliga varelser besldktade med djuren, inte séllan oskuldsfulla som
barnet. (Setersdal, 2000). Fortfarande idag, pa 2000-talet, vill jag mena att vissa av dessa
forestillningar lever kvar, vilket gor att funktionshindrade ibland inte betraktas som fullvirdiga
samhéllsmedborgare enligt de handikappolitiska mélen om integrering och normalisering.

(Tideman, 2000).

Sexualitet och funktionshinder &r ett @mnesomrdde som rymmer ett vitt spektra av olika
infallsvinklar. Genom att tdnka pa &mnena separata fran varandra blir var och en varse att de redan
enskilt bestdr av sd manga delar att de tillsammans bildar en hel sfir. Amnesomridet har
kontaktytor med bland annat vard och omsorg, personlig assistans och socialpolitik. Det beror sévil
den enskilda individen som samhiéllet. Sexualitet dr ett av de omrdden i méinniskors liv som
oantastligt brukar anses vara intimt forknippat med individens sjdlvbestimmanderitt. Detta styrks
av Virldshilsoorganisationens (WHO) forslag till definitioner av sexuella rittigheter.! Trots det
tydliga budskapet om individens réttigheter dven 1 sitt sexliv 4r ménniskors forhéllningssatt till
funktionshindrades sexualitet och sexliv. mycket varierande. Sérskilt ndr det géller
utvecklingsstordas sexualitet brukar reaktionerna vara starka och det &r inte ovanligt att behovet av

sex ses som “onormalt”. (Lofgren-Martenson, 2003).

Instéllningen till sexualitet och funktionshinder skiljer sig dessutom &t mellan olika ldnder. I
Sverige dr synen pa sexhjilp, antingen utford av den personliga assistenten eller formedlad som
sexkdp av denna, betydligt mer restriktiv dn 1 till exempel Danmark och Nederldnderna. Sveriges
lagstiftning forbjuder dessutom kdp av sexuella tjinster och koppleri (frdmjande av tillfalliga
sexuella forbindelser mot erséttning). (Lindblom & Nordback, 2004). Déaremot finns vare sig
restriktioner eller rekommendationer géllande assistentens roll i den funktionshindrades sexliv
inskrivna 1 Lagen om service och stdd till vissa funktionshindrade (LSS). I vart mer “liberala”
grannland Danmark ddremot kan den personliga assistenten (handicapmedhjalparen) hjilpa den
funktionshindrade att komma i kontakt med prostituerade, eftersom kdp av sexuella tjénster &r

lagligt i Danmark. (Kommunalarbetaren, 1999, sértryck ur nr. 7, 11 & 21).

1 Jag aterkommer till en utforligare presentation av WHO:s preliminéra definitioner om sexualitet och sexuella
rattigheter i kapitel 1.7. Bakgrund.



1.1. Problemformulering

Mojligheten att sjélv i bestimma Over sitt sexliv och i vilken grad man som ménniska vill ha ett
aktivt sddant eller ej dr en grundforutsittning for individens vdlmaende. (WHO:s hemsida).
Sexualitet och funktionshinder dr emellertid fortfarande i manga sammanhang och for manga
maéanniskor tabu. (RFSU:s hemsida). Det finns en kontrovers mellan de som anser att sex ar en
minsklig réttighet och att funktionshindrade ska ha samma levnadsvillkor som andra ménniskor och
de som menar att lika levnadsvillkor visserligen dr rimligt men att sex inte dr en ménsklig réttighet,
utan endast ett minskligt behov och att ménga icke-funktionshindrade méanniskor ockséd lever

ofrivilligt utan sex.

Manga svart funktionshindrade har personliga assistenter och deras roll i den funktionshindrades
sexliv dr omtvistad. (Ottar 4/2005, Stiletten 4/2004, Social Omsorg 5-6/2005, Sexualitet och
funktionshinders hemsida). Naturligtvis &dr oftast inte den personliga assistenten den enda sociala
kontakten, men det dr emellertid pd denna kontakt mitt fokus i uppsatsen vilar. I forumet pé
Sexualitet och Funktionshinders hemsida diskuteras sex, sexhjdlp, personlig assistans och
prostitution. Har blir det tydligt att &sikterna spretar at olika hall betrdffande assistentens roll och
uppgifter. Nagon anser att det dr “helt forkastligt att sdnt ska ingé i jobbet”, medan en annan menar

att det ska ingd 1 arbetsuppgifterna. (Sexualitet och funktionshinders hemsida).

Jag fragar mig dels vad det egentligen innebér att leva som andra och vad ett “normalt” liv &r sett i
relation till sex och dels undrar jag dver den personliga assistentens roll i den funktionshindrades
sexliv. Vad dr acceptabla uppgifter och vad ér det inte, ndr och var gar gransen for vad en assistent
ska tillitas gora nér det handlar om sexuella 6nskningar och behov fran brukaren? En tanke jag har
ar att om assistenten tillhandahéller sexuella tjénster och dessa utfors under arbetstid sé &r det négot
som assistenten far betalt for, vilket skulle kunna betraktas som en form av prostitution. Tva artiklar
pa internet 1 den svenska tidskriften Stiletten samt den danska tidskriften Socialpcedagogen
illustrerar pa ett traiffande och sammanhaéllet sdtt problematiken emellan tva olika synsitt och jag

viljer att citera valda partier ur dem bada:

Citat 1

“Ar man uppriktigt intresserad av jimlikhet méste man fundera pa hur det kommer sig att gravt funktionshindrade
kan fa hjdlp med stddning, att kla pa sig och att bli torkade i rumpan, men inte med sex. Detta bygger pa

forestéllningar om att sexualiteten intar en sérstéllning, att den ar nagot vésensskilt fran annan aktivitet. Men vad



finns det for overtygande argument for denna viktorianska instéllning?” (Hellman, Funktionshindrade och sex,

Stiletten 4/2004).

Citat 2

“I debatten om brug eller ikke brug af prostituerede er det nok vaerd at huske, at seksuelt samvar med andre ikke er

en menneskeret. Sex med et andet menneske er - for det meste - dejligt. Men det er ligesom med flodeskumskager et

gode - ikke en menneskeret.” (Kongstad & Pedersen H., Klitoris sidder ikke i neesen, Socialpaedagogen 19/2000).

Valet av dessa tva citat visar pa skilda synséitt i debatten om sexualitet och funktionshinder och
strdvan att belysa olika synsitt dr en stor del av det som uppsatsen vilar pa. Intrycket man som
internetsurfare kan f& ndr man soker information gillande dmnesomridena sexualitet och
funktionshinder och sexhjilp och personliga assistenter &r att foresprakarna for funktionshindrades
ritt till sex, sexhjilp och kontakt med prostituerade dr fler 4n motstdndarna.> Min huvudsakliga
ambition &r inte att ta stdllning for eller emot 1 den hér frdgan, min ambition &r att belysa bdda sidor
eftersom jag menar att det innebér den stdrsta utmaningen. Déremot finns det inga garantier for att
den analytiska ldsaren inte kommer att finna formuleringar och ordval som kan uppfattas som

normativa. Detta eftersom det &dr néstintill omojligt att inte vara virderande i ndgon man.

For att kunna askadliggéra och jamfora de eventuellt differenta synsitten och fi en sd stor
spannvidd som mojligt vill jag intervjua assistansforetag, handikappforbund, en paraplyorganisation
for handikappforbund, brukarkooperativ och ett fackforbund (eftersom de flesta personliga
assistenter dr medlemmar i detta). Jag &r intresserad av att belysa synsitten pd en organisations- och
gruppnivé snarare dn individnivéa, eftersom jag menar att strukturerna i grupper och organisationer
paverkar individen. Jag utgar inte ifrdn att det ska vara stora skillnader organisationerna emellan,
men jag vill undersdka om det finns nagon skillnad, snarare dn att fokusera pa eventuella likheter.
Visar det sig att det existerar en skillnad vill jag undersdka vad den kan medfora for konsekvenser
for de funktionshindrade och de personliga assistenterna. Till min hjélp har jag teoretiska aspekter
frin  bland annat  socialkonstruktivism, normaliseringsprincipen, individualism och

autonomibegreppet. Detta redogor jag narmre for 1 mitt teorikapitel.

1.2. Syfte och fragestillningar

Mitt syfte ar att undersoka synen pd vilken roll den personliga assistenten har 1 den

2 Detta syns exempelvis i diskussionsforum och vissa tidningar, som forumet pa Sexualitet och funktionshinders
hemsida och artiklar och kronikor pa tidningen Lanternans hemsida.



funktionshindrades liv och sexliv, samt hur forestillningar om ett “normalt” liv och “att leva som

andra” sasom det uttrycks i LSS, kan definieras i forhallande till detta.

Mina fragestéllningar ir:
« Vad innebér uttrycket “att leva som andra” for organisationerna?
«  Hur 4r synen inom organisationerna pa den personliga assistentens roll i brukarens liv?
«  Hur dr synen inom organisationerna pa den personliga assistentens roll 1 brukarens sexliv?

«  Hur dr synen inom organisationerna pa funktionshindrades réttigheter till sexhjilp?

1.3. Definitioner av termer och begrepp

Jag viljer i min uppsats att anvdnda mig av termerna “funktionshinder” och “funktionshindrade”,
dven om de &ldre termerna “handikapp” och “handikappade” ibland fortfarande forekommer, till
exempel da det talas om de organisationer och forbund som foretrader funktionshindrade. Det géller
bland annat De Handikappades Riksforbund (DHR) eller Handikappforbundens Samarbetsorgan
(HSO). Den géngse uppfattningen bland forskare i dagens samhélle 4r emellertid att handikappad
ar en individ forst i ett sammanhang eller en miljo som inte dr anpassad for individen.® Detta dr dven
konstaterat av Forenta Nationerna (FN) 1 deras standardregler. (FN:s hemsida). Ord som
“handikappforbund” och “handikapprorelse” viljer jag dock att anvdnda som de &r, eftersom det hér
ror sig om kombinationer av ord som anvénds i1 dagligt tal av funktionshindrade sjélva och skulle
bli omstidndiga att skriva om. I de fall nidgon forfattare sjdlv valt att anvidnda sig av ordet
“handikappad” anser jag att dven jag dr skyldig att begagna mig av det uttrycket. Jag viljer ocksé att
anvinda mig av ordet “brukare” betriffande funktionshindrade som erhaller personlig assistans
enligt LSS. Nér det géller “brukare” finns det en méingd olika definitioner och &sikter om dess
innebdrd och anviandbarhet. En definition dr: “Brukare anviandes ibland synonymt med och i stillet
for orden vardtagare, vard- och omsorgstagare, klienter och patienter eller 1 vissa sammanhang

kunder.” (Blixt, Hoglund, Gustafsson, Karlsson, Sandelin & Uddén, 2004, s. 4)

1.4. Disposition

Inledningsvis har jag belyst mitt &mne genom att ge en generell bild av hur man {6r hundra &r sedan
betraktade funktionshindrade och jag har d@ven beskrivit sexualitet och funktionshinder i relation till
varandra. Hirefter har min problemformulering foljt dir jag fordjupat resonemanget nigot, bland

annat genom att ge exempel pa motsatta standpunkter med hjélp av citat. Problemformuleringen har

3 For en diskussion om definitioner av handikapp och funktionshinder, se Holme (2000) och Gronvik (2005), samt
kapitel 1.7.1. Definition av funktionshinder, i min uppsats.



foljts av mitt syfte och mina frigestillningar dir jag konkretiserat vad jag vill ha svar pd i
uppsatsen. Hérefter har jag gett en forklaring till olika termer och begrepp som ir relevanta att
definiera. Avsnittet som foljer harnédst dgnar jag &t tidigare forskning pd omridet i form av
uppsatser, avhandlingar och annan litteratur. I ndstkommande avsnitt fors ett kritiskt resonemang
géllande mina kéllor. Sedan lyfter jag fram, for min fortsatta framstéllning, viktiga definitioner av
bland annat funktionshinder och sexualitet samt relevant lagstiftning. I nésta kapitel redogor jag for
min metod, dir jag belyser den kvalitativa metodens fallstudie, validitet och reliabilitet, mitt urval
och mina avgrinsningar, etiska aspekter, mdte med féltet och upplevelse av intervjusituationerna
och sist, tillvigagéngssitt for genomforandet av intervjuerna. Kapitlet harefter belyser de teoretiska
utgdngspunkter jag valt, dir bland annat kan ndmnas socialkonstruktivism och
normaliseringsprincipen. Sedan foljer analysen med empiri 1 form av intervjucitat och tolkningar av
dessa genom aterkopplingar till mina teoretiska utgdngspunkter. En liten summering av mina
intervjuer avrundar detta kapitel. Avslutningsvis sker en sammanfattning av hela uppsatsen och en

slutdiskussion dir jag 6ppnar upp for nya fragestillningar och framtida forskning.

1.5. Tidigare forskning

Funktionshinder har varit foremal for forskning sedan 1970-talet, &ven om det var under 1980-talet
som det borjade f4 mer uppmirksamhet som forskningsomrade, mycket pd grund av att FN

utndmnde ar 1981 till Handikappar. (Hjelmquist, 2005).

Det finns en stor méngd litteratur som pd ofta relativt ndrliggande sitt, belyser omradet
funktionshinder och handikapp. En omfattande del av litteraturen bestir av antologier med forskare
inom skilda discipliner, dock med en viss dvervikt pa sociologi. Vad som slar mig &r att temat
sexualitet och funktionshinder tycks ha varit populdrt under 1980-talet men da mer ur en medicinsk
och individualistisk synvinkel 1 enlighet med var fokus i samhéllet 1dg. Under 2000-talet verkar det
snarare finnas ett néstintill outtomligt behov av forskning med utgdngspunkt i framfor allt
sociologiska och tvirvetenskapliga perspektiv, begrepp och teorier. (Danermark, 2005, Tideman,
2000). Det synsitt som under 2000-talet blivit alltmer rddande &r att det dr sampelet mellan miljo
och individ som har den stdrsta betydelsen for utvecklingen av handikapp och att det ar politiska

handlingar snarare &n medicinska insatser som behovs. (Tideman, 2000).

Jag ger nedan en oOversikt av litteratur bade pd& omrddet funktionshinder och pa omradet

funktionshinder och sexualitet. Det finns ingen mojlighet eller ens ambition att ticka upp dessa



omriden d4 det innefattar cirka 35 ars forskning och mitt mal ar inte heller att anvénda alla ndimnda
kéllor i min uppsats. Emellertid vill jag ge ldsaren en chans att stifta bekantskap med relevant
litteratur. Som jag ser det kan forskningen delas upp i1 olika teman, som jag viljer att titulera
Perspektiv, begrepp och teorier gdillande funktionshinder och handikapp och Funktionshinder,
personlig assistans och sexualitet. Allra forst ger jag emellertid en Oversikt av Uppsatser och

avhandlingar.

1.5.1. Uppsatser och avhandlingar

Det har skrivits relativt f4 uppsatser pa kandidat- och magisternivé géllande funktionshinder och
sexualitet och vad jag har kunnat se ocksd fa avhandlingar. Ett exempel pa en c-uppsats ir
emellertid Jerkovics & Backlund (2003) Atta arbetsterapeuters forhdllningssitt till sex- och
samlevnad och personer med utvecklingsstorning, Karolinska Institutet, Stockholm. Uppsatsen
beskriver just det som titeln antyder, ndmligen arbetsterapeuters forhéllningssatt till sex och
samlevnad 1 kontakt med utvecklingsstorda pd dagverksamhet. Forfattarna vill ocksd undersoka

huruvida arbetsterapeuterna anser att sex och samlevnad tillhor arbetsterapeutens omrade.

Bland uppsatser som behandlar &mnet personlig assistans ur ndgon synvinkel dr tva av intresse for
min studie. Bada &dr framlagda vid Luled tekniska Universitet, avdelningen for
Hilsovetenskap/Social omsorgsvetenskap. Den ena #r Karlsson & Ahlund (2003) Personlig
assistans: en studie av insatsen, yrket och rekryteringssituationen. Denna uppsats beskriver yrket
personlig assistent utifrain ovan ndmnda tre omradden. Forfattarna gor intervjuer med politiker,
assistansforetag och brukarorganisationer. Den andra dr Eklund & Nordvall (2006) En jdmforelse
mellan kommunal omsorg vid personlig assistans och ett privat alternativ ur ett personalperspektiv.
Forfattarna gor i uppsatsen en jimforelse mellan kommunal och privat organiserad assistans for att

upptécka skillnader och likheter.

Betriffande avhandlingar bor ndmnas till exempel Lofgren-Mértenson, fil.mag i socialt arbete och
verksam vid Goteborgs Universitet. Hon har skrivit avhandlingen “Fdr jag lov?” Om sexualitet och
kérlek i den nya generationen unga med utvecklingsstérning, utgiven ar 2003. Avhandlingen berér
synen hos unga utvecklingsstdrda pa sina mdjligheter att finna kérlek och vara sexuella samt vilken
betydelse omgivningens instillning har for deras planer och drdmmar. Det finns &ven en avhandling
av Tideman (2000) som heter Normalisering och kategorisering. Om handikappideologi och
vdlfdrdspolitik i teori och praktik for personer med utvecklingsstérning. 1 den diskuterar Tideman

normalisering, som dr en grundprincip inom handikappideologin, samt kopplar begreppen till

9



utvecklingen av vilfdrdsstaten och kommunernas Overtagande av landstingsverksamheter under

1990-talet.

1.5.2. Perspektiv, begrepp och teorier gallande funktionshinder och handikapp

Utgivna av Studentlitteratur finns dels en temabokserie som heter Handikapp & Sambhdlle och en
annan pa engelska som gér under namnet Social Research on disability. Bokserien Handikapp och
Samhdille vill presentera aktuella socialvetenskapliga perspektiv pd funktionshinder och handikapp.
En av boktitlarna ar Forskning om funktionshinder. Problem — utmaningar — mojligheter av Soder
(2005). Forfattaren och redaktéren Soder ar professor i sociologi med inriktning mot handikapp vid
Uppsala Universitet och det 6vervigande antalet av de andra forfattarna dr ocksa verksamma inom
den sociologiska disciplinen. Boken berdr inte sd mycket funktionshindrades och handikappades
levnadsvillkor, utan fokuserar pa att belysa forskningen pa omrddet. Fragor som stills &r till
exempel: Vad handlar handikappforskning om? Hur har handikappforskningen utvecklats fran
1970-talet och framat? Ska forskningen gora politiska stdllningstaganden eller stridva efter
distanserat kunskapssokande? En annan boktitel i samma temaserie dr Personlig assistans och
medborgarskap av Gynnerstedt (2004). Forfattaren och redaktoren dr docent och lektor i socialt
arbete vid Hilsohdgskolan i Jonkdping. Ovriga forfattare dr verksamma inom skilda omraden
sasom exempelvis sociologi, juridik och statsvetenskap. Boken beskriver personlig assistans ur
teorier kring socialt medborgarskap och rattigheter, med etiska reflektioner och diskussion kring

assistentens roll 1 den funktionshindrades liv.

En tredje titel 1 bokserien ar Sociologiska perspektiv pa funktionshinder och handikapp, skriven av
Danermark (2005). Danermark #r professor i sociologi vid Orebros och Linkdpings Universitet och
majoriteten av forfattarna i boken dr ocksd sociologer som dirmed anlidgger olika sociologiska
teorier och perspektiv pd dmnesomradet funktionshinder och handikapp. Enligt bokserien
Handikapp & Samhdlles redaktorer Mallander & Tideman, dr Danermarks bok en vélbehovlig
kunskapskélla da ett verk som pé ett samlat sitt fangar upp just sociologiska teorier pad omradet ar
nagot som saknats i hela Norden. (Mallander & Tideman, 2005). Tideman &r ocksé redaktor for och
forfattare 1 boken Perspektiv pd funktionshinder & handikapp (1996), som pa ett liknande sitt som
ovanstdende bocker for fram perspektiv, historik och funktionshindrades levnadvillkor. Av
Tideman (2000) har dven fOrfattats en antologi som heter Handikapp. Synsdtt, principer, perspektiv.

Tideman dr handikappforskare och verksam vid Hogskolan i Halmstad samt vid institutionen for

4 Bland forfattarna finns bland annat Solvang, professor i sociologi, Hugemark, fil.dr i sociologi och Roman,
professor i sociologi
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socialt arbete vid Goteborgs Universitet. Olika forskare frdn Sverige, Norge och England ger sina
bidrag till antologin, som &r indelad i tre delar. Den forsta delen behandlar synséitt och begrepp pa
funktionshinder och handikapp, den andra delen berér olika principer och teorier om bland annat
normalisering och integrering och den tredje delen belyser funktionshinder och handikapp genom

olika perspektiv som till exempel rehabilitering och handikappidrott.

I den andra temaserien Social Research on disability presenteras for en internationell lasekrets
nordisk forskning som beror funktionshinder och handikapp. En av boktitlarna i denna serie ar
Exploring the Living Conditions of Disabled People av Tossebro & Kittelsaa (2004). Forfattarna
och redaktorerna ar verksamma vid Trondheims Universitet i Norge, avdelningen for socialt arbete
och hilsovetenskap. Boken belyser huvudsakligen forskning om funktionshindrades levnadsvillkor
1 olika lidnder, metodologiska problem som avser till exempel definitioner av funktionshindrade och

synen pa funktionshinder beroende pa teoretiska perspektiv.

1.5.3. Funktionshinder, personlig assistans och sexualitet

Sa som jag har tolkat forskningen fanns det under 1980-talet ett tdmligen stort intresse for att
undersoka funktionshinder och sexualitet, vilket syns i boktitlar som Sexualitet, handikapp, terapi
av Nordqvist (1984), Sexuality and people with physical disabilities: report on a study forfattad av
Porter (1987) och Utredning om hjdlpmedel i sexuallivet for mdn och kvinnor med funktionshinder
av Nordqvist (1988). Aven Att se sexualiteten. Om sexuell socialisation, forhdllningssdtt och
sexuella erfarenheter bland mdnniskor med medfodda funktionshinder av Lewin (1987) kan ses
som en viktig del i1 forskningen. Lewin dr docent i sociologi vid Uppsala Universitet och boken &r
en del i ett sexualforskningsprojekt som genomfordes mellan aren 1985 till 1987. Syftet med boken
ar att f4 en bild av funktionshindrades verklighet betridffande sexualitet, det vill sédga hur
funktionshindrade forhaller sig till sin sexualitet och hur sociala processer kan forma individens

sexualitet.

Annan litteratur som bor nimnas dr Shakespeare, Gillespie-Sells & Davies (1996) The Sexual
Politics of Disability. Untold Desires. Boken bygger pé intervjuer med funktionshindrade om deras
syn pd bland annat identitet, relationer, sex och kérlek. Forfattarna &r aktiva inom
handikapprorelsen och dven verksamma vid olika universitet i England. Shakespeare dr Ph. D i
sociologi vid University of Newcastle. Forfattarnas syfte dr att fora fram funktionshindrades
rattigheter géllande sin sexualitet och de menar att sexualiteten alltid haft en underordnad betydelse

vid forskning om funktionshinder.
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Av Gough (1994) finns en viktig undersokning om personlig assistans som heter Personlig
assistans — en social bemdstringsstrategi for mdnniskor med omfattande funktionshinder. Gough
gjorde sin studie pa uppdrag av Independent Living-rorelsen’ for att utvirdera verksamheten i
Sverige. Undersokningen presenterar Independent Living-rorelsen och redogdr pa ett ingdende sétt

for olika aspekter av personlig assistans, genom bland annat intervjuer med personliga assistenter.

Vid Umeéd Universitet finns sedan &r 2002 Centrum for handikappvetenskap, men bland
avhandlingarna pa deras hemsida gar ej att finna ndgon som berdr sexualitet och funktionshinder.
(Umed Universitets hemsida). Bland forskare knutna till Uppsala Universitet, Centrum f{or
handikappforskning, finns bara en, Malmberg, fil.dr och universitetslektor i genusvetenskap, som

anvénder begreppet sexualitet som ett nyckelord for sin forskning. (Uppsala Universitets hemsida).

Betriffande tidskrifter som specifikt belyser sexualitet och funktionshinder finns mig veterligen
ingen sédan tidskrift i Sverige. Daremot finns i USA en tidskrift som heter Sexuality and Disability,
vilken har specialiserat sig pa sexualitet 1 anknytning till funktionshinder sett genom psykologiska
och medicinska glasdgon. Tidskriften har bland annat ar 1992 publicerat en artikel skriven av Held,
Med.Dr och verksam vid Institute of Human Genetics i Hamburg, Tyskland. Artikeln bdr namnet
Ethical Aspects of Sexuality of Persons with Mental Retardation. Forfattaren belyser i artikeln de
etiska dilemman som kan uppstd vid diskussionen om funktionshindrades rittigheter till sin
sexualitet. Held anser att sexualiteten dr ett grundliggande behov hos ménniskan och vidare menar
han att funktionshindrades rittighet till sin sexualitet hédrror frén principer om universalism och
jamlikhet. I samma tidskrift finns &ven en artikel av Shakespeare (se foregdende sida) fran ar 2000
med titeln Disabled Sexuality: Toward Rights and Recognition. Shakespeare problematiserar i sin
artikel sexualitet och funktionshinder utifran tva olika stdndpunkter; att alla funktionshindrade ska
f4 uttrycka sin sexualitet pa samma sdtt som andra ménniskor och att en individs sexualitet kan fa
det innehéll individen sjilv bestimmer att den ska ha. Forfattaren utmanar diarmed pa ett explicit

sétt gdngse uppfattningar och normer om sexualitet.

En del av den litteratur jag funnit ar tydligt inriktad pa att fora fram funktionshindrades réttigheter,
men jag upplever att en likvirdig problematisering gillande sexualitet och graden av
funktionshindrades sjdlvbestimmande saknas. Sexualitet beskrivs som en sjdlvklar del av den
funktionshindrades liv och de problematiseringar som gors géller framfor allt omgivningens syn pé

funktionshindrades utdvande av sex och de normer och virderingar samhéllet for med sig géllande

5 For en presentation av Independent Living-rorelsen, se kap. 1.7.4.
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detta. Vad jag saknar dr en problematisering av den personliga assistentens roll i den
funktionshindrades sexliv. I Gynnerstedt (2004) finns ordet sexualitet inte ens med i sakregistret,
men vid genomldsning av olika bidrag inuti boken, sdrskilt ndr assistenternas arbetsuppgifter
diskuteras, anas mellan raderna ett dilemma rorande arbetsuppgifter som “faller utanfér ramarna”.
Ett exempel som ges &r att ringa sexsamtal. (Gynnerstedt, 2004). I Gough (1994) som tar upp flera
problematiska omraden och ténkbara konfliktsituationer mellan assistent och brukare, méste man
aterigen ldsa mellan raderna for att f4 en fOrestdllning om vad som kan tinkas ligga bakom
uttalanden som exempelvis “minskliga behov dr omittliga, ger man lillfingret sa...” (personlig
assistent citerad i Gough, 1994, s.181) och “For manga assistenter var ndrhetens olika dimensioner
problematiska.” (Gough, 1994, s.151). Vid en Oversiktslédsning av bokens 330 sidor belyses inte
sexualitet alls; det ndrmsta ldsaren kommer detta &r med begrepp som nérhet, vinskap och intimitet.
(Gough, 1994). En annan viktig del av kritiken emot Gough &r att hon skrivit boken pd uppdrag av
Independent Living, varfor den naturligtvis inte kan vara objektiv. D& det mig veterligen inte finns
en uppsjo av litteratur som analyserar den personliga assistentens roll anser jag dnda att Gough har

en given plats 1 min studie.

1.6. Kallkritik

En hel del litteratur fran 1980-talet uppskattar jag som nagot for gammal for att anvdndas 1 denna
uppsats. Mycket har hiant for funktionshindrade sedan den tiden, till exempel har LSS kommit till
och Independent Living har vuxit sig starkare i Sverige. Enligt Thurén (1997) finns anledning att
tvivla pa kéllans virde vid aldersstigen litteratur och detta tvivel bor oka ju langre tid som forflutit
fran det att killan kom till. I ett kontroversiellt 4mne, som sexualitet och funktionhinder far
betraktas som, bor man ocksé enligt Thurén (1997) vara misstdnksam, da det ofta kan férekomma
tendentiosa kéllor. Dessa behover inte nodvindigtvis leverera 16gner, men kan mycket vil tala
halvsanning och presentera ett skevt urval. Ddrmed inte sagt att partiskhet dr lika med 16gn. Det
betyder bara att en ensam tendentids kdlla behdver atminstone en annan oberoende killa for att bli

trovirdig. (Thurén, 1997).

En annan form av killa som ockséd bor granskas kritiskt 4r material fran internet. Det material jag
hdmtat frdn internet &r framforallt elektroniskt publicerade tidskrifter som ocksd finns 1 tryck,
information fran vélbekanta och vérldsomspéannande organisationers hemsidor (sésom WHO) och
svenska universitets hemsidor. Jag finner ingen anledning att betvivla dessa internetkillors
trovardighet, eftersom det ror sig om vélkdnda och stora organisationer. Tidskrifterna kan dock

anses vara subjektiva, dd de foretrdder olika synsétt i den debatt som fors. Jag har dven hamtat
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information frén Independent Living-rorelsens hemsida, som fér anses partisk d& den syftar till att
ge information om rorelsen och de organisationer som delar ideologin om funktionhindrades
rattigheter utifrdn en amerikansk rittighetsideologi. Detta dr jag medveten om, men anser att det ar
absolut nédvindig information da en betydande del av handikapprorelsen idag bygger pd denna

ideologi, mer eller mindre explicit.

1.7. Bakgrund

For att belysa mitt dmne ur ett réttighetsperspektiv, dd jag menar att mitt syfte och mina
fragestillningar delvis beror rittigheter, beskriver jag nedan Socialstyrelsens definitioner av
funktionshinder, som grundar sig i en utgivning av WHO. Hirefter foljer WHO:s forslag till
definitioner av sexualitet och sexuella rattigheter. Sedan lyfter jag fram specifika paragrafer ur LSS

och avslutningsvis belyser jag ideologin inom Independent Living.

1.7.1. Definition av funktionshinder

Socialstyrelsen gav &r 2003 ut en svensk kortversion av International Classification of Functioning,
Disability and Health (ICF) utgiven av Virldshidlsoorganisationen (WHO) &r 2001. Den svenska
versionen bar namnet Klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hdlsa — kortversion.
(Socialstyrelsens hemsida). Enligt Socialstyrelsen (2003) &r funktionshinder “ett paraplybegrepp for
funktionsnedsattningar respektive strukturavvikelser, aktivitetsbegrinsningar och
delaktighetsinskridnkningar.” (a.a., s. 9). I motsats till funktionstillstind som betecknar det positiva
forhallandet mellan individen och omgivningen avser funktionshinder det som é&r negativt 1
relationen mellan individen och omgivningen. Funktionsnedsittningar och strukturavvikelser
betyder enligt Socialstyrelsens Overséttning en forlust eller avvikelse i individens kroppsliga och
psykiska funktion och kroppsstruktur. Aktivitetsbegransningar betecknar den svarighet individen
kan ha di en viss aktivitet ska utféras och delaktighetsinskrinkningar syftar pa den minskade
delaktighet som en funktionshindrad individ kan uppleva i en livssituation. For att kunna bestimma
huruvida denna delaktighetsinskrinkning forekommer jamfor man den funktionshindrade med en
icke funktionshindrad for att se vilka forvantningar som foreligger i den specifika kulturen eller

samhdllet. (Socialstyrelsens hemsida).
1.7.2. Sexualitet och sexuella rattigheter

Enligt WHO:s pigéende arbete géllande definitioner av sexualitet finns forslag pd att definiera

sexualitet som en central aspekt 1 manniskors liv som péverkas av biologiska, psykologiska, sociala,
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ekonomiska, politiska, kulturella, etiska, juridiska, historiska, religiésa och andliga faktorer. Det
finns dven forslag pa definition av sexuella réttigheter som ar néra knutna till ménskliga réttigheter.
Sexuella réttigheter innebér rétten for alla individer att uppna hogsta tinkbara niva av sexuell hilsa,
att soka och fa information relaterad till sexualitet, att f4 utbildning i sexualitet, att bli respekterade
for sin kroppsliga integritet, att fritt vdlja sin partner, att sjdlva f4 bestimma graden av sexuell
aktivitet i sina liv, att ha harmoniska sexuella relationer och dktenskap, att sjidlva fa bestimma om
och ndr barn ska fodas samt att ha ett tillfredsstidllande, sdkert och njutbart sexliv. Genom att

ovanstaende villkor dr uppfyllda kan individen uppné sexuell hilsa. (WHO:s hemsida).®

1.7.3. Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade (LSS)
For att skapa en forstéelse for bestimmelserna i réttighetslagstiftningen Lag (1993:387) om stod
och service till vissa funktionshindrade (LSS) véljer jag att nedan citera paragrafer i lagen som jag

anser ir i sammanhanget viktiga.

1§ handlar om vilka funktionshinder som lagen omfattar och dessa brukar benimnas personkrets 1,
2 och 3. Personkrets 1 innefattar personer med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande
tillstdnd. Personkrets 2 omfattar personer som efter hjdrnskada i vuxen alder fatt betydande och
bestdende begavningsmaissigt funktionshinder. Personkrets 3 syftar pd personer med andra varaktiga
och servicekrdvande fysiska eller psykiska funktionshinder som inte beror pd normalt &ldrande.

(Norstrom & Thunved, 2005).

Vikten av att den funktionshindrade fér leva ett liv likvardigt med andras liv tydliggors 1 5§:
“Verksamhet enligt denna lag skall frdmja jamlikhet 1 levnadsvillkor och full delaktighet i samhaéllslivet for de

personer som anges i 1§. Malet skall vara att den enskilde far moéjlighet att leva som andra.” (Norstrom & Thunved,

2005, s.507-508, mina kursiveringar).

7§ andra stycket handlar om den enskildes levnadsvillkor och behov:

“Den enskilde skall genom insatserna tillforsdkras goda levnadsvillkor. /.../ De skall anpassas till mottagarens

individuella behov samt utformas sa att de &r latt tillgdngliga for de personer som behdver dem och stirker deras

forméga att leva ett sjdlvstindigt liv.” (Norstrom & Thunved, 2005, s.507-508, mina kursiveringar).

8§ ger bestimmelser gillande den enskildes autonomi betrdffande vilka insatser denne behover:

“Insatser enligt denna lag skall ges den enskilde endast om han begiir det. /---/.” (Norstrdm & Thunved, 2005,

6 Observera emellertid att dessa definitioner inte representerar en officiell WHO-stidndpunkt, utan endast ir bidrag till

en pagaende diskussion.
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$.507-508, mina kursiveringar).

1.7.4. Independent Living

Independent Living (harefter kallad IL) har haft och har &nnu ett mycket viktigt inflytande och stor
betydelse for gruppen funktionshindrade och deras réttigheter. IL &r en ideologisk rérelse och det
finns inga andra nu aktiva rorelser for funktionshindrade som sé tydligt definierar sin viardegrund
och sin “radikalism” i Sverige. (Ekensteen, 1996). En hel del organisationer och féreningar delar de
viarderingar som IL star for, men &r inte medlemmar i sjdlva rorelsen. Organisationen Anti-
Handikapp som var aktiv under 1970-talet kan betraktas som en annan banbrytande verksamhet
genom bland annat formuleringen av ett relativt handikappbegrepp, vilket klargjorde att det &r
samhillet som bestimmer om ett funktionshinder ocksd blir ett handikapp. Anti-Handikapp
foresprakade ocksd mycket tydligt individuellt oberoende och frihet, vilket dr hornstenar dven 1 IL.
(Ekensteen, 1996, Holme, 2000). Nedanstdende stycke beskriver kortfattat IL s§ som rdrelsen
skildras av Bengtsson (2004) och Gough (1994).

IL &r en internationell rorelse for funktionshindrades réttigheter. Rorelsen har sitt ursprung i USA
och medborgarrittsrorelsen och USA ér fortfarande det land dér IL har sitt starkaste stod och mest
solida form. (Bengtsson, 2004). Det var under slutet av 1960-talet och borjan av 1970-talet som
rorelsen pa allvar etablerades i USA och den spreds sedan genom dess grundare Ed Robert vidare
till Sverige ar 1983. Genom det amerikanska inflytandet bildades i1 Sverige det allra forsta
europeiska brukarkooperativet dir medlemmarna sjdlva bestimmer Over sin vardag och é&r
arbetsledare for sina assistenter; Stockholmskooperativet for Independent Living (STIL) i
Stockholm. Inte ldngt ddrefter bildades the Gothenburg Independent Living kooperativ (GIL) i
Goteborg. Aven i Malmd finns en forening som forvisso inte dr medlemmar i IL, men delar
rorelsens vérderingar. Foreningen kallar sig Samarbetsorganisationen Malmo Independent Living

(SMIL). I Helsingborg finns Helsingborg Independent Living (HIL). (a.a., Gough, 1994).

Grundideologin 1 rorelsen ar att medlemmarna, det vill sdga brukarna, sjidlva verkar for
sjdlvbestimmande, lika villkor, sjdlvrespekt och personlig och politisk makt. Vidare kdmpar
rorelsen for avmedikalisering, normalisering, avinstitutionalisering, integration samt hjalp till
sjalvhjélp. Med andra ord kdmpar de emot stigmatiserande patologiseringar och professionalism. En
avgorande milstolpe 1 IL:s historia och for alla svért funktionshindrade, var ritten att erhalla
personlig assistans. Handikapporganisationer som De Handikappades Riksforbund (DHR) forholl

sig skeptiska infor de nya idéerna om individuell frihet och flera andra handikapporganisationer
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hidvdade sjukvédrdens insatser som betydligt mer vérdefulla. Emellertid uppmérksammades sé
sméaningom personlig assistans politiskt genom STIL:s pionjiranda och ar 1993, samma &r som
ocksa LSS infordes, tridde Lagen om assistanserséttning (LASS) 1 kraft. (Bengtsson, 2004, Gough,
1994). Independent Living-rorelsen har i USA kritiserats for att enbart tilligna sig eliten och for att
mestadels locka till sig individer fran vit medelklass, men enligt Gough (1994) stimmer detta inte
med svenska forhallanden. Gough menar att medlemmarna i IL kommer fran vitt skilda
samhdllsklasser och social bakgrund, emellertid tycks bilden av dem som socialt vilintegrerade

stimma. (Gough, 1994).

STIL i Stockholm och GIL i Goteborg grundade tillsammans &r 1993 det som idag heter
Independent Living Institute (ILI) som ett led 1 att odla rorelsens ideologi och arbetssitt bide

nationellt och internationellt. (ILI:s hemsida).

2. Metod

Jag utgar nedan fran bockerna Forskningsmetodik: kvalitativa och kvantitativa metoder av Holme &
Solvang (1997), Den kvalitativa forskningsinterviun av Kvale (1997), Fallstudien som
forskningsmetod av Merriam (1994), Samhdllsvetenskaplig forskning av May (2001) och Real
World Research av Robson (2002). Jag inleder med att redogéra for den flexibla
undersokningsdesignen och den deskriptiva fallstudien for att sedan fortsétta med ett resonemang
gillande validitet och reliabilitet. Hérefter diskuterar jag mina urval och avgrinsningar, etiska
aspekter, mote med faltet och upplevelse av intervjusituationen och sist gor jag en kort presentation

av mitt tillvigagdngssitt for genomforandet av intervjuerna.

2.1. Flexibel undersokningsdesign och deskriptiva fallstudier

Jag genomfor en deskriptiv fallstudie med sex stycken semistrukturerade intervjuer. Enligt
Merriams (1994) definition av fallstudier dr dessa som typexempel partikularistiska, deskriptiva,
holistiska och induktiva, vilket enklare uttryckt betyder att de syftar till att beskriva och tolka en
viss bestimd foreteelse i1 en specifik kontext. (Merriam, 1994). Induktiva studier ar till sin karaktér
upptdckande och utgar inte fran en forutbestimd teori, utan later istéllet datainsamlingen styra
teorivalet. Den induktiva metoden forsoker inte verifiera redan faststdllda hypoteser eller teorier

utan uppticker nya begrepp och hypoteser under resans vig. (a.a.).

Semistrukturerade intervjuer anvinds ofta inom den flexibla undersdkningsdesignen. (May, 2001,

17



Robson, 2002). Intervjuerna bygger inte séllan pa teman med nagra mer specifika frigor under varje
tema och intervjuaren dr tdmligen flexibel att vilja i vilken ordning frigorna ska stillas och
huruvida det ar viktigt att alla fragor besvaras separat ifall informanten redan besvarat flera fragor 1
ett svar. Intervjumetoden mgjliggdr dven en fordjupning i valda fragor, vilket inte den strukturerade

intervjumetoden tillater. (a.a.).

2.2. Validitet och reliabilitet

Validitet och speciellt reliabilitet dr egentligen framst forknippade med kvantitativ forskning, dven
om begreppen anvédnds inom kvalitativ forskning ocksd. Validitet dr ett annat ord for giltighet 1
resultatet av det som undersdks och svarar pa frigan om vad som undersoks. Validitet handlar om i
vilken grad ens resultat dverensstimmer med verkligheten och huruvida det som studeras verkligen
ar det som var syftet att studeras. (Kvale, 1997, Merriam, 1994). Det dr emellertid viktigt att komma
thag att verkligheten aldrig kan &terges objektivt, vilket betyder att den som samlar in empiri
automatiskt tolkar materialet genom sina erfarenheter. Enligt Ratcliffe i Merriam (1994) existerar
ingen fullkomlig validitet och alltsd inte heller nadgon fullstindig garanti for giltighet. Det som
existerar dr olika sitt att tolka validitet och verklighet. (Kvale, 1997, Merriam, 1994). I kvalitativ
forskning tolkas individers upplevelse av verkligheten, varfor giltigheten dr helt beroende av till
exempel intervjusituationen, ddr samspelet mellan intervjuare och informant spelar stor roll for

resultatet. (Kvale, 1997).

Reliabilitet médter undersokningens palitlighet avseende tillvigagangssitt, det vill sdga hur
forskaren metodmassigt utfort studien. En hog grad av reliabilitet betyder att oberoende av nér och
vem undersokningen utfors av s& kommer resultatet att bli detsamma. Reliabilitet harrér frdn en
positivistisk syn pa individens handlingar och tankar, det vill sdga att dessa aldrig skulle fordndras
utan statiskt vara desamma. Validitet och reliabilitet hinger alltjamt ihop och paverkas av varandra;

om graden av det ena Okar si 0kar ocksa graden av det andra. (Kvale, 1997, Merriam, 1994).

Som ovan ndmnts har samspelet intervjuare och informant emellan stor betydelse for utgangen av
undersokningen. Enligt Merriam (1994) ska intervjuaren forsdka undvika att vara viarderande och
inte argumentera med sin informant. En god intervjuare lyssnar pa ett reflekterande sitt genom att
aterfora och koppla resonemang. Jag menar att detta &r utomordentligt svéra kvalitéer att
tillforskansa sig, da det under intervjun ofta dyker upp nya fragor och det ar latt att vetskapen hos
intervjuaren om att inte fa vérdera eller argumentera blockerar tankeforloppet. Detta dr nagot jag

sjalv upptickt under mina intervjuer. Jag dr medveten om min tendens till att vilja griava vidare 1

18



informantens resonemang och pa det séttet forsoka utmana dennes svar. Det dr en viss journalistisk
mentalitet, som dr viktig att motarbeta. Validiteten 1 min undersokning &r naturligtvis, sdsom ovan
belysts, beroende av mina informanters uppfattning av verkligheten och jag instimmer hir med
Ratcliffes resonemang om att det inte finns nagon garanti for absolut validitet. (Ratcliffe i Merriam,
1994). Reliabiliteten torde vara ndgot hdgre i min undersokning jaimfort med om mina informanter
hade valts for sina subjektiva, personliga berittelsers skull. Eftersom mina informanter spelar rollen
av nyckelpersoner och dr representanter for den organisation de arbetar inom, anser jag att

palitligheten blir ndgot storre &n om det varit livshistorier som avsags.

2.3. Urval och avgransningar

Jag har grundat mitt urval av organisationer pd att jag strdvat efter ett varierat urval och att kunna
stilla eventuellt olika synsétt emot varandra och darfor har jag valt att gbra intervjuer med
nyckelpersoner fran skilda typer av organisationer och foretag. Som jag tidigare skrivit sd dr det inte
min Overtygelse att det finns stora skillnader dem emellan men jag vill ha mgjligheten att i ndgon
man kunna gora en jimforelse om det visar sig sa vara fallet. Organisationerna och foretagen jag
valt dr, forutom en organisation, inte specialiserade pa nagot funktionshinder. P4 grund av tidsbrist
och knapphindiga ekonomiska resurser har jag inte kunnat handplocka mina informanter, utan
snarare fitt ta de som jag fatt tillgang till forst. Kontakten med mina informanter har jag fatt genom
att soka pa internet och i Gula Sidorna efter olika organisationer och sedan antingen maila eller
ringa dem och bli hanvisad till “ritt” person. Mina “gatekeepers” har darfor ofta varit receptionisten

eller viaxeltelefonisten (May, 2001).

Gillande urvalet av informant inom respektive organisation har jag latit organisationen sjdlv
bestimma beroende pd vem som ként sig manad eller haft tid for en intervju, delvis pa grund av min
knappa tidsresurs. Jag dr dirmed medveten om att organisationen mycket vil kan ha slussat mig
vidare till personer som dr vana talare och inte uppfattas som obekvima av organisationen. Det har
slumpat sig s att alla mina informanter &r kvinnor och det hade naturligtvis kunnat alstra ytterligare
en aspekt om det varit halften kvinnor och hélften médn, men eftersom mitt fokus inte ligger pa att
analysera svaren utifran ett genusperspektiv sé har det 1 detta ssmmanhang mindre betydelse, dven
om det finns atminstone en uppenbar tolkningsmojlighet som jag vill fora fram. En tolkning &r
sjdlvfallet att kvinnor &r i majoritet i vard- och serviceyrken, vilket framfor allt tydliggdrs i
assistansforetagen. Jag anser mig se en jamnare konsfordelning i brukarorganisationer och

kooperativ.
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Betriffande avgrinsningar av funktionshinder, som é&r ett vitt och lite godtyckligt begrepp, skulle
det vara helt omgjligt och inte heller min mening att i denna uppsats ticka in alla typer av
funktionshinder som finns. Avgrinsningen dr emellertid beroende av vilka funktionshinder mina
informanter talar om 1 intervjuerna och eftersom de organisationer jag intervjuar inte dr inriktade pa
ett visst funktionshinder blir resonemanget dndd generellt. Det finns mycket litteratur om
utvecklingsstorning och sexualitet, dock gor jag en avgrinsning gentemot detta forutom i de
allménna resonemangen, da jag menar att nir det handlar om utvecklingsstérda dr oundvikligt att
komma in pd andra problematiska fragor som ror dvergrepp och véldtikt och det dr inte min avsikt i

denna studie.

Eftersom syftet med mina intervjuer ar att informanterna ska vara personer 1 nyckelpositioner gor
jag beddmningen att sex intervjuer dr fullt tillrdckligt. Det positiva med att intervjua personer i
nyckelpositioner &r att bilden som ges antas vara representativ for en organisation. Det negativa ar
att mojligheten att fordjupa sig och fa “drligare” svar inte finns dir pd samma sétt som om det var

intervjuer for den subjektiva berittelsens skull. (Thorsted, 2005).

Jag har dven gjort en telefonintervju, vilket inte var meningen inledningsvis men pa grund av olika
omstindigheter ansdg jag att det var enda mojligheten. Enligt Robson (2002) delar en
telefonintervju méinga av ansikte-mot-ansikte-intervjuns fordelar, som exempelvis att det dr hog
svarsfrekvens och att det finns en omedelbar mdjlighet att rétta till missforstind. Robson menar
ocksa att “intervjuareffekten” blir mindre vid en telefonintervju, vilket bland annat betyder att
tendensen hos informanten att tillridttaldgga sina svar for att anpassa sig efter intervjuarens syfte
minskar. Den uppenbara fordelen med en telefonintervju ér naturligtvis att intervjuaren med knappa
ekonomiska och tidsméssiga resurser kan gora sin intervju i alla fall. En nackdel Robson ser &r att
avsaknaden av informantens fysiska ndrvaro kan gora att en viss svdrighet gillande forstdelsen
uppstér. (Robson, 2002). En annan av mina intervjuer resulterade i att jag fick tva informanter vid
samma tillfdlle, d& min forsta informant tyckte att dven den andra personen kunde vara med
eftersom hon ocksd hade en del kunskaper pd omradet. Detta var inget jag emotsatte mig, utan sadg
istéllet ett gyllene tillfdlle att inhdmta mer kunskap och information. Jag har alltsd gjort sex stycken

intervjuer men har sju informanter.

2.4. Etiska aspekter
Att tala om sexualitet upplevs ofta som privat och kénsligt. En av assistansorganisationerna som jag

talade med 1 ett initialt skede uttryckte att de inte “vdgade” stélla upp péd en intervju pa grund av
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dmnets kénsliga karaktdr och att sexualitet och funktionshinder inte var ndgot de inom
organisationen diskuterat ndmnvirt, eftersom det aldrig varit nadgot problem. Personen jag talade
med menade &dven att detta @mne nog kunde upplevas som genant att tala om. Emellertid
poédngterades att dmnet var mycket viktigt och att det nog var nagot de borde diskutera med
personalgruppen. Hér uppstod ett etiskt dilemma for mig, da jag var i stort behov av att hitta
ytterligare en informant som ville stdlla upp pa intervju, men samtidigt inte kunde tvinga den hér
organisationen om de bedomde att de inte védgade och kénde sig osdkra. En annan
assistansorganisation avbojde min forfragan om intervju direkt utan vidare forklaringar, trots att jag
utlovade anonymitet. D& medverkan i intervjuer enligt Holme & Solvang (1997) med nddvéndighet
maste bygga pé frivillighet &r det inte etiskt forsvarbart att forsoka dvertala tilltdnkta informanter att
medverka. Forskaren har dessutom ansvar for att intervjupersonernas identitet anonymiseras och att
inte yppa nagot som bryter emot tystnadsplikten. Vidare ska intervjupersonen vara informerad om
och ha gett sitt samtycke till studiens syfte, i vilket sammanhang den kommer att anvéndas samt
vilka som kommer att kunna ta del av den, vilket brukar kallas for “informerat samtycke” (Holme &
Solvang, 1997, Kvale, 1997). Intervjupersonen édr autonom géllande vilken information denna viljer

att lamna ut. (Holme & Solvang, 1997).

Rollen som forskare dr ocksa viktig att analysera ur en etisk synvinkel. Det finns bland annat en risk
for att forskaren stiller ledande fragor som kan pdverka intervjupersonen 1 en viss riktning. (Kvale,
1997). Jag dr medveten om att jag ibland stéiller fragor som kan uppfattas som ledande, exempelvis
da jag formulerar mig “...kan det inte vara si att...?”. Vid enstaka tillféllen har jag dven inkluderat
flera fragor 1 samma fraga, ndgot som jag tror beror pd en osdkerhet hos mig som intervjuare nir

informanten drdjer med svaret. Det kan ocksé betraktas som en rddsla for tystnad.

2.5. Mote med faltet och upplevelse av intervjusituationerna

Niér jag talade med en representant fOr ett assistansforetag i syfte att fi en intervju sa personen att de
inte var intresserade av att medverka i min studie och jag upplevde att det fanns en rddsla gillande
detta 4mne, eftersom personen tycktes mycket ovillig att diskutera. Andra assistansforetag jag talat
med har gett ett mycket vanligt och tillmotesgaende intryck, vilket far mig att fundera pé vad det ar
som gor att vissa tycks rddda och inte alls inbjuder till diskussion. Jag dr av &sikten att det
formodligen inte beror pd ointresse, utan pa just rddsla beroende pa att man inom organisationen
kan ha mycket skilda &sikter och vérderingar géllande sexualitet och funktionshinder och inte har
utformat ndgon géllande policy. En annan mgjlig tolkning &r att det kanske ndgon géng intriaffat en

upprorande hindelse som har med de hir specifika frigorna att gora. En tredje tolkning &r att vissa
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ménniskor helt enkelt upplever diskussioner om sexualitet som lite for intima och en fjérde
tolkningsmojlighet kan vara att de trots mina garantier om anonymitet &r oroliga for att uppsatsen

ska hamna 1 “fel” hdander och/eller bli publicerad i pressen, dér deras ord riskerar att forvréngas.

Vilken av tolkningarna som &n ligger nirmst sanningen anser jag att det &r intressant och
tankeviackande att en del organisationer och foretag uppenbarligen inte alls vill prata om &dmnet,
eftersom jag menar att sexualitet dr ett &mne som rimligen bor ha kommit upp for diskussion ndgon
ging 1 arbetet. Generellt har jag emellertid upplevt ett stort engagemang och intresse frén de
personer jag fitt kontakt med fran faltet. Samtliga har uttryckt att de tycker mitt val av uppsatsdmne
ar spannande och de har velat ta del av den fardiga uppsatsen. Alla intervjuer utom tva har skett pa
informanternas arbetsplatser 1 avskild milj6. En intervju gjordes som tidigare ndmnts via telefon och
dé jag ansig mig beroende av hogtalartelefon av praktiska skil, utfordes intervjun hemma hos en
bekant i lugn och avskild miljé. En annan intervju genomfordes i en hotellobby i en nérliggande
nordisk storstad pa grund av informantens visit i denna stad. Personen bor annars pd en ort som
ligger betydligt ldngre ifran min bostadsort &n denna stad. I hotellobbyn satt vi for oss sjdlva vid ett
litet bord med sma fétdljer och det var for ovrigt fA ménniskor nédrvarande di, varfor jag inte

upplevde den publika platsen som stérande.

2.6. Tillvagagangssiatt for genomforandet av intervjuerna

Jag har spelat in samtliga intervjuer pd en MiniDisc-spelare och anvéint en konferensmikrofon,
vilket sammantaget har gett utmérkt ljudatergivning. Vid ett tillfdlle har ljudet blivit klart bristfélligt
och det var vid telefonintervjun. Det var inget jag mérkte vid inspelningen, men nér jag kom hem
och skulle lyssna av upptagningen modfilldes jag av det sjok av storande och ibland infernaliskt
hogfrekventa surrande som informantens mobiltelefon uppenbarligen gett upphov till. Eftersom
mobiltelefoner ibland ocksa har dalig rostatergivning medforde det att vad informanten sa, d& och
da blev sa otydligt att jag trots upprepade lyssningar inte kunde avgora vad som sades. Jag greps av
smirre panik Over att kanske inte kunna anvidnda intervjun alls, men bestimde mig for att
genomlida det hela. Trots de daliga oddsen har jag kunnat anvdnda mig av stora delar av intervjun.
Intervjuerna har jag transkriberat ordagrant, med undantag for korta partier som jag refererat dé de
ar av mindre betydelse for mitt uppsatsimne. Pa grund av att jag anvint mig av den
semistrukturerade intervjuformen har vissa fragor under intervjuerna inte varit identiska fran gang
till gang och inte stéllts i samma ordningsfoljd. Detta har ockséd berott pa att en del informanter
sjdlva lyckats med att ticka in flera omrdden utan att jag behovt stilla specifika fragor.

Intervjuernas tidslangd har varierat fran cirka 35 minuter till cirka 60 minuter.
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3. Teoretiska utgangspunkter

D& min studie dr av ett flexibelt och induktivt slag har jag valt teoretiska utgdngspunkter efter min
empiri. Jag viljer att ta upp och behandla flera olika teoretiska perspektiv, eftersom jag anser att
mitt &mne &r sd pass mangfacetterat vilket ocksa har visat sig genom mitt empiriska material, att en
talrik teoretisk framstéllning ar betydelsefull. Vissa av perspektiven gor jag endast en kort

genomgang av, medan nigot far en mer framtrddande plats.

Jag belyser inledningsvis i korthet socialkonstruktivismen i relation till sexualitet, betraktad genom
Weeks (1995) 6gon med boken Invented Moralities. Sexual values in an age of uncertainty. Weeks
ar historiker och framfGr allt inriktad pa gayforskning, men hans resonemang ror sig inte séllan pa
en mer Overgripande niva, varfor jag menar att de &r anvindbara dven i mitt sammanhang. Hérefter
gor jag en mer nyanserad och lidngre genomgang av normaliseringsprincipen eftersom den har
fungerat som ett rattesnore for framfor allt utvecklingsstérdas, men dven andra funktionshindrades
livssituation 1 Sverige dnda sedan 1960-talet. D4 normaliseringsprincipen inte dr oomstridd och
eftersom vissa menar att den &r alltfor tidstypisk och har blivit inaktuell kommer jag ocksé att
framfora wviss kritik emot denna princip. Normaliseringsprincipen &dr béde normativt
samhdllsanalytisk och ideologiskt sprungen ur sin tids samhallsklimat, varfor kritiken som riktar sig
emot principen ocksa ror sig pa ett ideologiskt plan. Jag utgér ifrén boken Normaliseringsprincipen
av Nirje (2003), dér jag 1 hog grad refererar till artikelforfattaren Soder som é&r professor i sociologi.
Nirje ar fil hedersdoktor och en av de forsta att utveckla normaliseringsprincipen. Jag inkorporerar
aven VSR-teorin genom A brief introduction to Social Role Valorization: A high-order concept for
addressing the plight of societally devalued people, and for structuring human services av
Wolfensberger (1998). Wolfensberger dr Ph.D i psykologi och den amerikanske grundaren av VSR-
teorin. Askheim (2005) Kristiansen (2000) och Séder (2003) med flera kompletterar min

framstallning.

For att fordjupa mitt resonemang och fa en forstdelse for relationen mellan assistent och brukare,
viljer jag att inkorporera en annan normativ inriktning i vélfardsstaten, nimligen individualismen
och autonomibegreppet utifran Vad bor staten géra? Om vilfirdsstaternas moraliska och politiska
logik av statsvetaren Rothstein (2002). Jag forklarar ocksd begreppen genom tva artiklar, dels
Autonomy, Individualism, and Social Justice av filosofen Graham (2002) samt Relational
Autonomy, Liberal Individualism, and the Social Constitution of Selves av dito Christman (2004).

Genom individualism och autonomi kan jag skapa en bild av synen pé sexualitet och assistentens
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roll betraktad utifrdn de olika organisationernas synvinklar. For att tydliggora de personliga
assistenternas roll anvénder jag mig dven av en teori om olika handlingstyper utifrin boken
Handling och handlingsutrymme med ett artikelbidrag av Lindquist (1990), fil dr i socialt arbete.
D4 jag onskar skapa en forstaelse for handlingar dven pé ett filosofiskt plan ger jag en kort 6versikt
av olika etiska traditioner genom beskrivningar himtade ur boken Ndar seksualitet tages alvorligt av

Johansen, Thyness & Holm (2001).

3.1. Socialkonstruktivism och sexualitet

Enligt socialkonstruktivismen, i det hir sammanhanget foretrddd av historikern Weeks (1995), ér
sexualitet ett fenomen som alla andra samhilleliga fenomen och skapas didrmed i en social,
kulturell, historisk och politisk kontext. Sdsom det uttrycks genom Lewin i Lofgren-Martenson
(2003) sa &r sexualitet och sexuella relationer endast en del av minga andra former av sociala
relationer, vilket betyder att sexualitet inte, enligt det socialkonstruktivistiska synséttet, bor
betraktas som en naturgiven del av livet. Madnniskan socialiseras in 1 sexualiteten och de for tillfallet
rddande samhiélleliga virderingarna om sexuella uttrycksformer. Enligt Weeks (1995) handlar
sexualitet inte om Odet, ndgot forutbestimt som ges till ménniskan som en naturgiven lag, utan den
handlar om att géra val. Weeks menar att manniskor litt tdnker att sexualiteten dr det mest naturliga
och sjdlvklara 1 vara liv, att sexualiteten &r sprungen ur biologiska behov och begér, men att
véilkdnda namn som Foucault och Bauman bidragit till att se sexualitet i en annorlunda kontext.

(Weeks, 1995).

3.2. Normaliseringsprincipen
Normaliseringsprincipen fungerar, enligt Nirje (2003), som en samhillsvetenskaplig teori.
Principen hérror ur en etisk virdeteori, grundad péd antropologiska, sociologiska och psykologiska

bidrag och dr dirmed ocksa normativ. (a.a.). Nirje formulerar dess anvindbarhet pa foljande sitt:

“Normaliseringsprincipen har kunnat laggas till grund for samhillsvetenskaplig forskning pa grund av sin
inneboende logik. Dess vardepremisser ér klart och tydligt angivna och dérfor 6ppna for granskning och provning,

provning i frdga om dess grénser och begriansningar och i friga om dess giltighet och realism.” (Nirje, 2003, s. 171).

Normaliseringsprincipen i Skandinavien kan ses som en utveckling av vélfdrdsstaten med dess
principer om universalism och rittigheter som ska gilla for alla medborgare, oavsett tankeforméga
och intelligens. (Askheim, 2005). Bland de tidigaste beskrivningarna av normaliseringsprincipen

finns de som &r gjorda under 1960-talet utav svenske Nirje och danske Bank-Mikkelsen och framst
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géllde psykiskt funktionshindrade och utvecklingsstorda. Nirjes idé med normaliseringsprincipen
sasom han formulerade den ar 1969 ar att man ska mdjliggora for utvecklingsstorda att fa ta del av
de vardagsmonster och livsvillkor som ligger s& ndra samhillets konventionella monster och villkor
som mdjligt eller som dr desamma som dessa. (Nirje, 2003). Tanken med normaliseringsprincipen
ar alltsa att utvecklingsstorda och dven andra funktionshindrade och Ovriga marginaliserade
grupper, ska erbjudas det som av ovriga samhillet anses vara det “normala”, men inget utdver detta.
Ambitionen ar att alla individer ska fa leva “ett sa normalt liv som mojligt”. (Kristiansen, 2000,

s.171).

Nirje omformulerade ar 2003 vissa partier i sin normaliseringsprincip och det géller bland annat de
atta delar av principen som Nirje menar att funktionshindrade ska ha samma ritt att erfara som
andra ménniskor. Dessa dr en normal dagsrytm, en normal veckorytm, en normal &rsrytm, en
normal livscykel, en normal sjdlvbestimmanderitt, de normala sexuella monstren 1 sin kultur, de
normala ekonomiska monstren i sitt land och de normala miljokraven i sitt samhille. (Nirje, 2003).
Dessa atta bestandsdelar, eller “facetter”, ar riktmérken for hur funktionshindrade méanniskor ska fa
leva sina liv. I den nya versionen menar Nirje ocksd att normaliseringsprincipen inte alls bara géiller
for utvecklingsstorda, sdsom ursprungstanken var, utan dven kan involvera andra bestindigt
funktionshindrade. Nirje anser dock att dess funktion for andra grupper bor arbetas fram av de

berorda grupperna sjdlva. (a.a.).

En av normaliseringsprincipens allra mest banbrytande bidrag var den vikt som lades vid att
utvecklingsstorda och andra funktionshindrade skulle ges likvérdig ratt som andra medborgare till
ett vuxenliv med sociala relationer. Rétten att utvecklas, att mogna och ritten till sjdlvbestimmande
ar centrala delar av att vara vuxen och detta gavs en framtrddande plats vid Nirjes utformning av

normaliseringsprincipen. (Nirje, 2003).

3.2.1. Hur och varfor vaxte normaliseringsprincipen fram?

Det ar viktigt att se i vilket sammanhang normaliseringsprincipen vixte fram. Enligt S6der (2003)
vixte principen fram som en konsekvens av den upprustning av omsorg som skedde under 1950-
och 1960-talen, i en jordman frén efterkrigstiden, rik pa tankar om folkhemmet och vilfardsstaten.
Reformer och rationella problemldsningar hade efter andra virldskriget blivit standard och tanken
var att alla medborgare skulle garanteras lika villkor. P4 1960-talet medforde detta att den sociala
sektorn utdkades och det sags som mycket viktigt att hdja kvaliteten pa tjdnsterna. Ideologin om

“folkhemmet” borjade allt oftare ersittas av ideologin om “det starka samhéllet”. Den nya idén om
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det starka samhéllet gjorde att dtgirder sattes in tidigare for samhéllets marginaliserade grupper for
att forebygga istdllet for att bara behandla da skadan redan var skedd. Det byggdes nya moderna
institutioner, men samtidigt ifrdgasattes detta sétt att segregera minniskor och dess daliga
kompatibilitet med idén om det starka samhillet som skulle vdrna om savél alla ménniskors
trygghet som mojligheten for alla och envar att skapa sig ett gott liv. Motséttningen mellan det
praktiska handlandet och idén om lika levnadsvillkor banade vdg for det tankesétt som kom att
kallas normaliseringsprincipen. Med andra ord &r normaliseringsprincipen en konsekvens av sdvil

omsorgshistoria som framvéxten av vélfardsstaten. (Soder, 2003).

Enligt Soder (2003) uppfattades normaliseringsprincipen som kontroversiell pa 1960-talet, vilket
innebar att tanken om att utvecklingsstorda och andra funktionshindrade skulle fa leva liv sa nira
det normala livet som mgjligt inte sdgs med blida 6gon, eftersom normaliseringsprincipen gick stick
1 stdv med den institutionalisering som sa ldnge hérskat. Med normaliseringsprincipen ville Nirje
och Bank-Mikkelsen fora fram och lyfta upp de funktionshindrades mojligheter att leva enligt
normala levnadsvillkor till en mer universell niva, till medborgerliga rattigheter. Den
institutionsbaserade medicinska modellen med dess kliniska behandlingsmetoder som inriktades pé
individens avvikelser utmanades av ett nytt synsétt i och med normaliseringsprincipen. (Soder,
2003). Funktionshindrade, sérskilt utvecklingsstorda, betraktas ofta som lite skrimmande och
hotfulla, som de eviga barnen, eller som skamliga, icke fullt médnskliga varelser, besldktade med
djur, enligt Nordiska museets kartliggning av hur minniskor kategoriserar utvecklingsstorda.

(Gustavsson, 2000).

Soder menar att normaliseringsprincipens kritik av institutioner, principens lattfattlighet och dess
tydliga avstandstagande frdn en medicinsk instdllning till forman for ett réttighetsbaserat
medborgarperspektiv dr nigra av de forklaringar som kan klargéra bade normaliseringsprincipens
popularitet och oenigheten kring den. (Soder, 2003). I och med normaliseringsprincipen ersattes

den individuella, medicinska modellen av den sociala modellen. (Barnes & Mercer, 2000).

3.2.2. Den skandinaviska normaliseringsprincipen och den amerikanska
I Skandinavien &r Nirje och Bank-Mikkelsen de namn som forknippas med
normaliseringsprincipen, dd det var dessa tvd som framlade principen, men dven i USA vixte

tanken om normalisering fram foretrddd av en man som hette Wolfensberger.

Enligt Soder (2003) anldgger Wolfensberger ett timligen radikalt annorlunda perspektiv pé
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normaliseringsprincipen. Da Nirje ser principen som ett sitt att uppnd normala levnadsvillkor,
livsmonster och livsrytmer ser Wolfensberger den som en vig att nd normativt virderade mal. Nar
Wolfensberger anvinder uttrycket normal menar han normal enligt de normer som anses socialt
virderade. Soder anser att Wolfensbergers version av normaliseringsprincipen och utvecklingen av
teorin “virdesittning av sociala roller” (VSR-teorin)” &r tydligt influerade av sociologiska teorier

som stimplingsteori och rollteori. (Soder, 2003).

VSR-teorin &r alltsd Wolfensbergers utveckling av normaliseringsprincipen och teorin innebér att
vissa individer i samhillet tilldelas socialt lagt virderade roller, vilket medfor att de behandlas
sdmre och segregeras mer. Dessutom blir deras bild av sig sjdlva densamma som omgivningens.
Dérfor ska dessa individer kompenseras for det lidande och det fortryck de fatt utstd och detta gors,
enligt Wolfensberger, bist genom att tilldela dem socialt virderade roller via s& hogt viarderade
medel som mgjligt. Dessa grupper av manniskor kan emellertid aldrig helt kompenseras for sitt
“sociala stigma” och dérfor vill man inom VSR-teorin infora positiv diskriminering for att forsidkra
de hir grupperna dnnu battre levnadsvillkor dn 6vriga individer pd grund av att de forut varit de som
haft sdmst levnadsvillkor. (Kristiansen, 2000, Soder, 2003). Wolfensberger (1998) framhaller de
fordelar som socialt virderade roller innebdr och menar att det dr onskvért for den 14gt varderade
individen att uppnéd de virderade rollerna for att inte avvika allt for mycket. Enligt Wolfensberger
bor till exempel en person med utvecklingsstorning inte bara for uppseendevickande kldder eller pa
ndgot annat sitt skilja sig frdn méngden, darfor att funktionshindret 1 sig &r tillrdckligt avvikande.
Skulle personen dessutom vara annorlunda pé fler sitt blir det mycket léttare for omgivningen att
kategorisera den hir individen och cementera den redan devaluerade rollen tillsammans med
ytterligare negativa forestillningar som inte passar in i normen, samt att det blir svarare for den

funktionshindrade att ta sig ur sin devaluerade rollista. (Wolfensberger, 1998).

Skillnaden emellan de bada traditionerna av normaliseringsprincipen kan enligt Soder forklaras av
skillnaderna emellan Skandinaviens och USA:s socialpolitik. Normaliseringsprincipen 1
Skandinavien uppkom i en tid av socialpolitiska reformer och en tilltro till staten och kollektivet,
medan den 1 USA uppkom i ett betydligt mer individualistiskt samhille déir statens roll ar kraftigt

beskuren och traditionella sociala normer vérderas hogst. (Soder, 2003).

3.2.3. En vanlig missuppfattning gallande normaliseringsprincipen

Normaliseringsprincipen tolkas pé lite olika sétt och det &r inte konstigt att den ger upphov till

7 VSR ér den skandinaviska forkortningen. Pa engelska bér teorin namnet Social Role Valorization (SRV).
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godtycklighet och fria tolkningar ndr den handlar om begreppet “normal” i olika former. Nirje
(2003) diskuterar i sin bok &tta vanliga missuppfattningar som brukar uppkomma i samband med
normaliseringsprincipen. Jag lyfter hir fram den forsta, eftersom den betraktas som ett typexempel.
Missuppfattningen gédller att normalisering ofta blandas ihop med normalitet. Syftet med
normalisering &r inte att stopa funktionshindrade i samma form som majoriteten av den ovriga
befolkningen tillhor. Det betyder inte att den funktionshindrade ska normaliseras enligt den norm
som 51 % av Ovriga individer faller under. Syftet med normalisering é&r istillet, enligt Perrin &
Nirje (2003), att utvecklingsstorda och andra funktionshindrade ska ha mojlighet att leva liv som 1
storsta mdjliga mén liknar de liv som andra medborgare lever, vilket ddrmed ocksd medfor
likvirdiga tillfallen till avvikelser. Detta innebér att det 4r normalt att vara annorlunda. (Perrin &

Nirje, 2003).

3.2.4. Kritik av normaliseringsprincipen

En huvudféra av kritiken emot normaliseringsprincipen gér ut pé att tiden som forflutit mellan dess
utformning och nutid ar for lang. Den aktualitet principen hade pa 1960-talet dr inte densamma som
idag, beroende pa att nya typer av problem och andra forutsittningar har skapats. Idag ar inte
funktionshindrade ldngre atskilda frdn OGvriga samhéllet pa institutioner, vilket ju var
huvudanledningen till upprinnelsen av normaliseringsprincipen. Idag handlar problemen istillet mer
om delaktighet, valfrihet, sjdlvbestimmande och jamlikhet pd en, i flera avseenden, gemensam
arena som Ovriga medborgare. Men funktionshindrades réttigheter pd den arenan dr begriansade.
(Soder, 2003). En annan del av kritiken menar att vi idag &r 6verens om normaliseringsprincipens
innehdll, men att vi kanske &r sa Overens att en likgiltighet infor principen gor att vi glommer bort
dess mening och tillimpbarhet pa nya former av problem. Det finns ocksa kritik som vill lyfta fram
de gemensamma ndmnare som gruppen funktionshindrade har med andra underordnade grupper i
samhdllet, sdsom kvinnor, manniskor med annat etniskt ursprung @n svenskt och homosexuella.
Man menar inom denna kritikerfara att normaliseringsprincipen negligerar dessa likheter med andra

grupper, samt maktstrukturer och konflikter i samhéllet.

Ytterligare en form av kritik dr att normaliseringsprincipen dr utformad av professionella och inte
av de funktionshindrade sjélva, vilket far en fortryckande konsekvens. Enligt Soder (2003) finns det
ddrmed stora skillnader mellan normaliseringsprincipen och empowerment- och Independent
Living-rorelser. De senare &r betydligt mer konfliktorienterade och politiska &n
normaliseringsprincipen, da de till exempel varit starkt negativa till professionellas maktstyrning av

funktionshindrades vardag. Den kritik som har riktats emot normaliseringsprincipen gor dnda, enligt
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Sdder, att principen i allra hogsta grad fortfarande &r levande och kontroversiell. (Soder, 2003).

3.3. Individualism och autonomi i vélfardsstaten

Enligt Rothstein (2002) bygger det svenska vélfirdssamhillet pd ett antagande om staten som
neutral i forhallande till medborgarnas livsval och vérderingar. (Rothstein, 2002). Det finns en stark
tradition 1 den svenska staten, befdst genom Regeringsformen (RF) som 1 1 kap. 2§ fastsléar
respekten “for alla individers lika vdrde och den enskilda midnniskans frihet och vérdighet.”
(Lindblom & Nordback, 2004). I samma kapitel och paragraf papekas att “det allminna skall verka
for att alla ménniskor skall kunna uppna delaktighet och jdmlikhet i1 samhillet”. (a.a.).
Regeringsformen hirror fran FN:s deklaration fran ar 1948 om de Ménskliga Réttigheterna som i
sin tur har sitt ursprung i naturlagarna om frihet och trygghet frdn 1700-talets upplysningstid.
(Fisher, 2003).

Utgdngspunkten om statens neutralitet dr enligt Rothstein ett vdrderande stillningstagande och
Rothstein ifragasitter ocksd den neutrala staten och menar att for att uppna till exempel jamlikhet
for alla medborgare s& maste staten premiera vissa atgirder hogre dn andra, vilket betyder att staten
inte kan vara neutral. Enligt Rothstein medfor principen om den neutrala staten och dess ambition
att skapa likvdrdiga mojligheter for alla en risk for att en del medborgare forhindras att fatta
autonoma beslut och val i livet. En strdvan efter att vara autonom innebdr ocksa en strivan efter
individualism och Rothstein hdvdar, med referens till en vérderingsstudie gjord av Pettersson
(1992), att individualistiska viarderingar har 6kat i samhéllet. (Rothstein, 2002). Rothstein viljer att
lata Pettersson definiera individualism enligt foljande rader, som formulerats med utgangspunkt i

den genomforda studien. Sarskilt den sista meningen ar viktig i det hir sammanhanget:

“individualism innebdr att den enskilda individen blir mal och mattstock for olika delar av sin livsaskddning.
Individens sjalvforverkligande och vélbefinnande prioriteras, delvis p& bekostnad av sddana skyldigheter och sadant
engagemang som tidigare har varit forhirskande bade inom familjelivet och det sociala livet i allmdnhet. Den
enskilda individens individuella beddmning av vad som é&r rétt och fel, gott och ont, tar ver traditionella normer och

varderingar; den enskilda individen far svérare att acceptera olika pélagor och begransningar av de individuella

uttrycksmedlen”. (Pettersson, 1992, citerad i Rothstein, 2002, s. 233).
Individualism och autonomi &r alltsd begrepp som ligger varandra ndra och de hérror politiskt fran

liberalismen, inom vilken man anser att varken stat eller andra individer ska fa bestimma Over

individens val. (Graham, 2002). Autonomi forstas vanligen som individens sjdlvbestimmande sa
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lange detta inte gér ut dver nadgon annans sjalvbestimmande. (Jacobsen, 2000, Blennberger, 2000).
En nédgot annorlunda syn pa autonomi &n den traditionella som Christman (2004) kallar den
hyperindividualistiska uppfattningen dir individen stdr i centrum, dr den relationella autonomin,
bland annat foretrddd av feminister som Nedelsky och Oshana. (Christman, 2004). De anser att
autonomi skapas 1 relation mellan tvd individer i en social struktur, det vill séga i den interaktion
som sker mellan individen och andra ménniskor, grupper, institutioner samt deras traditioner och
varderingar. Nedelsky och Oshana vill alltsd uppméarksamma den sociala kontexten och fora in den 1
autonomibegreppet. Enligt Mackensie och Stoljar 1 Christman (2004) bor den relationella
autonomin ses som en paraplyterm for alla sorter av autonomi som erkdnner att individen och

samhallet samverkar.

3.4. Handlingstyper och dess ursprung

Det individualistiska forhallningssittet refererar dven till olika typer av ménsklig handling, som
exempelvis individuell handlingsfrihet. Enligt Lindquist (1990) finns tvé sidtt att relatera till
handling. Det ena stir for omvéardnad, omhéndertagande och omsorg och det andra handlar om att
sdtta grinser, att aterfora ansvar och att stilla krav. Den senare modellen, som kan kallas
ansvarsmodellen, implicerar en individuell handlingsfrihet, medan det forsta forhdllningsséttet som
Lindquist bendmner offermodellen, snarare fokuserar pd de begridnsningar handlingen kan medfora.

(Lindquist, 1990).

Handlingstyper hiarstammar i grunden fran fyra differenta filosofiska inriktningar, vilka &r regeletik,
intentionsetik, konsekvensetik och maletik. De tre sistndmnda tillhor den tradtion som brukar
bendmnas virdeetik. Regeletik betyder att handlingen som utfors dr god om den foljer det uppsatta
regelverket, intentionsetik innebdr att handlingens beskaffenhet avgdrs av de bakomliggande
intentionerna, konsekvensetik betyder kort och gott att en handling dr god om den leder till goda
foljder och 1 den méiletiska inriktningen anses att i det fall en handling for individen ndrmre malet

for handlingen sa dr handlingen att betrakta som god och riktig. (Johansen, Thyness & Holm, 2001).

4. Analys med teorianknytningar

Uppldgget i min analys bygger pé olika teman som jag valt med utgangspunkt fran mina intervjuer i
anknytning till mina teoretiska utgdngspunkter, samt vissa aspekter ur kapitel 1.7. Bakgrund. Jag
lyfter ut citat ur intervjuerna och varvar dessa med mina tolkningar utifran valda teoretiska principer

och begrepp. Mitt empiriska material dr aningen spretigt till sin karaktér, eftersom jag Onskat att
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askddliggora olika perspektiv. Materialets variationsrikedom till trots har jag emellertid kunnat
urskilja tvd olika forhéllningssatt till sexualitet, funktionshinder och assistentens roll beroende pa
organisationstyp. Assistansforetagen talar om dessa @mnen pa en mer konkret nivd och inte séllan
aningen fordomande, medan till exempel handikappforbundet och brukarkooperativet haller

diskussionen pd en mer ideologisk niva. Jag dterkommer till detta i min summering av intervjuerna.

Mina teman 1 analysen ar: Synen pa brukarna och deras sexualitet, “Att leva som andra”, Vad ska
assistenten gora och inte gora ndr det kommer till sex? samt Synen i brukarkooperativet och
handikappforbundet pa forestdillningar om funktionshindrades sexliv. Jag har valt att ge mina
informanter fingerade namn, dels pé grund av konfidentialitet, men ocksa pd grund av att de genom
att ges namn kéinns verkligare och min framstéllning blir mer levande att ldsa 4n om de hade
gestaltats av till exempel nummer. Mina informanter dr: Emma, personalansvarig pa ett privat
assistansforetag, FElna, ombudskvinna péd ett kommunalt fackforbund, Berit och Linda,
assistanssamordnare respektive personaladministrator pa ett privat assistansforetag, Katarina,
radgivare och informatér pa ett Independent Living-brukarkooperativ, Sara, ordférande for ett
ungdomsforbund for funktionshindrade och Anna, pensionerad arbetsterapeut som varit
projektansvarig pa en paraplyorganisation for olika handikappforbund och nu arbetar som

handledare for personliga assistenter.

4.1. Synen pa brukarna och deras sexualitet
Jag vill inleda med att dterge delar av den intervju jag gjorde med Berit och Linda. Jag anser att det

som sdgs pa ett tydligt sétt illustrerar en syn som kan hirrdras till normaliseringsprincipen och

VSR-teorin.

Vi har precis innan pratat om huruvida de i organisationen har samtal med brukarna om sex och
sexualitet, sedan har vi glidit 6ver i Berits och Lindas personliga erfarenheter av att ha samtal om
sex med utvecklingsstorda pd gruppbostdder som de bdda arbetat pd forut och darefter borjar Berit
berétta om en utvecklingsstord man som hon kallar “vér lilla herre”. Denna “lilla herre” kunde alla
busslinjer och busschaufforers namn utantill och han gick, enligt Berit, alltid kladd i mork kostym
eftersom han ville likna en busschauffér. Den hir mannen blev uppmuntrad for sitt intresse och
ménniskor tyckte han var s& duktig. Men Berit menar att han “inte levde som den kille han var”.
Bade Berit och Linda talar om vikten av ett handikappmedvetande, det vill sdga att den
funktionshindrade fir en insikt om sitt funktionshinder och de begriansningar det ger. Jag aterger

nedan delar av konversationen i anknytning till detta, med borjan i vad Berit sdger:

31



“Men sa pratade vi om det och idag ar han en kille som vem som helst annan alltsd, fér han har accepterat att han &r
det och han lever pa ett helt annat sitt nu, du har en mycket lugnare kille, du kan prata med honom, han lyssnar och
han.. han kléir sig som vilken annan kille som helst och.. har tagit till sig liksom.. darfor att han har insett.. han
behover inte leva upp till nnting som inte han &r l&ngre va.. utan han far vara pa den.. han duger och det ar det som
ar sé viktigt.

Annelie: Har han blivit mer liksom normaliserad menar ni eller?

Berit: Ja.. ja.. ja.

Linda: Ja det har han ju blivit i och med att han har fatt ett handikappmedvetande som han har accepterat.. att han

vet att han har en begransning.”

Just det Berit séger i forsta stycket, om att han nu klér sig som vilken kille som helst och att han har
“tagit till sig”, fAr mig att tdnka p& normaliseringsprincipen och den senare VSR-teorin, sdsom de
formulerats av Wolfensberger (1998). Wolfensberger menar att utvecklingsstérda inte bor vicka
uppmirksamhet pa nagot sitt, eftersom de di tilldelas dnnu ldgre virderade sociala roller &n den de
redan har som utvecklingsstord. Jag anser att Berits resonemang dr ett utmérkt uttryck for det
normativa tankesétt som figurerar i Wolfensbergers teori. Berit och senare ocksé Linda tycks dela
den normativa och, enligt mig, elitistiska och pessimistiska bild som Wolfensberger ger av kampen

for att vara “normal” 1 bemaérkelsen att inte fa lov att “sticka ut”.

Niér Linda fortsitter att prata om denne man kommer hon dven in pé det sexuella omradet:

“Och just om man nu ska ta det hdar med det sexuella tycker jag ocksé att han &r ett rdtt bra exempel pa att han har
hela tiden.. i sin stirrighet att vara da som alla andra.. trott att han ocksé mdste genomfora ett samlag till exempel,
men nér han fick det hdr handikappmedvetandet och insdg att han hade sina begransningar s hamnade han ocksa i
ett ldge dar han insag att 'jag vill inte, det ar inget for mig'.. alltsd att han &r sa pass lagt stdende s& om jag far
uttrycka det sd, sd han har visst ett behov av beréring och kramar och pussar, men det ricker.. for hans del sa racker
det.. och det var ocksé vildigt tydligt att se, att nir han upptickte att jag behdver faktiskt inte det, det var jéttestor

skillnad p& honom nér han insdg att jag behover inte gé till sings med den hir tjejen utan..”

Linda uttrycker ovan en syn pa den utvecklingsstérde mannen som “lagt stdende”, vilket jag tolkar
som att hon menar (vilket hon for 6vrigt ocksa indikerar i citatet pa nésta sida) att han inte har nagra
sexuella behov. Detta skulle ocksd kunna betyda att han internaliserat bilden av sig sjilv som
funktionshindrad och utvecklingsstord sa starkt att han inte bara accepterat att han é&r
utvecklingsstord, utan ocksa genom detta fitt omgivningens uppfattningar och normer padyvlade
sig, sd att han upplever sig inte ldngre ha nigra sexuella behov. Enligt Wolfensberger (1998) blir

den l4gt virderade rollen s& sméiningom 4ven individens egen sjilvbild. A andra sidan kan det ocks4
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tolkas som att mannen forut varit padyvlad en slags gdngse sexuell norm om att alla ménniskor
maste ha sex och att avvikelser fran denna norm inte accepteras. Med Weeks (1995) resonemang
om att sexualiteten inte dr naturgiven, och alltsd enligt min tolkning inte ett behov som att dta och
dricka till exempel, sa skulle det Linda sdger ovan kunna bekrifta bilden av sex som ett behov som
alla minniskor maste ha, men kanske inte har, eftersom det dr en social konstruktion. D4 Weeks
menar att sexualiteten uppkommer i bade ett historiskt, socialt, kulturellt och politiskt sammanhang,
kan detta betyda att samhillet har konstruerat vissa normer som géller for vissa grupper, som till

exempel att utvecklingsstorda inte har nagot behov av annat én “kramar och pussar”.

Strax dérefter jaimfor Linda den utvecklingsstorde mannen med ett barn genom att sdga:

“/.../ det d@r néstan som, man ska inte dra liknelser egentligen med barn, men i vissa fall kan man ju gora det, for barn
har ju inte heller det behovet.. och han dr lite pd samma niva, att han har ett behov av nérheten men han har inte
behov av det fullbordade sé att sdga och det dr ingenting som han saknar.. utan bara han far det dar andra sa ar han

ganska sé nojd och lycklig i det.”

En av de allra viktigaste utgdngspunkterna for normaliseringsprincipen, sdsom den utformades av
Nirje ar 1969, var att den vuxna funktionshindrade ska ges mdjlighet att leva ett vuxenliv likvardigt
med andra vuxna medborgares liv, vilket innebar tillgang till sociala relationer, samt att uppleva de
normala sexuella monstren 1 sin kultur. (Nirje, 2003). Att jamfora en vuxen utvecklingsstord med
ett barn gér emot hela tanken om att leva ett likvirdigt vuxenliv, dér sexuella relationer, enligt Nirje
ingar. Enligt Gustavsson (2000) dr uppfattningen om utvecklingsstdrda som de eviga barnen vanlig,

vilket hans insamlade material fran Nordiska museet pavisar. (Gustavsson, 2000).

Det synsitt som Lindas citat ovan ger uttryck for star i motsats till vad Berit tidigare under intervjun
berittat om. Berit menar att hon med sin 40 ar langa erfarenhet av att arbeta med utvecklingsstorda
upplevt den utveckling som skett gidllande forhallningsséttet till utvecklingsstordas sexualitet. Sa

hér sdger hon angdende denna utveckling:

“/.../ eftersom jag, som sagt jag har ju jobbat inom omsorg och handikapp i alla [ar].. s& jag har ju sett ocksé den har
utvecklingen pé det.. jag menar det har ju varit sd att ldngre tillbaka sa hette det ju att.. 'jamen, han eller hon &r
utvecklingsstord eller forstands.. han begriper det &nda inte liksom.. sa det har ju liksom ingen bety.. det behover vi

inte prata mer om, dom har inte dom kanslorna, dom begriper ingenting sa att sdga..'”

Jag fragar Berit om hon har ndgon uppfattning om ungefér hur linge sedan det var som det hér
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synsattet rddde och hon svarar att “du behdver nog inte gé tillbaka mer &n tjugo ar i alla fall”.
Vidare berdttar Berit om att utvecklingsstorda for ungefar 40 ar sedan, alltsd pa 1960-talet, inte
skulle synas ute 1 samhéllet och att de betraktades som tdmligen virdeldsa. Hon ger ett exempel pa
hur synen var under denna tid genom att beritta om nér hon var i en affar med tva utvecklingsstérda
personer och att en mamma med tvd “friska” barn hade varnat sina barn for att gar for nira for att de
utvecklingsstorda “smittade”. Linda tilligger att det har blivit mycket bittre men att det fortfarande
finns mycket kvar att arbeta med, “géllande synen, instdllningen och séttet” och att det ocksa

“innefattar det sexuella”.

Jag gor hir kopplingen till i vilken tid, i vilken miljo och varfor normaliseringsprincipen uppstod.
Enligt Nirje (2003) var det nér diskrepansen mellan idealen om ett mindre segregerat samhille, de
manga reformerna under 1960-talet och de slutna anstalterna faktiskt blev for méarkbar, som idéerna
om normalisering borjade ta sin form. Jag undrar om Berit och Linda menar att det ar
forhallningssittet gentemot funktionshindrade och utvecklingsstorda som behdver fordndras och da

svarar Berit att om nagon ar utvecklingsstord eller fysiskt “handikappad”

“/.../ s& ar du ju fortfarande inte fullvardig medlem i vart samhélle sa att sdga /.../ och det &r ju ocksa detta da ju med
sexualiteten, det &r ju fortfarande ocksa sa att man har lite.. den hir att ja, men herregud.. han, vad ska han, alltsa

liksom.. lite tabu fortfarande ja..”

Jag tolkar det som att Berit menar att funktionshindrade fortfarande kan betraktas som konlosa 1
bemaérkelsen att det finns forestdllningar om att det dr “tabu” med sexualitet och funktionshinder.
Det handlar enligt min mening om att en del ménniskor fortsétter med att se funktionshindrade som
barn, i enlighet med vad Nordiska museets kategorisering av folks tankar om framfor allt

utvecklingsstorda visar. (Gustavsson, 2000).

En annan av mina informanter, Katarina, som sjdlv dr funktionshindrad och foretrader
brukarkooperativet, bekriftar det forhallningssdtt som fanns gentemot funktionshindrade for
ungefar 30 dr sedan, enligt henne. Jag stéller fradgan till henne om hur hon upplever behovet av att
diskutera sex inom den organisation som hon tillhor. Katarina menar att “det har blivit storre” och
att man forr dolde sitt sexliv mer som funktionshindrad och att det inte var “okej att ha ett ens”.

Som ett svar pa vad hon tror att det berodde pa sdger hon:
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“Pa folks allménna attityder, att funktionshindrade har inte sex, dom har inget kén 6verhuvudtaget, det har du val
sett, det finns man- kvinno- och handikapptoaletter, och da kan man ju undra vilket kon &r en handikappad? Det ar
ju ingen skillnad, men man sag det s& forr. Man var avkonad pa nét vis och det har ju forédndrats véldigt mycket med
aren. Jag fick mitt forsta barn for tretti &r sen och det var inte roligt kan jag sdga for hon [handldggaren péd FK]

tittade pa mig och sa 'hur gick det till?" Ja och jag sa, 'vet inte du det nér du &r sa hir gammal sa tycker inte jag att du

EE)

ska jobba pé Forsékringskassan.'

Katarina menar, precis som Berit, att det har blivit bittre, eller “littare” med aren. Jag tolkar det
som att normaliseringsprincipen haft stor inverkan pé funktionshindrades levnadsvillkor och
forhéllningssattet till dem. Katarina ger dock ytterligare ett talande exempel, som styrker det som
Linda anség, att det fortfarande finns mycket kvar att gora for att fordndra ménniskors synsétt och
instdllning till funktionshindrade. Jag fragar Katarina om vad hon anser att uttrycket “att leva som
andra”, hamtat fran LSS, samt lagen i sin helhet, innebér i relation till sex. Katarina skrattar till och

sdger lite ironiskt:

“Det &r ju sd nytt, eh.. vi pratade om det hiar for en stund sen, jag har varit uppe i Goéteborg pa en sex och
samlevnadskurs for unga, precis for ett tag sen.. jag har varit i Halland for négra &r sen och pratat om sex och
samlevnad och att ha familj ndr man &ar funktionshindrad. Och egentligen har det ju inte kommit ldngre &n att det
stod en sexterapeut och berittade att funktionshindrade faktiskt ser ut som alla andra och har faktiskt samma behov
och oj, vilken nyhet det var for oss som ar funktionshindrade! Det &r ju jattetramsigt, det ar ju klart att man ar som
alla andra. Eh, att prata med assistenter om att personer har sex det ar fortfarande valdigt véldigt kénsligt, men det &r
ju for manga, normalt att hjilpa till med att ldgga folk i stéllningar, att plocka fram hjidlpmedel och si vidare. Det

tror jag det blir mer och mer vanligt, darfor att man inser att det ingér i det vanliga livet.”

Att funktionshindrade har sex ses trots allt inte som riktigt lika sjdlvklart som om det hade géllt en
icke-funktionshindrad. Jag vill péstd att Emma, som é&r personalansvarig pa ett privat
assistansforetag, inte hade formulerat sig s hidr om det hade gillt henne sjdlv, som synbarligen

icke-funktionshindrad:

“Vi har ju kunder som har eh... eh.. vad ska man séga, som bor sjdlva och har ett handikapp och har en fast relation
med en annan, en san.. sexuell relation eller ett forhallande eller vad man ska siga.. eh och alltsa vi ser vil inte sadér

varst egendomligt pa det, alltsa det &r ganska normalt.. /---/”

Emma ger ovan uttryck for att betrakta funktionshindrade annorlunda &n andra ménniskor. Nir hon
sdger, sa som jag tolkar henne, att det dr “ganska normalt” att funktionshindrade har sexuella

relationer, menar jag att hon utgér frdn en norm som skiljer pa “vi” och “dom”. Detta skulle kunna
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forklaras med Weeks socialkonstruktivistiska teori om att sexualiteten skapas i en samhéllelig
kontext enligt de just d& géllande vérderingarna. (Weeks, 1995). Jag vill till detta tilligga att dessa
véarderingar finns pa alla nivéer 1 samhaéllet, bade individ- grupp och strukturnivd, vilket darfor ger

utrymme for stora lokala variationer.

I intervjun med Sara, som dr funktionshindrad och foretrdder handikappforbundet, uppkommer
ocksd bendmningen normalt, men Sara har ett lite annorlunda sétt att betrakta uttrycket “normal”.

Sa har sdger hon om det:

“Jamen alltsé.. ndr man siger att det 4r normalt da brukar jag ténka att det &r faktiskt motsatsen, det dr onormalt.. nar

att alla ménniskor kan inte gor allt mojligt och alla méinniskor kan gdra nanting och det &r.. vi kan inte flyga, det ar
vél allihopa ménniskor liksom, vi kan inte flyga.. tyvérr s har vi olika hinder, du kan hoppa, den andre kan inte

hoppa.”

Jag menar att Saras tankar géllande kategorierna “normalt” och “onormalt” dr ypperligt intressanta,
dérfor att de har utmanar normaliseringsprincipen, sirskilt den amerikanska versionen av den och i
allra hogsta grad VSR-teorin av Wolfensberger (1998), med sin tydliga normbildning av bra och

daligt varderade sociala roller.

4.2, “Att leva som andra”
Elna, som dr ombudskvinna pa ett fackforbund, anser att uttrycket “att leva som andra” dr beroende

av vad man sjilv som individ uppfattar som normalt.

“Alltsa det dar far man ju forsoka sitta i nan slags relation till sig sjélv, alltsd vad man sjélv, allts& uppfattar da..
vara ett normalt liv.. och det &r liksom bara egentligen jag sjilv som.. som kan bestimma vad som &r normalt for
mig. Alltsd, hade jag varit funktionshindrad, vi séger att det handlar om sexuella tjénster eller vad det nu &r for
nanting.. sa kanske jag hade haft det behovet véldigt starkt och ocksa kréavt det, sen vet jag inte om jag hade fatt det..
medan andra inte kdnner att man har det.. sd att.. alltsd det &r en sén hir omgjlig fraga att svara pé eftersom.. Det
som dr viktigt for mig ar inte viktigt for dig..

Annelie: Ja.. men du menar att det handlar om den enskilde da, att man maste se pa individen?

Elna: Ja, ja.. sd ser jag det. Och det dr déarfor det gor det sa svart att dra nagra linjer i detta.. vad &r det man ska bista

med och vad ér det man inte.. ska bistd med?”’

Jag tolkar det som att det Elna siger ér att uttrycket “att leva som andra” inte gér att definiera,

eftersom vi ménniskor ar sa olika och vill sd olika saker. Hon anser att det bara dr den berorda
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individen sjédlv som kan bestimma vad “att leva som andra” eller ett “normalt” liv innebér. Elna ger
hir uttryck for ett individualistiskt tinkande, likt det som Pettersson i Rothstein (2002) avser.
Petterssons definition av individualism dr att individen blir méttstock for sina handlingar. Det &r
individen som avgor vad som ér ritt och fel, gott och ont och detta individuella normskapande tar

over det traditionella.

Aven Linda och Berit, som ir anstillda vid ett privat assistansforetag, anser att detta med

innebdrden av “att leva som andra” dr hogst individuell. Linda siger:

“Det ar svart att sitta nan speciell ram pa det for det &r s& oerhort individuellt fran person till person.. det &r vél det
man forsoker arbeta utefter, verkligen, hur dr du som ménniska och vad &r viktigt for dig och hur kan vi hjilpa dig

att uppna det?”

Berit tilldgger att hur manniskor tolkar LSS ocksa dr mycket individuellt:

“Sen é&r det ju alltid sé att det 4r en tolkningsfriga, tyvérr s &r det ju sé faktiskt. Och det ar ju s med alla lagar, att

det beror precis pa vilken person som fér den i sin hand va.. att man kan tolka den véldigt olika.”

Jag menar att Berit hdr ger uttryck for en godtycklighet som till exempel kan bero pé ett samhille
som idag &r relativt individualiserat, 1 enlighet med Rothsteins (2002) utsago. Detta kan gora det
svart for den enskilde att veta vad uttrycket “att leva som andra” egentligen innefattar eftersom det

blir den enskildes beddmning av réitt och fel som géller. (a.a.).

Nir jag frdgar Berit och Linda om vilken hdnsyn som tas till brukarens sexualitet nér det giller “att
leva som andra” menar Berit att de forsoker ta hinsyn till det, men att “det ju tyvirr [4r] pd det
séttet att det hdr med sexualiteten och att prata om sex och samlevnad eller handikappade, det ar ju

fortfarande ganska tabu pé nat sétt va /.../”.

Sara, ordforande for ett ungdomsforbund for funktionshindrade, definierar uttrycket “att leva som

andra” som att “alla ar lika varda”. Hon menar att:

“/.../ far du som dom andra, dina réttigheter, sa d@r du som dom andra, i grund och botten dr du som dom andra.. och
det ar allt mojligt, att du kan.. ga i vilken skola som du vill, fa vilka attityder och respekt och bemétande som
ménniskor dér ute, oavsett hur du ser ut eller vad du har med dig for hjdlpmedel och s& vidare.. och ingen

sdrbehandling tycker jag../.../”
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Saras uttalande om allas lika vérde, respekten for detta och friheten att fa till exempel ga i vilken
skola man vill, drar en solklar parallell till Sveriges grundlagstiftning genom Regeringsformen, dér
det 1 klartext berors precis det Sara sdger, nimligen respekten “for alla individers lika véirde och den
enskilda ménniskans frihet och vardighet.” (RF, 1 kap. 2§). Detta gar i sin tur med latthet att koppla
bade till normaliseringsprincipen och de Mainskliga Réttigheterna, samt naturligvis LSS, som
uttrycket dr hamtat frdn. Det gar ocksa att se tankegangar fran Independent Living med dess fokus

pa lika villkor.

Anna, som har arbetat pa en paraplyorganisation for handikappforbund och numera handleder
personliga assistenter, reagerar starkt pa uttrycket “att leva som andra”. Anna missuppfattar forst
frdgan och tolkar det som att det handlar om en handikapporganisation som har detta som en del av
sin programforklaring. Jag vill &nd& ha med hennes svar, darfor att det tydliggoér hennes instillning

till normer. Min friga 16d:

“Jag ténkte fraga dig vad du ldgger for innebodrd i uttrycket att leva som andra, sdsom det ju star i LSS da till
exempel?

Anna: Gud sa hemskt.. hade jag varit ordférande i en forening dér det stod att leva som andra sa skulle jag se till att
vi dndrade den texten!

Annelie: Jaha, hur tdnker du d&?

Anna: Alltsd.. min forsta association utan att tdnka efter om det finns fler dimensioner &r.. jag vill leva mitt liv sa
fullt ut jag kan med dom eventuella begransningar jag har och jag vill fanimej inte leva som andra!

Annelie: Na.. for vad tianker du att andra innebér da?

Anna: Enligt normen, alltsa jag ska kunna dka buss pa samma sétt och &dta pd samma sétt och gifta mig pd samma
sétt eller bli fordlskad, ha samma jobb, som alla andra och det &r inte min norm. Déaremot sé tycker jag att det &r

viasentligt att stodja ménniskor i att leva sa fullt ut som mgjligt, som den ménniska jag &r. /---/.

Anna menar att organisationen i sd fall har gjort det till en norm att “leva som andra” och sa ldnge
det inte fortydligas och exemplifieras vad normen innebir, sd anser Anna att det dr fritt fram for
tolkning och missforstand. Hennes forsta uppfattning &r sa hér: “det hér lite folkhemssverige.. tre
rum och kok och tva barn och make som handlar och fisk pa fredag.. Alltsd det finns ju normer
runtomkring oss.” Nér jag sedan tydliggor for Anna att det dr LSS jag menar och att uttrycket ar

taget dérifrén, lagger hon en annan innebord 1 orden:

“Da ténker jag att om jag sag det i tillimpsbeskrivningarna pa LSS sé skulle jag tdnka att, min roll som assistent ar
att stotta den hér personen att.. leva som alla andra, det vill sdga att foreta dom grejer med min hjdlp som personen

sjdlv inte kan. D4 skulle jag forsta det utifran den vinklingen.”
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Niér det handlar om lagen tycks Anna alltsa inte anse att det foreligger normativa vérderingar och
jag tolkar det som att hon inte anser att uttrycket “att leva som andra” utgor ett problem i lagtexten.
Jag hdvdar att hennes forsta tolkning och det faktum att hon missuppfattade fragan emellertid &r
intressant, eftersom hon dér &r s oerhort kritisk till att ndgon annan ska bestimma hur en tredje part
ska leva sitt liv. Det tyder pa en stark individualistisk syn, i likhet med den Elna har, om 4n inte lika
fargrikt uttryckt av Elna som av Anna. Liksom i tolkningen av Elnas resonemang géller Petterssons
definition av individualism 1 Rothstein (2002) dven for tolkningen av Annas svar. Det tyder ocksa
pa, vad jag kan forstd, att VSR-teorin (Wolfensberger, 1998) inte dr ndgot hon sympatiserar med.
For att uppdatera ldsaren om VSR-teorins innebdrd sd handlar teorin om att vissa marginaliserade
grupper 1 samhéllet tillskrivs 14gt socialt virderade roller pa grund av till exempel funktionshinder.
Detta leder till utanforskap och stigmatisering och man menar inom denna teori att det dr angeldget
for individen att bryta stigmatiseringen och tillskansa sig hogre socialt virderade roller, som é&r
accepterade av omgivningen. Detta betyder att individen inte bor vicka uppmaérksamhet utan helt
enkelt i mojligaste man bor bete sig och se ut som majoriteten av befolkningen. (Wolfensberger,

1998).

Da jag undrar hur Anna skulle vilja beskriva “att leva som andra” i relation till sex sdger hon pd det

har sattet:

“(Paus) Ja..... nummer ett tycker jag &r att jag ska betraktas som en sexuell varelse oavsett om jag har ett aktivt eller
ett j aktivt liv, jag vill inte bli padyvlad andra ménniskors tyck och tdnk om att jag borde ha ett aktivt, eller att jag
kanske skulle ha ett mindre aktivt sexliv, utan jag vill ha lov att bestimma det sjélv. Det &r att leva som andra. Sen
lagger jag i det att.. kunna.. delta i aktiviteter, alltsa sexuella aktiviteter, eller aktiviteter som kan leda till sexualitet,
alltsa ga pa pub eller hinga runt pa nén krog nanstans for att kunna ragga till exempel. Det tycker jag att man ska
kunna goéra och darfor tycker jag det dr rimligt att byggnader ska vara tillgéngliga, personliga assistenter ska kunna
vara med och hjélpa sa att jag kommer in pa dom hér stéllena dit jag vill ga.. och att.. leva som andra dr ocksa att fa
lov att sétta ord pé, att be om det jag skulle vilja géra, men ocksé att da finna sig i att omvérlden séger 'ja men det
kan inte jag tdnka mig' och 'det &r inte mitt sétt att se pd saker och ting, du far frdga ndn annan for det dir kan jag
inte stélla upp pd'. Jag menar alla pd gaben fér ju inte som dom vill i den hér vérlden, att leva som andra &r att ta
emot savil jakande bemotande som nekande bemotande.

Annelie: Bade med- och motgéngar liksom?

Anna: Precis. Bara for att jag dr handikappad ligger jag inte i nan.. jag har ingen graddfil for att jag rullar runt i en
rulle, det har jag inte, eller att jag har nat funktionshinder sa att det ska tyckas synd om.. dir &r jag stenhard. Darfor
att det tillhor att bli vuxen, det tillhor att fejsa verklighetens fakta, respektera sin egen mening och ge andra
ménniskor lika stor mojlighet att respektera sin mening och dé far jag hitta mina gelikar, men jag kan inte tvinga en

assistent for att jag betalar henne 16n. /---/”.
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For det forsta gor jag en koppling angdende det Anna sdger om individens ritt att bestimma 1 vilken
grad man vill vara sexuellt aktiv, till WHO:s forslag till definitioner av sexualitet och sexuella
rattigheter. Det finns diskussioner i WHO som hévdar individens rétt att bestimma graden av
sexuell aktivitet 1 sitt liv. For det andra kan jag se spar av normaliseringsprincipen (Nirje, 2003), da
Anna talar om att gdora byggnader tillgéngliga och om assistenternas viktiga roll i1 den
funktionshindrades liv, vilket sérskilt betonas av Independent Living. (Bengtsson, 2004, Gough,
1994).

Nir jag fragar Emma, personalansvarig vid ett privat assistansforetag, vilken innebord hon ldgger i
“att leva som andra” menar hon att det dr beroende pa vilken typ av funktionshinder individen har.

Hon talar nedan om sjukdomar:

“Eh... 6h... det dar maste man dela upp tycker jag pa olika sjuk... alltsd hur sjuk man ar sa att sdga, for att har du
ALS [muskelsjukdom] och du har kanske 14t oss séga ndgra manader kvar att leva sé kan du dnda inte leva som en
normal ménniska sa att sdga, utan det & mer vird i hemmet liksom... dom &r sa pass daliga, dom kan inte réra
nanting, dom kan inte prata 6verhuvudtaget, utan dom ir liksom sa... D4, eh, vi forsoker hela tiden utgd frén vad
kunden vill och inte vill. En del kunder kan man néstan pressa lite till att géra mer saker, dom behdver nistan lite
alternativ sidir att assistenten foreslar nanting, eller “idag kan vi vél gora det hér”, en del far man absolut inte siga
sa till, da knyter det sig totalt. Men om vi tar dom kunderna som kanske har nat forstdndshandikapp eller nét sant
dér, dom alltsa... Dom ska ju leva sitt vanliga liv, dom ska ju leva ett sa pass normalt liv som mojligt och det ar ju

assistentens uppgift att se till sa att dom har mdjlighet att gora det... om dom vill sa att siga... det.”

Det framgar tydligt att Emma ar av dsikten att det dr “kundens” behov som stdr i centrum om de
sjdlva vill det och detta Gverensstimmer med 7§ och 8§ i LSS, dir det talas om kundens
“individuella behov” och att insatser enligt LSS ska ges endast om individen “begér det”. Det
Emma sdger dverensstimmer vl med lagen och normaliseringsprincipen enligt Nirje (2003), dven
om hon inte preciserar vad hon menar med “normalt liv”. Nér jag frdgar henne mer specifikt om vad
hon ldgger for praktisk innebdrd i “att leva som andra” sdger hon att det dr att “man inte behdver
anpassa sig, att man fortfarande kan vara fri individ, sa att sdga.” Det finns hir en vérdering 1 det
Emma sdger, ndmligen att “att leva som andra” innebér att vara “fri”. Det vill siga, enligt min
tolkning, att inte behdva ritta sig efter ndgon annan. Det blir ocksa extra tydligt nér hon pratar om
vikten av att kunna bo hemma och inte pa ett boende, da individen pé ett boende, enligt Emma, &r
mer begrinsad att f6lja andras tider och rutiner. Emmas fokus pé individen och dess vilbefinnande
stimmer bra 6verens med Petterssons forklaring av individualism i1 Rothstein (2002). Emma menar,

som jag tolkar det, att individens sjidlvbestimmande (autonomi) dr viktig.
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Katarina, rddgivare och informator i ett brukarkooperativ, dr betydligt mer konkret och precis 1 sitt
svar pa vad det innebér “att leva som andra”. Jag uppfattar det som att hon genomgéende har klart
for sig vad hon tycker och inte tycker, vill och inte vill. Jag far intrycket av att hon dr mycket

bestamd. Har ar hennes valformulerade svar:

“Allt. Eh, det 4r ju den stora huvudpoingen i allt vi jobbar med. Aven det vi utbildar assistenter i, ingen ska
ifrdgasitta nir, var eller hur jag vill g och kissa.. ingen ska sdga att jag ska duscha pa tisdag for da finns det tid, jag
ska kunna duscha for att jag dr varm eller for att jag har varit i bilen och rotat eller for att jag bara vill, det ar att leva
som alla andra, man ska kunna ha ett jobb, jag ska kunna &ta ndr jag &r hungrig, jag ska kunna gé ut nér det ar
vackert véder, jag ska inte ga ut for att jag maste kdpa mjolk och att assistenten har tid, utan det ska vara mitt liv.

Jag ska ha familj och barn, hem och djur.. det som alla andra ménniskor tar som helt naturligt.”

Katarinas syn pd individen som autonom och den innebdrd hon ger uttrycket “att leva som andra”
passar vil ihop med bade normaliseringsprincipen och Independent Livings ideologi som verkar for
sjalvbestimmande, lika villkor, personlig makt och normalisering. I den sista meningen anser jag att
Katarina tydligt uttalar sympati for en norm om tvasamhet och familjeliv och det kan hérledas till
Wolfensberger (1998) och VSR-teorin, ddr allt gér ut pa att passera, att inte utmérka sig, att smalta

in. Det var precis det Anna inte ville nir jag frigade henne om “att leva som andra”.

4.3. Vad ska assistenten gora och inte gora nar det kommer till sex?

Den hér fragan dr mycket intressant eftersom den refererar till en huvudfraga 1 uppsatsen och dven
till ett par av intervjuguidens frdgor (se bilaga 1). Det har visat sig att organisationerna har timligen
skilda uppfattningar om vad en personlig assistent ska gora eller inte gora. Det gér inte att finna en
rod trdd som visar pa tva lager utan det hér verkar vara hogst individuella uppfattningar, vilket i s&

fall stimmer 6verens med den liberala, individualistiska syn som for dvrigt rader.

Nér jag pratar med Berit och Linda, verksamma i ett privat assistansforetag, om vad som &r
acceptabelt att en assistent gor eller inte gor géllande sexuella 6nskemal fran brukaren, si utloper

foljande konversation mellan Berit, mig och Linda:

“Berit: /.../ vi hade for nagra ar sedan en man som ville att assistenterna varje dag skulle massera pungen pa honom
och sé vidare.. och dér hade vi lite samtal d& dér vi liksom pratade runtomkring det och dér var ju nan assistent som
tyckte att det var okej att gora det och d& menade vi att ja da.. och sen sé& fanns det ju dom som tyckte att det inte
horde till och som inte klarade av att gora det och det ar vil lite s& ocksd man madste.. titta pa, var gar ens gréns pa
nat sétt, sa far man ju hitta nan 16sning pa det pa nat sétt va..

Linda: Det gar nog aldrig att forma nat regelverk pa det liksom..
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Annelie: Det tror ni inte?
Linda: N4 det tror inte jag, jag tror att det 4r sa individuellt

Berit: Ja det tror jag ocksd”

Det tycks finnas stor tillatelse och frihet for assistenterna att gora det de vill och inte vill. Enligt
Berit handlar det om att individen méiste finna sin egen grins och jag tolkar det som att oavsett om
det innebdr, som i det hér fallet, att massera pungen eller att 14ta bli, sa stddjer organisationen bdda
alternativen. Aterigen visar detta p4 sympati for individualism och autonomi, sisom dessa begrepp
beskrivs 1 Rothstein (2002) och Graham (2002). Det refererar &dven till olika typer av
handlingsmodeller, dir min uppfattning ir att det har handlar om en ansvarsmodell enligt Lindquist
(1990), eftersom Berit pratar om grénser och de bada menar att dessa grinser dr och ska fa vara
individuella. Berit och Linda dr emot att sitta upp regler for vad en assistent far eller inte far gora
gillande sexuella 6nskemal fran brukaren, vilket enligt mig betyder att de inte ar regeletiska, sdsom

den traditionen beskrivs i Johansen, Thyness & Holm (2001).

Berit och Linda ar ocksa positivt instéllda till sjalvbestimmande sé ldnge det inte inkrdktar pa andra
manniskors livsutrymme. Berit beréttar vidare om mannen som ville fi sin pung masserad och
menar att det till slut gick till 6verdrift, bland annat d& han ville bli tvdttad i kdket infér 6ppen rida
sa att folk utanfor skulle se. Ndr andra ménniskor tvingas ta del av ndgot mot sin vilja strider det
emot autonomibegreppet, enligt Blennberger (2000). I det hdr exemplet utsétter brukaren andra
individer for obehag genom sin sjdlvbestimmanderétt. Berit menar ocksd att nér det géller assistans
sd méiste det vara “ett 0msesidigt ge och ta for att det ska kunna fungera.. sd att man kan inte gi och
jobba som assistent och bli kallad.. hora och allt mojligt sd att sdga.. det funkar inte va.” Hér pekar
Berit, enligt min mening, pd den autonomi som som uppstar i relationen emellan assistent och
brukare, det vill sédga s som jag tolkar den relationella autonomin, enligt bland andra Nedelsky och

Oshana i Christman (2004).

Inte heller Elna, ombudskvinna pa ett kommunalt fackforbund, anser att regelverk ska komma in
och begriansa manniskor 1 deras handlingsutrymme. Hon sédger att “det gar liksom inte att bygga upp
nagra regelverk”. Dédremot talar Elna mycket om just assistentens egen granssdttning for vad som

kéinns bra eller inte. Hon anser att:

“/.../ dér &r det ju solklart att dér &r det ju bara jag som.. anstilld som bestimmer var min grians gér sa att sdga.. for
vad man ska gora /.../ Men alltsa var.. eftersom det &dr sa luddigt s maste utgdngen &nda vara att det som jag.. kdnner

att har gar min gréns, ja da dr det regelverket liksom vid det tillfallet /.../”.
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Jag tolkar detta som att Elna anser att staten genom ett regelverk inte ska gé in och bestimma 6ver
minniskors val ndr det giller sex. Eftersom hon hédvdar att det inte gar att bygga upp nigra
regelverk géllande sexhjdlp, menar jag att det gér att dra en parallell till Pettersson 1 Rothstein
(2002), nér han i sin definition av individualism patalar att individen far allt svarare att acceptera
“pélagor och begriansningar av de individuella uttrycksmedlen”. (a.a., s. 233). Jag fir ocksa
uppfattningen att Elna har en forestillning om att staten ska vara neutral, vilket dverensstimmer
med Rothsteins (2002) teori. Men Elna anser att det faktum att individen far ha sig sjalv som
mattstock dndé delvis beror pa att avtalen ar sa luddiga, att det inte finns nagra arbetsbeskrivningar.
Att det &r sd tror hon beror pa “att det bygger pa den enskildes ritt”. Trots det dnskar hon inte att
avtalen ska bli mer strukturerade, utan tror mer pé att tydliggora forhéllningssattet gédllande “dom
hir fragorna”. Att det ska preciseras vad som ska ingé i uppdraget som personlig assistent och vad

som inte ska ingé, det vill sdga att “grdzonerna” utreds.

Niér jag frdgar Sara, ordforande for ett ungdomsférbund for funktionshindrade, vad hon anser att
den personliga assistentens roll i brukarens sexliv dr menar hon att det & en fradga om en

overenskommelse mellan assistent och brukare, som bor ske initialt. Hon uttrycker sig sa hir:

“/.../ ndr jag har den hér intervjun med min assistent som jag ska anstélla, att jag kollar av, 'jag behdver hjidlp med

matlagning, tvitt och sen behdver jag dven att du skulle onanera.. &t mig!' S& dr bdda medvetna om hur langt grénsen

gar och vad egentligen exakt den uppgiften innebar /.../”

Jag fragar henne om hon med detta menar att det inte ska avgoras i skriftliga avtal och dé séger Sara
att det varken ska forekomma i “avtal eller lagbdcker, for det &r nanting som tvé individer i sa fall
kommer 0verens om, kommer man Overens da dr det upp till dom, kommer man inte 6verens da
funkar det inte”. Vidare anser inte Sara att sex &r en réttighet for funktionshindrade och hon tycker
inte “att jag [Sara] som funktionshindrad har ritt att till exempel begira av min assistent att hjilpa
mig i knullet eller onanera eller vad som helst, for da missbrukar jag, misshandlar jag systemet som

jag far av min personliga assistent”.

Sara dr hir noga med att poédngtera att det hir med eventuell sexhjélp dr ndgot som med
nddvindighet maste ske i samforstand mellan assistent och brukare, det vill sdga i en interaktion dér
badas autonomi far utrymme och dar badas virderingar ligger till grund for det beslut som fattas.
(Nedelsky & Oshana i Christman, 2004). Precis som Linda, anstélld vid ett privat assistansforetag,

anser Sara inte att dessa beslut kan tvingas fram med lagar eller avtal, utan hon féster stor vikt vid
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individens eget stillningstagande (i samspel med en annan) och frihet och sjilvbestimmande.
Denna linje foljer hon d@ven d4 min fraga handlar om ifall de brukar diskutera sex och assistans

inom organisationen. Hon menar att det ar “sjdlvklart” att de diskuterar det, men:

“Det dr ingenting som organisationen gér in och séger 'men hur har ni det?', 'hur gor ni..?' ..vi pratar om det, debatten
finns, men hur ménniskor gor, det tycker jag inte att man lagger sig i s mycket for jag tycker det dr en personlig

fréga.”

Det blir hir tydligt att Sara vérderar individens autonomi och integritet och att det dr en frdga om
granssittning. Jag tolkar det som att Saras resonemang bygger pd en individualistisk héllning 1
enlighet med hur detta beskrivs i Rothstein (2002) och den relationella autonomin som skapas
emellan individer (i detta fall emellan organisationen och den funktionshindrade) enligt Nedelsky &

Oshana i1 Christman (2004).

Emma, personalansvarig pa ett privat assistansforetag, har en mycket fast och bestamd asikt ndr det
giéller ifall brukare ska fa sexhjilp. Vi har pratat om “att leva som andra” i relation till sex och
Emma séger att man ofta hamnar i1 svara situationer. Jag undrar da vilka situationer hon tinker pa.

Sa har svarar Emma:

“Det ar i séna situationer nir, nér, nir kunden &r sd pass dalig eller, alltsd om man sdger att man har ingen
nedséttning i... alltsd, om man 4r normalbegavad sidger man, men att man inte kan fa fag pa ndgon som man kan ha
en relation med.. eller sa

Annelie: Hur yttrar det sig menar du?

Emma: Da yttrar det sig att dom sédger det, dom sdger ju det liksom, 'kan ni hjdlpa mig med det héar?' eh.. 'nej', séger

jag da... 'nejnejnej, absolut inte!"

Enligt Emma dr sexhjélp inte tdnkbart. Hon séger “det hanterar inte vi dverhuvudtaget, inte mina
assistenter i alla fall /.../”. Vidare sdger hon att assistenterna “naturligtvis omedelbart” vinder sig
till foretaget om en brukare har uttryckt sddana onskemal. Jag frigar d4& om hon tror att alla
assistenter kommer och frigar eller om hon tror att det trots allt anda finns nadgon som tar ett eget

beslut “dér pa plats”. Emma svarar:

“Né! Det tror jag inte dom gor /---/ jag tror inte det finns nén risk att nagon skulle ta nagot initiativ dér.. sjélv.. det

tror jag inte. Dom brukar ringa in och hora av sig s fort det 4r nanting”.
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I motsats till de andra ger inte Emma intryck av att anamma en individualistisk hallning, menar jag.
Hade hon gjort det skulle hon, i verensstimmelse med Gvriga, ha ansett att det ar upp till var och
en av assistenterna att bestimma sjélv var deras grins betriffande sexhjilp gar. Istéllet tycks Emma
vara betydligt mer styrd av regler, avtal och lagar 4n de andra. Hon menar att “man kan inte tumma
pa arbetsmiljon [for assistenterna] for... kunden”. Tidigare i intervjun har Emma berittat om ett
assistansteam dér diskussionerna var vilda angdende en “kund” som borjat “hinta lite” om nagon
form av sexhjélp och dir teamets forhallningssitt var mycket splittrat. Nagra tyckte att det var
“okej)” medan andra inte ville stilla upp pa den sortens hjélp. Jag frdgar henne om det ndgonsin
forekommit explicit uttryckta sexuella behov fran brukare, som exempelvis forfragningar om

onanihjilp. Emma svarar da:

“Nej, men ddremot i den personalgruppen diskuterades det, faktiskt ganska héftigt.. inte for att ndgon erbjod sig eller
nat sant dér, utan det var snarare sa att nagra tyckte val att det var vil okej.. och dom andra tyckte absolut inte att det
var okej.. och jag tycker sannerligen inte det dr oke;j..

Annelie: Pé vilka grunder tycker du inte att det ar okej?

Emma: .. Darfor att dom.. alltsd dom &r ju anstillda dér.. pa ett professionellt sétt som assistenter for att utféra dom
uppgifterna som den &r beviljad assistans for.. annars blir det ju ett sexkop, alltsa sé.. och det ar ju inte det.. alltsa det
dr ju fortfarande forbjudet d4.. sa att.. det &r ju liksom inte dom, den sortens tjénster, alltsd dom har ju assistans fran
Forsékringskassan och av kommunen.. alltsd dom har ju fatt assistans baserad pd sitt likarunderlag och sitt
handikapp sa att siga.. och det ingér ju inte dir i alla fall... sa att.. det blir ju en helt annan.. da, det 4r ju liksom, det
ar ju inte med i avtalet s att séga.. /.../ alltsa d& dr vi ju helt ute, det 4r ju som att.. dom skulle mala huset liksom, det

ingdr ju inte.. for alltsa, det blir ju liksom helt knasigt”.

Vid flera andra tillfdllen under intervjun nimner Emma “kundens” avtal och vad som &r beviljat och
inte beviljat fran Forsdkringskassan. Hon podngterar ocksa arbetsmiljon for assistenterna. S& héar

sammanfattar hon varfor hon inte anser att sexhjilp &r acceptabelt:

“Ja.. det ingar inte i avtalet med oss.. eh for dom att fa det, det ingér inte med Forsdkringskassan, alltsa dom ar ju
beviljade av Forsdkringskassan och handlaggaren sé.. det hallet.. och sen dels ocksa det att jag.. alltsa assistenten
kontra vi.. sa att séga, plus att det ar forbjudet med sexkdp och det blir ju en form av sexkop, for da blir det ju att vi
koper det av Forsdkringskassan.. och det tror jag inte Forsdkringskassan dr med pé faktiskt (skrattar till lite torrt)...

eh, helt drligt.. sa, s skulle jag nog se det. /---/.”

Jag hdvdar att Emmas vérderingar dr regeletiska, enligt hur Johansen, Thyness & Holm (2001)
definierar regeletik. Regeletisk &r nidgon som anser att en handling adr god ifall den foljer det

foreskrivna regelverket och eftersom Emma inte tycker att det kan vara rétt eller “gott” att handla
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emot avtal och lagar s& menar jag att hon resonerar regeletiskt. (a.a.). Intressant dr att hon anser att
sexhjilp blir en form av sexkop fran Forsdkringskassan. Nér jag fragar om foretagets instédllning till
assistanshjdlp med formedling av prostituerade 1 Danmark menar Emma att det “strider lite mot
arbetsmiljon for assistenterna” och hon refererar dven till svensk lagstiftning och att assistenten ar

anstilld i Sverige.

Gillande kontaktformedling av prostituerade till de funktionshindrade brukarna ar Berit och Linda,
anstillda vid ett privat assistansforetag, av en helt annan asikt &n Emma. Bada tycker att Danmark

ar en bra forebild och Linda uttrycker sig sd hér:

“Ja, oja.. alltsa jag héller med, jag haller med Berit, jag tycker ockséd att Danmark 4r vél en bra forebild dar till
exempel.. just nir det géller den bilden eller biten.. men det &r ju inte sa l4tt i Sverige, det &r det ju inte

Annelie: Hur tdnker du nir du sdger att Danmark &r en bra forebild nér det géller det?

Linda: Eftersom det 4r tillatet.. s& &r dom ju en bra forebild. Jag har ingen erfarenhet av hur Danmark arbetar med

det eller sa, det dr vdl mer det som media har presenterat s att sdga.. men jag kan tycka att det ar fordelaktigt att en

assistent faktiskt far lov att formedla en kontakt med en prostituerad.”

Berit sidger dessutom lite senare i intervjun att hon tycker att det hade varit “en stor hjilp for
manga” att ha sexsamariter, som 1 Nederlinderna. Resonemanget tyder pd en ldngt mer liberal
instdllning till vad assistenten kan tinkas f4 gora dn vad Emma har. Till skillnad fr&n Emmas
uttalande om att det dr forbjudet med sexkop hintar Linda endast till lagstiftningen genom att siga
“men det &r ju inte sd latt 1 Sverige”. Jag far intrycket av att Linda och Berit tar timligen ltt pa
lagstiftningen och att de foredrar ett samhélle dér individen fér vara sin egen maéttstock och sjdlv
bestdmma Over sin moral, 1 enlighet med hur individualism beskrivs genom Pettersson 1 Rothstein
(2002). Jag tolkar Berits och Lindas uttalanden som att de f6ljer en konsekvensetisk tradition, inom
vilken man enligt Johansen, Thyness & Holm (2001) menar att handlingar dr goda om de leder till
nagot gott. Berit som sédger att det hade varit en stor hjilp for ménga med sexsamariter, menar enligt
min uppfattning att de funktionshindrade hade matt bra av att f& trdffa en sexsamarit och detta

motiverar da varfor sjdlva handlingen, att kontakta en sexsamarit, dr god.

Katarina, radgivare och informatér pa ett brukarkooperativ, betonar liksom Sara som ar
forbundsordforande for ett ungdomsforbund for funktionshindrade, att vad assistenten ska fi gora
eller inte géra ndr det berdr brukarens sexliv, bor bestimmas emellan brukare och assistent.
Katarina siger: “Det tinker vi nog att det dr upp till assistenten och brukaren. Man ska ju aldrig

vara tvingad till att ldgga fram en massagestav eller ta en om man tycker att det dr obehagligt.”
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Genom att belysa detta med den relationella autonomin, tolkad genom Nedelsky och Oshana i
Christman (2004) menar jag att Katarina i citatet ovan ger uttryck for det essentiella i samspelet

mellan assistent och brukare.

Da jag fragar Anna, som varit projektansvarig pa en paraplyorganisation for handikappférbund och
numera handleder assistenter, om hon anser att det tillhor assistentens uppgifter att hjilpa till med
sexuella behov hos brukaren svarar hon forst: “Ja, om du fragar sé generellt. Da far du precisera vad
det ligger i det.” Hon menar att hon skulle kunna svara péd tio olika sétt beroende pd hennes
erfarenhet. Sedan utvecklar hon sjilv sitt resonemang genom att anamma perspektivet som gar ut pa
att eftersom assistenten arbetar hos brukaren si kan inte brukaren be om en sexuell handling. Hon
menar att “det maste jag [som brukare] respektera.” Jag fragar om detta dr den generella synen inom
handikappférbunden och det anser Anna att det &r, “om dom ténker efter”. Hon fortsétter senare
géllande samma tema med att papeka att hon till de personliga assistenterna sdger att “om du ar det

minsta oséker s ar det ju osdkerheten du ska lyssna pa och inte viljan att hjilpa.”

Till skillnad fran vad Katarina och Sara formedlar om det 6nskviarda samtycket emellan brukare och
assistent, dr det ingenting Anna for fram. Det tycks handla om assistentens autonomi, enbart, pa det
sitt jag uppfattar att Elna ocksé avser. Att Anna anser att brukaren maéste respektera assistentens
professionella stéllning tolkar jag som att den enas autonomi stélls emot den andras. Brukarens rétt
till sjdlvbestimmande som vuxen medborgare, enligt Nirjes (2003) definition av vad det innebér att
leva ett vuxenliv, kontra assistentens autonomi géllande granssittning, enligt den sd kallade

“ansvarsmodellen” beskriven av Lindquist (1990).

4.4. Synen i brukarkooperativet och handikappforbundet pa forestallningar om
funktionshindrades sexliv

Under mina intervjuer med Katarina och Sara, frdn brukarkooperativet respektive
handikappforbundet, blev det tydligt att de anser att det existerar en viss syn pa funktionshindrade
bland icke-funktionshindrade. S& hir sdger Sara angdende den syn som finns avseende att

funktionshindrade har svart att hitta en partner eller ha sex:

“/.../ jag anser inte att funktionshindrade &r en grupp for sig som har svart att hitta partner, jag tycker att alla
ménniskor i s fall mer eller mindre har svért att hitta den som dom vill antingen ha sex med eller ha en ordentlig

relation med /---/. Alla vi [alla méinniskor] dr funktionshindrade.”
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Jag sammankopplar vad Sara ovan ger uttryck for med vad Katarina nedan sdger. Nir jag fragar
Katarina hur en brukare som vill ha sina sexuella behov tillfredsstillda ska ga tillviga for att fa det

svarar hon att det dels sker genom hjdlpmedel och dérefter sdger hon s har:

“/.../ Och annars gor vi ju faktiskt som alla andra, vi letar reda pa en partner och har man ingen partner sa har man
ingen sex. Det dr ju sé det &r for alla och det &r sa for oss med, det &r ingen skillnad. Och vi tycker infe att man ska
ha nagra prostituerade.

Annelie: Néh.. det var min nésta frdga ndmligen..

Katarina: Ja och det &r.. NEJ NEJ NEJ och stora nej, for.. ndstan hela handikapporganisationen som finns, darfor att
det ar d4nnu mer krinkande, tror inte folk att vi kan skaffa sex sjélva? Tror dom inte att vi kan hitta partners? Tror
dom inte att vi kan vara sexiga och attraktiva, det &r vl klart att vi kan.

Annelie: Sa det blir nedvirderande d&, hela den diskussionen menar du?

Katarina: Det blir mycket nedvarderande! Sen ar det klart det finns sdkert funktionshindrade som vill kdpa sex, men
det finns vanliga mén som vill kdpa sex, som ar hur friska som.. det dr en annan diskussion, det &r inte den hér

diskussionen.”

I bidde Saras och Katarinas uttalanden ges uttryck for dels de forestdllningar som icke-
funktionshindrade har om dem som funktionshindrade och dels for deras egen syn pa dessa
forestillningar. Katarina blir mérkbart upprord och irriterad nér hon talar om andras syn pa
funktionshindrade. Jag fragar henne om hon tror att synen inom mindre assistansforetag géllande
prostitution ocksd ar negativ eller ifall de inom organisationen mérker nagon skillnad i

asiktsbildning. Katarina svarar sa hér:

“Na, né. Det gor jag faktiskt inte.

Annelie: Ingen skillnad?

Katarina: Inga skillnader vad jag har hort nanstans, utan dér tycker man sa hér.
Annelie: Inte prostitution alltsa?

Katarina: Nej, inte prostitution

Annelie: Och inga sexsamariter heller som i Holland?

Katarina: Nej.. nej. Det ér lika kridnkande och fornedrande det.”

Det ar intressant att notera skillnaden emellan Katarinas svar och det svar jag fick av Berit och
Linda i det privata assistansforetaget, gillande prostitution. Linda uttalade klart och tydligt att hon
var positivt instdlld till att en assistent skulle kunna formedla kontakt med en prostituerad &t en
brukare. Katarina ddremot, anser att prostitution och sexsamariter dr krinkande och hon avslojar
ddrmed ocksa sin syn pé icke-funktionshindrades forestdllningar om funktionshindrade och deras

sexliv. Katarina ger 1 sitt forsta uttalande uttryck for bade Independent Living-ideologins strdvan
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efter personlig makt, lika villkor och sjélvrespekt och normaliseringsprincipen dd hon sdger att
funktionshindrade gor “som alla andra”. Hon menar att har man ingen partner s har man inte sex
och att det dr sé det dr for alla. Jag anser att detta kan styrka normaliseringens fortsatta betydelse for

funktionshindrade.

4.5. Summering av intervjuerna

Genom att analysera mina intervjuer har jag kunnat se att det finns ett forhallningssétt som forenar
atminstone fem av sex informanter. Det dr asikten att det &r individens grinser och autonomi som
ska gélla 1 assistansyrket. Vissa betonar 6verenskommelsen mellan assistent och brukare mer, andra
talar bara om assistentens grinsséttning. Det dr egentligen bara Berit och Linda 1 ett av de privata
assistansforetagen, som inte uppmirksammar assistentens autonomi och grénsséttning och

relationen emellan assistent och brukare.

I bade Saras och Katarinas fall kan anas en stor dos integritet och virnande om grénssattning for att
1 storsta mojliga mén blir behandlade pa lika villkor som andra ménniskor. Deras diskussion ror sig
pa en mer ideologisk niva som ar tydligare kopplad till rittigheter, &n till exempel Berits, Lindas
och Emmas resonemang som ar mer konkreta och inte s& enhetligt ideologiskt fargade. Sara och
Katarina talar om sig sjédlva och andra funktionshindrade ur ett integritetsperspektiv, det vill siga att
det dr krinkande att betrakta sex som en rittighet och se de funktionshindrade som en specifik
grupp som skulle nyttja denna réttighet genom exempelvis sexkop. Bdde Katarina och Sara menar
att det inte dr annorlunda for dem som funktionshindrade &n fér nagon annan. Emma, vid ett av de
privata assistansforetagen, skiljer sig en del fran de ovriga d4 hon adr mycket fokuserad péd vad som
ingar i avtal och vad lagen sdger. Denna principfasthet & hon ensam om att s& starkt framhéva.
Vissa andra nimner det ocksa, till exempel Elna pa fackforbundet, men jag uppfattar Emma som
mycket styrd av regelverk. Berit och Linda sticker ocksa ut, men i deras fall handlar det om raka
motsatsen jaimfort med bdde Emma, Sara och Katarina. Berit och Linda &r ndmligen tdmligen
radikala i sin syn pa sexhjélp. Alla dvriga informanter har stéllt sig mer eller mindre negativa till
sexhjélp 1 form av prostitution och sexsamariter, men dessa tva ar overens om att de mycket vél
skulle kunna ténka sig att ha den hjdlpen i1 Sverige, sdsom hjilpen ar organiserad 1 Danmark och
Nederldnderna. Darmed uppfattar jag ocksa deras uttalande som kriankande gentemot Katarinas och

Saras synsitt som de menar ér foretridande inom hela handikapprérelsen.
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5. Sammanfattning

Mitt syfte i denna uppsats har varit att undersdka synen pa vilken roll den personliga assistenten har
1 den funktionshindrades liv och sexliv, samt hur forestéllningar om ett “normalt” liv och “att leva
som andra” kan definieras i forhallande till detta. For att fa ett varierat urval och spannvidd pa min
studie har jag velat se pa forhallningsséttet 1 tva assistansforetag, ett brukarkooperativ, en
paraplyorganisation for handikappforbund, ett handikappforbund samt ett fackférbund. For att
kunna undersoka detta har jag formulerat fyra fragestéllningar: Vad innebir uttrycket “att leva som
andra” for organisationerna? Hur &r synen inom organisationerna pa den personliga assistentens roll
1 brukarens liv? Hur dr synen inom organisationerna pa den personliga assistentens roll i brukarens

sexliv? Hur dr synen inom organisationerna pa funktionshindrades réttigheter till sexhjilp?

Vid genomforandet av undersdkningen har jag gjort sex semistrukturerade intervjuer med personer i
nyckelpositioner 1 de olika organisationerna och forbunden. Mina teoretiska utgangspunkter har
varit socialkonstruktivism utifrin Weeks (1995), normaliseringsprincipen utifrdn Nirje (2003),
VSR-teorin utifrdn Wolfensberger (1998), individualism och autonomi utifrdn Rothstein (2002) och
jag har dven inkorporerat perspektiv fran Graham (2002) och Christman (2004). For att ytterligare
belysa assistentens roll har jag dven fort fram aspekter av handlingsteori och grundliggande

filosofiska idétraditioner om handling.

Vad som huvudsakligen framkommit i min uppsats &r att det finns flera vitt skilda uppfattningar och
forhallningssétt till funktionshindrades sexualitet och sexliv samt assistentens roll i detta. Det har
framkommit en betoning och ett fokus péd assistentens autonomi och att de val assistenten gor
betrdffande sexhjélp handlar om den enskilda assistentens egen granssittning. Vissa betonar
Overenskommelsen mellan assistent och brukare mer, andra talar bara om assistentens
grianssittning. Organisationerna har svarat tdimligen olika, d& ndgon varit mer regelstyrd och en
annan “liberal” och tillatande. Det gér ej att utldsa att en typ av organisation generellt har svarat pa
ett visst sdtt som skiljer sig frdn en annan typ av organisation. Istéllet verkar det dven hér bero pa
individen och dennes personliga asikter, vilket ytterligare styrker anvdndningen av den teoretiska
aspekt jag belyst om att individualism &r en stark drivkraft i dagens samhille. (Pettersson i
Rothstein, 2002). Det som tycks vara gemensamt dr emellertid synen i brukarkooperativet och
handikappforbundet gillande icke-funktionshindrades forhallningssitt till funktionshindrade och

deras sexliv, dér det framkommit att det finns en hel del forutfattade meningar.
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Min mening var att intervjuerna skulle fungera som representativa for organisationen, det vill sidga
att fokus inte skulle ligga pa informanternas personliga uppfattningar utan organisationens. Jag har
dock blivit varse att det antagligen dr omojligt att inte bli subjektiv 1 ndgon man, sérskilt nir &mnet
ar sd engagerande och kontroversiellt som jag fOrstatt att sexualitet och funktionshinder dr. Dérfor
har mina intervjuer blivit som en hybrid av nyckelintervjuer och personliga samtal med individuella
tolkningar. Daremot vill jag inte pdsta att intervjuerna blivit lika subjektiva och personliga som de
kunde ha blivit ifall jag valt att intervjua personliga assistenter for deras erfarenheters skull. Mina
nuvarande informanter &ar trots allt méana om organisationens framtoning och &dven om
ansvarspositionerna ir olika bland dem s befinner sig eller har samtliga befunnit sig i ndgon slags

nyckelposition.

6. Slutdiskussion

Funktionshindrade som grupp har pd méanga sitt likheter med andra marginaliserade grupper i
samhdllet. Paralleller kan dras till bdde homo- bi- och transpersoner och minniskor med icke-
svenskt ursprung. Att gora en koppling till kvinnors underordning och méns dverordning samt
kvinnororelsen dr ocksa sjdlvklar for mig. Alla grupper som fitt kimpa for sina réttigheter och
fortfarande maste gora det har enligt mig atminstone tre saker gemensamt: Kampen for att verkligen
lyckas omsétta Manskliga Réttigheter och andra FN-konventioner i praktiken och att de universellt
utformade réttigheterna ska gélla dven for dem, kampen for att i leva pa lika villkor som andra

manniskor (vad nu det egentligen innebdr) och strévan efter att fa tala med sin egen rost.

Normaliseringsprincipens strdvan &r just att lyfta upp funktionshindrades levnadsvillkor fran
praktisk vardagsnéra niva till en universell nivd kopplad till ménskliga réttigheter. Jag anser att
principen bidragit till mycket gott, som exempelvis utformningen av réttighetslagen LSS, men jag
vill ocksa passa pa att rikta kritik emot normaliseringsprincipen. Aven om Perrin & Nirje (2003)
tillbakavisar kritiken om att normalisering dr detsamma som normativ normalitet, s menar jag att
valet av sjdlva ordet “normal” oundvikligen leder till missuppfattningar och godtycklighet. Det som
4r “normalt” for mig ir inte “normalt” for dig. Aven om Perrin & Nirje (a.a.) menar att det normala
Nirje talar om innebdr samhdllet 1 sin helhet med alla dess avvikelser, sa hdvdar jag att det ju trots
allt &r s att dessa avvikelser uppkommit som en motsats till nigot som definieras som “normalt”.
Vad dr da detta “normala” 1 sa fall, om det i alla fall inte 4r det som betecknas som “onormalt” eller
avvikande? Min uppfattning ar att det maste finnas en given norm om vad det “normala” och
“Onskvdarda” dr for att nagot annat ska kunna betecknas som “onormalt” eller “avvikande”.

Begreppen star i relation till varandra. Vi kan inte veta vad det ena dr utan att veta vad det andra é&r.
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Darfor menar jag att normaliseringsprincipen dr en kélla till konflikter och att den stidndiga
diskussionen om vad som &r “normalt” respektive “onormalt” gor att principens universella
anvindbarhet kan tyckas vara begridnsad. “Normalt” och “onormalt” varierar fran plats till plats,

frén tid till tid, fran grupp till grupp och fran individ till individ.

Trots det individualistiska tankesdtt jag nu riktat min uppmairksamhet mot &r det naturligtvis
angelédget att utforma rattigheter och principer som ar tinkta att gélla for alla ménniskor. Men dven
om vi alla d&r ménniskor sd menar jag att det inte automatiskt ar pa det séttet att vi alla dr fodda med
lika forutsittningar. Dérfor vill jag framfora betydelsen av att beakta maktstrukturerna mellan olika
grupper 1 samhillet. Negligerandet av dessa maktforhallanden har lett till hundratals ar av fortryck
av bade kvinnor och funktionshindrade. S& smaningom har kvinnors réttigheter bdrjat
uppmirksammas och ambitionen dr att kvinnors réttigheter ska vara méanskliga réttigheter. Men
roster har hojts for att fora fram andra faktorer &n bara den att alla kvinnor &r fortryckta pa grund av
sitt kon. Intersektionalistiska perspektiv som dven beaktar bland annat klass och etnicitet som
maktfaktorer foretrdds av till exempel de los Reyes & Mulinari (2005). Jag anser att dessa
perspektiv pa ett utmaérkt sitt skulle kunna hdja medvetenheten for funktionshindrades strédvan att
leva pa likvdrdiga villkor. Likvérdiga villkor dr emellertid ndgot som maéste gilla for alla 1 hela

samhillet, oavsett kon, klass, etniskt ursprung eller sexualitet.

Sa ldnge det finns skillnader 1 synsétt mellan olika grupper och organisationer av den art och grad
som jag menar framkommit i denna uppsats sd kommer det att finnas motséttningar och
intressekonflikter. Att det inte finns nagot regelverk betriffande sexhjdlp kan bero pa att
sexualiteten anses ha en “sdrstdllning” i1 mianniskors liv, 1 likhet med vad Hellmans citat i
inledningen ger for bild. Flera av mina informanter ansag ocksd att det inte gér att stifta regelverk
géllande sexhjdlp. Jag menar dock att det kommer fortsétta att vara assistentens eget regelverk som
sitter granserna for sexhjélp sa ldnge sexualitet och funktionshinder betraktas som kontroversiellt.
Jag anser ocksé att assistansforetag, brukarkooperativ och alla andra som kommer i kontakt med
brukare och assistenter bor fora upp d&mnena sexualitet, funktionshinder och sexhjdlp pa agendan.
De organisationer jag intervjuade visade ingen uppenbar brist gdllande formaga att fora fram dessa
dmnen, men som jag redogjorde for i mitt metodkapitel nekades jag intervjuer just pa grund av att
vissa organisationer upplevde osdkerhet for att det inte var ndgot de diskuterat. Jag menar att om det
inte finns ett regelverk sd bor assistenter och brukare i alla fall vara vil forberedda nér situationen
dyker upp. Om dmnet forblir “ordrbart” och “privat” sd bortser man fran en viktig del i ménniskors

liv och att sopa kénsliga fragor under mattan har aldrig hjilpt ndgon i langa loppet. Ytterst handlar
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sexualitet om politik.

6.1. Forslag till framtida forskning

Jag menar att det skulle vara intressant att ocksd ta del av de personliga assistenternas egna
upplevelser och erfarenheter, att jamfora assistenter av manligt och kvinnligt kon och dito brukare
samt kommunala och privata assistansanordnare. Ar det nigon skillnad p& hur man resonerar
géllande sexhjélp beroende pd om man dr man eller kvinna? Finns det skillnader i forhéllningssatt
mellan kommunala och privata assistansanordnare? Vad har assistenten for rittigheter om hon eller

han upplever sig krankt eller sextrakasserad av sin brukare?

Som en jamforande faktor skulle det &ven vara givande att intervjua fler brukare och
brukarkooperativ inom Independent Living-rorelsen. Att fordjupa forstidelsen for likheter mellan
funktionshindrades historia och kamp, kvinnororelsen och gayrorelsen genom att gora en

komparativ studie dem emellan finner jag ocksa oerhort fascinerande.
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Bilaga 1: Intervjuguide

Sexualitet och funktionshinder

Organisationens funktion
Vilken funktion fyller er organisation? Berétta!

«  Vilken roll har du i organisationen?

“Att leva som andra”
Vilken innebord ldgger du 1 uttrycket “att leva som andra” sd som det star i LSS?
«  Vad innebér lagen i sin helhet och 1 praktiken for brukaren? For assistenten?

Vad innebiér det 1 relation till sex?

Assistentens roll i brukarens liv
« Vilken roll anser du att den personliga assistenten har i brukarens liv?
Vilka krav tycker du att brukaren kan stilla pa sin assistent?
Vilka uppgifter anser du att en personlig assistent ska utfora? Vilka ligger utanfor ramarna?
Tillhor det assistentens uppgifter att hjélpa till med att tillfredsstélla brukarens sexuella
behov?

Tillhor det assistentens uppgifter att hjdlpa brukaren att komma i kontakt med prostituerade?

Brukarnas behov
Upplever du att det finns ett behov av att diskutera sex bland brukarna?
« Diskuterar ni sex med era brukare?

Upplever du att det finns ett behov av att ha ett sexliv bland brukarna?



	“På folks allmänna attityder, att funktionshindrade har inte sex, dom har inget kön överhuvudtaget, det har du väl sett, det finns man- kvinno- och handikapptoaletter, och då kan man ju undra vilket kön är en handikappad? Det är ju ingen skillnad, men man såg det så förr. Man var avkönad på nåt vis och det har ju förändrats väldigt mycket med åren. Jag fick mitt första barn för tretti år sen och det var inte roligt kan jag säga för hon [handläggaren på FK] tittade på mig och sa 'hur gick det till?' Ja och jag sa, 'vet inte du det när du är så här gammal så tycker inte jag att du ska jobba på Försäkringskassan.'  ”



