Sa nara far ingen gar
En studie om sexualitet, funktionshinder

och personlig assistans

ay

Julia Bahner

GOTEBORGS UNIVERSITET

W)J INST FOR SOCIALT ARBETE




Skriftserien 2016:3
Institutionen for social arbete

Goteborgs universitet

© 2016 Julia Bahner

Omslagsbild: Lisbeth Sandvall Rd## mdte (bilden ar beskuren)
Omslagsdesign: Julia Bahner och Ineko
Tryck: Ineko, Bangirdsvagen 8, 428 35 Kaillered

ISBN 978-91-86796-98-3
ISSN 1401-5781



ABSTRACT

Title Too Close for Comfort? A Study of Sexuality, Disability and Personal Assistance.
Author Julia Bahner

Key words sexuality, disability, personal assistance services, independent living, policy

ISBN 978-91-86796-98-3

ISSN 1401-5781

Internet  http://hdlLhandle.net/2077/44376

The general aim of the thesis is to explore how sexuality is understood, described, responded to
and organized in Swedish personal assistance services (PAS); that is services to people with im-
paired mobility. Previous research has demonstrated the struggle for disabled people to be ack-
nowledged as sexual beings in a culture where dominant ideals of sexuality exclude disabled bo-
dies. For assistance users who require sexual facilitation, i.e. personal assistance in order to mana-
ge their desired sexual conduct, this struggle can be even greater.

The law governing PAS (LSS) is supposed to make it possible for assistance users to “live a
life like others” under good living conditions and, furthermore, make it possible for them to par-
ticipate on equal terms in society. However, sexuality is not mentioned in LSS, which leads to in-
security whether or not sexual facilitation is sanctioned. This insecurity is further deepened as the
Work Environment Law states that the personal assistants’ working conditions must be both
physically and psychologically adequate. Moreover, the issue of sexual facilitation is surrounded
by taboo and ambiguity, and in my thesis I seek to analyze the logic behind these facts, as well as
their consequences for concerned parties.

The thesis is a compilation of a comprehensive summary (kappa), a binding text of six chap-
ters (written in Swedish) and four related papers that have been previously published in inter-
national scientific journals. The empirical material consists of: 1) interviews with 10 personal as-
sistance users, and also online observations of a virtual community’s discussion of disability-rela-
ted issues, 2) interviews with 15 personal assistants, and also online observations of a virtual com-
munity’s discussions of personal assistants' working conditions, 3) focus group discussions with
10 service managers from different organizational settings, and 4) an analysis of texts about how
sexual facilitation in PAS can be understood and handled, published by the Ethics Board’s Social
Committee (part of the Swedish National Board of Health and Welfare) and The Swedish Fede-
ration of Mobility-Impaired Youth.

The thesis thus explores how assistance users, assistants, managers and different stakeholders
conceptualize sexual facilitation as a sexual practice, and furthermore, the relationship between
the individual, social and societal levels. The core of the analysis is an understanding of bodily
functioning, sexuality and professionalism as infused with normative ideas that influence how
service is provided in practice. The results show that bodily ideals and what is considered “nor-
mal” ways of conducting sexual activity impede assistance users in expressing their sexual needs,
especially if they need assistance to realize them. Personnel have great discretion when they de-
cide who does what, for whom, how, and why (or why not), greatly influenced by their personal
values about sexuality. The silence surrounding sexual facilitation on the policy level, combined
with it being a taboo issue in society, contributes to the lack of attention in service provision. The
study shows that sexual facilitation is a complex phenomenon and also constitutes a field of anta-
gonism where the rights and responsibilities of concerned parties are at stake, i.e. sexual citizen-
ship, worker’s rights and the bounds of welfare. Do service users have a right to sexual fulfill-
ment, and if so, how is this to be catered to in practice, and if not, on what grounds can people in
power positions define other’s sexual lives?
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Sammantattning pa lattlast svenska

Nir en person ar forlamad eller har svart att rora vissa delar av
kroppen

sdger man att personen ar rorelsehindrad.

En lag 1 Sverige (LSS) sager att exempelvis manniskor med
rorelsehinder ska kunna leva lika gott som alla andra.
Dirfor finns manga organisationer och minniskor

som arbetar med att hjalpa rérelsehindrade att leva lika gott
som andra.

Personer som hjilper rorelsehindrade kallas assistenter.

De rérelsehindrade sjalva kallas da brukare.

Vissa brukare behover assistentens hjilp for att kunna ha sex.
Exempelvis kan de behova hjalp att kld av sig
eller hjilp att ligga kroppen 1 ett visst lage.

Tyvirr star det inget 1 LSS om just ritten till ett gott sexliv.
Det finns heller inga andra politiska beslut eller riktlinjer
som sidger hur assistenterna ska gora nir brukare behover
hjalp for att ha sex.

Anda3 ir sex viktigt for att minniskor ska kunna

leva ett gott liv.

Den hir boken handlar om hur svart det blir att hjilpa brukare
med deras sexliv nir det inte finns ndgra allminna regler eller
beslut att stodja sig pa.

Boken handlar ocksa om hur osikerhet och férdomar

1 samhallet gor det svart for assistenter att hjalpa till

och svart for brukarna att be om hjilp.

Ett problem ar att manga i samhallet kdnner sig osikra
nir de pratar om sitt eget eller andras sexliv.
Det kanns obekvamt och forbjudet.

Detta kallas att sexlivet ar Zzbx 1 vart samhalle.



Tabut kan kidnnas extra starkt nir det giller rérelsehindrade
eftersom manga i samhallet tror

att sexlivet for rorelsehindrade ar annorlunda

och for att manga tycker att sexlivet for rérelsehindrade verkar
konstigt.

Tabut och férdomar om vilket sexliv som dr normalt
och vilket som ar onormalt

gor att rorelsehindrade ibland kanner sig obekvima
och diskriminerade nir de behéver sin assistents hjélp

1 sexlivet.

Ibland leder tabun och férdomar till att manniskor borjar tro
att rorelsehindrade inte behover sex alls.

Brukarnas sexuella behov gléms bort eller goms undan.

Sadana tankar gor att brukarna kianner sig
annu mer diskriminerade

och obekvima nar de behéver hjilp i sexlivet.

Istillet for att be om hjilp, haller de hellre tyst om sitt
problem

och litsas att det inte finns.

Ibland vagar inte brukarna fraga sin assistent om hjalp
med att ha sex.

Brukarna dr ridda att assistenten ska kanna sig
obekvam eller bli irriterad

och kanske inte kommer att vilja jobba kvar.

I borjan nimndes att det saknas allmanna politiska beslut och

regler £6r hur man ska hjalpa rorelsehindrade till ett bra sexliv.

Kanske ar det sa att politiker och andra beslutsfattare inte
skapat ndgra riktlinjer f6r hur rérelsehindrade ska kunna leva

ett bra sexliv for att amnet ar tabu och de har fordomar.



Ett annat problem handlar om assistentens yrkesroll.
Assistenten finns ju dar for brukarens skull.
Det betyder att brukaren bor vara den som bestammer

hur hen vill ha det och vad assistenten ska hjalpa till med.

Om brukaren da vill ha hjilp med att ha sex
kan assistenten kidnna sig maktlos

och ridd att anvandas pa ett hinsynslost sitt.

De som bestimmer om funktionsnedsattas rittigheter, och de
som arbetar med att hjalpa funktionsnedsatta att fa sina
rattigheter uppfyllda maste hitta en 16sning som gor att
brukarna inte blir sexuellt diskriminerade

utan far den hjalp de behover

och sa att assistenterna blir trygga i sin yrkesroll!






Syntolkning av omslagsbild

En oljemalning. Bakgrunden ar djupt r6d och ytan skiftar i olika réda nyanser.
Framfor finns tre siluetter av upprattstiende minniskogestalter. De tre kropparna
star sida vid sida, sa nira att de smalter ihop till en. Siluetten av de tre ir inte svart
utan fylld av firgfilt och linjer. Inga filt ar helt och hallet i en farg utan bestar av la-
ger av olika farger som skimrar och flyter in i varandra. Grundfirgen ar samma r6-
da som bakgrunden. Réda linjer gir kors och tvirs 6ver gestalternas huvuden och
letar sig in 1 méinniskorna, fran huvudena, via halsen och in i kroppen. Dar inne gar
de réda linjerna ihop och ritar en oval form tvirs 6ver brostpartiet pa de tre. Fran
vanster kommer ett ljus in. Det glimrar som gula filt i den vinstra gestaltens huvud
och sprider sig som storre falt i forbindelsen mellan den vanstra och den mittersta
personen. Lingre ut at hoger, lingre bort fran ljuset, finns svarta skuggpartier och

inuti kroppen pa den som befinner sig lingst bort fran ljuset finns ett blatt falt.






Forord

Det ar manga personer som varit involverade i mitt arbete med avhandlingen. Forst
och frimst: ett stort tack till mina intervjupersoner: assistansanvandare, personliga
assistenter och chefer, samt skribenterna pa de tva internetforum jag observerat

diskussionerna pa. Utan er — ingen avhandling! Jag ar er evigt tacksam.

Tack till alla kollegor vid Institutionen fér socialt arbete som pa olika sitt stottat
mig och underlittat min tid som doktorand; vare sig det handlat om administration,
granskning av mina texter, litteraturtips, musikaliska néjen 1 kallaren, eller axlar att

grata ut pa. Ni ar manga som forgyllt denna resa — och blivit vanner for livet!

Jag vill dven tacka alla er som jag lart kinna vid andra institutioner och universitet.
Det har alltid varit givande att mota nya tankar och forskningsmiljéer och jag hop-

pas att vi kommer att fa chans att samarbeta i framtiden!

Ett stort tack aven till mina finansidrer: Norrbacka-FEugeniastiftelsen, som finansie-
rat storsta delen av min forskarutbildning, Adlerbertska stiftelserna, Stiftelsen Paul
och Marie Berghaus donationsfond och Forte som moijliggjort resor till konferen-
ser och dylikt, samt G6teborgs universitet som genom Bo Samuelssons doktorand-

utbyte mojliggjorde min vistelse vid University of California, Berkeley.

Sist men inte minst: tack till alla mina vinner och bekanta utanfér den akademiska
virlden som pd betydelsefulla sitt bidragit till att gora avhandlingen — och mig! —
battre: representanter fran funktionshinderrérelsen, vinner i den feministiska kam-

pen och inte minst mina nira och kira <3.

Slutligen, sa vill jag tilligna avhandlingen tva personer som tyvarr inte finns med
oss langre, men som jag hade férmanen att fa lira kinna under de foérsta aren som
doktorand: Veronica Svensk och Erik Ljungberg. Ert mod, klokskap och kreativitet
1 arbetet for alla manniskors lika virde och mojligheter till delaktighet 1 samhillet —

dven pa sexualitetens omrade — kommer for alltid att utgora inspirationskallor!

.
ﬂ/d @a@w/&

Goteborg den 6 juni 2016
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Kapitel 1. Introduktion

Varfor denna avhandling?

I avhandlingen underséker jag hur sexualitet hanteras inom personlig assistans for
personer med funktionsnedsittning som medfor rorelsehinder. Fokus ligger pa hur
assistansanvindare, personliga assistenter och chefer begriplige6r, bemoter och
hanterar den sexuella praktik som innebir att vissa assistansanvandare har behov av
stod 1 att utova onskad sexuell aktivitet. Dirtill undersoker jag hur sidan sexuell
praktik beskrivs, begripligg6rs och foéreslas bli hanterad i texter som publicerats av
Forbundet Unga Rorelsehindrade och Socialstyrelsens etiska rads utskott for so-
ciala fragor. Bakgrunden till studien har flera bottnar, men med den gemensamma
nimnaren att studier som analyserar hur sociala normer, yrkespraktiker och poli-
tiska strukturer paverkar mojligheten att uttrycka och praktisera sin sexualitet har
tatt mindre utrymme an exempelvis individualiserade perspektiv med fokus pa att
“atgarda” kroppsliga faktorer med malet att kunna utféra vad som anses vara
“normal” sexuell aktivitet (Jungels & Bender 2015; Shuttleworth 2010, s. 4f).

Jag undersoker sexualitet 1 betydelsen ’gorandet av sexualitet 1 den vardagliga
kontexten”, vilket inkluderar bdade sexuell subjektivitet, relationer och praktiker
(Dunk 2007), samt hur dessa relaterar till samhalleliga normer och makthierarkier
(Rowntree 2013). Jag tar sikte pa en specifik praktik som sillan diskuteras, namligen
personlig assistans som syftar till att mojliggora 6nskad sexuell aktivitet for perso-
ner med rorelsehinder som har behov av detta. Hur sidan assistans ser ut, eller
forestills kunna se ut, ar naturligtvis individuellt, men kan exempelvis handla om
att “lagea till ritta (handen, kroppen, hjalpmedlet), ta fram hjalpmedel och kanske
assistera efter sexakten med hygien och liknande uppgifter” (Barsk Holmbom 2013,
s. 126). Det handlar siledes inte om sexualitet som en abstrakt rittighet, som de
flesta ar Gverens om att alla har ritt till (sd linge den inte skadar nagon annan) —
utan om en konkret situation som for manga tillhor det mest intima och privata.
Dirfor blir ocksa gransdragningar kring vad som ér att anse som (normal) sexuell
aktivitet i forhallande till berérd personals virderingar och organisatoriska forut-
sattningar relevanta att ta hansyn till, vilket komplicerar fraigan (Browne & Russell

2005; Earle 1999).



Under avhandlingsarbetets gang har det blivit uppenbart f6r mig att fragor kring
sexualitet och personlig assistans priglas av tabu, ambivalens och osikerhet hos
bade assistansanvindare och personal. Det finns bade en vilja att uppmarksamma
sexualitet samtidigt som det finns en radsla att uppmiarksamheten ska leda till nagot
negativt, exempelvis krankningar eller stigmatisering avseende bade personer med
funktionsnedsittning och personliga assistenter — en ambivalens som jag kommer
diskutera i avhandlingen. Bada parter brottas ofta med fraigan om hur nira sexuali-
teten det ar acceptabelt att komma 1 en assistansrelation — dérav titeln pa avhand-
lingen: Sa ndara far ingen gi? Genom fragetecknet vill jag belysa att det inte ar ett pa-
staende a7/ ingen far komma sa nira sexualitet, utan att det dr en oppen friga med
manga moijliga svar pa grund av den komplexitet som omgirdar amnet.

Komplexiteten handlar inte minst om de speciella omstandigheter som det inne-
bar att leva respektive arbeta med personlig assistans; i grinslandet mellan det pri-
vata och det offentliga, eftersom insatserna utfors i hemmet samtidigt som det ar
en bistaindsbedomd och lagstadgad valfirdsinsats (se t.ex. Egard 2011; Larsson
2005). Mitt studieobjekt utgors siledes av en specifik praktik, men ocksa av hur
denna praktik teoretiskt kan forstas som uppbyggt och influerat av samhilleliga dis-
kurser, sociala normer och professionella praktiker — diar makt ér ett centralt tema.

Eftersom det saknas svensk forskning om hur sexualitet hanteras inom personlig
assistans for personer med rorelsehinder dr en utgangspunkt i min forskningsansats
att undersoka fragan ur ett sa brett perspektiv som mdijligt; hur fraigorna upplevs
och forstas av tre grupper av berorda individer (assistansanvandare, personliga as-
sistenter och chefer); utifran de tidigare nimnda texterna som publicerats av rele-
vanta aktorer pa omradet; Forbundet Unga Rorelsehindrade och Socialstyrelsens
etiska rads utskott f6r sociala fragor; samt hur dessa forstaelser kan forstas i forhal-
lande till den svenska policykontexten, exempelvis avseende lagen (1993:387) om
stod och service till vissa funktionshindrade (LSS), genom vilken insatsen regleras.

I den svenska lagstiftningen nimns inte sexualitet och det finns inte heller andra
nationella riktlinjer eller policies for hur frigorna ska forstas och hanteras. En int-
ressant kontrast ar Danmark. Trots att den danska motsvarigheten till LSS inte hel-
ler nimner sexualitet, har en sarskild vagledning for arbete med sexualitetsfragor i
funktionshinderverksamheter utarbetats av danska Socialstyrelsen (Socialstyrelsen
(DK) 2012). Tidigare forskning som jamfort de bada lainderna visar att detta bland
annat kan tinkas bero pa skillnader i hur funktionshinderrorelsen i respektive land
hanterat amnet sexualitet (Kulick & Rydstrom 2015). Medan den danska funktions-
hinderrorelsens aktiva rost bidragit till att synlige6ra personer med funktionsned-
sattning som sexuella, och dirmed underlittat f6r myndighetspersoner och profes-

sionella i funktionshinderverksamheter att utveckla metoder och professionella for-



hallningssitt, s har den svenska rorelsen varit timligen tyst (ibid., s. 74).

Ett undantag i den i 6vrigt tysta svenska funktionshinderrérelsen dr Férbundet
Unga Rorelsehindrade, som publicerat den handbok for hur assistansanvindare och
assistenter kan arbeta med fragorna i praktiken, som analyseras 1 avhandlingen
(Svensk 2011). Ett annat exempel ar fran kommunal policyniva diar Malmé stad ny-
ligen publicerat en vigledning fo6r personal inom LSS-verksamheter om hur arbetet
med fragor kring sexualitet kan bedrivas, vilken har som sin utgangspunkt den
overgripande strategin for arbetet med sexuell och reproduktiv hilsa och rittigheter
(Olsson 2015). Socialstyrelsens har inte tagit nagra egna initiativ i att utreda fragan,
men har till sitt etiska rad for socialtjdinsten mottagit fragor kring etiska dilemman
fran personal inom funktionshinderverksamheter om hur de ska tinka rorande
assistans 1 samband med sexuell aktivitet (Socialstyrelsen 2011, 2012). Dessa fragor
har diskuterats i utskottet f6r sociala fragor och sedan publicerats pa dess hemsida i
form av yttranden, vilka dock inte ar att betrakta som allminna rad eller riktlinjer.

Med andra ord finns det aktérer pa olika héll 1 landet som utifran sina lokala
kontexter och behov forsoker fylla policyluckan som finns pa nationell niva. Tyst-
naden pa statlig policyniva innebdr foljaktligen inte nédvindigtvis att det saknas
konkreta metoder och forhallningssatt for arbete med dessa fragor. Daremot kan
tystnaden uppfattas som en signal om att fragorna inte ar tillimpliga att utveckla
nationella riktlinjer kring, eller att sexualiteten hos personer med funktionsnedsitt-
ning osynliggors eller betraktas som icke-relevant nar det giller dessa minniskors
behov av valfardsinsatser (jfr Shildrick 2007a). Avhandlingen uppehailler sig salunda
vid aspekter som beror tystnad, tal och praktik i frigan om hur sexualitet hanteras

inom personlig assistans — och vad tystnad far f6r konsekvenser f6r berorda parter.

Forskningens mojligheter

Ett skal, forutom de vetenskapliga bevekelsegrunderna, for att ta mig an dessa fra-
gor ar ett politiskt intresse vad giller livsvillkoren f6r personer med funktionsned-
sattning. Mitt intresse dr en foljd av en etisk och politisk positionering som priglar
mitt liv, saval personligt som professionellt (jfr Shakespeare 1996, s. 117). Jag me-
nar att den klassiska feministiska devisen “det personliga ar politiskt” inte bara pe-
kar pa noédvindigheten av att inom politik och forskning belysa fragor som av
manga uppfattas som privata angeligenheter, utan aven att jag har ett ansvar for
detta utifrin mitt privilegium som en person utan funktionsnedsattning i ett funk-

tionsnormativt samhille. T likhet med Beverly Skeggs (2000, s. 30) nir jag ocksa

' Ett samhille som ir utformat med personer utan funktionsnedsittning som utgingspunkt. Se



“en naiv Onskan att fa igang en mer allmin samhallsférindring”. Men den enskilda
minniskan ar en viktig del 1 samhallsférandringen och min nagot mer férsynta for-
hoppning ir darfor att avhandlingen kan bidra med nya perspektiv f6r lisarna, vil-
ket 1 sin tur dr en forutsittning for forandring pa andra nivaer, vare sig det ror sig
om akademin eller praktiken:

Utifran kritisk teori ter det sig rimligt att bedriva forskning, som utifrin ett emanci-
patoriskt kunskapsintresse kritiskt tolkar olika empiriska fenomen i syfte att stimu-
lera till sjilvreflektion och 6verskridande av etablerade institutioners och tankesitts
lasningar. (Alvesson & Skoldberg 2008, s. 318)

Med andra ord hoppas jag att avhandlingen ska vara ett bidrag till den teoretiska
torstielsen av normalitetskonstruktioner i skdrningspunkten mellan funktionshin-
der och sexualitet, till en utveckling av praktiker i funktionshinderverksamheter och
till funktionshinderpolitik. Jag ser darfor potentialen i att det vetenskapliga arbetet
kan begriplige6ra fenomen i vardagen pa ett sitt som siger mer dn det vi initialt
kan forsta som individer utifran den specifika erfarenhetens kontext — och som
sager nagot om det samhille vi lever i och om det som forenar oss alla som man-
niskor (jtr Trotter & Leech 2003).

Viktigt att betona ar att mina forskningsfragor handlar om teman som inte berér
alla, det vill saga att det sikerligen finns assistansanvandare som inte har behov eller
intresse av att bli assisterade i samband med sexuell aktivitet. Jag menar dock att
damnet vacker fraigor om sexualitetens villkor och grinser f6r savil berorda individer
som organisationer. I grunden handlar detta om vilken syn pa manniskor, vare sig
de dr serviceanvindare eller personal, som rider inom vilfiardsorganisationer — och
1 forlingningen i samhillet. Genom att undersoka bade assistansanvindare och per-
sonals perspektiv, samt existerande texter som behandlar fragan, hoppas jag kunna
belysa varfor det ar sa komplext och praglat av tabu. Detta kan forhoppningsvis ge-
nerera nya kunskaper till gagn for alla inblandade parter och f6r socialt arbete som
kunskapsomride och praktik. Darfér denna avhandling!

Sexualitet och funktionshinder

Sexualiteten har en relativt framtridande plats i det svenska (och visterlaindska)

samhallet — 1 exempelvis film och TV-serier, reklam och tidningar, och det finns ett

vidare avsnittet Centrala begrepp.



slags forvintan att alla minniskor 4r sexuella.” Men de kulturella gestaltningarna av
sexualitet inkluderar sallan personer med funktionsnedsittning (Stevens 2010), som
istallet forestills vara asexuella (Milligan & Neufeldt 2001; Lund & Johnson 2014).
Detta osynliggérande av sexualitet tillsammans med overflodet av bilder av “per-
fekta” och attraktiva kroppar, kombinerat med generellt simre mojligheter till del-
aktighet 1 samhallslivet pa grund av bade fysiska och sociala hinder fér personer
med funktionsnedsattning (Socialstyrelsen 2010; WHO 2011), kan fa som konsek-
vens att en sjilvbild som oattraktiv, asexuell och konsl6és internaliseras och forsva-
rar sexuella uttrycksformer (Hammar et al. 2009; Liddiard 2014; Shakespeare, Gil-
lespie-Sells & Davies 1996; Shuttleworth 2000).

Sexualitet ar sallan heller en prioriterad fraga bland organisationer och féreningar
som driver fragor som ber6r personer med funktionsnedsittning (Finger 1992;
Shakespeare 2000). Shakespeare (2000) och Finger (1992), som befinner sig i en
brittisk respektive nordamerikansk kontext, anser att detta beror pa att det ar lattare
att driva sakfragor som handlar om arbetsmarknad, utbildning och tillginglig stads-
planering an fragor som ror sexualitet, vilka av manga upplevs som alltf6r privata
att tala om offentligt, och av radsla for (ytterligare) stigmatisering. Eftersom sexua-
litet generellt inte varit framtridande pa dagordningen hos svenska funktionshin-
derorganisationer kan liknande anledningar vara gallande dven hir (Personlig kom-
munikation med Veronica Svensk 2010-05-006; jfr Kulick & Rydstrom 2015).

En funktionsnedsattning kan fa konsekvenser fér den upplevda moijligheten att
utova sin sexualitet pa 6nskat sitt, vilket ytterligare kan forsvaras av en omgivning
som osynliggér amnet, nagot som uppmirksammats i saval svensk som internatio-
nell forskning (Kedde et al. 2012; Nosek et al. 2001; Sakellariou 2006; Wiegerink et
al. 2010). For att bredda forstdelsen av hur fragorna upplevs i en personlig assis-
tanskontext ar det darfor viktigt att belysa dven andra sammanhang som personen
befinner sig 1. Tidigare forskning om métet med habilitering, hilso- och sjukvard
och liknande visar exempelvis att sexualitet sillan beaktas och att kunskapen hos
personal ar bristfallig (Mackelprang & Valentine 1993; O’Dea, Shuttleworth &
Wedgwood 2011; Parritt & O’Callaghan 2000; WHO & UNPF 2009). Hur assis-
tansanvindare upplever sina mojligheter att uttrycka sexuella behov maste darfor
forstas 1 relation till den bredare kontext som de ingar i. Att i olika sammanhang fa
sin sexualitet osynliggjord ar inte en liten sak, oavsett om detta sker medvetet eller
omedvetet fran personalens sida. Ndr det sker i hemmet, som ska vara en trygg

plats som ofta ir fri fran insyn av utomstiende och dar sexualiteten traditionellt ut-

? Dessa forvintningar ir inte oproblematiska da de kan leda till sexuella dysfunktioner (Elmerstig
2012; Lofgren-Martenson 2013, s. 65—72), och inte heller alltid 6verensstimmande med hur min-
niskor faktiskt ser pa sexuell aktivitet (Rembis 2010, s. 58).

? Kristina Engwall (2004, s. 54) forklarar att den ditida diagnosen sinnessléhet “avsag en tidigt
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Ovas, stills fragorna dock pa sin spets.

Hanteringen av sexualiteten hos personer med funktionsnedsittning har dessu-
tom en mork historia. Synen pa framfor allt ’sinnessléa” kvinnors sexualitet som
tarlig for bade dem sjalva och f6r samhillet i stort, resulterade pa 1930-talet i statlig
polittk for anstaltsbyggande, steriliseringslagar och aktenskapsforbud (Engwall
2004).” P4 de sirskilda anstalterna handlade mycket av den si kallade virden om att
pa olika sitt avsexualisera patienterna, exempelvis genom strikta regler kring utse-
ende, sprakbruk och uppférande, samt att hindra dem fran att utfora sexuella hand-
lingar (ibid.).* ”Sinnessléa” kvinnor ansigs vara hypersexuella och dirmed nigot
som de sjilva och 1 férlingningen samhillet maste skyddas ifran.

Idag finns inte denna typ av lagstiftning eller institutioner kvar, men domineran-
de diskurser om sexualitet och funktionshinder ar fortfarande firgade av synen pa
sexualiteten hos personer med funktionsnedsittning som antingen hypersexuella el-
ler asexuella, beroende pa vilken typ av funktionsnedsittning som det ar frigan om.
Tidigare forskning bade i Sverige och internationellt har uppmarksammat hur ser-
viceanvindares sexuella uttryck fortryckts pa sarskilda boenden och verksamheter
for personer med intellektuell och/eller kognitiv funktionsnedsittning. Exempel pa
det senare kan vara personalens direkta ingripanden i situationer som de uppfattar
vara sexuellt laddade, eller genom att aktiviteter organiseras pa ett sitt som inte
uppmuntrar relationsskapande och sexuellt umginge (Hamilton 2009; Lukkerz
2014; Lofgren-Martenson 2005). Det finns dven exempel pa att reproduktionen
hindras genom att personerna “luras” att ta preventivmedel, vilket visas i en longi-
tudinell jamforande studie av Storbritannien, USA, Kanada, Sverige, Norge och
Danmark (Tilley et al. 2012).

For personer med rorelsehinder ér det istallet forestillningar om asexualitet som
dominerar, varfor sexualitet — men dven kon och sexuell liggning — osynliggérs och
istallet ’gloms bort” eller anses irrelevant (Kristiansen & Traustadéttir 2004; Malm-
berg 2012; Sakellariou 2006; Zitzelsberger 2005). Den tidigare internationella forsk-

? Kristina Engwall (2004, s. 54) forklarar att den ditida diagnosen sinnessléhet “avsig en tidigt
forvirvad intellektuell *defekt”. I sjilva verket kunde detta dock handla om barn med dyslexi
eller horselnedsittning som pa grund av brist pa hjilpmedel och/eller stéd inte kunde f6lja med i
skolarbetet. For de kvinnor som blev féremal for tvangssterilisering handlade det framfér allt om
att de brét mot femininitetsnormer, exempelvis genom att vara “sexuellt opalitliga” och darfor
betraktades som avvikande, medan min som var kriminella pa samma sitt stimplades som avvi-
kare. Moral var med andra ord en central aspekt i konstruktionen av personer med funktions-
nedsittningar, som ddrigenom ansags hota samhillsmoralen i stort genom att till exempel skaffa
barn, varfér institutionalisering och sterilisering ansags vara samhallsekonomiskt 16nsamt (ibid.).

* Se dven Karin Johannisson (2015) fér liknande exempel om kvinnor som vistades pi anstalter
for psykiskt sjuka.



ningen pa omradet visar att personal saknar kunskaper om serviceanvandares moj-
lighet till ett sexuellt liv ’trots” fysisk funktionsnedsittning (Earle 1999; Ostrander
2009; Parker & Yau 2011; Tepper 2000; Wiegerink et al. 2010) och att fysisk otill-
ganglighet forhindrar deltagande 1 sociala sammanhang dir det finns mojligheter till
relationsskapande kontakter (Shuttleworth 2000; Wiegerink et al. 20006). I denna av-
handling ir det som tidigare nimnts villkoren for assistansanviandare med rorelse-
hinder som ar i fokus, vilket nairmare kommer att diskuteras i f6ljande avsnitt, men
som denna introduktion visat finns det flera aspekter med beroringspunkter for

personer med andra typer av funktionsnedsittningar och/eller stddbehov.

Personlig assistans: hinder eller mojlighet for sexuell praktik?

Tobin Siebers (2012) benidmner foérutsittningarna som rader for personer med
funktionsnedsittning i relation till sexuell praktik som en sexuell minoritetskultur.
Utgangspunkten ar de specifika omstindigheter som kan rada i relation till det som
uppfattas vara ’normal” sexuell praktik. Exempel pa det senare kan vara begrans-
ningar i den enskildes privatliv till f6ljd av ndrvaron av personal eller behovet av
andra sexuella praktiker dn det vaginala samlaget med orgasm som mal. Siebers
syfte dr att utvidga normen om vad ett sexliv kan och bor vara, sirskilt med av-
seende pa omgivningens inflytande for serviceanvindare. Han utmanar oss att be-
trakta funktionsnedsittningar som sexuella férdelar och méjligheter istillet f6r hin-
der, vilket han kallar funktionshindrets erotik (#he erotics of disability) (ibid., s. 406).
Detta inkluderar dven en politisk aspekt, nimligen kampen for sexuellt medborgar-
skap (sexual citizenship) och lika rittigheter till fOrutsattningar som mojliggor sexuell
praktik for alla, ur ett bredare perspektiv:

...access to information about sexuality; freedom of association in institutions and
care facilitates; demedicalization of disabled sexuality; addressing sexual needs and
desires as part of health care; reprofessionalization of caregivers to recognize, not
deny, sexuality; and privacy on demand. (ibid., s. 47)

Russell Shuttleworth (2012) for en liknande diskussion men anvinder istillet be-
greppet sexuell tillgianglighet (sexual access). Han vill dirmed betona att sexualitet
och eventuella behov av stod i samband med sexuell aktivitet ska ses som en vidare
tillgdnglighetsfraga, snarare dn enbart en rittighetsfraga, da rittigheter inte dr en
garanti for att de ska uppfyllas i praktiken (ibid., s. 61). Att sexuella rattigheter for
personer med funktionsnedsattning konkretiseras ar fruktbart inte minst 1 relation

till personlig assistans, dar praktiska fragor aktualiseras, exempelvis Jur personalen



kan tinkas assistera i sexuella situationer och den fysiska omgivningens betydelse.

Personlig assistans har i Sverige varit en viktig del i frigorelsen f6r personer med
funktionsnedsittning genom 6kade moijligheter att leva sjalvstindigt och vara del-
aktiga 1 sambhallslivet. Lagen (1993:387) om stéd och service till vissa funktions-
hindrade (LLSS) ger mojlighet att ansoka om insatser for “vissa funktionshindrade”.
Lagen ir utformad utifrin ett riattighetsperspektiv dar ritten till sjalvbestimmande
och inflytande 6ver insatserna och dirmed i sitt liv dr central. Malet med assistans
ar att den enskilde ska ges mojlighet att leva som andra” (5 § LSS). Detta under-
stryks daven 1 FN:s konvention om rittigheter for personer med funktionsnedsatt-
ning, som Sverige ratificerat (SO 2008:26). Av artikel 19 framgir ritten att leva
sjalvstindigt, exempelvis genom ”personlig stod som dr nodvandigt for att stodja
boende och deltagande i samhillet”, och 1 artikel 20 uppmanas konventionsstaterna
att erbjuda “assistans och annan personlig service”. Aven ritten till privatliv nimns;
integritet och familjeliv, dock utan att konkret nimna ritten att utéva sin sexualitet
— istéllet ar det erkdnnandet av personer med funktionsnedsattning som koénade
som dr i fokus (dock endast som kvinnor/flickor och min/pojkar).

Hur de funktionshinderpolitiska malen och rittigheter 1 praktiken ska realiseras
debatteras dn idag, mer dn 20 ar efter det att insatsen personlig assistans infordes.
Vad det egentligen innebar att ”leva som andra” och vilken plats sexualitet har 1 det
sammanhanget ar alltjamt en icke-fraga i debatten om personlig assistans. Det upp-
levs som tabubelagt och skapar dirmed svarigheter f6r bade assistansanvandare
och personal att veta hur de ska agera i ett lage nar fragan kanske inte ens uppmirk-
sammats tidigare (Browne & Russell 2005; Kulick & Rydstrom 2015). Kan en assis-
tansanvindare be om assistans i samband med sexuell aktivitet och i sa fall med
vad? Far assistenter sidga nej till detsamma och 1 sa fall pa vilka grunder? Kan chefer
vilja att organisera assistans for sexuell aktivitet utifran sina egna virderingar eller
ska det utga fran professionella normer och i sa fall vilka? Detta dr ndgra av de fra-
gor som jag kommer diskutera med utgangspunkt frain den svenska vilfardsstaten,

men en internationell utblick visar att frigorna ér aktuella dven 1 andra linder:

It is not uncommon for disabled people to organize personal assistance in the work-
place or to get them to and from a social event. However, assistance that goes be-
yond the mundane, such as assistance with sexual activity, has to be negotiated with-
out ground rules or guidance. Many disabled people who want to employ personal
assistants who will facilitate their sexual needs find themselves with no one to turn
to for advice. Individuals must carefully tread this path, often with a sense of frust-
ration and dread or fear of rejection. It is not surprising that many disabled people
live with desires and unmet needs for fear of losing essential care. (Shakespeare,
Gillespie-Sells & Davies 1996, s. 37)



Citatet kommer fran den forsta stora forskningsstudien dir 42 personer med varie-
rande kén/konsidentitet, sexuell liggning, etnicitet, dlder och funktionsnedsittning
intervjuades om sexualitet och har den talande titeln The Sexual Politics of Disability —
Unmet Desires. Studien belyser de strukturella omstindigheterna i (det brittiska) sam-
hillet som utgor hinder f6r personer med funktionsnedsittning att kunna leva ut
sin sexualitet pa onskat sitt, i form av exempelvis férdomar om asexualitet, otill-
ganglighet och okunskaper bland professionella. Som citatet ovan illustrerar beto-
nas dven de normativa aspekternas betydelse f6r beroendeférhallandet som kan fin-
nas i en assistansrelation.” Frigan om hur sexualitet hanteras inom personlig assis-
tans maste darfor forstas som bade ett individuellt och socialt, samt organisatoriskt
och politiskt fenomen. Svarigheter att be om assistans 1 samband med sexuell akti-
vitet kan vara relaterade till radslor kring hur relationen till assistenten paverkas
eller huruvida ett sidant 6nskemal kan leda till indragen assistans. Med andra ord ar
det privata aven politiskt och maste forstas i forhallande till de generella férutsitt-
ningarna i sambhillet avseende tillgaing till valfird (Morris 1992). Adolf Ratzka
(1998), en pionjir i arbetet for inférande av personlig assistans 1 Sverige, har i en
kronika belyst nodviandigheten av assistans for att kunna leva ett fullodigt liv, dar
sexualiteten dr en del. Han kritiserar samtidigt att det finns ett alltfor stort fokus pa
exempelvis sexualhjilpmedel.

I Sverige har Férbundet Unga Rorelsehindrade, som tidigare nimnts utarbetat en
handbok for praktisk vigledning (Svensk 2011). Efter viss initial uppmirksamhet i
medierna nar handboken En hemlighet kdnd av manga publicerades 2011 har fragan
aterigen till stor del forsvunnit frain agendan. Men redan 1983 gav davarande Han-
dikappinstitutet ut en skrift med det talande namnet Samlevnad och handikapp — det
angdr oss! (Norqvist 1983). Aven om sistnimnda skrift inte handlar om personlig as-
sistans, som inte fanns vid denna tidpunkt, illustrerar det en vilja att diskutera
sexualitetsfragor 1 en bredare bemirkelse i relation till verksamheter som ger stod
och service till personer med funktionsnedsittning. Det finns saledes exempel bade
historiskt och i nutid pa att frigan har uppmarksammats, men som beskrivits ovan
ar sexualitet fortfarande tabubelagt att prata om inom savil personlig assistans som
1 andra funktionshinderverksamheter och halso- och sjukvird.

Viktigt att poangtera dr att osynliggérandet inte nédvandigtvis ar ett uttryck for
en medveten illvilja fran personalens sida, men oavsett vad det beror pa kan det fa
konsekvenser f6r dem det beror. Sexualitet ar trots dess relativt framskjutna plats i
medier och populirkultur en samhallsfriga som manga uppfattar som nigot av det

mest privata. Det dr dirfor inte sa markligt att det kan vara svart att uttrycka sexuel-

> Studien 4r bredare in det fokus pa personlig assistans som citatet visar. Citatet aterfinns i ett
kapitel om informanternas upplevelser av olika typer av hinder for att uttrycka sin sexualitet.



la behov och att bemé6ta desamma — sirskilt inom personlig assistans dér fragorna

inte uppmarksammats i sarskilt hog grad.

Syfte och fragestallningar

Avhandlingens 6vergripande syfte ar att studera olika perspektiv pa hur sexuell
praktik begripligeors och hanteras inom personlig assistans for personer med rorel-
sehinder. Det som specifikt underséks ar vilka forstaelser och virderingar som oli-
ka parter tillskriver sexualitet och hur dessa paverkar yrkespraktiker for assistans i
samband med sexuell aktivitet. Syftet 4r explorativt i meningen att detta inte har un-
dersokts sarskilt ingaende 1 Sverige tidigare och studien amnar dirmed ge en inblick
1 flera perspektiv, snarare an att fordjupa sig inom ett specifikt delomrade. Darfor
inkluderas empiri fran olika typer av killor (se nedan).

Avhandlingens fokus ar hur de olika parterna begripliggor, bemoter och hanterar
assistans vid sexuell aktivitet, eller foreslar att det bor hanteras. For att fordjupa
torstiaelsen av denna praktik underséker jag dven hur sexualitet beskrivs och forstas
i relation till samhalleliga normer och forestillningar. I detta ar makt ett centralt
analystema. Det handlar bide om professionsmakt men dven om ett strukturellt
maktperspektiv, ur vilket personer med funktionsnedsittning som grupp kan anses
inneha en underordnad position i samhillet. Jag dr saledes sirskilt intresserad av re-
lationen mellan individ-, verksamhets- och samhallsniva.

Syftet konkretiseras i foljande fragestillningar:

1. Hur kan sexuell praktik forstas ur assistansanvandares perspektiv?
a. Hur beskriver intervjupersonerna sexualitetens plats i vardagen med per-
sonlig assistans? Vilka strategier har de for att utova 6nskad sexuell praktik?
2. Hur kan sexuell praktik forstas ur assistenters och chefers perspektiv?
a. Hur beskriver och forstar assistenter och chefer sexualitetens plats i verk-
samheten? Vilka normer kring professionalism betonas?
b. Vilka strategier har assistenter fOr att bemoéta och hantera assistansanvanda-
res sexuella uttryck i sitt arbete?
c. Vilka strategier har chefer for att bemota och hantera assistans vid sexuell
aktivitet pa 6vergripande verksamhetsniva?
3. Hur beskrivs assistans vid sexuell aktivitet i texter av Forbundet Unga Rorelse-
hindrade och Socialstyrelsens etiska rads utskott for sociala fragor? Vilka strate-
gier for att hantera fragan lyfts fram och vilka normer kring professionalism be-

tonas 1 relation till detta?
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Genomforande

Datainsamlingen har skett genom foljande fyra delstudier, och som genererat fyra
artiklar som publicerats 1 internationella vetenskapliga tidskrifter:

DELSTUDIE 1: Intervjuer med 10 assistansanvindare samt observationer pa inter-
netforum med tema funktionshinder (Bahner 2012). Delstudien syftar till att besva-
ra fragestallning 1.

DELSTUDIE 2: Intervjuer med 15 personliga assistenter samt observationer pa in-
ternetforum med tema personlig assistans (Bahner 2013). Delstudien syftar till att
besvara fragestillningarna 2a—b.

DELSTUDIE 3: Tre fokusgrupper med 10 assistanschefer (Bahner 2015a). Delstu-
dien syftar till att besvara fragestallningarna 2a och c.

DELSTUDIE 4: Textanalys av tva uttalanden fran Socialstyrelsens etiska rads ut-
skott for sociala fragor (Socialstyrelsen 2011, 2012) och Forbundet Unga Rérelse-
hindrades metod- och handbok (Svensk 2011) (Bahner 2015b). Delstudien syftar
till att besvara fragestillning 3.

”KAPPAN”: Diskussionerna som fors i kappan, framfor allt i slutdiskussionen,
syftar till att ge ett 6vergripande perspektiv pa resultaten som framkommit i de fyra
delstudierna och fordjupa desamma. Kappan syftar vidare till att besvara avhand-

lingens overgripande forskningsfragor.

Avgréinsningar

I detta avsnitt diskuteras avhandlingens avgriansningar i férhallande till malgrupp
och studieobjekt. De assistansanvandare som deltar i denna studie har olika typer
av rorelsehinder. Ingen skillnad har gjorts mellan medfodda respektive forvarvade
rorelsehinder, aven om detta kan ha betydelse for upplevelser av sexualitet (se t.ex.
Helmius 1999). En avgransning har gjorts gentemot intellektuell, kognitiv och psy-
kisk funktionsnedsittning, da sidana erfarenheter kan bidra till andra aspekter som
inte ryms inom ramen fér denna studie, exempelvis fragor kring samtycke (se t.ex.
Arstein-Kerslake 2015; Series 2015).

Assistenterna och cheferna i delstudie 2 och 3 arbetar inom kommunala och pri-
vata verksamheter, med undantag for en assistent som arbetade for ett brukar-
kooperativ.® En avgrinsning har siledes gjorts gentemot de fall dir assistansanvin-

dare har rollen som chef/arbetsledare for sina personliga assistenter och dir det sa-

° Detta ir inte ett resultat av en avgrinsning gentemot personal frin brukarkooperativ, utan av att
det varit svart att rekrytera informanter fran sadana verksamheter. Se vidare diskussion i kapitel 4.
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ledes inte finns nagon extern chef for assistanspersonalen. Anledningen till denna
avgransning ar att detta annars skulle leda till andra forutsittningar dn vad jag har
avsett att underséka inom ramen f6r denna studie, det vill siga aspekter av profes-
sionalism och professionsmakt. Av samma anledning har anhérigassistenter ute-
limnats, nagot som aven har att géra med slaktskapets betydelse 1 relationen, som i
torhallande till sexualitet kan ha sirskilda betydelser (se t.ex. Helmius 1999;
Wiegerink et al. 20006).

Bistandsbedomare och andra myndighetsutévande personer med anknytning till
personlig assistans har ocksa utelimnats, eftersom de inte pa samma sitt ar delak-
tiga 1 eller har direkt kontroll 6ver verksamhetens utformning i praktiken, aven om
de naturligtvis utgor inflytelserika aktorer 1 beslutsprocesser infér beviljandet av

personlig assistans.

Centrala begrepp

De begrepp som dr centrala i avhandlingen ar funktionshinder, normativitet,
sexualitet och professionalism. Begreppen kommer att diskuteras mer ingaende 1
det teoretiska kapitlet men forklaras i foljande delavsnitt i deras mer grundldggande
betydelser utifran hur de anvinds i avhandlingen. En central gemensam niamnare

tor mitt fokus ar hur makt kan férstas genom anvindningen av de valda begreppen.

Funktionshinder

Lars Gronvik (2007) framhaller att begrepp relaterade till ”funktionshinder” inte
kan standardiseras, det vill sdga att samma begrepp kan anvindas i alla samman-
hang, utan att anvindningen maste anpassas efter studiens syften. Jag vill framhalla
betydelsen av detta dven i relation till spraket som ar inflytelserikt 1 hur normer
reproduceras och paverkar uppfattningen om minniskor som berdrs av olika
begrepp (DeMello 2014; Titchkosky 2001). Personer med funktionsnedsattning har
inte alltid definitionsmakten 6ver de benimningar som anviands om dem, varfor
begreppsval ar viktigt att reflektera Over ur ett etiskt perspektiv (Barron 2010a, b,
2013; Ladau 2014).

Jag anvinder ordet assistansanvindare £or att beskriva de informanter som ingar i
avhandlingen. I de fall da personer med funktionsnedsittning som anvander andra
typer av stod och service beskrivs anvinder jag benimningen serviceanviandare.
Assistansanvandare ar med andra ord endast en liten grupp av alla de manniskor

som enligt Socialstyrelsens rekommendationer ska benimnas som personer med funk-
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tionsnedsattning. Om det finns behov av fortydligande kring vilken typ av funktions-
nedsittning det dr fragan om kommer detta preciseras, exempelvis fysisk, intellek-
tuell eller neuropsykiatrisk. I min forskning fokuserar jag pa personer med rorelse-
hinder, det vill sdga en typ av fysisk funktionsnedsattning.

Socialstyrelsen definierar funktionsnedsittning som “nedsattning av fysisk, psy-
kisk eller intellektuell funktionsférmaga (...) som uppstar till f6ljd av en medfédd
eller forvirvad skada.” Sidana skador, tillstind eller sjukdomar kan vara av besta-
ende eller 6vergaende natur”. Vidare definieras funktionshinder som en ”begrinsning
som en funktionsnedsittning innebir for en person i relation till omgivningen”
exempelvis ’svarigheter att klara sig sjalv 1 det dagliga livet och bristande delaktig-
het 1 arbetslivet, i sociala relationer, 1 fritids- och kulturaktiviteter, i utbildning och i
demokratiska processer (Socialstyrelsen 2015¢). Det handlar framfér allt om bris-
tande tillgianglighet i omgivningen” (ibid.). Det dr dock sviart att dra tydliga skilje-
linjer mellan funktionsnedsattning och omgivningens paverkan, eftersom exempel-
vis medicinska diagnoser, behandlingsmetoder och hjilpmedel ocksa ar impregne-
rade av normer (Kafer 2013; Thomas 1999). En annan anledning ar att upplevelsen
av funktionsnedsittningens inverkan pa den egna kroppen kan skilja sig 4t mellan
olika personer, pa samma sitt som upplevelsen av nir och pa vilket sitt en funk-
tionsnedsattning uppfattas bli ett (funktions)hinder i relation till omgivningen.

Ett annat begrepp som jag kommer anvinda ar funktionalitet. Begreppet syftar till
att ge en grundliaggande utgangspunkt for hur kroppar kan forstés, det vill siga som
bestaende av en odndlig variation och mangtald, och som beroende av kontextuella
faktorer sisom tid, rum och position.” En central aspekt i forstielsen av funktiona-
litet ar att det ar knutet till normativitet, det vill sdga att sambhallet tillskriver mannis-
kor olika virden beroende pa deras funktionalitet utifran en funktionsmaktordning dir
”funktionsfullkomlighet” eller funktionsnormativitet ar idealet och som privilegie-

ras (jfr kénsmaktsordning) (Bergroth 2013).” Det normativa ligger i att det som av-

" Socialstyrelsen har sedan 2001 pa uppdrag av regeringen ett nationellt samordningsansvar for
terminologin inom fackomradet vard och omsorg” dit personlig assistans hor (Socialstyrelsen
2015b).

® Aven om jag inte specifikt underséker kroppsliga aspekter i avhandlingen 4r betydelsen av hur
kroppar med funktionsnedsittning fOrstas socialt av sirskild vikt i relation till sexualitet, dar
kroppsliga ideal ér férhirskande. Dessutom dr det kroppsliga en aspekt 1 forstaelsen av hur assis-
tans 1 samband med sexuell aktivitet hanteras, dir det kan vara just kroppsliga begrinsningar att
utféra 6nskad sexuell aktivitet som foéranleder behovet av stod fran assistenter.

? Jag skriver ”funktionsfullkomlighet” med citationstecken for att tydliggéra att det ir nigot
ouppnaeligt, varfor funktionsnormativitet ibland kan vara ett bittre begrepp, beroende pa vad
som asyftas. Pa engelska anvinds begreppen ableismz (Campbell 2009), compulsory ablebodiedness
(McRuer 2013) eller the ideology of ability (Siebers 2008) pa liknande sitt.
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viker fran funktionsnormer inte ar vart att ta hansyn till, dtminstone inte till den
grad att alla manniskor kan rora sig obehindrat i samhillet eller bli representerade:
’[d]et ar majoritetens ideal och behov — de seende, horande, fysiskt rorligas ideal
och behov — som dr utgangspunkt f6r samhillets organisering och funktionssatt”
(Sandvin 2008, s. 67). Med andra ord ser jag sprakliga och kulturella aspekter som
oskiljbara fran materiella och fysiska aspekter 1 forstielsen av funktionshinder och
(o)tillganglighet, bade som levda erfarenheter och som sociala kategoriseringar (jfr
Solvang 2000). Avhandlingen fokuserar frimst pa funktionshinder, med sarskilt

intresse av aspekter som ber6r makt utifran omgivningens inflytande.

Normativitet

Grunden till funktionsnormativitet dar den generella synen pa normalitet, vilket kan
torstas utifran tre aspekter: det vanligt forekommande (statistisk normalitet), radan-
de normer och virderingar (normativ normalitet) och vad som anses friskt (medi-
cinsk normalitet) (Tideman 2000, s. 53). Personer med funktionsnedsittning upp-
fattas ofta avvika ur alla tre avseenden. Genom att studera upplevelser och erfaren-
heter hos dem som uppfattas avvika frain “normaliteten” kan sociala normer och
hur normalitet (re)produceras synliggoras (jfr Peuravaara 2015). I mitt analytiska fo-
kus ligger att studera de forstaelser och praktiker som bidrar till att uppratthalla £6-
restillningar kring normalitet — och som genom normer och normativitet foreskri-
ver ett onskvart beteende, utseende eller praktik (Martinsson & Reimers 2010). Att
studera sadana processer inbegriper ett maktperspektiv. Jag menar, i likhet med
Fredrik Engelstad (20006, s. 8), att forskning om maktprocesser har en normativ
uppgift, det vill siga att utforska var grinsen gar mellan legitim och illegitim makt.
Ett sadant forhallningssitt ar vanligt inom funktionshinderforskning och aven fe-
ministisk forskning, vilket kommer diskuteras mer 1 kapitel 4 i relation till mina me-
todologiska val och utgangspunkter. Mot denna bakgrund anvinder jag darfor cita-
tionstecken nir jag benamner “det normala” for att betona att det dr socialt konst-
ruerat. Ett relaterat begrepp jag anvander ar diskurser, det vill siga etablerade och
dominerande forestillningar eller ”sanningar”; exempelvis for hur en kvinna ska se
ut och bete for att anses “normal” och “kvinnlig”.

Forutom att normer ir sociala foreteelser som reproduceras genom individers
och gruppers ageranden, anser jag det vara av vikt att dven betona normers mate-
riella konsekvenser (Martinsson & Reimers 2010). Hur lagar och institutionella
praktiker dr utformade, samt hur tillgangen till hjilpmedel ser ut, exempelvis ur
ekonomiskt hinseende, dr normativt betingat och far konsekvenser f6r hur mannis-

kors livsvillkor gestaltas, sarskilt for dem som uppfattas avvika frin dessa normer.
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Normalitet kan darfér upplevas bade som nagot tvingande och obehagligt, men

aven som efterstravansvart, da det ofta innebar fordelar att tillhora/tillskrivas not-

men (Davis 1995).

Sexualitet

Centralt f6r avhandlingen 4r min analys av hur den undersokta sexuella praktiken
inom assistans begripliggors 1 relation till exempelvis sociala normer, yrkespraktiker
och policy, vilket i sin tur bidrar till en konstruktion av sexualitet som diskursivt
fenomen. Jag r6r mig siledes mellan en mer abstrakt och en férhéllandevis konkret
niva. Jag vill ocksa att min anviandning av sexualitet ska belysa det forinderliga och
obestimbara — och dirmed Oppna upp for vad som kan betraktas som sexualitet,
bade i form av subjektivitet (erkdnnande) och praktik (utévande och organisering).
Nir jag anvander ordet sexualiteter avser jag att belysa (mangfalden av) sexuella
praktiker, medan sexualitet i singularis avser det mer Gvergripande och analytiska
fenomenet (jfr Jackson & Scott 2010; Lofgren-Martenson 2013). Det senare kan
omfatta alltifran sexuella praktiker, identiteter, normer och virderingar med mera;
det vill siga aspekter som pa olika sitt bidrar till forstaelser av den specifika sexuel-

la praktik som jag undersoker.

Professionalism

Personliga assistenter utgér en yrkesgrupp som sticker ut jamfort med andra lik-
nande yrken, exempelvis hemtjinstpersonal (Gough 1994). De utmirkande dragen
kommer att diskuteras narmare i kapitel 2, medan begreppet presenteras ur ett teo-
retiskt perspektiv 1 kapitel 3. Redan nu ar det dock nodvandigt att sdga nagot om
begreppet professionalism i relation till personliga assistenter, eftersom det ar ett
omtvistat begrepp 1 sammanhanget.

A ena sidan handlar det om huruvida assistenter kan betraktas som en genuin
professionell yrkesgrupp, eftersom en bakomliggande ideologisk utgangspunkt for
att inritta personlig assistans var en reaktion mot professionellas auktoritet. A and-
ra sidan handlar det om de specifika virderingar som knyts till assistanspraktiken
och som pa olika sitt relaterar till yrkesmassiga normer och férhallningssitt, efter-
som insatserna de facto ska utforas av anstillda i en skattefinansierad verksambhet.
Aven i detta sammanhang ir siledes aspekter av makt och normativitet relevanta.
Ytterligare en aspekt handlar om det faktum att hanteringen av frigor kring sexual-
itet, sarskilt gillande sexuell praktik, inte dr ett vanligt tema i forskningslitteratur om

yrkesutovande och professionalism, vilket staller ovannamnda fragor pa sin spets.
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Min anvindning av begreppet professionalism ska ses mot denna bakgrund, det
vill sidga att jag utifrin ett pragmatiskt forhallningssitt anvinder ett omtvistat be-
grepp for att kunna belysa aktuella forstaelser och spanningar ur ett teoretiskt pers-

pektiv (jfr Hugemark 1998).

Disposition

Detta ir en sa kallad sammanlaggningsavhandling, vilket innebir att det empiriska
materialet i de fyra delstudierna huvudsakligen diskuteras i de fyra artiklarna som
publicerats i internationella vetenskapliga tidskrifter. Denna inledande del (“kap-
pan”) syftar till att kontextualisera och ge en mer sammanhingande, 6vergripande
och fordjupad forstielse for de teman som belyses 1 artiklarna.

I detta forsta kapitel har jag tecknat en bakgrund till avhandlingens tillkomst,
presenterat dess Overgripande syften och fragestillningar, samt centrala begrepp
som dr betydelsefulla f6r den fortsatta lasningen. I kapitel 2 ges en introduktion till
avhandlingens dmne utifran en bakgrundsbeskrivning av personlig assistans och ti-
digare forskning om personlig assistans och om sexualitet. Kapitel 3 bestar av en
diskussion om de teoretiska begrepp som anvinds, bade 1 de fyra artiklarna men
ocksa nya begrepp och perspektiv som jag anvander for att begripliggéra helheten
och knyta samma de fyra delstudierna. I kapitel 4 redogér jag f6r metod och meto-
dologiska 6verviganden samt forskningsetiska fragor som vaglett insamlingen av
empirin och forskningsprocessen i 6vrigt. Nir vi sa narmar oss slutet aterfinns 1 ka-
pitel 5 sammanfattningar av de fyra artiklarna, innan jag i kapitel 6 f6r en slutdis-
kussion om avhandlingens resultat och bidrag till, samt implikationer for, forsk-
ning, teori, praktiskt socialt arbete och funktionshinderpolitik.
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Kapitel 2. Bakgrund och tidigare

forskning

I detta kapitel ges en beskrivning av den kontext som ar relevant for fraigorna som
studeras i avhandlingen. Det handlar om ridande lagstiftning och politik, samt ett
urval av tidigare forskning om hur det ar att leva respektive arbeta med personlig

assistans; 1 generell bemarkelse men dven specifikt avseende fragor kring sexualitet.

Personlig assistans: fran politik till praktik

I detta avsnitt diskuteras framfor allt LSS och de forutsattningar som lagen ger for
assistansverksamhet, men dven annan relaterad lagstiftning saisom arbetsmiljclagen.
Aven om jag inte gor en socialrittslig analys ir det viktigt att belysa vissa juridiska
aspekter som har betydelse i personlig assistans som praktik och som personalen pa
olika satt maste forhalla sig till.

LSS: en kort historisk tillbakablick
Den statliga Handikapputredningen (SOU 1992:52) ledde till en reform av funk-

tionshinderpolitiken (bandikappreformen) och som inkluderade inférandet av assis-
tansersattning (assistansreformen). Agneta Hugemark och Karin Wahlstrom (2002)
sammanfattar bakgrunden till handikappreformen som baserad pa byrakratikritik,
professionskritik, identitetspolitisk kritik utifran en fortryckt minoritets gemensam-
ma erfarenheter, samt en nyliberal kritik av vilfardsstatens organisering pa grund av
en stark statlig styrning (se aven Lindqvist 2012). Utvecklingen inom funktionshin-
derpolitiken ska forstas mot bakgrund av att personer med funktionsnedsittning
tidigare blivit utsatta f6r omfattande 6vergrepp och kontroll sisom tvangsinsti-
tutionalisering och tvangssterilisering (Engwall 2001; Lindberg 2012). Upplevelser-
na av isolering fran samhillslivet och paternalistisk kontroll av medicinska profes-
sioner pa institutioner paverkade utvecklingen av en ny empowerment-orienterad

syn pa serviceinsatsernas utformning baserad pa Independent Living-ideologin
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(Gough 1994)." Genom insatsen personlig assistans skulle den assistansberittigade
bli experten och fa kontroll 6ver sin service och dirmed sitt liv (Westberg 2010b).
Assistenterna skulle sta tillbaka ur traditionellt professionellt hinseende och sarskilt
omsorgstankandet skulle ersattas av ett individuellt utformat stéd med grund i
assistansanvindarens behov (ibid., s. 55)."" Ideologin vixte fram ur den medborgar-
rattsrorelse som uppstod 1 USA pa 1970-talet nir studenter med rorelsehinder
kravde lika moijligheter till studier som andra. Sedan dess har ideologin spridits 6ver
hela virlden och inom ramen for si kallade Centers for Independent Living har
konceptet “brukarstyrd assistans” utvecklats (Gough 1994). I Stockholm grundades
1983 Europas forsta kooperativ for Independent Living (STIL). STIL var en
drivande kraft i utvecklingen av personlig assistans och en fortsittning pa den
sociala funktionshinderpolitiska inriktningen “fran patient till medborgare” (Prop.
1999/2000:79; Ratzka 2013)."

En rittighetslag

Personlig assistans ar en rittighet enligt lagen (1993:387) om stod och service till
vissa funktionshindrade (LSS) och enligt den forutvarande lagen (1993:389) om
assistansersittning (LASS); sistnimnda bestammelser dterfinns numera 1 51 kap.
socialférsikringsbalken (SFB)."”>'* Som en del av svensk funktionshinderpolitik har

" IL-rorelsen har sina rotter i en avinstitutionaliseringsprocess som syftade till att utveckla indivi-
dualiserad service istillet for kollektiva och standardiserade 16sningar. Avinstitutionaliseringen var
en ling utdragen process med borjan pa 1970-talet och som strackte sig in pa 1990-talet. Proces-
sen tog vigen genom inrittandet av gruppbostider for personer som inte bedémdes kunna leva i
egna bostider. Avinstitutionaliseringen syftade till att bryta de former av segregerat stod som ins-
titutioner och vardhem erbjod och istallet fokusera pa integrering och normalisering — nagot som
dock kom att kritiseras fOr att vara baserat pa snidva normer om normalitet. Se Lindqvist (2012)
for en 6versikt.

" De skiftande behoven hos assistansanvindarna avseende assistenters kompetens har lyfts fram
som en begrinsning i assistenters personliga och yrkesmissiga utveckling i kombination med att
yrket har ldg status och osikra arbetsférhallanden (Ds 2001:72; Guldvik, Christensen & Larsson
2014; Westberg 2015). Dessa aspekter kommer att diskuteras mer lingre fram.

"? Det 4r dock virt att notera att de intressegrupper som var involverade i utformningen av lag-
forslaget inte representerade alla organiserade intressegrupper, utan framfor allt personer utan in-
tellektuell och/eller psykisk funktionsnedsittning, vilket vanligen ocksa premieras i denna typ av
politiska processer (Hugemark & Roman 2007).

" LLASS upphivdes den 1 januari 2011 di bestimmelserna om assistansersittning inarbetades i
den nya socialforsakringsbalken (2010:110). Personlig assistans som beviljas av Forsdkringskassan
med stod av SFB dr en kostnadsersittning for att finansiera personlig assistans eller for kostnader
for personliga assistenter, si kallad assistansersittning (51 kap. 4 § SFB). Dessa bestimmelser har
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den ocksa sin grund i manskliga rattigheter och sirskilt i FN:s konvention om
rittigheter for personer med funktionsnedsittning som Sverige ratificerat (SO
2008:26). Personlig assistans kan beskrivas som en rattighet 1 sig men ocksa som ett
verktyg att realisera andra rittigheter, sisom funktionshinderpolitiska malsattningar
om jamlika levnadsvillkor f6r alla minniskor oavsett funktionalitet (Larsson 2008).
Personlig assistans beskrivs ofta som den insats som ger bist forutsittningar att
torverkliga lagens intentioner om ett individanpassat stod som ska mojliggora del-
aktighet 1 samhallslivet ur ett medborgarrittsperspektiv (Gynnerstedt 2004; Larsson
2008).

For att vara berittigad till personlig assistans kravs ”stora och varaktiga funk-
tionshinder” och behov av hjialp med “grundliggande behov” som inte kan tillgo-
doses pa annat sitt: att kommunicera med andra, maltider, personlig hygien, att kla
pa och av sig samt “annan hjalp som forutsitter ingaende kunskaper om den funk-
tionshindrade” (9 a § 1 st. LSS). Behoven ska omfatta minst 20 timmar per vecka
(51 kap. 3 § SFB). Dessutom kravs tillh6righet till en av de tre sa kallade person-
kretsarna i .SS."'

Lagens intentioner syftar till att ge assistansanvandare och deras familjer moijlig-
het att ”leva ett s normalt liv som moijligt” (Prop. 1992/93:159, s. 43). Detta ska
astadkommas bland annat genom att utreda den sékandes behov utifrin en helhets-

syn dar det ska tas hinsyn till den specifika kontexten. Vidare ska insatserna vara

nyligen varit foremal f6r en statlig utredning (SOU 2014:9), dir utredarens uppgift var att ’ta
fram forslag som leder till att ersittningen fOr personlig assistans forstirker forutsattningarna for
en langsiktig hallbar kvalitetsutveckling och finansiering av insatsen” (s. 29).

" De insatser som LSS sammantaget omfattar ir enligt 9 §: radgivning och personligt stéd; pet-
sonlig assistans; ledsagarservice; bitride av kontaktperson; avlgsarservice 1 hemmet; korttidsvistel-
se utanfor det egna hemmet; korttidstillsyn for skolungdom 6ver tolv ar; boende i familjehem el-
ler i bostad med sirskild service f6r barn och ungdomar; bostad med sirskild service f6r vuxna;
daglig verksamhet f6r personer 1 yrkesverksam alder.

" Detta betyder att det inte ir alla personer med funktionsnedsittning som ir berittigade till
stod. Personkretsarna dr enligt 1 § LSS: (1) Personer som har utvecklingsstorning, autism eller au-
tismliknande tillstind, (2) personer med stora begavningsmassiga funktionsnedsittningar som
inte gar Over efter en hjirnskada i vuxen dlder, (3) personer med andra fysiska eller psykiska funk-
tionsnedsittningar som inte beror pa normalt dldrande och som finns kvar under lang tid. Be-
domningen av personkrets 1 och 2 gors utifrain den diagnos som personen har fatt. I personkrets
3 maste funktionsnedsittningen vara sia stor att den orsakar betydande svérigheter att klara
grundliggande behov i det dagliga livet och darfér behover kontinuerlig hjilp. Diagnosen, orsa-
ken eller graden av funktionshinder saknar betydelse i bedomning av personkrets 3.

' En intressant kontrast dr det norska systemet f6r personlig assistans dir det inte r personkrets-
tillhérighet som 4r grunden till berittigande av insatser utan méjligheten att ta ett arbetsledarans-
var, vilket bedoms av handliggaren (Askheim, Andersen & Guldvik 2004).
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varaktiga, kontinuerliga och da det ar aktuellt, samordnade med andra samhalls-
organ. Vid berittigande av assistans for de grundliggande behoven ar det ocksa
moijligt att fa assistans med “personliga behov” (9 a § 2 st. LSS), sasom for att arbe-
ta eller studera och for att kunna komma ut i samhallet och darigenom undvika iso-
lering och passivitet (Prop. 1992/93:159, s. 64).

Vad som ar tydligt med LSS ir att ambitionen ar hégre dn de insatser som ges
enligt Socialtjanstlagen (SoL)), genom att den enskildes rattigheter dr betydligt star-
kare formulerade, exempelvis att insatserna ska bidra till ”goda levnadsvillkor” (7 §
LSS) jamfort med 7skalig levnadsniva” (4 kap. 1 § SoL), samt att ritten till insatser
enligt LSS forutsatter att behoven inte tillgodoses pa annat sitt medan det i SoL. ar
den svagare formuleringen att behoven inte £ax tillgodoses pi annat sitt (Astrém
2005). Vidare far assistansanvindaren storre inflytande over stodet da det ar knutet
till den enskilde och inte till verksamheten som inom exempelvis hemtjanst (Prop.
1992/93:159, s. 45; Zanderin 2009). Assistansreformens fokus pa valfrihet och
sjalvbestimmande, med mojligheten fOr assistansanvindare att vilja anordnare
(kommunen, privata foretag, kooperativ eller att sjalv anordna sin assistans) och att
ha inflytande 6ver vem som ska anstillas som assistent, ger uttryck for en annan
syn pa vilfirdsinsatsers utformning och anvandarnas roll, in vad som traditionellt
varit fallet."

Vad som avses med uttrycken 7att leva som andra” och ”’goda levnadsvillkor”,
samt hur det 1 praktiken ska ga till att realisera rittigheterna om delaktighet, infly-
tande och sjilvbestimmande anges inte i lagstiftningen (Larsson 2008). Monica
Larssons (2008) studier visar dock att de handikappolitiska principerna, dven om de
inte utgor rattsnormer i strikt juridisk mening, dnda har en starkt normbildande
tunktion, vilket blir tydligt framfér allt 1 kooperativa verksamheter dar Independent
Living-principerna genomsyrar verksamheten i grunden (se dven Bonfils & Ask-
heim 2014 fo6r en jimforelse av Sverige, Danmark och Norge). Att realisera rittig-
heterna kan saledes forstds som olika framgangsrikt beroende pa vilket rittighets-
perspektiv och ideologi som rader 1 verksamheten, och hur denna abstrakta niva av

rittighetsretorik omsitts 1 praktiken.

Professionalism: mellan ideologi och praktik

Som nimndes 1 forra kapitlet utgdr personliga assistenter en speciell yrkesgrupp
jamfort med andra, liknande vilfirdsyrken, pa grund av Independent Living-

' Val av anordnare ir idag moijligt 4ven inom andra omriden genom lagen (2008:962) om valfri-

hetssystem (LOV).
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ideologins principer om anti-professionalism. Ett utmirkande drag for de flesta
professioner och yrkesgrupper ar strivan efter professionalisering, det vill sidga att
pa olika satt utveckla sin kompetens och muta in sitt ansvarsomrade; vanligen i
syfte att hoja sin status, fa hogre 16n och utokad auktoritet (Fauske 2008, s. 36f). 1
kontrast till detta visar svensk och internationell forskning att de flesta assistenter
viljer yrket som en tillfillig anstallning, som komplement till annan sysselsattning,
eller for att de helt enkelt trivs att arbeta med manniskor (Larsson & Larsson 2004,
Christensen 2010). Det finns inte heller ndgon sirskild grundutbildning, behorig-
hetskrav eller tydliga karridrvigar inom yrket, vilket annars utmarker traditionella
professioner (Evetts 2013).

I motsats till traditionella strivanden inom en profession om att professio-
naliseras, sd dr ett utmarkande drag for personlig assistans att assistenter zufe ska
vara professionaliserade (SOU 1992:52, s. 478) — ett stallningstagande som dock
maste ses 1 kontexten att den vuxit ur funktionshinderrérelsen och inte yrkesgrup-
pen sjalv. Ritva Gough (1994, s. 24), som i sin avhandling har studerat utvecklingen
av personlig assistans och den bakomliggande ideologin dir individens sjilvbestim-
mande, valfrihet och egenmakt framhavs, beskriver det som en kamp mot ”’profes-
sionalism och expertvilde”. Independent Living-ideologen Adolf Ratzka (2013, s.
32) anger “avprofessionalisering” som ett av de centrala virdena 1 assistans, med
argumentet att ’vi sjalva ar de frimsta experterna pa vara behov”. Peter Anderberg
(2007) visar 1 sin forskning om hur ett internetforum anviands av assistansanvindar-
na for att stodja varandra i fragor av bade praktisk och ideologisk karaktir, att dis-
kussionerna resulterar i utveckling av ny kunskap om assistans. Han menar att as-
sistansanvindarna darfor kan forstas som innehavare av en sarskild expertkunskap
grundad i egna erfarenheter, i motsats till den kunskap som professionella innehar.

Agneta Hugemark (1998) beskriver mot denna bakgrund assistansreformen som
motstridig 1 jamforelse med andra liknande verksamheter inom valfirdssektorn:
“professionalism versus personlig assistans”. Motstridigheten bygger pa en ensidig
fokusering pa professionell kunskap som ett redskap endast f6r makt och kontroll,
istillet for som ett méiligt redskap dven for omsorg, hjilp och stod (ibid., s. 164)."
Hugemark menar att en av de centrala kompetenserna for assistenter darfor bestar i

att balansera mellan dessa olika synsitt, vilket i handbocker for assistenter beskrivs i

'® Hugemark framhaller att detta kan ha sin grund i hur relationen mellan professioner och de
boende pa institutioner sett ut tidigare. Med andra ord ar den organisatoriska kontexten av bety-
delse for hur professionalism uttrycks, vilket beskrivs i teoretisk professionslitteratur generellt (se
t.ex. Svensson 2008), i forskning om personlig assistans i olika former (Roos 2009; Power 2013;
Kelly 2010; Bonfils & Askheim 2014), samt i jaimforelse mellan dldreomsorg och funktionshin-
derverksamhet (Ahnlund & Sauer 2008).
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termer av att vara flexibel och anpassningsbar till olika individers specifika behov
(t.ex. Fagerlund & Frisk 2003, s. 26£ff). Medan professionalism har positiva konno-
tationer 1 relation till de flesta andra yrkesgrupper utgor det med andra ord en bety-
dande spanning i detta sammanhang. Denna spanning tar sig aven uttryck i fragor
kring arbetsmiljo och arbetsférhallanden, vilket diskuteras i f6ljande avsnitt.

Perspektiv pa arbetsmiljo och anstallningstforhillanden

Som beskrivits ovan ska utgangspunkten i utformningen av insatserna vara assis-
tansanvindarnas sjalvbestimmande och inflytande. Men som i alla andra verksam-
heter dir manniskor arbetar krivs systematiskt arbete for att “forebygga ohilsa och
olycksfall i arbetet samt att dven 1 6vrigt uppna en god arbetsmilj6” 1 enlighet med
arbetsmiljolagen (1977:1160). I samband med assistansreformen och tillkomsten av
den nya yrkesgruppen personliga assistenter, uppmirksammades deras arbetsforhal-
landen i1 bade myndigheters rapporter, kunskapsoversikter och i forskning. Bland
annat belystes psykiska pafrestningar till f6ljd av att det saknas tydliga beskrivningar
av vad arbetet innehaller, att det ir ett ensamarbete som sker i ndgons privata hem,
svarigheter att dra grinser mellan privatliv och yrkesutovande, samt att ansvariga
chefer sillan har insyn i och tillricklig kompetens om insatsernas utférande (Ahl-
strom & Klinkert 2001; Arbetsmiljéverket 2002; Larsson & Larsson 2004; Social-
styrelsen 2007). Aven den fysiska arbetsmiljon var ett tema i dessa skrifter, dir ris-
ker for tunga lyft och belastning belystes (Ahlstrom & Klinkert 2001; Arbets-
miljoverket 2009).

Flera forskare har framhallit att det kan uppsta etiska dilemman i situationer da
assistansanvindarens ratt till sjalvbestimmande och inflytande 6ver insatserna kolli-
derar med assistenters ratt till goda arbetsvillkor och en god arbetsmiljo (Ahlstréom
& Klinkert 2001; Larsson 2005; Lewin 2011; Wolmesjo 2009). Medan LSS ger as-
sistansanviandarna mojligheten att styra sin assistans, saknas ofta utbildning 1 arbets-
ledning och arbetsmiljoansvar. Till skillnad fran andra liknande yrken saknar assis-
tenter ofta formell utbildning samt mojligheter till kompetensutveckling och kolle-
gial handledning. Assistansanvindare och assistenter ar dirmed bade utelimnade at
och beroende av varandra i att fa verksamheten att fungera tillfredsstallande (Egard
2011; Larsson & Larsson 2004).

Ur ett arbetsrattsligt perspektiv anser Catharina Calleman (2008, s. 497) att per-
sonliga assistenters stallning ar svag, da “de arbetsrattsliga reglerna ger utrymme tor
att ge de personliga assistenterna en svag stallning” (kursivering i original). Calle-
man tolkar detta som en lag virdering av yrket kombinerat med svirigheten att

balansera de intressemotsittningar som finns mellan assistansanvandares och assis-
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tenters rittigheter, samt mellan assistenter och assistansanordnare.

En central aspekt handlar om vilka arbetsuppgifter som ska ingd, nagot som as-
sistansanvindaren har stort inflytande 6ver enligt LSS och som ar svart att definiera
utifrain vad som kan anses vara “normala arbetsuppgifter” 1 det vardagsliv som as-
sistansen dmnar stodja (ibid., s. 490f). I arbetsmiljolagen finns allminna beskriv-
ningar sasom att ”[a]rbetsmiljon skall vara tillfredsstillande med hansyn till arbetets
natur” (1 § 1 st.) och att ’[a]rbetstérhdllandena skall anpassas till manniskors olika
torutsattningar i fysiskt och psykiskt avseende” (1 § 2 st.), vilket ytterligare mojlig-
g6r individualisering. Eftersom en chef sillan har direkt insyn i assistansen kan ord
sta mot ord i eventuella konflikter, vilket placerar assistenten i underlage genom att
hen, pa grund av ett svagt anstillningsskydd, kan bli uppsagd om assistansanvanda-
ren upplever att assistansen inte utfors enligt dennes 6nskemal (ibid., s. 492).

Den flexibla arbetsritten som mojliggors genom att LSS ger assistansanvindare
stort inflytande och valfrihet, kan med andra ord innebara flera typer av otrygghets-
aspekter for assistenter. Ingrid Guldvik, Karen Christensen och Monica Larsson
(2014) ser likheter mellan Sverige, Norge och Danmark i hur fokuseringen pa assis-
tansanvindarnas rattigheter och okade inflytande 6verskuggade personalperspekti-
vet 1 reformarbetet. Nagra aspekter de belyser ar insatsernas individualiserade ut-
formning, krav pa flexibilitet och en svagt reglerad arbetsritt. De framhaller aven
att dessa faktorer riskerar att befista icke-jamstallda arbetsvillkor inom ramen for
en konssegregerad arbetsmarknad dar denna typ av yrken har lag status, lag 16n och

ar slitsamma.

Sammanfattande reflektioner

Sexualitet dr ett omrade som inte beaktats vid utformningen av LSS; det nimns
vare sig i lagen eller dess forarbeten. Huruvida lagens intentioner aven inkluderar
sexualitetens omrade ar darfor oklart. Friheten att kunna profilera verksamheter
och for assistansanvandare att kunna utforma stodet efter sina specifika behov
skulle dock kunna tolkas som en mojlighet att ge och fa assistans dven vid sexuell
aktivitet, sirskilt om assistansanvindare sjilva uttrycker saidana 6nskemal. Som jag
kommer att diskutera lingre fram samspelar dock dessa aspekter med forestill-
ningar och tabun kring sexualitet, vilket aktualiserar nya fragor.

Den litteratur som redovisats pa omradet dar framfor allt ritts- och statsveten-
skaplig forskning, genomférd med rittsvetenskapliga respektive kvantitativa meto-
der. Det ar darfor frimst fragestillningar relaterade till en policyniva som studerats,
sasom LSS framvaxt och betydelse, samt implementerings- och rattssikerhets-

aspekter. Aven om min avhandling inte omfattar sidana fragestillningar 4r den ty-
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pen av kunskap noédvindig i forstaelsen av personlig assistansverksamhet generellt
och for sexualitetsfragor specifikt, nimligen hur tystnaden kring sexualitet pa denna
niva paverkar fragans hantering 1 praktiken. Vidare belyser den forskning som
undersokt olika intressemotsattningar mellan LSS och arbetsmiljolagen ett antal as-
pekter som kan ge upphov till dilemman i assistanspraktiken 1 generell bemirkelse,
och som ur ett sexualitetsperspektiv kan fa sirskild betydelse, vilket kommer disku-

teras lingre fram.

Att motta, utfora och leda personlig assistans

I det foregaende avsnittet tecknades en bild av personlig assistans som del av en
specifik politisk och juridisk kontext. I detta avsnitt ar det istallet assistansanvan-
dares, assistenters och chefers egna erfarenheter av sina respektive roller och forut-

sattningar 1 verksamhetspraktiken som star i fokus.

Att vara assistansanvandare

Assistansreformen har kommit att betyda en livsomvilvande forindring for de allra
flesta assistansberattigade, sarskilt med avseende pa sjalvbestimmande, delaktighet 1
samhallslivet och livskvalitet (Clevnert & Johansson 2007; Flyckt 2013; Forsak-
ringskassan 2011; Gough 1994; Hugemark & Wahlstrém 2002; Riksforsakrings-
verket 2002). For dem som idr uppvuxna efter assistansreformens tillkomst ar per-
sonlig assistans en sjalvklar del av livet och ger ojamférbara fordelar jamfort med
informellt anhorigstod eller den typ av stéd som tidigare erbjods pa sarskilda boen-
den eller genom hemtjinst och boendeservice (Forsikringskassan 2014; Jacobson
1996). Detta mirks dven i exempelvis Norge, Australien, USA och Storbritannien
dir personlig assistans dr reglerat och organiserat pa andra sitt an 1 Sverige, men
dar fokus pa liknande sitt har varit att insatserna ska leda till en 6kad sjilvstindig-
het genom mer individuellt utformade insatser (Askheim 2005; Galvin 2004; Morris
1993; Nosek, Fuhrer & Potter 1995).

Med utgangspunkt i att vardet av Okat sjalvbestimmande, 6kad delaktighet och
okad livskvalitet 4r betydande kan personlig assistans, i jamforelse med andra insat-
ser, darfor betraktas som “samhillsekonomiskt kostnadseffektiv’ (Hansson 2013).
Aven for anhériga, sirskilt f6r dem som tidigare utfért det stéd som assistansen
idag ersatter, betyder assistansen 6kade moijligheter till ett sjalvstindigt liv (Selander

2015)."” Det finns dock grupper som aktivt viljer att enbart anstilla vinner och

19 . .. . . . . . o veeye
Assistansen kan dock dven innebira att anhoriga som boérjar arbeta som assistenter far mojlig-
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familjemedlemmar, exempelvis pa grund av etnicitet eller kulturell kompetens
(Matthias & Benjamin 2008; Mullan et al. 2009), aspekter som dock inte niarmare
har beforskats i Sverige.

Viveca Selander (2013) belyser i en studie att assistansanvandare finner det bety-
delsefullt att de genom assistans ges mojlighet att iscensatta sina personligheter som
koénade och inte enbart som ”funktionshindrade”. Det handlar till exempel om att
ta 6kade mojligheter att kunna prioritera sitt yttre, att ta fordldraansvar, eller att
kunna gora aktiviteter som ar traditionellt kénsbundna. Detta kan dock samtidigt
bidra till att forstarka traditionella konsnormer (Barron 1997; Selander 2013).

Att leva med personlig assistans i sitt dagliga liv dr inte okomplicerat. Det kan
exempelvis avse frigan om relationen till assistenterna, vilket dr ett genomgiende
tema 1 forskning om assistans aven i andra linder (Gough 1994; Helgoy, Ravneberg
& Solvang 2003; Selander 2015; Yamaki & Yamazaki 2004). Att vara beroende av
nagon for assistans kan innebdra en utsatt position och paverka livet i Gvrigt. Jacob-
son (1996) papekar, att “om hjalpen inte fungerar som den bor, synes det vara
mycket svart for individen att skapa sig ett for 6vrigt tillfredsstallande liv”’. Med
andra ord kan den personliga assistansen vara sjilva forutsattningen for att kunna
leva ett gott liv, samtidigt som detta ocksa kan motverkas om det inte utfors i enlig-
het med assistansanvindarens onskemal.

Lottie Giertz (2012) avhandling visar att LSS:s mal om inflytande, sjalvbestim-
mande och om att skapa ett informerat och individuellt anpassat stod till stor del ar
beroende av personalens kompetens, bemétande, erkannande och praktik (jfr. dven
Anderberg 2007; Kelly 2010; Meyer, Donelly & Weerakoon 2007; Roos 2009; Wa-
densten & Ahlstrom 2009). 1 dessa processer iar makt betydelsefullt, sisom perso-
nalens makt att definiera assistansanvandaren som antingen omsorgssubjekt, om-
sorgsobjekt eller rittighetssubjekt — ndgot som 1 forlangningen far avgorande be-
tydelse for sjalvbestimmande och inflytande (Giertz 2012). Assistansanvindare i en
annan studie uttrycker exempelvis motstind mot assistenters moraliska inflytande —
eller t6rsok dartill (Anderberg 2007). Anledningen ar dels att en assistansanvindare
som har flera assistenter dirmed har lika méanga viljor att forhalla sig till, dels
ideologisk baserad pa IL-ideologin om att assistansanvindarna ska vara de styrande.

Assistansrelationen ar standigt féremal for forhandlingar och balansering mellan
graden av nirhet, 6msesidighet, 6ver- och underordning, samt mellan informell och
formell karaktar (Egard 2011). Hanna Egard (2011), som 1 sin avhandling har un-
dersokt assistansrelationer, menar att de karaktdriseras av beredskap, aktiva hjilp-

insatser och vinskaplighet. Stunder av beredskap da assistenten inte forvintas utfo-

het till en forsérjning som de saknat tidigare, vilket kan komplicera beroendeférhillanden och
roller i relationen samt skapa inlasningseffekter (Olin & Dunér 2015).
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ra aktiva hjilpinsatser fungerar bide som pauser i assistenters arbete och som stun-
der av avskildhet for assistansanvandare. Vinskapligheten har sarskild betydelse i
att “hantera och avdramatisera olika intima hjilpsituationer och synliggéra brukaren
som person snarare an som hjilpbehovande” (ibid., s. 190) — det vill siga dar as-
sistansanvindaren som rattighetssubjekt betonas snarare dn som enbart en passiv
mottagare av stod och service. Personlig assistans innebar med andra ord komplexa

roller och relationer, som beror pa bade individuella och strukturella faktorer.

Att arbeta som personlig assistent

Personliga assistenter utgor en stor yrkesgrupp i Sverige (Socialstyrelsen 2007). Det
ar ocksa en mycket heterogen yrkesgrupp, vilket bland annat beror pa moijligheten
tor assistansanvindaren att ha inflytande i rekryteringen och for att det ofta ar ett
genomgangsyrke for studenter eller personer utan formell utbildning (Ds 2001:72;
Hugemark & Wahlstrom 2002; Larsson & Larsson 2004; Socialstyrelsen 2007).
Monica Larsson och Stig Larsson (2004) har beskrivit arbetet som att vara ezt
mdnskligt hialpmedel, dir egenskaper som empatisk formaga, flexibilitet och anpass-
ningsférmaga framhalls som centrala. Den personliga assistentens roll och upp-
gifter skiljer sig pa manga sitt frin liknande omsorgs- och servicearbeten, som
exempelvis hemtjinst (Gough 1994). Assistenten arbetar ofta ensam 1 assistans-
anvindarens hem under lingre perioder, har fi mojligheter till kompetensutveck-
ling, handledning och méten med kollegor pa arbetstid, arbetet ar individualiserat
utifran den enskilde assistansanvandarens behov, det rader brist pa professionella
riktlinjer, det finns inga formella behorighetskrav, och slutligen sd innebir arbetet
oftast insatser av intim eller integritetsnira karaktir (Larsson & Larsson 2004).
Monica Larsson (2005, s. 22f) kategoriserar arbetsuppgifterna utifran féljande fyra
indelningsgrunder: vardagliga, personliga, sociala och medicinska uppgifter. Det ar
med andra ord en bred palett av aktiviteter som kan utgéra personlig assistans.

Ett utmarkande professionellt kinnetecken enligt Larsson och Larsson (2004) ar
att kunna hantera dilemmat i att lita assistansanviandaren utova sitt sjilvbestim-
mande nar assistenten har en annan uppfattning om hur den aktuella situationen
biast bor hanteras (ibid., s. 114f). Detta relaterar till en komplexitet som manga as-
sistenter upplever i hur relationen till assistansanviandarna ska te sig, dir de under-
sokta assistenterna karaktiriserade relationen pa vitt skilda sitt med den gemensam-
ma nimnaren att den var ’lika yrkesmassig som kamratlig” (ibid., s. 206). Manga av
de bestandsdelar i1 arbetet som beskrivs kan vara bide for- och nackdelar, sisom
utrymmet for sjilvstindighet och frihet som ocksa kan leda till kinslor av ensamhet

och svarigheter att sitta grinser; en nira social kontakt som kan vara bade givande
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och pafrestande om den blir for intim; samt flexibla arbetsférhallanden som dven
kan ge utrymme for osikra anstallningsvillkor (ibid., s. 2091f). Sadana aspekter har
ocksa belysts 1 en studie av Ritva Gough (1994, s. 117), som beskriver arbetet som
innehallandes ”’sociala och kianslomassiga dimensioner som har att géra med varde-
ringar och attityder”, exempelvis avseende kon, vilket kan fa betydelse for hur assis-
tansanvindare bemo6ts och mojliggors sjalvbestimmande.

Som tidigare nimnts lobbade funktionshinderrérelsen under assistansreformar-
betet for att det inte skulle krivas nagon formell utbildning for att fa arbeta som as-
sistent, utan fokus skulle ligga pa personkemin och de gemensamma virderingarna
och intressena som assistansanvandaren eftersékte (Gough 1994). Detta baserades
pa den grundliggande utgangspunkten i Independent Living-ideologin att all assis-
tans ar unik, eftersom den utgar fran den enskildes individuella behov och levnads-
forhallanden, det vill siga kunskaper som en formell utbildning inte kan férmedla.”
Guldvik, Christensen och Larsson (2014, s. 49) menar darfor att arbetet utmirks av
avprofessionalisering (deprofessionalization) och foreslar en jamnare maktfordelning
mellan assistansanvandare och assistent fOor att uppna mer stabila arbetsrelationer,
vilket dven skulle gora arbetet mer attraktivt (se iven Rummery 2011, s. 150).”

En tinkbar forbittringsatgard som har diskuterats, med utgangspunkt fran Guld-
vik, Christensen och Larsson (2014), ar att 6ka regleringen av vilka arbetsuppgifter
som ingar respektive inte ingar 1 assistansen. De betonar ocksa vikten av professio-
nalisering genom institutionaliserad utbildning och kompetensutveckling i samarbe-
te med funktionshinderorganisationer; dels for att hoja yrkets status och dels som
ett led 1 att starka rattssikerhet och grundliggande normer i insatserna. Deras fors-
lag utmanar Independent Living-ideologins idé om anti-professionalism, men dessa
forskares argumentering tar fasta pa en relevant maktaspekt avseende anstillnings-
trygghet och arbetsférhallanden for assistenternas del.

En annan aspekt som skulle kunna leda till en forbattrad assistans dr enligt Sol-
veig Magnus Reindal (1999) att fa till stand en diskussion mellan personal och assis-
tansanvindare kring begreppen autonomi och sjalvstindighet, nagot som hon hiv-
dar att det ofta rader olika uppfattningar om. Personal tenderar att fOrsta sjalvstin-

dighet i férhallande till utférande av aktiviteter, exempelvis formégan att sjalv kun-

20 Idag finns det dock folkhogskolor och gymnasieprogram med inriktning mot personlig assis-

tans (Ds 2001:72).

?! Eftersom assistansyrket aldrig varit professionaliserat i traditionell bemirkelse kan begreppet
avprofessionalisering te sig missriktat. I professionslitteraturen talas det idag om deprofessionali-
sering som en effekt av New Public Management (se t.ex. Evetts 2009; Lindgren 2015, s. 287).
Jag tolkar dock begreppet sa som det diskuteras av Guldvik, Christensen och Larsson, stillt i rela-
tion till vard- och omsorgsyrket (care-workers) dir olika grader av professionalisering finns beroen-
de pa anstillning och som dr den kontext som en del assistenter nirmast kommer fran.
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na kld av eller pa sig, medan assistansanvindare istillet vardesitter mojligheten till
kontroll 6ver hur assistansen utférs och att fa ta egna beslut om sitt liv. Reindal ta-
lar istallet om ett 6msesidigt beroendeférhallande (inferdependence), en relation prag-
lad av gemensamt ansvarstagande, nagot som liknar det Guldvik, Christensen och
Larsson (2014) benimner for solidaritet.

Guldvik, Christensen och Larsson foreslar vidare att en tredje part, det vill saga
utover assistansanvindaren och assistenten — exempelvis en fackforeningsrepresen-
tant, arbetsgivare eller annan myndighetsrepresentant — skulle kunna fungera som
en medlare i potentiella intressekonflikter. Personen skulle dirmed kunna utgéra en
typ av moderator (facilitator) 1 utvecklingsprocesser for hallbara relationer dar jamlik-
het, respekt och erkdnnande for de tva parternas respektive behov tillgodoses. Fra-
gan dr dock hur detta skulle tas emot av anvindarstyrda och/eller kooperativa as-
sistansverksamheter med Independent Living-ideologin som bas dir assistans-
anvindaren ska vara den styrande. Inom kommunal verksamhet fungerar ofta chef
eller motsvarande redan idag pa detta satt, vilket kommer att diskuteras narmare i
toljande avsnitt.

Att vara assistanschef

Chefer for personlig assistans har i flera avseenden likheter i bade uppdrag och ar-
betsuppgifter jimfort med chefer 1 andra liknande omsorgs- och servicearbeten. Pa
en strukturell niva ar det en kvinnodominerad chefsgrupp som generellt har simre
arbetsvillkor och liagre 16n i jimforelse med chefsgrupper som domineras av min
och aven jamfért med min i samma yrkesgrupp — ett resultat av den konssegregera-
de arbetsmarknaden och den lagre varderingen av kvinnligt kodade yrken och ar-
betsuppgifter (Bjork 2013; Regn6 2013). Pa verksamhetsniva ar arbetsuppgifterna

b

likartade och kan sammanfattas som ”...direkt verksamhetsansvar for olika bi-
standsinsatser, personalansvar f6r vird- och omsorgspersonal och budgetansvar t6r
dessa omriaden” (Wolmesjo 2005, s. 12). Vidare innebir denna typ av chefsroll,
som dr en organisatorisk mellanposition genom att de balanserar krav frian politiker
och 6verordnade chefer, medarbetare, serviceanvindare, samt fran berérda organi-
sationer och medier — “ett 6kat korsdrag av ’flerdubbla’ lojaliteter” (ibid., s. 220).
Da det inte finns sdrskilt mycket forskning om chefer f6r assistansverksamhet kom-
mer dven liknande chefsroller diskuteras 1 detta avsnitt.

I fraga om arbetsuppgifter som ir specifika for (kommunal) assistansverksamhet
visar en studie, att chefers upplevelser av skillnaderna mellan assistans och andra
liknande arbeten ar att de nu delar arbetsledarskapet med assistansanvandaren och

diarmed har ett “dubbelt ledarskap” didr den andra partens ratt till inflytande maste
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viagas in, exempelvis 1 rekryteringsprocesser (Hugemark & Wahlstrom 2002). Che-
fernas mojlighet att styra verksamheten blev dirfér mindre, vilket de ansag kunde
innebira arbetsmiljoproblem. Det kunde handla om att assistansanvindarnas int-
ressen inte alltid stimde Gverens med exempelvis arbetstidslagstiftningen, eller att
anhoriga ibland ocksa ville ha inflytande. En annan pataglig skillnad var minskad in-
syn och kontroll i verksamheten, vilket exempelvis gjorde det svart att bedoma och
virdera assistenters arbetsinsatser och hur assistansen fungerar. Slutligen namnde
cheferna de ekonomiska ramarna som annorlunda, eftersom budgeten grundas pa
varje enskild assistansanviandare utifrain dennes specifika ritt till vissa insatser. Det-
ta minskar mojligheten att anvinda resurserna till annat som ocksa kan vara rele-
vant, sisom handledning till assistenter, om extra resurser inte anvisas av kommu-
nen for dessa andamal (ibid.).

Aven Wolmesjos (2005) studie som jamfér chefer i dldreomsorg och funktions-
hinderverksamhet, visar att just assistanschefers situation ar mest sirpriaglad. Det
handlar om bade innehdll och malsittning, men dven om en mer heterogen mal-
grupp, liksom en mer heterogen personalgrupp som daven kinnetecknas av en hogre
personalomsittning. I en senare studie betonar Wolmesjoé (2009) betydelsen av rela-
tionen till assistansanvindare i ledarskapet, exempelvis betriffande insatsernas ut-
formning. Det ir vanligt att det kan uppsta etiska dilemman ndr hinsyn ska tas till
dels assistansanvindarens sjilvbestimmande, dels arbetsmiljolagstiftningens be-
stammelser (ibid.).

Sammanfattningsvis har assistanschefers arbetsvillkor och arbetsuppgifter gene-
rellt sett stora likheter med vad som giller inom andra jamforbara yrken. De speci-
fika malsattningarna for personlig assistans lyser dock igenom, pa samma sitt som
tor personliga assistenters arbetssituation jamfoért med andra liknande yrkesgrupper.
Befintliga forskningsstudier handlar om chefs- och ledarskapet mer generellt och
inte, som i min egen studie, om hur sexualitetsfrigor specifikt hanteras. Det saknas
ocksa tidigare forskning om chefer inom privat assistansverksamhet, sisom foéretag
och kooperativ. Detta hade varit sarskilt intressant att ta del av, eftersom John
Magnus Roos (2009) avhandling visar att assistansanvindare inom foretag och
kooperativ dar mer néjda med det stod som erbjuds jamfért med kommunal assis-
tansverksamhet. Vidare framkommer att assistansanvindare efterfragar sirskilda
egenskaper eller fokus av assistansanordnare, bland annat en tydlig uppfattning
(ideologi) om vad personlig assistans ar och ett samhillsengagemang i fragor som
ber6r personer med funktionsnedsittning (ibid.). Med andra ord finns forvant-
ningar pa cheferna men forskning saknas kring hur cheferna uppfattar och arbetar

utifran dessa.
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Sammanfattande reflektioner

I flera studier som undersoker assistansanvindares perspektiv analyseras betydelsen
av assistenters bemotande och forhallningssatt for att insatsen ska anses uppfylla
lagens intentioner om inflytande och sjilvbestimmande. Detta ar relevant i forstael-
sen av hur assistans i samband med sexuell aktivitet forstas. Aven om nagra av de
studier som refereras har genomférts i linder med andra valfardssystem tycks Inde-
pendent Living-ideologin ha liknande betydelse och genomslag, vilket skulle kunna
torklaras med att de centra f6r Independent Living som finns runtom i virlden har
en gemensam ideologi och arbetssitt. En annan anledning kan vara att oavsett or-
ganisatorisk kontext finns det likheter i hur manniskor forhaller sig till varandra i
denna typ av verksamhet. De resultat som framkommit i de olika studierna ér ocksa
ett resultat av att det har anvints liknande typer av kvalitativa metoder dar just sa-
dana aspekter har fokuserats.

Aven om nigra av de refererade studierna har genomférts i linder med helt eller
delvis olika vilfirdsstatlig kontext, finns gemensamma niamnare i assistenters posi-
tion pa en kvinnodominerad arbetsmarknad och svarigheter att hantera den otydli-
ga yrkesrollen. Att flera studier fokuserat pa hur assistansrelationen kan definieras —
och omdefinieras — tyder pa att personliga assistenters yrkesroll innehaller flera as-
pekter som behover utvecklas. Exempelvis kan assistenters speciella arbetsvillkor fa
konsekvenser for hur arbetet med sexualitet forstas och hanteras.

Aven fér cheferna finns utmirkande drag jimfoért med andra liknande yrkes-
grupper, till exempel en annorlunda relation till assistansanviandarna, dven om
mycket 1 arbetets struktur ar detsamma. I studier om assistanschefer framkommer
resultat som bekraftar resultat fran studier om relationen mellan assistansanvindare
och assistenter, namligen att etiska dilemman kan uppsta till f6ljd av intressemot-
sattningar. I fraga om sexualitet kan dessa sakerligen stillas pa sin spets, nagot som

mig veterligen inte har studerats tidigare.

Assistans 1 samband med sexuell aktivitet

Inom vissa omraden 1 den dagliga tillvaron kan det vara svarare att fa och ge assis-
tans dn inom andra, exempelvis med pa- och avklidning, toalettbesok, duschning,
intimhygien, intimrakning och kateterhantering — det vill sdga sidant som har att
gbra med kroppslighet och nakenhet (Gough 1994, s. 119), nagot som aven har
uppmarksammats inom omsorgsforskningen (Morris 1993; Sérensdotter 2008;
Twigg 2000). Sarskilt om insatserna utfOrs i assistansrelationer dar parterna ar av

olika kon, kan det upplevas som obehagligt eller som att det bryter mot tabun
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(Gough 1994, s. 118; Selander 2013), nagot som dock maste forstas i relation till en
heteronormativ samhallsstruktur (Sorensdotter 2013). Denna typ av insatser och
situationer brukar ibland lyftas fram i handbocker f6r personliga assistenter dar tips
och rad presenteras for hur ett respektfullt bemétande bast kan ges (se t.ex. Dehlin
1997, s. 76; Lindstrém 2011, s. 18). I Goughs (1994, s. 120) studie betonar de inter-
vjuade assistansanvindarna behovet av ett individualiserat och kénat bemétande
snarare dan en neutral yrkespraktik.

I litteraturen om personlig assistans berors sallan assistans vid sexuell aktivitet,
sasom exempelvis handrickning av hjilpmedel, samt pa- och avklidning och per-
sonlig hygien i samband med sexuell aktivitet. "Mellan raderna framkommer emel-
lertid att det ofta verkar vara svart att fa hjalp vid sadana tillfallen”, skriver Jacobs-
son (1996, s. 135) 1 sin avhandling om vardagen med personlig assistans, utan att ga
niarmare in pa vad som exakt avses (sexualitet dr inte heller nigot som hon fokuse-
rar pa 1 sin studie). Nagra undantag dar frigorna nimns ar Yvonne Ojala och Inger
von Zweigbergks (2011) handbok for personliga assistenter dar sexualitet diskute-
ras 1 kapitlet Grinser. Radet som ges ar att utga fran sig sjilv som assistent och att
det inte finns nagot ritt eller fel si linge denne haller sig inom lagens ramirke. I an-
tologin Perspektiv pa personlig assistans skriver Anna Barsk Holmbom (2013), radgiva-
re och utbildare inom assistans, om olika etiska dilemman som kan uppsta nir na-
gon arbetar i nagon annans hem, bland annat gillande sexualitet. Hon anser att det
inte kan betraktas som sexuella trakasserier om assistansanvandaren ber om assis-
tans for att kunna “lagga till ritta (handen, kroppen, hjilpmedlet), ta fram hjilpme-
del och kanske assistera efter sexakten med hygien och liknande uppgifter” (ibid., s.
126). Diremot ska assistenten ha ritt att neka, anser Barsk Holmbom och fore-

sprakar adekvat forberedelse infor dessa fragor i introduktionen till arbetet.

Assistans 1 samband med sexuell aktivitet — ett kontinunum

Inom forskningen har fragorna uppmirksammats av nagra forskare, framfor allt
utanfor Sverige. Sarah Earle (1999) har undersokt betydelsen av sexualitet 1 assis-
tansrelationen mellan studenter med rorelsehinder och deras assistenter, som ocksi
var studenter vid ett brittiskt universitet. Resultaten visar att forstaelsen av sexuali-
tet och vad assistans vid sexuell aktivitet innebar, skiljer sig at mellan assistansan-
vandare och assistenter. Medan assistansanvindarna definierade det som sexuella
behov (sexual needs) definierade assistenterna det som dnskemal (wants). Earle beskriver
denna skillnad som en forhandling om moraliska grinser — en férhandling som
dock riskerar att leda till att assistenternas bemotande blir till attitydmassiga hinder

tor assistansanvindarna att leva ut sin sexualitet pa onskat sitt i de fall da respek-
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tive part inte delar samma virderingar.

Jan Browne och Sarah Russell (2005) belyser i en australiensisk studie att orga-
nisatoriska forutsittningar kan utgéra hinder fOr assistansanvindares moijligheter
att utova sin sexualitet och fOr assistenter att assistera vid sexuella aktiviteter pa ett
adekvat satt. Det kunde gilla riktlinjer eller normer kring vad som anses utgora “ar-
bete” och vad som ir att se som “personligt”, samt hur forhandlingar om privat-
livet ska kunna tillgodose bade assistansanvandares och assistenters behov. Linda
Mona (2003, s. 217) drar foljande slutsats i sin amerikanska Gversikt av olika aspek-
ter som kan skapa osakerhet kring assistans vid sexuell aktivitet: ”’[d]ifficulties ap-
pear when there is confusion between ’assisting with activities’ and ’engaging in ac-
tivities’. This gray area poses difficulties for both PAs and consumers”.

Med andra ord finns det flera olika perspektiv pa vilka aspekter av sexualitet och
sexuell praktik som kan tinkas omfattas inom personlig assistans. Aven om person-
lig assistans regleras pa olika satt i olika lander ar det dnda tydligt att de relationella,
etiska och moraliska aspekterna utgors av liknande spanningsfilt.

Vad som avses med assistans i samband med sexuell aktivitet 4t svardefinierat,
men jag har sammanstillt en modell som passar min studies syfte och dir jag har
inspirerats av Earle (1999, 2001), Mona (2003) samt Browne och Russell (2005),
som anvander begreppet sexual facilitation, ungefar underlittande av sexuell aktivitet. Un-
derlittandet ses som en position pa ett kontinuum som omfattar allt frin attityd-
missig instillning till praktisk assistans. Delmomenten som redovisas 1 tabell 1 (ne-
dan) kommer att anvandas i slutdiskussionen f6r en analys av hur informanterna i

mina olika delstudier resonerar kring dem:
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Forutsiattningar

Exempel

Kunskap och erkidnnande

Acceptans och erkinnande av assistansanvin-
darna som sexuella subjekt. Kunskapshéjande
atgarder for personalen. Lokal policy eller rikt-
linjer for hur arbetet med sexualitet ska utforas.

Handledning, diskussioner i personalgruppen.

Typ av assistans

Exempel

Informationsinhimtning

Beredskap i verksamheten for bestillning av in-
formationsmaterial i tillgangliga format och for

kontaktuppgifter till exempelvis sexologimot-

tagning.

Bemotande Befrimja en omgivning som tilliter intimitet.
Respekt for assistansanvindarens sexuella ut-
tryck.

Privatliv och avskildhet Observera och erbjuda behov av privatliv och

avskildhet. Stinga dorrar, dra for gardiner,

térutbestamda signaler.

Deltagande 1 sociala sammanhang

Ordna med transport. Assistans med kommu-
nikation, t.ex. 6verenskommelse om forutsatt-

ningar for ett sexuellt mote.

Ink6p

Ink6p av exempelvis sexualhjalpmedel, sexlek-

saker, pornografi och preventivmedel.

Sexuell aktivitet enskilt

Pi- och avkladning, positionering, assistans
med anvindning av exempelvis hjilpmedel
eller pornografi.

Sexuell aktivitet med andra

Pa- och avkladning, anvindning av preventiv-
medel, positionering, stéd vid kommunikation

mellan parterna.

Tabell 1: Assistans for underlittande av sexuell aktivitet.
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Danmark och Sverige: lika men dandd olika

I viss funktionshinderforskning beskrivs Sverige och Danmark, tillsammans med
Norge och Finland, som tillh6érandes den nordiska modellen av funktionshinder-
policy (Hvinden 2004). I detta avsnitt kommer dock en sirskild skillnad mellan
Sverige och Danmark att lyftas fram: hur linderna har hanterat professionellt st6d
som ror sexualitet till personer med funktionsnedsattning.

I likhet med LSS namns sexualitet inte heller i Danmarks motsvarande lagstift-
ning, Lov om social service” Danska Socialstyrelsen har dock gjort en annorlunda
tolkning, eftersom denna myndighet hiavdar att malet med insatserna — att ge stoéd
och service dar funktionshinder uppstir till £6ljd av funktionsnedsittning — dven

omfattar sexualitet:

At hjzlpe mennesker, som har behov for stette i relation til seksualitet, er en opga-
ve, der inden for lovens rammer skal loses professionelt, etisk forsvarligt og med
respekt for borgerens integritet og ret til selvbestemmelse. Handbogen beskaftiger
sig med, hvad det vil sige at have en professionel tilgang til andre menneskers sek-
sualitet. Hvad skal man vide, hvad skal man kunne, og hvordan yder man i praksis
en professionel indsats 1 forhold til seksualitet? (2012, s. 4)

Citatet 4r himtat ur en sirskild handbok som vinder sig till funktionshinderverk-
samheter. Handboken har bidragit till att det redan i behovsbedomningen av
stodinsatser ingar frigor kring sexuella behov, att det finns sirskilda utbildningar
tor att arbeta med sexualitet och funktionshinder (se t.ex. Seksualvejlederfore-
ningen 2015), samt att sirskilda organisationer arbetar med stéd och konsultation
till personer som o6nskar mer hjilp 4n vad som dr maoijligt att fa via socialtjansten
eller i funktionshinderverksamheterna (se t.ex. Handisex 2015). Omfattningen av
stodformer ar i detta sammanhang storre dn att enbart gilla personlig assistans och
giller f6r personer med fysiska, psykiska eller intellektuella funktionsnedsattningar
over 18 dr.

Don Kulick och Jens Rydstrém (2015) har undersékt handbokens historiska
bakgrund och policykontext, samt hur personer med omfattande medfédda fysiska
och intellektuella funktionsnedsattningar och olika berérda aktorer forhaller sig till
och arbetar med st6d 1 samband med sexuell aktivitet. I sin analys av den historiska
utvecklingen visar de att den danska funktionshinderrorelsens aktiva rost i sexuali-
tetsfragor bidragit till att synligeg6ra personer med funktionsnedsattning som sexuel-

la, vilket underlattat t6r myndighetspersoner och professionella i funktionshinder-

* For mer information om lagen, se Retsinformation (2015).
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verksamheter att driva utvecklingen framat.

En av de padrivande aktorerna i Danmark var Niels Erik Bank-Mikkelsen vid
danska Socialstyrelsens enhet f6r omsorger om personer med intellektuell funk-
tionsnedsittning (Andssvageforsorgen). Han utvecklade normaliseringsprincipen, en upp-
sattning principer for hur omsorgen skulle utformas sa likt livsvillkoren och var-
dagsmonstren som mojligt for personer utan funktionsnedsattning (Nirje 2003c).
Principen var en reaktion mot hur det dd sdg ut inom institutionsvarden och ett
uttryck for en mer social forstaelse av funktionshinder. En av principerna handlade
om sexualitet och nir Bengt Nirje vid svenska FUB (Riksf6rbundet f6r barn, unga
och vuxna med utvecklingsstorning), fortsatte utvecklingen av principerna i dialog
med Bank-Mikkelsen, sa inkluderade ”normala” levnadsmonster dven kén och
sexualitet (Kulick & Rydstrém 2015, s. 48ff).”

Det fanns dock en skillnad 1 angreppssitt mellan linderna 1 det fortsatta arbetet.
Danska Socialstyrelsen och berérda aktorer arbetade for att utveckla inte bara en
torstaelse for personer med funktionsnedsittning som sexuella subjekt, utan aven
konkreta utbildningar, metoder och vigledningar f6r verksamheters arbete — med
grund i dokumenterade erfarenheter av serviceanvandare med olika typer av funk-
tionsnedsattningar. Malsittningen var ett bejakande av sexuell lust, och utifran det
utreddes pa statlig niva etiska, juridiska och professionella fragor. Bank-Mikkelsen
utvecklade ett specifikt program dar stod och service i samband med sexuell praktik
var en av principerna (ibid, s. 57).

Det svenska arbetet lig pa en mer abstrakt nivd. Aven om frigorna diskuterades
da och da utvecklades inga generella riktlinjer eller policies och inget stod gavs till
verksamheter i form av exempelvis riktlinjer kring forhéllningssitt och metoder. I
diskussionerna var fokus frimst pa problem av olika slag, sisom risker for 6verg-
repp (ibid., s. 154—=157).** De diskussioner som foérdes omfattade endast personer

med fysiska funktionsnedsittningar, med sarskilt fokus pa sidana som forvirvats

# 1 den forsta versionen av Nitjes principer fran 1969 benimndes princip 6 “att fa leva i en tva-
konad virld” och fokus lag pa en kritik mot kénssegregerade anstalter och dagverksamheter (Nit-
je 2003b). I 2003 ars version heter princip 6 istillet ”de normala sexuella monstren 1 sin kultur”
(Nirje 2003a). Nirje skiljer hir mellan sensualitet, sexualitet och kirlek som tre bestaindsdelar av
samlivet, som utvecklas genom livsloppet. Han nimner betydelsen av anpassad sexualupplysning,
preventivmedelsradgivning, information om smittor och sexuell utsatthet, samt kunskaper om k-
tenskapslagar och barnavard. Bank-Mikkelsen var dock redan i en artikel fran 1969 tydlig med att
han avsag, utéver ovan nimnda aspekter, dven professionellt stod for att kunna utova sexuell
praktik.

* Karl Grunewald, en av de frimsta auktoriteterna i arbetet fér minskliga rittigheter for personer

med intellektuell funktionsnedsittning, ansig inte att fragor kring sexualitet var av relevans
(Kulick & Rydstréom 2015, s. 218f).
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och hur rehabilitering och hjalpmedel kunde utvecklas for att dessa manniskor
skulle kunna utfora 6nskade sexuella aktiviteter pd egen hand, utan professionellas
inblandning (ibid., s. 75-77).

En avgorande skillnad 1 férhallningssatt som Kulick och Rydstrom lyfter fram ar
att de svenska funktionshinderorganisationerna, till skillnad frin de danska, inte
kimpade for sexuella rittigheter — dessutom motsatte de sig statlig inblandning i
dessa fragor (ibid., s. 74). Utifran intervjuer med olika svenska aktorers arbete med
fragorna i dag framhaller de bada forskarna att det svenska forhallningssittet bott-
nar i en syn pa sexualitet som en privat angeligenhet, i den meningen att anstallda
inte ska behova komma 1 kontakt med assistansanvandares sexualitet — en syn som
inte sallan férmedlas av verksamhetschefer, bade implicit och explicit. Intervju-
personerna beskriver att det handlar om ridsla for att gora fel, varfor det upplevs
littare att inte gora nagot alls, vilket 1 sin tur bottnar i en osikerhet orsakad av bris-
ter pa riktlinjer och policies som foreskriver vad som ir ett adekvat professionellt
torhallningssitt (ibid., s. 79, 84-89, 92-93).

I Danmark ar det istillet den som underliter att agera som gor fel (Socialsty-
relsen (DK) 2012, s. 28f). Danska Socialstyrelsens handbok ger forutsattningar for
arbetsplatser att utforma policies som ir anpassade till sina forutsattningar och for
sexualvagledare att utforma individuella handlingsplaner f6r dem som 6nskar assis-
tans for att klara av sin 6nskade sexuell aktivitet, eller £6r att vidareutbilda och st6t-
ta personalen i en verksamhet (Kulick & Rydstrém 2015, s. 101-110).%

I Sverige finns idag enstaka exempel pa lokala instanser som aktivt arbetar med
dessa frigor.”® Forvaltningen for funktionshindrade i Orebro kommun har, efter ut-
bildningsinsatser for personal, utvecklat en policy som syftar till att stotta personal i
LSS-verksamhet i hur de pa ett acceptabelt sitt kan bemota serviceanvandarnas
sexualitet och relationer (Orebro kommun 2014).”” T Malmé stad antog kommun-
fullmiktige 2010 en strategi for arbetet med sexuell hilsa i kommunen, vilket dven
inkluderade funktionshinderfragor. Inom ramen for delprojektet Sexualitet och 1.5
Ett hilsofrdmjande forhallningssatt for yrkesverksamma anordnades sirskilda utbildningar

1 sin monografi hinvisar forfattarna frimst till den forra versionen av handboken, da de upp-
fattar den vara mer omfattande och tydligare 4n den nuvarande utgavan. Se vidare diskussion pa
s. 258-261. Jag har valt att utga frin den handbok som dr aktuell idag.

* Fokus i mitt urval ligger pa att arbetet explicit ska handla om stéd i fragor kring sexualitet och
funktionshinder, samt inkludera personer med rorelsehinder/fysisk funktionsnedsittning. Det
har visat sig svart att gbra avgrinsningen avseende malgrupp, eftersom dessa policies frain Orebro
och Malmé som diskuteras hir sigs omfatta ’personer med funktionsnedsittning”, men de rad
som ges indikerar att det i forsta hand beror personer med intellektuell funktionsnedsittning.

?’ Se Broman & Davidsson (2012) som i sin kandidatuppsats undersékt implementeringen av
policyn.
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och 2015 publicerades en vigledning f6r personal i LSS-verksamheter:

For att ha mojlighet att arbeta professionellt med sexualitetsfragor och att beméta
brukarens sexualitet utifrin ett professionellt férhallningssitt krivs 6vning, 6ppen-
het och gemensamma mal. (...) Vigledningens innehall fértydligar ... vad sexualitet
ar, varfor ett sexualitetsarbete dr viktigt samt lur ett sidant arbete kan bedrivas.
(Olsson 2015, s. 9, kursivering i original)

Vigledningen har utvecklats i dialog med personal och serviceanvandare pa LSS-
boenden samt granskats av forskare och andra experter inom omridet. Den har ett
normkritiskt férhallningssitt och problematiserar radande ideal och férestillningar
om sexuella identiteter, praktiker och relationer. I vigledningen finns ett avsnitt
med 6vningar bestiende av exempel pa situationer som personal uppmuntras att
diskutera. Majoriteten av dessa handlar om personer med intellektuell funktions-
nedsittning. Det exempel som fokuserar pa behovet av fysiskt stod i samband med
sexuell aktivitet ger i vigledningen inte rad kring hur ett sidant stod skulle kunna
utformas, utan belyser istillet hur det fiktiva paret kan bemotas pa ett respektfullt
satt och erkidnnas som sexuella subjekt (ibid., s. 73f).

I Stockholm erbjuder det landstingsstodda personalkooperativet Bosse rid, stod och
kunskapscenter kompetensutveckling kring sexualitet f6r personal. For assistansan-
vindare erbjuds bland annat konsultationer “om livet med funktionsnedsittning,
tamilj, sexualitet, identitet” (Bosse rad, stéd och kunskapscenter 2014).

Som tidigare nimnts drev Forbundet Unga Rorelsehindrade under tre ar ett pro-
jekt som resulterade i en metod- och handbok (Svensk 2011). Utgangspunkten for
projektet var foljande:

Mojligheten till nira samlevnad med andra minniskor och sexualitet dr en lingtan
och drift som dr densamma oavsett om man har en funktionsnedsittning eller inte.
For ungdomar i allminhet speglas exempelvis de tidiga ungdomsaren av ridsla, oro,
torvintningar och hérd kritik av sig sjilva i strivan efter att finna sin sexuella identi-
tet och skaffa sig kunskap om hur man sjilv ser ut och fungerar. Kunskap om det
motsatta konet eller samma kon dr ocksa viktigt att ha. For de flesta ungdomar som
har funktionsnedsittningar dr tankarna, kdnslorna och drémmarna lika. Det vi und-
rade var hur hanterar man att ha en eller flera personliga assistenter i sin nirhet nir
dessa processer pagar? Hur uppticker man exempelvis sin egen kropp nidr man inte
kan kld av sig sjilv? Hur gbr man nir man maste ha assistent med ndr man raggar
eller i ndrheten ndr man har sex? (ibid., s. 7)

Citatet belyser de sarskilda behov som ungdomar kan ha i denna livsfas med av-

seende pa sexualitet. Gisela Helmius (2004) havdar att nidrvaron av assistenter bid-
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rar till att unga assistansanvindare inte genomgar en “normal” sexuell socialisa-
tionsprocess, 1 vilken de forvintas tilligna sig sexualitet bade praktiskt och kénslo-
missigt, samtidigt som det paborjas en frigorelseprocess fran forildrarna (se dven
Antle et al. 2008). Istallet blir det en avsexualiserad socialisationsprocess som kan fa
konsekvenser for hur sexualitet uttrycks i vuxen alder (se dven Helmius 1999;
Shakespeare, Gillespie-Sells & Davies 1996).

Foérutom Forbundet Unga Rorelsehindrade har dven den vistsvenska assistans-
samordnaren Goteborgskooperativet for Independent Living (GIL) lyft fragan om
assistans 1 samband med sexuell aktivitet 1 en kampanj. Genom en hemsida for det
pahittade foretaget Secreta AB spreds en satirisk instruktionsvideo om hur en pla-
nerad och professionellt utford sexuell assistans for en man som anvander rullstol
skulle kunna te sig (GIL 2015a). Dessutom producerade GIL ett antal sexualhjalp-
medel f6r indamalet. Det underliggande syftet var dock ett annat:

Kampanjen handlar inte om sex utan om bemodtande och attityder. Vi forséker
vinda pa alla mojliga stenar nir vi letar uppslag f6r vara kampanjer. Sex dr som sa
mycket annat kraftigt tabubelagt i samband med funktionsnedsittningar, vilket gor
det till ett tacksamt dmne att utga fran. (GIL 2015b)

Aven om syftet med kampanjen var att belysa férdomar om personer med funk-
tionsnedsattning, sia skriver GIL pa hemsidan att ”synen pa sex i samband med
funktionsnedsittning” dr ett exempel pa hur assistansanvindares liv ”reduceras
ned till en mekanisk, institutionell process” med fokus pa “erektions- och utlos-
ningsférmaga, fiffiga stillningar och diverse hjalpmedel, inte hur vi skapar
en livssituation dir varje individs lust, passion och kathet fir ta naturlig plats”
(ibid.). GIL betonar hir alltsa en annan aspekt dn de som diskuteras i En hemlighet
kdnd av manga, det vill siga de risker som finns i att institutionalisera assistans i sam-
band med sexuell aktivitet. Bida utgar dock fran samma férestillning om dessa fra-

gor som tabu och i behov av att diskuteras.

Sammanfattande reflektioner

Den tidigare forskningen som specifikt undersokt assistans i samband med sexuell

aktivitet dr sparsam och mestadels utférd 1 andra delar av virlden. Det handlar om

* Méijligheten att leva ut sin sexualitet handlar dock inte enbart om personlig assistans, 4ven om
det dr en viktig pusselbit, utan dven andra faktorer saisom fysisk tillginglighet och sociala for-
vintningar pa personer med funktionsnedsittning (Mona 2003; Shakespeare, Gillespie-Sells &
Davies 1996).
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kvalitativa studier med sma urval och flera av dem gjordes f6r 10-15 ar sedan. Un-
dantaget dr studien av Kulick och Rydstrém, dar den historiska empirin ger en bild
av nagra troliga anledningar till att frigorna inte uppmarksammats i lika hog grad i
Sverige som i Danmark. Den kvalitativa empirin har dock tonvikten pa danska ak-
torer, varfor jag valt att dven presentera hur ett antal svenska kommuner och funk-
tionshinderorganisationer arbetar med fragorna.

Resultaten visar timligen entydigt att hanteringen av sexualitet paverkas av de
assistansverksamheters och -relationers specifika karaktiristika och av samhilleliga
torestallningar om funktionshinder och ”normal sexualitet”. Friagan ér alltsda om det
ar sexualitet i sig som utgor svarigheten eller om det handlar om vilfdrdsstatens
stodformers organisering generellt sett, nimligen att fragor kring sexualitet inte all-
tid inkluderas. En anledning till svarigheter att arbeta med sexualitet ar att det ar
svart att definiera ramarna kring hur och vilken typ av sexuella uttryck som kan
rymmas inom en offentlig stddverksamhet dér sexualitet kanske bara dr en sido-
aspekt (jfr Siebers 2012). Det verkar rada en ambivalens hos alla parter mellan att 4
ena sidan adressera frigan med risk att det kan krinka nagon, och att 4 andra sidan
limna fragan darhin med konsekvensen att assistansanvindarens onskemal eller
behov inte uppfylls. Vad detta kan tankas bero pa kommer att diskuteras utifran for

avhandlingen valda teoretiska perspektiv 1 slutdiskussionen.
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Kapitel 3. Teoretiskt ramverk

Inledning

Genom de fyra delstudierna har jag undersokt hur sexualitet som praktik forstas
och hanteras inom personlig assistans for minniskor med rérelsehinder. Den
gemensamma niamnaren for mina valda teoretiska perspektiv dr att min anvindning
av dem fokuserar pa hur makt kan forstas och analyseras. Hir ar det framfor allt
tva aspekter som dr av sarskilt intresse: funktionsmaktordningen respektive profes-
sionsmakt. Genom de begrepp jag anvinder som analysverktyg vill jag belysa not-
mativitet, det vill sdga hur férestillningar om funktionshinder och sexualitet ar rela-
terade till vissa normer och normalitetskonstruktioner, hur de tar sig uttryck i assis-
tansverksamhet och hur de relaterar till maktrelationer pa olika nivaer. De perspek-
tiv och begrepp som presenteras ir bade sidana som jag anvint mig av i mina fyra
publikationer och som tillkommit under arbetet med kappan for att ge en bredare
och fordjupad forstielse av delstudiernas sammantagna resultat.

I kapitlet presenteras analysbegreppen vart och ett for sig. Jag inleder med funk-
tionshinder och sexualitet, som utgor grundpelarna i avhandlingen, och jag utveck-
lar en sammanhallen forstielse mot bakgrund av de ibland skilda fokus som funnits
1 de olika delstudierna. Darefter diskuteras professionsteoretiska begrepp i en mer
generell mening med relevans for assistenter och assistanschefer, for att sedan dis-
kuteras specifikt i forhéllande till hur arbete med sexualitet kan forstas, med fokus
pa perspektiv kring handlingsutrymme och risk. Slutligen diskuteras policybegrep-
pet och perspektiv pa sexuellt medborgarskap.

Funktionshinder

Disability as a category is used to justify the classification, supervision, segregation
and oppression of certain people, bodies, and practices. (Kafer 2013, s. 9)

Det finns manga olika teoretiska modeller och perspektiv som kan anvindas for att
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torsta funktionshinder (for en oOversikt, se exempelvis Goodley 2011; Goodley,
Hughes & Davis 2012; Gronvik 2007; Thomas 2004). I avhandlingen ar makt ett
centralt tema, vilket illustreras av Kafers (2013) citat ovan, och som 1 mitt fall hand-
lar om hur funktionshinder som kategori anvinds av olika aktorer for att legitimera
ett visst sitt att forstd, bemodta och hantera assistans vid sexuell aktivitet.

Kafers forstaelse paminner om det som brukar benimnas den nordiska model-
len, dar funktionshinder ses som relationellt, relativt och kontextuellt, vilket saledes
kraver politiska atgarder for att samhaillet ska vara anpassat for en storre variation
av minniskor (Tessebro 2004). I denna forstielse dr erfarenheter hos personer med
funktionsnedsittning inte enbart individuella angeldgenheter utan ocksa till stor del
paverkade av sociala, kulturella och politiska faktorer. Har dr det normativa cent-
ralt, vilket Rosemarie Garland-Thomson (1997) benamnt genom begreppet normat
(the Normate), det vill siga den forestillda funktionsnormativa individen (utan funk-
tionsnedsattning) fran vilken personer med funktionsnedsattning utdefinieras — inte
minst enligt normen om vad som ar sexuellt attraktivt (jfr Denise Malmbergs
(2012) begrepp bodynormativity).

I likhet med Shakespeare (2015, s. 3) forstar jag funktionshinder som ett komp-
lext, mangfacetterat och multifaktoriellt fenomen varfér forklaringar om dess inne-
border ir relevanta pa flera nivaer och ur flera perspektiv. Denna forstielse grundas
1 kritisk realism: critical realism attends to the independent existence of bodies
which sometimes hurt, regardless of what we may think or say about those bodies”
(Shakespeare 2013, s. 73). Min forskning handlar om hur sexuell praktik, nagot val-
digt konkret ("an external reality”), tar sig uttryck, mojliggors eller hindras 1 person-
lig assistansverksamhet av exempelvis normer (“what we may think or say”). Jag ser
det darfor som svart, eller kanske snarare ointressant, att gora en atskillnad mellan
dessa olika nivier; det vill siga individernas upplevelser och de normer som omgir-
dar sexualitet som finns hos individerna likval som i yrkespraktiker och i samhillet
(fr Danermark 2005; Marks 1999; Reeve 2002).

I mina analyser av funktionshinder ingar saledes ett intresse f6r en mangfald av
aspekter som kan ha betydelse pa olika nivaer och beroende pa skilda kontexter,
vare sig det handlar om personal, normer eller organisatoriska forutsittningar.
Aven om jag anser att funktionsmaktsordningen genomsyrar samhillsordningen,
har jag inte ett deterministiskt perspektiv, det vill siga som utgar fran att personer
med funktionsnedsittning alltid befinner sig i ett underordnat lige, utan ser komp-
lexiteter som kan uppsta i olika maktrelationer (jfr Moser 2006) — nagot som jag

kommer att dterkomma till 1 slutdiskussionen.
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Sexualitet

Sexuality is the cultural way of living out our bodily pleasures and desires.
(Weeks 2010, s. 47)

Det finns manga sitt att forsta sexualitet pa (se t.ex. Jackson & Scott 2010). Min ut-
gangspunkt 1 valet av teoretiska perspektiv och begrepp for sexualitet ir densamma
som for funktionshinder, det vill siga en kombination av perspektiv som belyser
sexualitet ur ett individuellt, socialt och samhalleligt perspektiv, sisom Weeks lyfter
fram i citatet ovan (se aven Lofgren-Martenson 2013; Mansson 2012). I likhet med
Helmius (2004) havdar jag ocksa att manniskan f6ds med en uppsittning biologiska
mekanismer som ger férutsittningar for sexuell lust och utlevelse, men att dessa i
sig inte bestimmer hur de ska anvindas, forstas och tolkas — utan dér exempelvis
kulturella normer och politiska strukturer dr inflytelserika (jtr Weeks 2010).

William Simon och John H. Gagnon (1984/2007) har begripliggjort hur minnis-
kor lir sig att leva upp till sexuella normer genom att beskriva sexuella handlingar
som seript, inlirda handlingar 1 syfte att fungera i ett socialt samspel, dir frigorna
hur, nir, var, med vem och varfor vi foérvintas agera sexuellt utgor utgangspunkten.
Till skillnad fran hur sexualitet historiskt har forstatts ur biologiska och psykoanaly-
tiska perspektiv, med essentialistiska och deterministiska fortecken, utgar script-
perspektivet fran en interaktionistisk och socialkonstruktivistisk ansats (Wiederman
2015). Med andra ord far sexuella aktiviteter sin sarskilda status som sexuella for att
samhillet och de berérda individerna tillskriver dem det, vilket sker i samspel med
individernas unika upplevelser av en situation eller handling som sexuell (Gagnon
& Simon 2005, s. 6).

En av utgangspunkterna i teorin dr den sexuella socialisationsprocessens betydel-
se for vilka virderingar om sexualitet som en individ utvecklar. Sociala samman-
hang framhalls som sarskilt betydelsefulla, saisom familjen, vinskapskretsen och
skolan. Dirutover tillkommer influenser fran exempelvis media, lagstiftning och ut-
bildningssystemet. Om och pa vilket satt vi talar om sexualitet och vad vi anser vara
“normala” sexuella identiteter och praktiker, reproduceras kontinuerligt under livs-
loppet 1 samspel med omgivningen i en stindigt pagiende sexuell socialisations-
process (jfr Helmius 1999). Hur sex girs dr saledes kontextberoende men samtidigt
inlart och féremal for en stindig férandring (Gagnon & Simon 2005, s. 6, 14).

For att forstd varfor vi agerar som vi gor i en sexuell situation menar Simon och
Gagnon (1984/2007) att det kridvs en fOrstdelse pa tre nivaer av script: intrapsykis-
ka, interpersonella och kulturella. Kulturella script utgér den 6vergripande kontex-

ten dir lagstiftning, sambhallsinstitutioner och normer om acceptabla respektive
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oacceptabla/olagliga sexuella handlingar och relationer férmedlas. I ett sexuellt mo-
te forhaller sig individerna till de kulturella scripten men ocksa till sina intrapsykiska
script, vilket inkluderar exempelvis individens fantasier och minnen. Dirtill sker
térhandling och anpassning utifran interpersonella script, det vill siga det som gor
ett sexuellt mote genomforbart. De tre nivaerna dr dynamiska och influerade av va-
randra. Sexuella script ska ocksa forstas ur ett livsloppsperspektiv och som kontext-
bundna, exempelvis avseende historisk tidpunkt, subkultur eller aldersgrupp.

Jag anvinder scriptbegreppet som analysverktyg for att forstd samspelet mellan
olika strukturnivaer och hur normer materialiseras i praktiker. For en overgripande
analytisk forstaelse av scriptprocesser anvander jag den sexuella socialisations-
processen som utgangspunkt. Det ir 1 denna process som en individs intrapsykiska
script gors kongruenta med kulturella script, i syfte att utveckla interpersonella
script som ar godtagbara i det specifika sociala samspelet i en given kontext (ibid.,
s. 33). Det ir siledes mer dn endast ett aktorskap utifran ett givet manus (serzpd),
utan ett i allra hogsta grad aktivt medskapande (ibid., s. 31f).

Utover forstaelsen av sexualitet fran ett interaktionistiskt perspektiv ar det enligt
min menig ocksda nodvandigt att analysera sexualitet ur ett strukturellt maktperspek-
tiv. Gagnon (2005, s. 244) reflekterar sjalv 6ver franvaron av perspektiv pa inflytan-
det av sociala strukturer och politik i forstaelsen av hur sexuella script formeras,
institutionaliseras och legitimeras, 1 hans och Simons ursprungliga idéer som lag till
grund fOr scriptteorin. Jag har utgitt ifrin Gayle Rubins (1984/2007) modell 6ver
en sexuell virdehierarki som ar utformad som en uppdelning mellan vad som anses
vara “normala”/acceptabla sexualiteter (t.ex. heterosexuell, monogam, reproduce-
rande, icke-kommersiell, inom samma generation, som sker i det privata, utan
hjilpmedel) respektive avvikande, olagliga eller normbrytande sexualiteter (hbtq,
promiskuos, ej reproduktiv, kommersiell, ensam eller i grupp, stor aldersskillnad,
som sker i det offentliga, med hjalpmedel). Genom att inte enbart konstatera az#
dessa skillnader finns, utan ocksa knyta dem till samhilleliga maktstrukturer, sisom
funktionsnormativitet, anvinder jag modellen for att forsta vilka ”normala”
sexualitetspraktiker som assistansanvindares sexualiteter kontrasteras mot, vilket
illustreras 1 f6ljande citat:

As disability is often seen to remove people’s ability to engage in ‘normal’ sexual
practices and/or their capacity to incite ‘normal’ sexual desire in others, then they
cither cease to be considered sexual beings or, if they persist in behaving in a sexual
manner, their desires and behaviour can only be construed in terms of deviance.
(Galvin 2000, s. 502)

Eftersom Rubins (1984/2007) modell utformades i en nordamerikansk kontext pa
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1980-talet finns det idag andra normer och en annan acceptans kring sexuella ut-
tryckssatt (atminstone 1 vistvirlden), och dartill saknas dimensionen funktionalitet
(fr Gagnon 2005). Jag anser anda att de teoretiska grundantaganden som modellen
bygger pa ir anvindbara i analysen av dagens kulturella script kring sexualitet och
funktionshinder. Pa sa vis kompletterar den ocksa scriptteorin.

Det sitt pa vilket jag anvinder sexualitet som analysbegrepp dr, 1 likhet med min
analys av funktionshinder, priglat av ett intresse av att underséka maktprocesser.
Genom de olika valda teoretiska ingangarna far jag syn pa aspekter kring sexualitet
pa olika nivaer och som berér skilda aspekter, sisom sexuell subjektivitet respektive
praktik. I ett bredare perspektiv fir jag diarmed tillgang till en forstaelse av hur des-
sa olika aspekter ar bestandsdelar i den stindigt pagaende sexuella socialisationspro-
cessen, som 1 avhandlingen fokuseras pa assistanspraktikens kontext. Ambitionen
att forsta sexualitet som ett komplext fenomen verksamt pa flera nivaer gar dven i

linje med en kritisk realistisk ontologi.

Professionalism

Within organisational contexts sexuality clearly becomes part of the public, though
sometimes unrecognised as such or only recognised with great reluctance. (Hearn &
Parkin 1987, s. 6)

Rafael Lindqvist (2012, s. 140) menar att ”[m]otet mellan individen, organisationen
och dess personal dr en central aspekt av valfardspolitikens tillimpning”. Det ar i
utférandet av vilfardstjansterna i dessa sa kallade mwdnniskobehandlande organisationer
som personalen i praktiken férmedlar och implementerar politiska intentioner, en
process som Evelyn Brodkin (2010) benidmner praktikens politik (zhe politics of
practice). Det dr personalen som i huvudsak definierar, aterskapar och uppratthaller
verksamhetens normer och strukturer (Scott 2008). Trots att LSS dr en rattighetslag
som ger assistansanvindarna storre inflytande jamfoért med andra liknande stédfor-
mer, sa ar handlingsutrymmet dven stort for enskilda chefer och personliga assis-
tenter nar det galler att utforma verksamheten respektive att utfora assistansen efter
eget skon — det vill siga de har makten att avgora vem som far vad, nir och hur (jfr
Brodkin 2010).” Michael Lipsky (1980/2010) benimner denna typ av personal for

street-level bureancrats (i svensk Oversattning anvinds bla. grasrotsbyrakrater, front-

2() . .. .. . ..
Undantaget torde vara i anvindarledd verksamhet dir assistansanvindarna fungerar som ar-
betsledare for assistenterna, beroende pa hur relationen ser ut.
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linjebyrakrater etc.), som inom sitt arbete har ett visst diskretionart handlingsut-

" Dwor-

rymme att fatta beslut pa ett siatt som inte ar detaljreglerat i verksamheten.
kin (1978) ser handlingsutrymmet som en munk (donuf), dar ringen omkring sym-
boliserar de lagar, riktlinjer och normer som ger arbetet dess ramar, och dar halet i
mitten symboliserar personalens handlingsutrymme att agera utifran sina professio-
nella bedomningar.

Grunden till handlingsutrymmet dr standardiseringssvarigheterna i mannisko-
behandlande arbete, det vill siga behovet av flexibilitet och anpassning efter till
exempel serviceanvindares olikheter och skilda behov (Lipsky 1980/2010), nigot
som dr av sarskild betydelse inom personlig assistans i enlighet med LSS:s inten-
tioner. Handlingsutrymmets individualiserade dimension ar inte okomplicerad, ef-
tersom det innehaller ett visst matt av godtycke baserat pa den enskilda personalens
personliga normer och varderingar (Molander & Grimen 2010). Arbete i mannisko-
behandlande organisationer ar ocksa moralisk? i den meningen att virderingar om
serviceanvandare influerar verksamheters organisering och utformning av insat-
serna (Hasenfeld 2000).

Inom personlig assistans dar det ofta saknas tydligt uttalade professionella for-
héllningssitt, i kombination med att arbetet ska utformas i enlighet med varje indi-
vids behov och sjilvbestimmande, gér anvandningen av de ovan presenterade pro-
tessionsteoretiska begreppen relevant. Sarskilt intressant dr det att belysa normativa
aspekter, det vill siga hur personalens moral och virderingar kring sexualitet tar sig
uttryck. Samtidigt ar det, saisom diskuterats i kapitel 1 och 2, en utmaning att anvin-
da professionsteoretiska begrepp mot bakgrunden av idén om “anti-professionella”
inom Independent Living-ideologin, samt utifran den traditionella professionsteo-
rins kriterier for 7akta” professioner. Assistenterna och cheferna ir dock i praktiken
anstillda att utféra ett arbete inom ramen for en institutionaliserad verksambhet,

varfor jag anser det vara befogat och intressant att anvianda professionsteoretiska

begrepp.

Den risktyllda sexualiteten

En aspekt som dr relevant i sammanhanget dar 7s& som en social konstruktion.
Deborah Lupton (1999) beskriver hur synen pa risker utvecklats historiskt och att
det i dagens sambhille dar mer fokus pa negativa dn positiva risker. En risk forstas

som en osikerhet som ska hanteras genom preventiva atgarder, oavsett hur troligt
det ar att det faktiskt kommer att intriffa (ibid., s. 9). Hazel Kemshall (2002) dis-

12010 ars utvidgade upplaga anvinder Lipsky dven begreppet “frontline workers”.
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kuterar pa liknande sitt att personal tenderar att paverkas mer av sina egna norma-
tiva varderingar av vad som ir riskfyllt snarare an av objektiva bedémningar av san-
nolikheten for att nagonting negativt ska hianda eller inte. Detta kan dven forstas
utifran chefers metoder att organisera och leda verksamheten, dir deras egna varde-
ringar och till exempel forekomsten av administrativa strukturer blir inflytelserika
(Power 2007). Cheferna forflyttar sin uppmiarksamhet fran sjilva riskerna till admi-
nistrativa och organisatoriska atgirder som de anser nédvindiga for att kunna han-
tera upplevelsen av risk (ibid.).

Nir det galler sexualitet kan sarskilda varden kopplas till hur det forstas och han-
teras 1 verksamheten. Shildrick (2007a) talar om hur tystnaden kring sexualitet och
funktionshinder implicerar en negativ inneb6rd och samtidigt konstruerar personer
med funktionsnedsattning som icke-sexuella. Hon kallar denna tystnad fér ledning
genom icke-erkinnande (management by non-recognition). Rubin (1984) anvander be-
greppen sexnegativitet och dominoeffekt £6r att visa hur sexualitet ofta tolkas som nega-
tivt, potentiellt farligt och darfor riskfyllt — nagot som hanteras utifran ansatsen att
inte vacka den bjorn som sover’”: ”(e)ven when an activity is acknowledged to be
harmless, it may be banned because it is alleged to ’lead’ to something ostensibly
worse” (ibid., s. 171; se dven Shildrick 2007b). Att uppmarksamma sexualitet kan
alltsa liknas vid en forsta fallande bricka i ett dominospel, det vill siga som ett
igangsittande av en okontrollerbar kedjereaktion, baserad pa forestillningen att det
finns en ”god” respektive “farlig” sexualitet och att grinsen daremellan ska skyddas
av professionella.

Genom en professionsteoretisk analys kan jag synliggora komplexiteten i makt-
relationerna mellan assistansanvandare och personal. Genom att anvinda risk som
analysbegrepp i forhallande till sexualitet och funktionshinder synliggors inte endast
konstruktioner av assistansanvandare som asexuella eller med problematiska sexua-
liteter (ur verksamhetssynpunkt), utan aven en osikerhet i yrkesrollen som person-

lig assistent och anvandningen av handlingsutrymmet nir arbetet beror sexualitet.

Policy

Policy has the capacity to create opportunities for change in social constructions.
(Ingram & Schneider 2005, s. 12)

Policybegreppet har manga skiftande innebérder, exempelvis nationell politik om

vilfardsstatens organisering, riktlinjer for hur arbetsuppgifter ska utféras pa en

arbetsplats eller beskrivning av virdegrunden fér en verksamhet (Colebatch 2009).
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Policy kan dven forstas som en serie beslut — eller avsaknad av desamma — med en
sarskild viljeinriktning och i en specifik kontext (Hill 2007, s. 14£f). Syftet med en
policy kan saledes rora sig om alltifran statliga intressen (ekonomisk omférdelnings-
politik) till organisatoriska regleringar (att med hjilp av regler styra en verksamhet)
(ibid., s. 144). Olika typer av policyinstrument har dirmed ocksa olika verknings-
kraft, dir de pa den ena dnden kan vara frivilliga, exempelvis i form av information
och uppmaningar, medan de i den andra dnden kan vara tvingande, sisom lagstift-
ning och regleringar (ibid., s. 147). Sadana skillnader paverkar implementeringspro-
cesser, dar graden av mangtydighet 1 en policy kan utgora grund for konflikter och
motsittningar mellan grupper som kan uppfattas som vinnare eller férlorare pa
térekomsten av en viss policy (ibid., s. 145).

Till skillnad fran engelskan finns det pa svenska ingen tydlig distinktion mellan
begreppen policy och (offentlig) politik (ibid., s. 17). Nir jag anvinder policybe-
greppet inkluderar jag darfér bade politik och andra typer av relevanta policies,
exempelvis lagstiftning. Nir jag avser ett visst politikomrade, exempelvis funktions-
hinderpolitik, sa anges detta sarskilt i texten. I avhandlingen ér policy pa flera olika
nivier relevant att belysa och med fokus biade pd beslut/handlingar och icke-
beslut/icke-handlingar, vilket kommer ber6éras mer ingdende 1 kapitel 6.

Offentlig politik dr av sirskild vikt att belysa ur ett makt- och férdelnings-
perspektiv, da den kan vara ett viktigt instrument fOr att omfordela resurser mellan
olika grupper (Olofsson 2015) och dessutom har en 6verordnad roll i férhallande
till andra typer av policies (Hill 2007). P4 en mer Overgripande niva kan politik
bidra till att skapa, reproducera eller férandra samhilleliga normer och stereotypa
konstruktioner av grupper (Ingram & Schneider 2005; Yanow 2003).

I min studie ar just den maktaspekten central, det vill siga hur sexualitet och
funktionshinder konstrueras som fenomen 1 relation till personlig assistans och vil-
ka normalitetsansprak som gors i samband med detta. Jag vill dirigenom belysa hur
policy kan anvindas som maktmedel bade genom ett direkt ingripande i min-
niskors privatliv — genom exempelvis lagar som reglerar samlevnadsformer — men
ocksa genom att osynligeora grupper eller fragor, vilket dirmed forskjuter ansvaret
till personalens handlingsutrymme (jfr Bacchi 1999).

Sexuellt medborgarskap

I policylitteraturen finns en inriktning som uppehaller sig vid frigor kring med-
borgarskap och rittigheter. Mot bakgrund av att manga personer med funktions-
nedsittning saknar en jamlik tillgang till samhalleliga resurser, arenor och delaktig-
het, si menar Richard Devlin och Dianne Pothier (2006) att medborgarskapet ar
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funktionshindrat (dis-citizenship). En anledning till detta ar enligt dessa forskare att
medborgarskapet, sisom det klassiskt har utformats utifran en liberal ideologi, ar
baserat pa “funktionsfullkomlighet” som norm och att produktivitet ar grundlig-
gande for vad det innebir att vara manniska (personhood). De framhaller vidare att
med avseende pa funktionalitet dr problemet inte enbart att systemet exkluderar
personer med funktionsnedsattning, utan att funktionsnormativitet privilegieras (jfr.
Snyder & Mitchell 2010 som talar om ablenationalism).

For denna avhandling dr den forskning som teoretiserar kring sexuellt medbor-
garskap och sexuell rattigheter av sirskilt intresse. Weeks (1998) anvinder begrep-
pet den sexuella medborgaren som en metafor for en ny position i det senmoderna
samhallet dir sexuell subjektivitet tar alltmer utrymme i det offentliga (jfr Giddens
1995; Richardson 1998). De aspekter som Weeks diskuterar handlar framfor allt
om icke-heterosexualitet, friare familjeformer och utmaning av traditionella kons-
roller (i en vasterlindsk kontext). Diane Richardson (2000, s. 108) gor en analytisk
kategorisering av vilken typ av rattigheter som kan kravas till f6ljd av ett sexuellt
medborgarskap: rittigheter baserade pa sexuella praktiker, identiteter respektive
relationer.

For personer med funktionsnedsattning far forestillningar om asexualitet kon-
sekvenser for alla tre aspekter, nimligen genom att tillskrivas en identitet som
sexuellt omoiliggor utovandet av sexuell praktik och att inleda relationer. Elizabeth
Emens (2009, s. 1309) kallar detta {61 intim diskriminering, namligen att tillgidnglio-
gorandet av den fysiska omgivningen (i enlighet med exempelvis tillgainglighets-
policies pa olika nivaer) sillan beaktar intima dimensioner. Intim samvaro férutsat-
ter inte bara att en person kan komma in i ett rum, utan ocksa att inredningen och
planlosningen ar anpassad fOor sadan samvaro. Intimitetens arkitektur innebar saledes
bade att gora tillgangliga miljéer intima och att gora intima miljoer tillgangliga (ibid.,
s. 1401). Dessa aspekter inryms inte i dagens funktionshinderpolitiska konstruktio-
ner av ”’problemet med otillganglighet” (jfr Bacchi 1999). Det sexuella medborgar-
skapet har med andra ord dimensioner som ror bade policy och praktik.

Inom ramen for ratten till sexuell praktik nimner Richardson dven den specifika
ratten till sexuell njutning, nigot som Martha Nussbaum (2000) teoretiserar pa
liknande satt i sin sa kallade f6rmagemodell £6r social rittvisa (zhe capabilities approach
to social justice).”" BEnligt Nussbaum ir det inte specifika sexuella rittigheter som ir
malet, utan att ha mojlighet till sexuell tillfredsstillelse, vilket utgoér en del av defini-
tionen fOr Kroppsilig integritet, den tredje av tio basala formadgor, som utgors av ’med-

todda formagor som senare moijliggor utveckling och inlirning” och som ar nagot

! Nagra exempel pi forskare som anvinder sig av modellen fér att forstd funktionshinder ir
Vehmas och Watson (2013), samt Kulick och Rydstrom (2015).

49



som alla minniskor i varierande grad har kapacitet till (ibid., s. 32).>” Till detta be-
grepp knyts funktioner, som ar det sitt som manniskor mojliggors att anvinda sina
basala formagor pa. Nussbaum menar att det centrala i samhillets utformning ska
vara att frimja manniskors anvindning av sina férmagor pa de sitt som de 6nskar
istillet for att frimja vissa funktioner, det vill siga Aur de ska anvindas.”

Nussbaum (2006) betonar aven nodvandigheten av att beakta omsorgs- och ser-
vicegivarna: ”Arranging ... care in a way that does not exploit the caregiver would
also seem to be a central job of a just society” och tilligger att detta dven handlar
om faktorer sisom koén och klass (se dven s. 170f, samt jfr Christensen, Guldvik
och Larsson 2014, s. 50). Med andra ord krivs att en fOrstielse av assistansanvan-
darnas upplevelser och behov stills i relation till assistenternas dito — den ena par-
ten kan inte forstas isolerat. Denna aspekt forstarker anvandarbarheten av sexuellt
medborgarskap som analysbegrepp for mitt studieobjekt, eftersom det sexuella
medborgarskapet i (assistans)praktiken innefattar en institutionell kontext. Aspekter

pa policyniva maste saledes forstds dven i relation till andra nivaer.

Sammanfattande reflektioner

Som beskrivits 1 kapitlets inledning har jag i mitt val av teoretiska perspektiv och
analysbegrepp tagit fasta pa de aspekter som gor det mojligt att belysa makt. Mitt
tokus ligger pa funktionshinder i relation till sexuell praktik, dar hinder kan vara
alltifran egen osikerhet kring ritten att be om assistans vid sexuell aktivitet, sniva
normalitetskonstruktioner kring sexuell praktik eller negativt bemé6tande fran per-
sonal. Hur individers erfarenheter relaterar till samhalleliga normsystem, i detta fall
avseende funktionshinder i kombination med sexualitet, belyser inflytandet av
sexualitetsdiskurser pa flera nivaer. Ett exempel dr personalens handlingsutrymme,
som de utifran sin maktposition som personal kan vilja att utova pa sitt som bade
ar mojliggorande och begrinsande for assistansanvindare. Makten 1 framfor allt
assistansrelationen ar dock inte ensidig, utan kompliceras av assistenters ofta osikra
arbetsforhéallanden och beroende av att deras arbete utfors i enlighet med assistans-

anvindares vilja. I denna relation aterfinns dven en maktaspekt pa policyniva ro-

” De tio férmagorna dr: Liv; Fysisk hilsa; Kroppslig integritet; Sinnen, fantasi och tanke; Kins-
lor; Praktiskt férnuft; Samhorighet; Andra arter; Lek; Kontroll 6ver den egna miljon. Férmagorna
ar individuella och fristiende, och ska garanteras pa en for kontexten anpassad tréskelniva och
skyddas separat (ibid., 41£f).

» For barn och personer med kognitiv eller intellektuell funktionsnedsittning menar Nussbaum
(20006, kapitel 3, avsnitt ix) att de sociala madlen maste anpassas, da sjilvstindiga valméjligheter
eller samtycke inte alltid 4r efterstrivansvirda eller méjliga att uppna.
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rande de tva parternas rittigheter i enlighet med LSS respektive arbetsmiljolagen.
Osynligheten av sexualitetsfragor av dessa slag pa policyniva skapar dock en osa-
kerhet, vilket vidare belyser makten som finns i policyutformning — eller som i detta
tall, avsaknaden av policyutformning.

Genom detta teoretiska angreppssitt vill jag belysa mitt studieobjekt med fokus
pa komplexitet och motsittningar; teman som jag kommer att fordjupa i slut-
diskussionen.
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Kapitel 4. Metod och metodologi

Inledning

I consider theories and methodologies as moments in time and space, and not as
universally given phenomena. (Lykke 2010, s. 3)

I likhet med Nina Lykke, i citatet ovan, ser jag teorier och metoder som formade i
sin specifika historiska och samhilleliga kontext. Sa har exempelvis den vetenskap-
liga forskningen en mork historia priglad av kolonialism och 6vergrepp i jakten pa
kunskap om ”de Andra”, sisom ursprungsbefolkningar inom antropologisk forsk-
ning (Denzin & Lincoln 2005). Inom funktionshinderforskningen har det funnits
kopplingar till rasbiologi och eugenik dir “avvikelser” fran den davarande medicin-
ska kunskapen och statistiken om ”den normala ménniskan” legitimerade tvangs-
steriliseringar och till och med mord pa barn och vuxna med funktionsnedsittning
(Davis 2013; Lindberg 2012). De metoder som anvinds inom forskningen for att
producera och konstruera kunskap om minniskor ar darfér omgirdade av makt-
utovning och overgrepp, vilket darfér maste problematiseras (Skeggs 1997, s. 33).
Aven om jag sjilv inte uppfattar att min forskning omgirdas av potentiella 6ver-
grepp kan berérda personer med funktionsnedsattning uppfatta det sa mot denna
historiska bakgrund. Nir jag kontaktade ett assistanskooperativs verksamhetsansva-
riga fOr att be om hjilp att kontakta anstillda assistenter for en intervjuforfragan in-
tor delstudie 2, sa mottes jag av negativa reaktioner. Personen i fraga upplevde att
min forskning riskerade att inkrikta pa assistansanvindarnas privatliv. Mina argu-
ment om att det i delstudie 1 av assistansanvindare framkommit positiva reaktioner
pa forskningen ekade tomt. Inte heller hjalpte det att nagra av mina intervjuperso-
ner frin delstudie 1 forsokte argumentera f6r min sak med sina kontakter pa den
aktuella verksamheten. Jag valde darfor att bortse fran nimnda assistanskooperativ
snarare an att forsoka overtala dess foretradare. Jag upplevde ocksa att funktions-
maktordningen kan ha orsakat osakerheten, det vill sidga att jag som forskare utan
funktionsnedsittning studerar en friga som av manga uppfattas som kanslig, sar-

skild dd den relaterar till en 1 manga sammanhang underordnad grupp i sambhallet.
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Med andra ord ser jag forskning, och de metoder som anvinds, som en del i en
kunskapsproduktion med sociala och ideologiska foértecken och konsekvenser
(Alvesson & Skoldberg 2008). Etiska 6verviganden maste standigt goras kring hur,
varfor och med vilka konsekvenser for informanter och berérda samhaillsgrupper
som studier genomférs och resulterar i. Med det menar jag att med tillgangen till
minniskors kunskaper som erhalls genom kvalitativa metoder foljer ett ansvar att
forvalta det pa ett sitt som inte bara bidrar till den inomvetenskapliga kunskaps-
utvecklingen utan aven till samhallsutvecklingen ur de berérdas perspektiv (se dven
de los Reyes & Mulinari 2005). Huruvida detta verkligen uppnas ir naturligtvis en
Oppen fraga, men genom att beskriva vad jag baserat mina val och utgangspunkter

pa, hoppas jag atminstone kunna férklara mina bevekelsegrunder.

Min positionering som forskare

Kunskapen idr inte separerad fran sociala spinningar, institutionella praktiker och
maktrelationer som avgor vilka foreteelser som kan bli féremadl f6r kunskap och

inom vilka ramar kunskapsproduktionen dger rum. (de los Reyes & Mulinari 2005, s.
14)

Inom den kritiska och emancipatoriska funktionshinderforskningen finns ett lik-
nande forhallningssatt som inom den feministiska forskningen, namligen ett i grun-
den normativt stillningstagande (Soder 2005). Att undersoka konsskillnader eller
hur personer med funktionsnedsattning bemots i samhillet utgar fran att det finns
en orattfirdig sirbehandling som forskaren genom sin studie vill belysa och kanske
aven motverka. Valet av metoder och teorier blir dirmed influerade av detta, som
framgar av det inledande citatet av Paulina de los Reyes och Diana Mulinari, och 1
torlingningen avgorande for vilken kunskap som produceras i samhillet. Forskaren
kan darfor svarligen forhalla sig objektiv infor de teoretiska och metodologiska val
som gors och hur forskaren tolkar resultaten utifran sin identitet och positionering i
samhallet respektive gentemot informanterna, har stort inflytande (Skeggs 1997).
Till och med hur resultaten presenteras, hur forskaren skriver och forhaller sig till
skrivandet som praktik ar en del i denna subjektiva kunskapsproduktionsprocess
(Lykke 2014).

Marten Soéder (2005) aktualiserar problematiken i sjialva funktionshinderforsk-
ningens existens; genom att forskning som beror funktionshinder institutionalise-
rats som ett sirskilt amnesomrade, bidrar det samtidigt till att reproducera kategori-

seringen av berérda grupper. Detta sker naturligtvis inte 1 ett vakuum utan i en
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samhallsstruktur dar institutionaliseringen av det funktionshinderpolitiska omradet,
intresseorganisering, professionalisering inom funktionshinderverksamheter och sa
vidare, existerar 1 forskningens omgivning. Det problem som Soder (2005) belyser
om kategoriseringens konsekvenser kan istillet ses utifran forskarens maojlighet till
resignification (Lykke 2010, s. 35), det vill saga att genom en problematisering av kate-
gorin “funktionshinder” bidra till en teoretisk utveckling av begreppet och de ste-
reotypifierande hegemoniska diskurser som omgardar det. Samtidigt ar det viktigt
att avviga risken f6r homogenisering och jag vill darfér ater betona att mina studier
ger eff av manga perspektiv av en avgrinsad grupp inom kategorierna “assistans-
anvindare”, ”personliga assistenter” respektive ’assistanschefer”.

Mot den bakgrunden blir det for mig sjalvklart att inta den politiska héllning som
den sociala modellen vilar pa, namligen att utifran forstaelsen att personer med
funktionsnedsittning ar utsatta for strukturell diskriminering och exkludering i
samhallet verka for att ens forskning ska bidra till att motverka detta fortryck (Oli-
ver 2013). Feministisk forskning och teoribildning har pa liknande satt talat om be-
tydelsen av kon och att det personliga dr politiskt. Jenny Morris (1992) utvecklar
den feministiska devisen genom att framhalla, att det politiska ar personligt genom
att visa hur personlig assistans som politiskt projekt far personliga konsekvenser i
assistansanvindarnas vardagsliv. Morris benimner vidare uppgiften for kritiska
funktionshinderstudier som méjligheter till egenmakt och personlig frigorelse och
benimner forskare utan funktionsnedsittningar for allierade till personer med
funktionsnedsittning i denna kamp.

Att samtidigt vara engagerad i en friga men dndd foérhalla sig sjilvstindigt till
analysen ar nagot som tilltalar mig i detta sammanhang (Shakespeare 1996, s. 117). 1
likhet med sociologen Marie Carlson (2002, s. 53) har jag under forskningsproces-
sens gang deltagit i icke-akademiska sammanhang for att pa olika satt diskutera de
fragor som berdrs i min avhandling, vilket aven jag upplevt “med en viss kluven-
het” och att jag “’gled mellan olika roller”. Det kan betraktas som forskarens ound-
vikliga position 1 samhillsvetenskapens ideologisk-politiska dimension (ibid.), nagot
som dar sarskilt markbart inom funktionshinderforskning med en uttalad ideologi.

Detta handlar inte om att jag som forskare ser mig som en “riddare i néden”
utan istéllet, med Morris (1992) ord, som en allierad till en pa olika satt utsatt grupp
1 samhillet. Jag hoppas att min forskning ska bidra till att 6ka forstaelsen for dessa
mianniskors livsvillkor sa att professionellas, beslutsfattares, forskares och andra be-
rordas forstaelse okar for hur deras tal, praktiker och beslut paverkar, och reprodu-
cerar, denna underordning och utsatthet — nagot som i forlingningen férhopp-
ningsvis kan leda till en foérandring av sakernas tillstand.

Jag har inte i lika hog utstrackning problematiserat min egen positionering i for-
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hallande till personalen och da framfér allt de personliga assistenterna, som kan be-
traktas som underordnade grupper pa arbetsmarknaden pa grund av sina ofta osik-
ra arbetsvillkor och arbetets laga status — och dirmed i férlangningen i samhallet. 1
torhallande till assistenterna kan jag anses ha en privilegierad position som akade-
miker, vilket ytterligare kan kompliceras om jag uppfattas ’ta parti for” assistans-
anvindarna i mina forskningsfragor. Jag valde darfor i mina intervjuer att beritta att
jag tidigare arbetat som personlig assistent och att min forskning inte syftade till att
utvirdera deras arbete utan att analysera de olika berérda parternas positioner och
roller i f6érhallande till varandra.

Vetenskapsteoretisk ansats

Min ansats ar att undersoka relationen mellan individniva (upplevelser av funk-
tionshinder och sexualitet utifrin de individer som detta frimst beror); verksam-
hetsniva (personalens forstaelser, férhallningssatt och praktiker) och policyniva (la-
gar, riktlinjer och politik som paverkar verksamheten). Med andra ord anser jag att
ett fenomen bist kan forstds genom att studeras pa flera nivaer och hur relationen
mellan dem ter sig (jfr Bekkengen 1999, s. 37f; Danermark 2001, s. 291f). Jag inspi-
reras av den forstaelse av varlden som ser betydelsen av bade sociala konstruktio-
ner, personliga erfarenheter och teoretiska forklaringsmodeller, namligen kritisk

realism:

Inom den kritiska realismen framhalls att den sociala verkligheten ir socialt kon-
struerad, men att dessa sociala konstruktioner ir verkliga, reellt existerande. Det ar
vetenskapens huvuduppgift att séka férklara, i termer av verksamma mekanismer ...
hur fenomen 1 savil den materiella som den sociala verkligheten uppstar, vid-
makthalls och férindras. Detta gérs bland annat genom att séka fram till de grund-
liggande forhillanden som konstituerar det aktuella fenomenet. I detta arbete spelar
teorin en central roll. Det vetenskapliga arbetet priglas av en pendling mellan teori
och empiri. (Danermark 2008, s. 138)

I grundantagandet ligger dven en forstielse av forskarens subjektivitet och den ak-
tuella kontextens betydelse som inflytelserika 1 vad hen ser och hur det analyseras,
sasom diskuterats 1 foregdende avsnitt. Inom kritisk realism diskuteras detta aven 1
termer av gppna system, dar studieobjekt av social natur inte kan forstds isolerat fran
omgivande faktorer (Edwards, O’Mahoney & Vincent 2014). I mitt fall handlar det
bade om berdrda aktoérer och policyaspekter. Vad jag ér intresserad av att analysera

ar hur olika mekanismer, exempelvis i form av professionella praktiker och sociala
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normer, framtrader och vilka konsekvenser de fir inom ramen f6r min specifika
kontext. En forstaelse av hur ett fenomen kan forstas ar pa grund av dessa utgangs-
punkter ett uttryck for en fendens snarare dn en fastslagen sanning om fenomenet i
friga, eller om virldens beskaffenhet i stort (Bhaskar 2008/1975, s. 56). Anled-
ningen till detta ar att ett 6ppet system ar stindigt foranderligt, dir olika mekanis-
mer kan ha olika betydelser vid skilda tidpunkter och betingelser (Edwards, O’Ma-
honey & Vincent 2014).

Jag anvinder kritisk realism som “a general orientation to research practice” (Ed-
wards, O’Mahoney & Vincent 2014, s. 13) och diskuterar saledes inte alla bestands-
delar och antaganden som utgdr ontologin.” Som framgir av kapitel 3 priglar den-
na vetenskapsteoretiska forstaelse mitt val av teoretiska perspektiv och begrepp,
samt utgor grund for en abduktiv ansats som innebir en pendling mellan teori och
empiri, varvid bada successivt omtolkas i skenet av varandra” (Alvesson & Skoéld-
berg 2008, s. 56). Mitt val av olika typer av metoder och material, vilket kommer
diskuteras i nastfoljande avsnitt, kommer sig ocksa av denna forstaelse.

Val av metoder

The combination of multiple methodological practices, empirical materials, pers-
pectives, and observers in a single study is best understood, then, as a strategy that
adds rigor, breadth, complexity, richness, and depth to any inquiry. (Denzin &
Lincoln 2005, s. 5)

I de fyra delstudierna har olika kvalitativa metoder anvants: intervjuer, forum-
observationer pa internet, fokusgrupper och textanalys. Min utgangspunkt f6r an-
viandningen av olika metoder ar framfor allt att det fenomen som jag undersoker
kan forstas pa olika sitt av berorda parter. Som de bada metodforskarna uttrycker i
citatet ovan finns det ocksia en akademisk forestillning om att kombinationen av
olika metoder, perspektiv och si vidare ger djup och bredd till studier, vilket jag
tilltalas av. En annan aspekt som paverkade metodvalet ar resultat fran tidigare stu-
dier, till exempel att en del av mina intervjupersoner i de tre forsta delstudierna pa-
talade behovet av att nationella aktorer uttalade sig eller gav ut riktlinjer kring hur
sexualitet inom personlig assistans kan forstas och organiseras. Detta foranledde
mig att i den fjarde delstudien undersoka de texter som fanns tillgangliga och som
berorde den fragan.

** Se tex. Alvesson & Skéldberg 2008, s. 113—121 for centrala kritiska synpunkter som jag delar.
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Avsnittet ar strukturerat enligt f6ljande: forst en allmin introduktion till intervju-
metod med efterfoljande underavsnitt kring hur jag har genomfort intervjuerna
med assistansanvandare respektive assistenter. Sedan foljer ett mer allmint hallet
avsnitt om observationsmetod med underavsnitt kring hur jag genomfért forum-
observationerna pa funktionshinder- respektive assistentforumet. Direfter presen-
teras fokusgruppsmetod och hur jag genomfért fokusgruppsintervjuer med chefer-

na. Slutligen presenteras hur textanalysen genomfoérdes.

Intervjumetod

Qualitative interviewing produces accounts that offer researchers a means of exami-
ning intertwined sets of findings: evidence of the nature of the phenomenon under
investigation, including the contexts and situations in which it emerges, as well as in-
sights into the cultural frames people use to make sense of these experiences. Com-
bined, they offer important insights for theoretical understanding. (Miller & Glass-
ner 2011, s. 145)

Mot bakgrund av min epistemologiska hallning betraktar jag, i likhet med Miller
och Glassner i citatet ovan, intervjumetod som en moijlighet att fa tilltride till infor-
manternas erfarenheter och livsvirld, som inkluderar samspelet med de samhalleli-
ga och kulturella ramar som beror personen i fraga. Jag menar att intervjupersoner-
nas subjektiva och kulturellt influerade perspektiv kan bidra till en forstaelse for
nagra aspekter av det studerade fenomenet, med fokus pa det kvalitativa, deskripti-
va och specifika (Kvale & Brinkmann 2014, s. 47). Med andra ord vill jag genom
intervjun ta del av beskrivningar som speglar en variation av perspektiv utifran
varje individs speciella position. De erfarenheter som intervjupersonerna férmedlar
begripliggors inom ramen for studien genom de tolkningsramar som jag har valt.
Jag forstar darfor spraket bade som kommunikationsmedel och som ett sitt att ska-
pa mening och forstielse av olika fenomen. Darmed ar intervjuer bade ett sitt att
kommunicera kring existerande tankar och ett sitt att skapa ny mening.

Jag betraktar vidare intervjusituationen som en temporir social relation som in-
flueras av bdde mina och intervjupersonernas respektive sociala positioneringar
(Catlson 2002, s. 55). I denna relation ingar att jag som forskare innehar en privile-
gierad position med tolkningsféretrade och representationsmakt (ibid., s. 64). Vida-
re dr det jag som skapar forutsittningarna for samtalet, genom exempelvis hur jag

har definierat forskningsfragorna, hur intervjun struktureras och vad den syftar till
(Kvale & Brinkmann 2014, s. 52). I enlighet med Vetenskapsradets (1990) forsk-
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ningsetiska principer har jag darfor stravat efter att noggrant informera responden-
terna om studiens syften, formerna for deltagande (t.ex. rorande frivillighet och
konfidentialitet) och hur resultaten kommer presenteras och anvindas. Aven om
detta 1 sig inte garanterar att intervjuerna genomfors etiskt korrekt, kan det tinkas
bidra till att deltagarna kinner 6kad tilltro till forskningens tillférlitlighet och trans-

parens.

Intervjuer med assistansanvandare

Delstudie 1 ir en sorts fortsittning pa min masteruppsats 1 socialt arbete (Bahner
2010), vilken baserades pa semistrukturerade intervjuer med assistansanvandare (se
vidare diskussion i avsnittet ”Att ateranvanda material”). Intervjuerna utgick fran
ett antal teman i en intervjuguide (ibid., bilaga 4), men jag lit respondenterna tala
ganska fritt utifran sina egna tankar och erfarenheter. Detta forhallningssatt kan an-
ses lampligt pa grund av dels forskningens explorativa karaktir, dels att fragor kring
sexualitet av vissa kan upplevas som kinsliga. Att lata respondenterna styra lite mer
sjalva kan ddarmed bli ett sitt att avdramatisera intervjusituationen och fragornas
eventuellt kinsliga natur. I min roll som intervjuare har jag velat skapa en stimning
som moijliggdr for intervjupersonerna att reflektera kring sidant som de sjilva
kanske inte tidigare har funderat 6ver, men utan att for den skull férlora sensitivite-
ten for deras egna erfarenheter eller fokus pa studiens syfte (jfr. Holstein & Gub-
rium 2011).

Flera av intervjupersonerna uttryckte tacksamhet Over att jag har valt att forska
om sexualitet (jfr Blackburn 2002), ett amne som de sjilva hade upplevt vara osyn-
liggjort i diskussioner om funktionshinder och assistans. De intervjupersoner som
valt att delta i studien kan ddrfor sdgas ha gjort ett aktivt stallningstagande da de an-
sett amnet vara viktigt, nigot som maste beaktas i tolkningen av resultaten.

Urval och genomforande

Jag annonserade efter intervjupersoner pa olika websidor som alla hade anknytning
till funktionshinder samt bad nagra funktionshinderorganisationer sprida min an-
nons i sina natverk (se Bahner 2010, bilaga 2). Kriterierna for att delta i studien var
att personen skulle vara mellan 18-35 ar gammal, ha nagon typ av rorelsehinder
(utifran dennes egen definition) och ha personlig assistans (i valfri omfattning och

verksamhetstyp).” Nio kvinnor och en man hemmahérande i Malméo, Géteborg

* Att inkludera personer med olika typer av funktionsnedsittning syftar till att uppmirksamma
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och Stockholm i aldrarna 27—40 ar intervjuades (se vidare diskussion 1 avsnittet
“Funktionshinderforumet” om det dndrade alderskriteriet). En av personerna hade
utlindsk bakgrund. De flesta hade erfarenheter av hogre studier och arbetade, nag-
ra ideellt, vilket indikerar att det dr en resursstark grupp av intervjupersoner (jfr Se-
lander 2015, s. 51f). De flesta hade nidgon form av heterosexuellt parforhillande
med varierande grad av stod fran partnern, enstaka av dessa hade barn. Nagra hade
dygnsassistans medan en person hade assistans enstaka timmar per dag men hade
en partner med dygnsassistans — och darutéver anvinde informanterna assistans i
olika omfattning.

Intervjupersonerna fick sjilva vilja platsen for intervjun, vilket resulterade i att vi
traffades pa olika platser; i deras hem, pa deras arbetsplatser, pa caféer och pa uni-
versitetet. Intervjuerna varade mellan en och tre timmar och alla intervjupersoner
gav skriftligt samtycke till att delta i studien och godkinde ocksa att jag spelade in
intervjuerna (se Bahner 2010, bilaga 3). I anslutning till intervjuerna transkriberade
jag dem ordagrant och erbjod sedan intervjupersonerna att ldsa igenom utskrifterna
tor att de skulle kunna se sa att jag forstatt dem ritt (jfr Blackburn 2002, s. 48).
Ingen av intervjupersonerna framférde synpunkter som forindrade intervjuernas
innehall.

Pa grund av att endast en av informanterna identifierade sig som ”“man” och 6v-
riga nio som “kvinnor” bedémdes vikten av anonymitet vara viktigare an att hanvi-
sa vissa citat till en viss informant. I kvalitativa studier ar syftet inte att generalisera
utan istillet att visa pa en mangfald av perspektiv och komplexitet vad galler det
studerade fenomenet. Det kan tyckas anmarkningsvart att gruppen av informanter
var sa homogen avseende kon. En bidragande orsak till detta kan vara bekvamlig-
hetsurvalet, det vill siga att de personer som forst anmalde sitt intresse och upp-
tyllde kriterierna inkluderades 1 studien, vilket hade att géra med den begrinsade tid
som stod till buds f6r datainsamling. En andra aspekt kan ha att géra med de domi-
nerande normer om femininitet som inkluderar fler erfarenheter av att tala om sina
kinslor och erfarenheter 1 relation till sexualitet — kanske da sarskilt i relation till att

jag sjalv ar kvinna.*

Det ir darfor troligt att materialet siger mer om kvinnor med
rorelsehinder som anvander personlig assistans, an om personer av andra kon i
motsvarande situation.

En ytterligare aspekt som boér namnas ar att flera av intervjupersonerna levde i

funktionshinder snarare dn funktionsnedsittning, det vill sdga de sociala upplevelserna av funk-
tionshinder som kan vara gemensamma trots olika typer av kroppsliga upplevelser av funktions-
nedsittning (jfr Rainey 2015, s. 90).

% Se dven Selanders (2013, s. 77) studie for liknande fenomen, det vill siga dir deltagare av alla
kon eftersoktes men dir majoriteten som anmailde intresse och slutligen rekryterades var kvinnor.
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parforhallanden, vilket ocksd kan ha paverkat resultatet, exempelvis genom att
deras behov av assistans vid sexuell aktivitet kan vara mindre om deras partner har

moijlighet att assistera.

Attt ateranvanda material

Som patalades ovan dr empirin som anvands i delstudie 1 insamlad inom ramen for
min masteruppsats (Bahner 2010). I uppsatsen undersokte jag rorelsehindrade as-
sistansanvindares tankar och erfarenheter kring sexualitet i relation till attityder och
bemoétande fran omgivningen, identitet och vardagen med personlig assistans. Syf-
tet var saledes bredare dan vad som giller f6r denna avhandling dir mitt fokus ér as-
sistansanvindares strategier for att kunna uttrycka sin sexualitet. Analysen kan dar-
tor sagas fordjupa ett av flera teman som studerades i masteruppsatsen. Diarfor ink-
luderade jag ocksa mer av den insamlade empirin, som inte fatt utrymme i master-
uppsatsen.

Innan denna sekundiranalys genomférdes tillfragades dock alla intervjupersoner
om de samtyckte till att empirin anvandes for denna nya studie. Ingen hade nagot
att invanda mot detta. Den kritik som vanligtvis framf6rs 1 samband med sekundar-
analyser av data som tar sikte pa att forskaren inte kinner till den kontext som ur-
sprungsanalysen tagit hiansyn till, giller saledes inte i mitt fall (jfr Seale 2011). Dar-
emot ar det tinkbart att jag hade fatt mer kunskap vad giller de frigor som jag fo-
kuserade pa senare, om jag fran borjan haft det syftet med studien. Att utvidga stu-
dien till att omfatta fler deltagare hade ocksa varit ett alternativ. Jag valde dock att
istallet studera fler berérda grupper och lita de férhallandevis sma delstudierna for-
bli just explorativa till sin karaktir pa grund av att amnet sedan tidigare ar relativt

outforskat.

Intervjuer med personliga assistenter

Uppligget av intervjuerna med personliga assistenter var detsamma som med assis-
tansanvindare. Aven hir valde jag att géra semistrukturerade intervjuer dir respon-
denterna fick “tala fritt” utifrin ett antal forutbestimda teman i intervjuguiden (se
bilaga 4). Jag markte av en viss tveksamhet hos assistenterna i att tala om sexualitet
1 forhallande till sitt arbete, exempelvis en osidkerhet om vad som var acceptabelt att
saga och tycka i olika fragor. Det var ocksa flera som sedan tidigare var intresserade
av sexualitetsfragor, eller som uppskattade moijligheten att fa diskutera amnet, dven
om de tidigare inte hade gjort det i andra sammanhang. Resultaten i delstudie 2

maste darfor, 1 likhet med 1 delstudie 1, forstas utifran att intervjupersonerna i
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studie 2 kan vara mer positivt installda till att arbeta med sexualitetsfragor an andra
assistenter.

Exempelvis var en av intervjupersonerna kritisk till att hennes kollegor, 1 sam-
band med att de hade varit pa en forelasning om sexualitet och funktionshinder,
hade uttryckt negativa asikter kring att behova ta del av sadan information da de
inte ansig att den vara relevant for deras arbete som assistenter. A andra sidan kan
det vara viktigt att lyfta fram just positiva attityder till att arbeta med sexualitet

inom personlig assistans da det ér ett tabubelagt amne.

Urval och genomforande

Till skillnad fran fallet med assistansanvandare har personliga assistenter inte sam-
ma typ av interna motes- och kommunikationskanaler dir jag kunde annonsera ef-
ter intervjupersoner. Den enda som fanns att tillga var ett diskussionsforum pa te-
mat personlig assistans. Forutom ett inldgg pa forumet dir jag skrev att jag sokte
efter intervjupersoner, kontaktade jag chefer i olika typer av assistansverksamheter
med en forfragan om de till sina anstillda kunde sprida mitt informationsbrev om
moijligheten att delta i studien (se bilaga 1). I detta skede fungerade vissa chefer som
hindrande gatekeepers genom att de ifragasatte min studie som sadan och motsatte
sig att informera assistanspersonalen om att jag sokte deltagare till min intervjustu-
die. I andra fall var det svart att fa besked om huruvida de hade vidarebefordrat in-
formationen eller inte. I ett fall blev jag dock inbjuden att beritta om min tidigare
torskning (delstudie 1) f6r personalgruppen och fick da aven mojlighet att rekrytera
personliga assistenter till den andra delstudien. Nagra potentiellt intresserade infor-
manter lat antyda att de hade svart att avsatta tid for att delta, da detta 1 sa fall fick
ske utanfor arbetstid. Detta kan indikera de ibland tuffa och osikra arbetsvillkoren
tor assistenter.

Pa diskussionsforumet uppstod en debatt mellan olika deltagare kring huruvida
min planerade studie var relevant eller inte. Olika standpunkter framkom, bland an-
nat att amnet sexualitet var irrelevant att undersoka i relation till personlig assistans-
verksamhet. Inga deltagare rekryterades fran forumet och endast en person anmil-
de sitt intresse att delta om jag inte skulle fa tag pa andra” — vilket jag fick och dar-
med valde jag att inte ateruppta kontakten med denna person, som jag upplevde
inte var tillrdckligt motiverad av att delta. Det dr svart att avgéra huruvida fore-
komsten av negativa reaktioner pa min forskning ledde till att inga assistenter an-
milde sitt intresse att delta, eftersom det dven fanns positiva kommentarer.

Resultatet av mina olika forsok att rekrytera intervjupersoner blev att elva kvin-

nor och fyra min fran kommunal, privat och kooperativ verksamhet deltog. Jag

62



rekryterade dem genom vissa chefers forsorg, samt i ett fall genom en gemensam
bekant som kinde till att jag sokte informanter. Assistenterna var mellan 23 och 58
ar och hade arbetat som personliga assistenter mellan sex manader och 16 ar. Ett
tatal hade utomnordisk bakgrund. I likhet med deltagarna i delstudie 1 var saledes
urvalet ganska homogent med avseende pa kén och etnicitet, medan det var mer
heterogent avseende dlder och yrkeserfarenhetens lingd. Nio av av de femton del-
tagarna var mellan 25 och 35 ar, dar flera var studenter inom samhillsvetenskapliga
amnen och dar assistentjobbet utgjorde ett tillfalligt extrajobb. Nédgra tog jobbet i
avvaktan pa ett arbete som motsvarade deras utbildning. En person hade gymnasie-
kompetens inom vard och omsorg medan en annan hade ”halkat in” pa arbetet av
en tillfallighet. Fem personer var i medelaldern dir detta arbete var deras huvudsak-
liga sysselsittning sedan ling tid tillbaka. Nagra av respondenterna saknade formell
utbildning, medan andra hade vard- och omsorgsutbildning eller utbildning inom
andra omraden sasom exempelvis servicebranschen.

Intervjuerna genomfoérdes 1 ett f6r andamalet avsett rum pa universitetet. Ling-
den pd intervjuerna varierade mellan 40 och 90 minuter. Alla intervjupersoner gav
skriftligt samtycke till att lata sig intervjuas och att inga i studien, och de godkande
att jag spelade in intervjuerna. Efterdt erbjods de att lisa igenom mina ordagrant
transkriberade utskrifter for att papeka eventuella missforstind (se bilaga 3). En av
informanterna bad att fa ta bort en del av sina citat efter att ha talat med en kollega
och kommit fram till att hen inte kunde uttrycka sig sa frisprakigt kring sin syn pa
sexualitet som gjorts i intervjun. Aven om anonymitet forsikrades, bide avseende
namn, ort och arbetsplats, var hen orolig f6r vad chefen skulle tycka om denne fick
reda pa vad som sagts. Intervjupersonen upplevde att amnet var tabubelagt och var
osiker pa vilket siatt som var det ratta att uttrycka sig pa. Detta dr ett exempel pa
det som Holstein & Gubrium (2011) ser som betydelsen av att fOrsta intervjusitua-
tionen som en gemensamt konstruerad hindelse, dir det som sigs maste tolkas
aven utifrin de forutsittningar som rader kring hur, nir och varfér intervjuperso-
ner uttrycker sig pa det sitt som de gor. Vidare belyser det den maktasymmetri som
finns mellan forskare och intervjuperson, dir den senare personligen kan drabbas
eller uppleva att det finns en risk f6r det, om det skulle framkomma vad hen sagt i
en intervju — trots alla forsikringar om anonymisering och avidentifiering av kins-
liga uppgifter.

I fallet med professionella kan det handla om kanslor av att de i intervjusituatio-
nen inte bara féretrader sig sjilva utan dven sina arbetsplatser. Jag valde att ta rads-
lan t6r repressalier pa allvar, alldeles oavsett min personliga asikt om huruvida
dessa verkligen skulle kunna intriffa med tanke pa mina atgarder for att tillforsakra

dem en langtgaende anonymitet. Trots att det var virdefulla citat ansag jag att mitt
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etiska ansvar for intervjupersonernas vil och ve dven utanfor forskningskontexten
var vida storre an virdet av att anvanda utsagorna i min studie. Jag atergav darfor
resultatet pa ett satt som inte kunde knytas till den specifika situationen som inter-
vjupersonen hade berittat om, utan som nu istillet presenterat som en del av ett

mer generellt resonemang.

Avslutande reflektioner om kvalitativa intervjuer som metod

Det sitt pa vilket jag genomfort mina intervjuer kan sammanfattas i begreppet em-
patiskt intervjuande (empathetic interviewing), som av Andrea Fontana och James H.
Frey (2005, s. 696) beskrivs som ett sitt att ta etiskt och moraliskt stallningstagande:

The interviewer becomes an advocate and partner in the study, hoping to be able to
use the results to advocate social policies and ameliorate the conditions of the inter-
viewee. The preference is to study oppressed and underdeveloped groups.

Med andra ord ar intervjumetoden ett sitt att demokratisera samhallsdebatten ge-
nom att ge rost till grupper av manniskor som sillan kommer till tals, till skillnad
fran nir intervjumetoden historiskt sett snarare anvindes for att (ytterligare) patolo-
gisera marginaliserade grupper genom att forskningen fokuserade pa uppfattade av-
vikelser (ibid.). Detta férhallningssitt ligger 1 linje med den positionering som jag
gjort som forskare, det vill siga som producent av kunskap, i en maktposition och
med ett etiskt ansvar for metodens och resultatens konsekvenser for informanterna
och den bredare grupp som de pa sitt och vis representerar i studien. Det kan
handla om vad intervjusituationen gor med respondenterna, till exempel vilka kans-
lor och minnen som vicks.

En annan aspekt handlar om att intervjupersonerna har férvantningar pa hur re-
sultaten av forskningen kommer att tolkas av andra och om det kommer leda till en
samhallsdebatt. For bade assistansanvandare och personliga assistenter kan sigas
att de inte kommer till tals sa ofta i samhillsdebatten. Nir de gor det ar det oftast i
samband med negativa hindelser eller utvecklingar inom personlig assistans, sisom
overgrepp, fusk och 6kande kostnader. Nar sexualitet inom personlig assistans dis-
kuteras blir mediedebatten ofta vinklad mot prostitution, vilket forstirker frigans
tabu (Hellman 2012, s. 24). Att skriva fram analysen pa ett sitt som inte reprodu-
cerar férdomar ar darfér en typ av etiskt ansvarstagande, nagot som dock ldsarna
tar avgora om jag lyckats med.

En aspekt som kan tinkas paverka respondenternas svar i olika riktningar ar den

samhalleliga kontexten, i form av till exempel attityder och lagar som ber6r fragor-
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na, i kombination med personliga livsomstindigheter, som kan forindra savil den
egna forstaelsen for det studerade fenomenet som vad hen uppfattar ar diskursivt
gangbart att uttrycka (Smithson 2000). Exempelvis kan det handla om att medan en
person kan se intervjun som ett tillfalle f6r personlig utveckling och reflektion, kan
en annan se mojligheter att forindra sin arbetssituation. For ytterligare andra kan
det handla om ett genuint intresse for amnet som sadant. Intervjupersonernas syfte
med sitt deltagande kan saledes vara viktigt att ha 1 atanke och forskningsresultaten
maste darfor forstas i sitt kontextuella sammanhang (Holstein & Gubrium 2011).
Ibland upplevde jag exempelvis att intervjupersonerna forsokte fa medhall av mig
nir de beskrev sin utsatthet i forhéllande till motparten (assistansanvindare respek-
tive assistent). Jag har darfér medvetet forsokt att inte uttala mig virderande 1 sam-
band med respondenternas utsagor gillande respektive parts behov och rittigheter,
exempelvis rittigheter enligt I.SS som ibland kan uppfattas kollidera med rittighe-

ter enligt arbetsmiljolagen — ett aterkommande tema i alla delstudier.

Forumobservationer

The internet changes the way we understand and conduct qualitative inquiry. (Baym
& Markham 2009, s. viii).

Det har tagit lang tid for det traditionella forskarsamhallet att acceptera internet
som forskningsarena men 1 sjilva verket handlar de metodologiska utmaningarna
om liknande fragor som inom andra typer av kvalitativa metoder. Christine Hine
(2009) beskriver internet som en teknologi med multipla inneboende identiteter; ett
verktyg, en plats och ett satt att vara. Det ar inte langre lika enkelt att skilja mellan
vad som hidnder och/eller vem en person ir online respektive offline, eftersom in-
ternet inte lingre dr en teknisk parentes utan nigot som genomsyrar manga man-
niskors vardag, dir online och offline, interaktion och identitet hakar i varandra
(Daneback & Minsson 2008). Att kombinera materialinsamling 7z rea/ /ife (IRL) och
pa natet kan darfor ge storre bredd i materialet (Adair et al. 20006), vilket ar en viktig

anledning till att jag har valt att genomfora denna del av den andra delstudien.

Funktionshinderforumet

Jag registrerade en profil pa forumet dir jag lade upp en bild och beskrivning av

mig sjilv, inklusive information om studien (masteruppsatsen). I samband med att
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jag annonserade efter intervjupersoner pa forumet skrev jag ocksa att jag samtidigt
skulle gora observationer pa forumet. De enda kommentarerna som gjordes pa mitt
inlagg gillde alderskriteriet, det vill siga att intervjupersonerna skulle vara 18-35 ar.
Kommentaren innehdll synpunkter om att det kunde anses inskrankt att endast in-
tervjua unga manniskor, da dven aldre kan ha vardefulla synpunkter om sexualitet,
nagot som jag svarade att jag holl med om. Da nagra personer 6ver 35 ar dessutom
anmalde sitt intresse av att delta beslutade jag mig darfér for att bortse fran den
ovre aldersgrinsen. Efter att ha besvarat fragan i traden kom inga fler kommentarer
om detta urvalskriterium och inte heller om observationerna. Nir masteruppsatsen
var firdig lade jag upp en lank till den och da var det en person som skrev en upp-
skattande kommentar men i 6vrigt forekom inga diskussioner i traden. I jamférelse
med assistansforumet (se nedan) var det med andra ord en stor skillnad vad gallde
responsen pa studien.

Forumobservationerna genomfordes under en sexmanadersperiod (inklusive den
tid som avsdg masteruppsatsen) dir underlaget bestod av diskussionstradar besta-
ende av alltifrin vad som skrivits for flera ar sedan och dir diskussionerna avstan-
nat till nya och/eller pagiende tridar. Forumet 4r indelat i olika kategorier och till
delstudie 1 anvinde jag tradar frin kategorierna Kirlek/Sex under temat Funk-
tionshinderrelaterat respektive Vardag med assistans under Assistans.

Flertalet anvandare hade pseudonym nir de gjorde sina inlagg, men det forekom
dven anonyma anvindare. De anviandare som hade registrerat sin pseudonym hade
pa sin profilsida i vissa fall aven angett personliga uppgifter sisom typ av funktions-
nedsittning, alder, bostadsort och ibland dven namn. I det material som ingick i
delstudien anvandes citat frin sex man och elva kvinnor i aldrarna 18-53 ar med
varierade bostadsorter och funktionshinder. Till de anonyma anvindarna fanns inte
kopplat ndgon bakgrundsinformation. Nir jag vil hade samlat in materialet kontak-
tade jag de icke-anonyma anvindarna for att informera om studien, visa vilka citat
som jag valt ut fran dem samt frigade om samtycke till att de publicerades med

andrad pseudonym, vilket alla samtyckte till.

Assistansforumet

Pa samma sitt som pa funktionshinderforumet registrerade jag en anvindare pa as-
sistansforumet och startade en trad dir jag berattade om mitt avhandlingsarbete, att
jag sOkte intervjupersoner samt att jag skulle observera diskussionerna rérande
sexualitet pa forumet. Ett flertal anvindare skrev i traden for att stilla frigor om
syftet med och nédvindigheten av studien, eftersom det fanns en radsla att fore-

stallningen om personliga assistenter som lagstatusarbetare skulle forstirkas av fra-
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gor som ror sexualitet och sarskilt kopplingen till prostitution. De hinvisade till att
detta kunde ske genom att dessa fragor 1 storre utstrickning belystes dn andra
sporsmal som gillde deras arbete, exempelvis daliga arbetsvillkor. Jag deltog i dis-
kussionen och forsokte forklara, bland annat att jag utifran de kunskaper som fram-
kommit i delstudie 1 skulle vilja bidra med kunskaper dven utifran assistenternas
perspektiv — oavsett vad de tyckte om frigorna. Anvandarnas egna fragor handlade
saledes inte om det faktum att jag skulle observera diskussionerna pa forumet, vil-
ket bekriftade min uppfattning att forumet kunde karaktiriseras som mer offentligt
an privat och dirmed inte kriva samtycke (Eysenbach & Till 2001; McKee & Por-
ter 2009).

Till skillnad fran funktionshinderforumet fanns hir ingen kategori som explicit
handlade om sexualitet, sa istallet gjorde jag kontinuerliga s6kningar pa hela foru-
met pa taggar (s6kord) sisom sex och sexualitet. Relevanta tradar fanns inom kate-
gotierna Arbetsfoérhillanden, Professionell roll och Ovrigt, och dessa varierade i
omfattning (antal inldge i en trad) och tidslingd (hur linge en trad var aktiv). De
flesta anvindare var registrerade med pseudonym men det fanns dven anonyma an-
vandare. Till skillnad fran funktionshinderforumet dir en absolut majoritet var per-
soner med funktionsnedsattning fanns det pa assistansforumet fler aktiva assistans-
anvindare, aven om majoriteten fortfarande var personliga assistenter. Pa anvan-
darnas profiler framgick om de identifierade sig som assistenter eller assistans-
anvindare (nagot som jag dock inte kontrollerade genom personlig kontakt med
dem). Av dem som angav att de var assistenter informerade vissa dven om anstall-
ningstyp, till exempel kommunal eller privat, nagot som jag dock inte tog hansyn till
1 mitt urval. Jag valde ut de diskussionstradar som startats av och till storsta del

diskuterades av assistentet.

Avslutande reflektioner om forumobservationer

Malin Svenningsson Elm (2009) foreslar att betrakta privat respektive offentligt
som positioner lings ett kontinuum snarare dn som en dikotomi. En angeligen
fraga for min studie dr dirmed om mina fora ar tillrdckligt publika for att studeras
utan att det kravs samtycke. Svaret blir bade ja och nej. Enligt de formella kriterier-
na ir forumen tillgangliga f6r vem som helst utan registrering, vilket dock krivs for
att sjalv kunna skriva. De 6verviganden som jag har gjort handlar darfér om var pa
skalan mellan privat och offentligt som respektive forum uppfattas av deltagarna,
det vill siga hur medvetna de har varit om att deras (eventuella) privata diskussio-
ner kan lisas av vem som helst och hur det tas emot nir det kommer deltagare som

ar intresserade av vad som skrivs utan att sjilva tillhéra malgruppen.
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Nir jag 1 efterhand har jamfért de tvd forumen framkommer en skillnad i for-
hallningssitt. Funktionshinderforumet tenderar att vara mer “Oppet privat” och
vilkomnande av gister jimfort med assistansforumet, dar deltagarna oftare ut-
trycker skepsis mot forskare och journalister som ar intresserade av att ta del av de-
ras tankar och uppfattningar i skilda fragor. D4 jag inte gjort en mer ingiende ana-
lys av forumen ur detta perspektiv kan jag inte med sikerhet siga vad detta beror
pa, men utifrin mina observationer av diskussionerna tycker jag mig se en tendens;
nar ett fatal mycket aktiva anvindare uttrycker en viss standpunkt i manga olika tra-
dar och under lingre tid, sa kan det paverka hela forumets “atmosfir”. Siledes tror
jag mig kunna se att beskrivningar av personlig assistans som ett utsatt arbete do-
minerade forumet, vilket dterspeglades i diskussioner om det mesta, men ocksa ge-
nom att manga tradar handlade just om olika typer av utsatthet i arbetet. Att mina
och andra utomstiaendes tradar om sexualitet ifragasattes kan vara en f6ljd av detta,
eftersom de diskussioner som ber6r sexuella situationer ofta férdes ur ett problem-
orienterat perspektiv. Dessa aspekter kan dock dven handla om att forumet ar till
tor att diskutera just problem, varfér mer positiva berattelser inte ar lika forekom-
mande.

En viktig faktor i forumobservationsmetod ar 1 vilken grad deltagarnas identite-
ter anonymiseras, till exempel om forskaren anger forumets adress, anvandarnas
pseudonymer eller citerar ordagrant. Jag beslutade att i mina publicerade artiklar
inte ange forumens adresser, aven om dessa ar de enda som ar inriktade pa nimnda
teman och dirmed enkelt skulle kunna hittas genom en sékning.”” Av samma an-
ledning har jag andrat forumdeltagarnas anvandarnamn till andra namn 1 artikel 1,
och att inte ange nagot namn i artikel 2 (se vidare diskussion i avsnittet ”Att skriva
en sammanligeningsavhandling”). Jag har ocksa pa bdda forumen meddelat min
nirvaro och gett samma information om min studie och dess syften som i inter-
vjuer och fokusgrupper. Detta dr dock ingen garanti for att informationen har natt
ut till alla de anvindare vars citat jag sedermera anvint, till exempel for att de inte
lingre dn aktiva anvindare eller for att de helt enkelt inte har noterat mitt inlagg.
Tidigare erfarenheter visar att anonymitet 1 forsta hand handlar om nagonting annat
an att dolja sin identitet, nimligen om oviljan att prata zz rea/ /ift med en forskare
om kinsliga/privata frigor (Daneback & Miansson 2008), vilket ar ett skl till att jag
valde att samla in empiri genom bade intervjuer och forumobservationer.

Att anvanda forumobservationer vid sidan av traditionella intervjuer blir dven en
fraga om urval, genom att olika metoder ges maojlighet att rekrytera olika grupper av
informanter, exempelvis utifrin geografisk hemvist eller ett (o)intresse av att delta i

forskningsstudier, dir ett intresse att delta kan betraktas som mer aktivt for en

?7 Personlig assistansforumet har sedan en tid tillbaka lagt ner sin verksamhet.
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intervju dn vid observationer av existerande forumdiskussioner (Levine et al. 2011).
Jag ansag det nodvandigt att kombinera datainsamling online och offline, da jag sig
att sexualitet diskuteras pa olika sitt online respektive offline, och jag har velat
tanga variationerna. Pa forumen anvindes diskussionerna ofta till att be om rad och
diskutera olika fragestillningar med 6vriga deltagare, medan intervjuerna snarare
handlade om att aterge redan avslutade hindelser. Denna observation ar nagot som
har bero6rts i tidigare forskning, dir en skillnad i typ av data uppvisas, da intervju-
personer oftast aterger retrospektiva berittelser medan det pa forumet ar aktuella
hindelser som diskuteras, samt att intervjuer tenderar att bli mer personliga dn fo-
rumdiskussionerna, som a andra sidan kan vara mer detaljerade (Seale et al. 2009).
Det kan ocksa upplevas som lattare att diskutera intima saker anonymt pa ett inter-
netforum 4n i en personlig intervju med en forskare, som vidare kan be intervju-
personen utveckla och kontextualisera berittelsen (Daneback & Mansson 2008).

En relevant friga ar darfor i vilket syfte och for vilken publik som deltagarna
skriver sina inldgg pa forumet. Hiri kan ocksd noteras en viktig skillnad, da inter-
vjuer eller fokusgrupper explicit handlar om forskning medan mina observationer
pa internetfora undersoker redan pagiende diskussioner. Vem, varfér och hur del-
tagarna pd ett forum diskuterar sexualitet och personlig assistans dr darfor annor-
lunda dn i en intervju- eller fokusgruppskontext. Seale et al. (2009) havdar att delta-
gandet i en intervju kan handla om att vilja formedla en viss typ av berittelse och
kanske indirekt forsoka paverka praktik eller policy, medan deltagande pa ett dis-
kussionsforum kan ha mer personliga fortecken sisom behov av stod och gemen-
skap med andra som har liknande erfarenheter. Jag sag dock variationer av bada an-
satserna 1 dessa tva sammanhang, exempelvis en assistansanvindare som 1 sin in-
tervju sokte mycket bekriftelse for sina erfarenheter, medan det pa bada forumen
tanns exempel pa deltagare som tydligt f6rs6kte paverka policy och uppmanade till
aktivism.

Ovan diskuterade aspekter ger aven implikationer for analysen av materialet, till
exempel huruvida de olika materialtyperna ska analyseras var for sig eller tillsam-
mans. Det finns en risk att analysera dem separat, da det latt reproducerar bilden av
dessa tva arenor for interaktion som skilda och olika. Diaremot ser jag det som
viktigt att betona det kontextuellt specifika f6r de olika arenorna, vilket kan spela
roll aven for innehallet i vad som framkommer. Det kan handla om att samma typ
av problem diskuteras ur olika perspektiv, exempelvis ur ett minskligt rittighets-
perspektiv for assistansanvindarnas del respektive ett arbetsmiljoperspektiv for
assistenternas del. Att assistenterna pa forumet var mer kritiska till relevansen av att
studera sexualitet i relation till sitt arbete jamfoért med deltagarna i face-to-face-

intervjuerna kan ha att géra med att de som uppsoker forummiljoer gor det for att
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de vill ha rad och stéd med ett problem som uppstatt i arbetet, medan de som
deltar i forskningsintervjuer tycks ha haft ett genuint intresse av forskningsfragan
som sadan. Forumdiskussionernas konstruktion av sexualitetsfragor som irrele-
vanta kan dock dven ha att géra med dominerande forestillningar i samhillet om

att inte se assistansanvandare som sexuella subjekt.

Analys av intervjuer och forumobservationer

Analysen av intervjumaterial paboérjades redan under intervjuernas genomforande
da jag borjade reflektera Gver innehallet. Denna process férdjupades under transkri-
beringen, da jag lyssnade igenom intervjuerna och skrev ned dem ordagrant. Hir
gjorde jag en forsta kartliggning av teman, som pa manga satt speglar de teman
som tagits upp i intervjuguiden (Patton 2002). Hir har fokuserats pa bade likheter
och skillnader, som vanligt ar i kvalitativa analyser. Pa liknande sitt arbetade jag
med utskrifter av diskussionstradar fran internetforumen. I nista steg arbetade jag
med en manuell fargkodning av kategorier som utmynnade 1 ett antal teman.
Materialet frian intervjuer och forumobservationer analyserades tillsammans, det
vill sidga jag virderade inte materialen olika men diremot kontextualiserade jag cita-
ten som presenterades i artiklarna. De teman som inkluderats for analys i delstudie
1 var Erfarenheter av sexualitet, Erfarenheter av personlig assistans och Strategier
tor att uttrycka sin sexualitet. Temana analyserades utifran teorin om sexuella script
(Gagnon & Simon 2005) med beroring i begrepp kring en sexuell vardehierarki
(Rubin 1984) och normalitetskonstruktioner kring sexualitet och funktionshinder
(McRuer 2006; Shildrick 20072). For delstudie 2 var det 6vergripandet temat assis-
tenters strategier 1 arbetet med sexualitet, som analyserades utifran det teoretiska
begreppet handlingsutrymme med sarskilt fokus pa normativa inslag (Molander &
Grimen 2010). De teman som utkristalliserades i analysarbetet var Strategier for ex-

kludering, Genuskodade strategier och Beslutsfattande genom utomstiende parter.

Fokusgruppsmetod

[Flocus groups are unique and important formations of collective inquiry where
theory, research, pedagogy, and politics converge. (Kamberelis & Dimitriadis 2005,
s. 88)

De flesta fokusgrupper kan sigas bestd av flera delar. Aven i en fokusgrupp for
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forskningssyfte kan politisk medvetenhet uppsta i grupprocessen nir en for grup-
pen viktig friga diskuteras utifrain gemensamma erfarenheter, likvil som diskussio-
nen kan bli en liroprocess biade dmnes- och grupprocessmissigt, exempelvis som
George Kamberelis och Greg Dimitriadis nimner i citatet ovan. Fokusgruppen kan
ocksa vara ett satt att balansera asymmetrin i makthidnseende mellan forskare och
informant i face-to-face-intervijuer (ibid.).

Forutom mitt intresse for metoden i sig fanns det tre anledningar till att jag valde
denna metod for den tredje delstudien med cheferna. Den explorativa karaktiren
av studien, det vill siga att det inte finns nagon tidigare forskning om assistans-
chefers arbete med sexualitet, ar ett skil (jfr Barbour 2007). Ett annat skal var att
amnet sexualitet kan upplevas som kinsligt att diskutera da det ar tabubelagt i
manga sammanhang, och kanske sirskilt for chefer som befinner sig i en besluts-
position dar deras varderingar kan bli vagledande for verksamhetens utformning.
Aven om de har lagar och riktlinjer att férhalla sig till, kan frinvaron av vigledning
rorande arbetet med sexualitet skapa osidkerhet i vad som idr acceptabelt att ut-
trycka. Att cheferna inbjods att utifrin 6ppna frigor gemensamt diskutera sina upp-
fattningar och erfarenheter kring sexualitet 1 arbetet med personlig assistansverk-
samhet hoppades jag darfér kunde upplevas som mindre riskfyllt” dn att triffa en
forskare i en individuell intervju (jfr Morgan 1997). A andra sidan kan en fokus-
grupp aven upplevas som mer riskfyllt da det finns en grupp att forhalla sig till. En
tredje anledning handlade om assistanschefers arbetstérhallanden, namligen att de
ar ganska ensamma 1 sina yrkesroller och darfor kan finna det givande att fa triaffa
andra kollegor (jfr Kitzinger & Barbour 1999). Detta marktes 1 fokusgrupperna,
bade genom att cheferna sjilv gav uttryck for detta och att de ibland svavade ivig i
andra fragor som de (ocksa) kinde behov av att diskutera med likasinnade. Det ar
ocksa tinkbart att det finns sdrskilda normer kring yrkesrollen som chef inom per-
sonlig assistans och fokusgruppen kan darfor finga erfarenheterna i denna specifika

yrkesgrupp (Smithson 2000).

Urval och genomforande

Jag rekryterade deltagare genom telefon- och mailkontakt med chefer i kommunala,
privata och kooperativa verksamheter (se annons, bilaga 5). Rekryteringsprocessen
var utdragen och bitvis svar, da flera verksamheter inte svarade eller inte ens var
intresserade av att ta del av information om studien. Nagra chefer motiverade sitt
stallningstagande med att de inte hade tid eller saknade erfarenhet av arbete med
sexualitetsfragor — trots att jag 1 informationsbrevet skrivit att erfarenhet inte krav-
des, nigot jag ocksa betonade i samtal med dem. Att sakna tid for deltagande i
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forskningsstudier kan vara ett generellt problem for chefer, men dven for andra an-
stallda i verksamheter med hog arbetsbelastning. Bristen pa erfarenhet av sexuali-
tetsfragor kan ocksa indikera osiakerhet eller radsla att uttala sig i ett tabubelagt
amne.

Andra chefer motiverade sina beslut att inte delta med att deras verksamheter in-
te var berérda av fragorna, exempelvis pa grund av assistansanvindarnas alder (att
de var barn) eller att de inte ansags vara sexuellt aktiva (att de uppfattades ha alltfor
omfattande funktionsnedsittningar). Trots mina forsok att forklara syftet med
studien lyckades jag inte alltid skapa fOrstaelse fOr att jag var intresserad av deras
torhallningssitt till sexualitetsfragor i en bredare bemarkelse och att de dirmed var
vialkomna att dnda delta (jfr Morgan 1997). Jag ville inte heller vara alltfor padrivan-
de eller pockande, pa grinsen till 6vertalande, med risk for att frivilligheten i deras
deltagande och dirmed studiens etiska grund kunde ifragasittas.

Efter att tva anmalda deltagare hoppade av i sista stund pa grund av oforutsedda
personliga hindelser (enligt vad de sjilva uppgav) fanns slutligen deltagare till tre
tokusgrupper med tre till fyra personer i varje. Chefsgruppen bestod av tvdi min
och atta kvinnor som hade arbetat i arbetsledande positioner mellan 1,5 och 7 ar.
Jag torsokte skapa en variation med avseende pa kon och verksamhetstyp (kommu-
nal respektive privat) for att mojliggéra en jamforelse mellan skilda erfarenheter. Pa
grund av att en deltagare bad om att fa byta grupp av datumskil i ett sent skede
kom en av grupperna att enbart besta av chefer fran privat verksamhet, ndgot som
deltagarna ocksa sig som en nackdel. I de blandade grupperna uttrycktes att det var
positivt med representation fran olika typer av verksamheter. Aven denna studie
var som helhet kvinnodominerad, vilket speglar kvinnodominansen pa chefsposi-
tioner inom denna typ av yrkesomrade.

Nir fokusgruppsmetodiken ursprungligen utvecklades i en marknadsundersok-
ningskontext anvindes vanligtvis storre grupper, exempelvis 6—8 deltagare, men i
takt med att metoden har anpassats till forskningskontexten har sma gruppers for-
delar framhavts, till exempel om amnet for diskussion dr komplext (Bloor, Frank-
land, Thomas et al. 2001, s. 26f) och/eller om deltagarna har héga positioner (si-
som chefer) och dirmed kan vilja ha tillrackligt med utrymme att uttrycka sina asik-
ter (Morgan 1997). Syftet med studien har varit att skapa en tit atmosfir mellan
deltagarna sa att de ar bekvama att dela med sig av sina asikter, erfarenheter och
reflektioner. Grupperna traffades 1 ett for andamalet avsett rum pa universitetet och
fokusgruppsintervjuerna pagick mellan 90 och 120 minuter. Deltagarna gav sitt
skriftliga samtycke for sitt deltagande och till att jag spelade in diskussionen (se
bilaga 7). De garanterades anonymitet i det publicerade materialet genom att deras

namn och arbetsplatser skulle utelimnas, diremot kunde inte anonymitet garante-
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ras inom fokusgruppen. Gruppen kom efter en diskussion fram till att de skulle lata
det som sagts i gruppen stanna i gruppen — nagot som dock inte gir att kontrollera
1 praktiken men som i fokusgruppssituationen kan kinnas tryggt for deltagarna. Jag
transkriberade intervjuerna ordagrant, inklusive ”hummande medhall” och liknande
sociala interaktionsmonster (jfr Bloor, Frankland, Thomas et al. 2001, s. 60).

For att bryta isen inleddes fokusgrupperna med att deltagarna fick presentera sig
sjalva, sin bakgrund och var de arbetade. Som utgangspunkt f6r de fortsatta diskus-
sionerna hade jag gjort en temaguide med begrepp och dmnen som jag ville att del-
tagarna skulle diskutera, exempelvis sexualitet, grinsdragning mellan privat och
professionellt samt organisering av sexualitet och assistans (se bilaga 8). Jag hade
ocksa forberett ett antal vinjetter som jag laste upp i slutet av diskussionerna (se
bilaga 9). Dessa fiktiva men realistiska vinjetter utgjordes av situationer dir en assis-
tansanvindare Onskar bli assisterad i1 olika typer av situationer med koppling till
sexualitet och var medvetet neutralt skrivna, det vill sdga utan att det fanns uppgif-
ter om exempelvis kon eller alder. Vinjetter kan med fordel formuleras utan alltfor
mycket detaljer da det stimulerar till diskussion (Bloor et al. 2001). Darigenom kun-
de jag dven stalla foljdfragor om vilka forestillningar deltagarna hade om de inblan-
dade personernas funktionshinder, kon, sexuella ligening, alder och liknande. En
annan fordel med vinjetter ar att de kan skapa diskussion i dmnen som deltagarna
inte tidigare har agnat sa mycket tankar (Barbour 2007). I min roll som moderator
torsokte jag underlitta alla medverkandes aktiva deltagande och méjliggéra en 6p-
pen stimning som tillit en mangfald av asikter (jfr Bloor et al. 2001).

I likhet med den relation som etableras mellan forskare och deltagare i face-to-
tace-intervjuer hade dven min positionering som forskare betydelse 1 fokusgrupper-
na (jfr. Smithson 2000), framfor allt som akademiker. Nagra deltagare riktade vid
nagot tillfille fragor till mig som de hoppades att jag som kunnig inom amnet skulle
kunna besvara. Jag forsokte da besvara fragan pa ett satt som riktade tillbaka fokus
till deras egna diskussioner och som stimulerade att de sjilva skulle f6rs6ka besva-
ra/diskutera frigan, samtidigt som jag betonade att det inte fanns nagot ritt eller fel

svar utan att jag var intresserad av deras egna asikter, erfarenheter och reflektioner.

Analys av fokusgruppsdiskussioner

Jag arbetade pa liknande satt med analysen av fokusgruppsdiskussionerna som med
intervjuerna, det vill siga transkribering, manuell firgkodning och innehillsanalys
(se ovan). De huvudsakliga teman som utkristalliserades var organisering av assis-
tans for underlittande av sexuell aktivitet, forstaelser av sexualitet och riskperspek-

tiv. En fokusgrupp ar precis som en intervju en kontextuellt betingad och socialt
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konstruerad situation, en arena for en sorts semi-offentlig prestation dar deltagarna
kan iklida sig olika roller och dir en gruppdynamik utvecklas (Smithson 2000).
Myers & Macnaghten (1999) benamner detta fOr the situatedness of opinion. Dirtor
analyserade jag det innehallsliga i diskussionerna i relation till hur det uttrycktes av
deltagarna, exempelvis om de skrattade eller instimde i andras uttalanden (jfr
Duggleby 2005). I likhet med mina analyser av intervjuerna ser jag det siledes som
svart att sarskilja vad som sags av vem, hur och varfor det sags (jtr Halkier 2010). In-
nehallet 1 det som deltagarna sager maste relateras till de omgivande faktorerna, sa-
som deras arbetsforhallanden, samhilleliga diskurser kring sexualitet och funktions-
hinder samt legala forutsittningar sasom LSS.

Aven deras individuella normer och virderingar spelar stor roll. I likhet med
tace-to-face-intervjuerna med assistansanviandare och assistenter maste det som
sags forstas utifran vilken instillning som cheferna har till frigan sedan tidigare (jtr
Wilkinson 2011). Dartill behover deras positioner som chefer tas i beaktande. Den
kommer med ett storre formellt ansvar f6r verksamheten och cheferna kan dérmed
1 hogre grad vilja intrida i rollen som officiella representanter, ocksa infoér varandra
och infér mig som forskare.

En chef bad efter fokusgruppsintervjun om rad kring underlag att arbeta med
tor att utveckla arbetet pa sin arbetsplats. Jag svarade da att det jag for tillfallet kian-
de till var Forbundet Unga Rorelsehindrades handbok En hemlighet kind av manga.
Chefens friaga belyser fokusgruppsmetodens maojligheter utover att bidra till forsk-
ning, namligen att deltagarna utvecklar tankar kring en fraga som senare kan leda
till férindring i praktiken (se dven Baughman et al. 2012). A andra sidan kan det
ocksa verka himmande f6r de chefer som kanske hade tagit beslut om mer lingt-
gaende insatser an vad den gemensamma diskussionen slutligen enades i och som

kanske dirmed inte framkommer i fokusgruppen.

Textanalys

Documents are not neutral, transparent reflections of organisational or occupational
life. They actively construct the very organisations they purport to describe. (Atkin-
son & Coffey 2011, s. 78)

Texter av skilda slag dr en del av de olika sitt pa vilka ett fenomen beskrivs och
begripligg6rs och har diarfor analyserats som en betydelsefull del i produktionen av
synen pa och kunskapen om personlig assistans vid sexuell aktivitet. Jag betraktar

darfor texter som kontextuellt och socialt betingade fenomen pa samma sitt som
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empirin i 6vriga delstudier (jfr Atkinson & Coffey 2011 ovan). Min forstaelse av
texters betydelse inbegriper ocksd synen pa dem bdde som innehéllandes material
som underlag for analys men ocksa som sjilvstindiga aktorer, det vill siga som an-
vandbara pa olika sitt beroende pa av vem, hur och 1 vilket syfte, vilket darmed far
olika konsekvenser f6r de grupper som de beror (Prior 2011).

En utgangspunkt 1 analysen av text som jag finner anvindbar ér fragan: ”Vilken
typ av verklighet skapar detta dokument och pa vilket sitt?” (Atkinson & Coffey
2011, s. 81), vilket innebar att undersoka forgivettagna antaganden och forestall-
ningar kring sexualitet och funktionshinder. Min ansats att analysera de utvalda tex-
terna i delstudie 4 dr inspirerad av feministisk maktkritisk policyanalys, som an-
vands for att belysa policyomraden som omgirdas av tystnad och marginalisering
(Marshall 1997; jtr Kafer 2013 och Shildrick 2007a). Jag betraktar saledes policy
som socialt konstruerat av specifika aktorer i en viss kontext (Colebatch 2009) och
dir spraket i kombination med makten som ligger i policyns natur dr en form av
handling — eller icke-handling (Fischer 2003). Aven om texterna som jag analyserat
inte utgor regelritta policydokument har jag funnit den policyinspirerade analysan-

satsen anvandbar.

Uttalanden av Socialstyrelsens etiska rad

Vid Socialstyrelsen finns det sa kallade etiska radet vars utskott for sociala fra-
gor under aren 2007-2013 besvarade inkomna frigor kring etiska dilemman fran
verksamheter pa socialtjinstens omride.” Svaren publicerades pa Socialstyrelsens
hemsida under rubriken Etik i socialtjinsten. Svaren ska ses som ett stod for verk-
samheten att tinka vidare” — inte som radgivande yttranden (Personlig kommuni-
kation med Annika Oquist, 2014-06-18). Uttalandena ir siledes inte normerande
och utskottet tog inte initiativ till egna uttalanden utan besvarade endast inkomna
tragor. Utskottets ledamoéter triffades fyra ganger per ar och bestod av professorer
inom socialt arbete, juridik, teologi, sociologi, psykiatri och vardvetenskap samt en
kommunchef. Utskottet har vad galler personlig assistans vid sexuell aktivitet gjort
tva uttalanden, nimligen utifrin fragestillningarna ”Far den personliga assistenten
underlitta sexkop?” (Socialstyrelsen 2011, se bilaga 10) och ”Kan personlig assis-
tent hjalpa person med funktionsnedsittning att onanera?” (Socialstyrelsen 2012, se

bilaga 11).

* Efter en organisationsférindring har verksamheten med att besvara frigor kring etiska dilem-
man upphort och det sirskilda utskottet f6r sociala fragor har nu upphért och dirtill har uttalan-
dena tagits bort fran hemsidan (2015a).
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Forbundet Unga Roérelsehindrades handbok

Nir det giller funktionshinderrérelsens installning till assistans vid sexuell aktivitet
ar Forbundet Unga Rorelsehindrade en av fa aktorer som aktivt har arbetat med
fragan. Mellan 2009 och 2012 drevs projektet En hemlighet kind av manga, vilket
syftade till att bryta tabun och férdomar kring sexualitet, rorelsehinder och person-
lig assistans. Projektet utmynnade i en metod- och handbok dir dessa frigor be-
handlas och som forfattaren hoppas kan vara “ett verktyg f6r personer som har as-
sistans, personliga assistenter, arbetsgivare for personliga assistenter och andra som
ber6rs” (Svensk 2011). Handboken bygger pa kunskap som bland annat baseras pa
litteraturstudier och workshops med medlemmar i lokalféreningar runtom i landet.
Forbundet startade ocksa en mentorsverksamhet dér assistansanvindare kan dis-

kutera och fa stod kring “kansliga fragor” (Férbundet Unga Rorelsehindrade 2015).

Urval, genomforande och analys

Pa grund av att det inte existerar regelritta policydokument pa nationell niva som
ber6r avhandlingens fragestallningar har jag valt ut texter fran tva nationella organi-
sationer som kan tinkas ha betydelse for hur berérda grupper begripliggor sexuell
assistans som fenomen och praktik. Aven om texterna som undersokts inte kan
klassas som renodlade policydokument vill jag anda hivda, att det ar relevant och
viktigt att analysera hur betydelsefulla aktérer inom omradet formedlar mening ge-
nom texter som aktorerna anda tillgangliggjort for allmianheten pa olika sitt. De
tragestallningar och aspekter som diskuteras i texterna utgor ocksa empiri som kan
speglas mot de andra typerna av empiri som insamlats, exempelvis mot bakgrund
av att informanter i de tidigare delstudierna vid flertalet tillfillen efterfrigade just
riktlinjer och policies som stod for hur de kunde arbeta med assistans i samband
med sexuell aktivitet.

Det jag studerat i ovanniamnda texter ar hur funktionshinder, sexualitet och pro-
tessionalism begripligg6rs och vilka underliggande syften och idéer som kan tinkas
ligga bakom texternas specifika utformning (jfr Yanow 2003). Atkinson och Coffey
(2011) talar om organisational reality, ett perspektiv jag anvinder i min jamforelse
mellan de olika texttyper for att belysa den kontext som respektive text ar skapat ur
och for. Exempel pa detta ar sprakstil, begreppsanvandning, malgrupp och forgi-
vettagna forestillningar om det studerade fenomenet. De tva valda texttyperna skil-
jer sig at 1 dessa avseenden, da organisationerna har olika syften med sina verksam-
heter, olika malgrupper och dirmed olika tilltal och forstielse for assistans vid

sexuell aktivitet. Aven tillkomsten av texterna vilar pa olika grund. Férbundet Unga
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Rorelsehindrade tog sjilv initiativ till projektet med syfte att underséka men aven
publicera ett material till stod for praktisk verksamhet. Socialstyrelsens etiska rads
utskott for sociala fragor besvarade endast inkomna fragor och tog inga egna initia-
tiv, ej heller 1 andra delar av organisationen dar allminna rad och riktlinjer vanligtvis
publiceras.”

I relation till detta finns ocksa ett antagande om hierarki, det vill saga att olika ty-
per av texter har olika status och legitimitet. For olika aktorer kan uttalanden fran
ett organ inom en statlig myndighet respektive en handbok fran en nationell funk-
tionshinderorganisation ges olika tyngd. Aven om uttalanden av etiska ridets ut-
skott for sociala fragor inte har samma dignitet som Socialstyrelsens allmanna rad,
kan det inte uteslutas att det faktum att de (hittills) funnits tillgingliga pa Socialsty-
relsens hemsida under rubriken ”Etik i socialtjansten” har signalerat en viss seriosi-
tet som yrkesverksamma kan uppleva som betryggande i hanteringen av de frage-
stallningar som diskuteras. Forbundet Unga Roérelsehindrade dr en tongivande ak-
tor 1 funktionshinderrérelsen pa bade lokal och nationell niva och har darmed infly-
tande i hur olika fragor diskuteras.

Jag underséker ocksa intertextualitet, det vill saga relationen till andra texter sa-
som LSS och arbetsmiljélagen, och kan pa sa sitt ocksd visa hur aktérer som star
bakom mina valda texter forhaller sig olika till den omgivande samhailleliga kontex-
ten. I bada texttyperna finns exempelvis hanvisningar till dessa lagar och hur de kan
torstas 1 relation till berorda fragor. Texter maste saledes fOrstas 1 sitt specifika sam-
manhang, dar flera aspekter har betydelse. Det som diskuteras i texterna blir i detta
sammanhang ocksa en bekriftelse pa att de fragor som diskuterats i intervjuer, fo-
kusgrupper och 1 forumdiskussioner ar relevanta att ta hansyn till.

I analysprocessen har jag utgatt fran ovannimnda begrepp och jimfort dven
exempelvis hur en sarskild aspekt har diskuterats pa olika eller likartade satt i de tva
texttyperna. Jag har i lisningen dven utgatt fran mina fragestallningar, det vill siga
hur sexualitet som praktik forstds, beskrivs och foreslds bli hanterat inom personlig
assistans. Min analys kan sigas skilja sig frain gangse policyanalys da jag inte studerat
regelratt policy kring assistans vid sexuell aktivitet, eftersom detta inte existerar i
Sverige (vilket i sig dr ett intressant resultat; det vill siga en lucka i policyn). Pa
grund av avsaknaden av policy pa omradet har det varit givande att underscka de
valda texterna, eftersom de bidrar med nya perspektiv pa hur frigorna kan forstas

och hanteras, och utgor diarmed ett komplement till min 6vriga insamlade empiri.

*1 en intervju med Karin Flyckt, samordnare fér funktionshinderfrigor vid Socialstyrelsen, fram-
kommer att Socialstyrelsen inte kommer att fértydliga hur assistans vid sexuell aktivitet bér han-
teras sa linge lagstiftningen inte inkluderar skrivningar om sexualitet (Tillander 2016).
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Kwvalitet och vetenskaplighet

I kvalitativ forskning med grund i kritisk realism gors andra typer av kunskaps-
ansprak dn som kan hinforas till s6kandet efter en “objektiv”’ sanning (Guba &
Lincoln 1994, s. 110f). Darmed kravs ocksa andra eller nya definitioner av kvalitets-
begrepp dn de som vanligtvis anvinds inom exempelvis kvantitativ forskning, av
Katarina Jacobsson (2008, s. 176) sammanfattat i termen mefodologisk medvetenbet.
Skeggs (2000, s. 57) framhaller exempelvis att den traditionella termen validitet kan
torstas 1 betydelsen att analyserna och redogorelserna “ger den rimligaste forkla-
ringen till de studerade fenomenen”. Genom metodologisk och teoretisk pluralism
(jfr Jacobsson 2008, s. 175f) kan det explorativa syftet med studien sagas vara upp-
tyllt — och darmed har ocksa en rimlig forklaring getts till hur sexualitet kan forstas
i relation till rérelsehindrade assistansanvindare. Med pluralism avses hir att jag har
gjort delstudier med olika berérda parter, pa olika arenor och med olika metoder
samt ur olika teoretiska perspektiv. Denna trovirdighet maste dock sattas i relation
till mina initiala utgangspunkter och val, exempelvis av perspektiv och metoder (jfr
Gronvik 2007), da det naturligtvis finns en odndlig variation av erfarenheter och
positioner som pa olika satt breddar forstielsen av ett fenomen.

En aspekt giller aterkoppling av resultaten till filtet (Jacobsson 2008). Det ar ett
satt att Oka trovirdigheten for forskningen — men ocksa ett sitt att generera nya
forskningsfragor och data. Detta har jag erfarit pa olika vis under forskningens
gang genom mina besok i funktionshinderorganisationer och assistansverksamheter
dir jag presenterat mina prelimindra resultat. Jag har fitt uppskattande reaktioner
pa forskningen, likasa uppslag till nya forskningsidéer utifran fragor som deltagarna
stallt och som jag sjalv tidigare inte namnvart har reflekterat 6ver. Framfor allt har
jag fatt bekraftelse pa att mina resultat, som visar att sexualitet dr tabubelagt, komp-
lext och f6ga uppmirksammat i de aktuella verksamheterna, 6verensstimmer med
de erfarenheter som ahoérarna sjilva har haft.

En annan fraga som beror forskningens kvalitet ar mojligheten att generalisera
dess resultat. Mats Alvesson och Kaj Skéldberg (2008, s. 53) definierar detta som
”successiva utvidgningar av teorins empiriska tillimpningsomride inom en viss
mojlig domin”, dir domin avser exempelvis den verksamhet som studerats. Detta
utgar fran syftet att beforska ett antal personer som inbordes uppvisar olika bak-
grunder, perspektiv och forhallningssitt och som darmed férmedlar en variation av
torstaelser, erfarenheter och uppfattningar.

Diremot ar det tinkbart att liknande erfarenheter kan finnas i liknande kontexter
och utifrin min kritiskt realistiska ansats intresserar jag mig for att “’blottlagga de

mekanismer som genererar det studerade fenomenet” (Alvesson & Skoldberg 2008,
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107). Dirigenom tror jag att studien kan bidra till en djupare forstaelse av mitt stu-
dieobjekt som siadant genom att askadliggéra den komplexitet som omgirdar det
(jfr diskussionen om kritisk teori i Guba och Lincoln 1994, s. 114). I avhandlingens
fall ar det dock tinkbart att en djupare forstaelse for de enskilda parterna hade kun-
nat nas om antalet delstudier begrinsats och istillet utvidgats med fler deltagare,
vilket jag valde bort till f6rman f6r min bredare explorativa ansats. I likhet med Lis-
beth Bekkengen (1999, s. 37) hivdar jag ocksa att det ar av stor betydelse att under-
sOka olika sociala relationer for att battre forsta komplexiteten, samt vilka struktu-
rer och mekanismer som producerar de hindelser som informanternas erfarenheter
bygger pa.

Som jag diskuterat i de inledande avsnitten i detta kapitel vill jag betona mitt
tforskningspolitiska ansvar, exempelvis vilka konsekvenser mina resultat far f6r dem
som ingatt i studien och f6r berérda grupper i verksamheter som hanterar liknande
tragor. Egon Guba och Yvonna Lincoln (1994) diskuterar sidana aspekter i termer
av forskningens dkzhet eller autenticitet. Jag har stravat efter att kunna bidra till en
tordjupad forstielse av mina undersokta fragor genom bade empirisk och teoretisk
belysning och i forlingningen att kunna bidra till férindringar som berérda aktorer

anser vara nodvandiga utifran eventuellt nyvunna kunskaper (ibid., s. 114).

Etiska reflektioner och 6vervaganden

Vid sidan av etiska riktlinjer, samtycke och anonymitet ar tillit en av de viktigaste
taktorerna 1 en etiskt valgrundad studie, enligt Anne Ryen (2011). Det ir ett tema
som jag sjilv brottats med i min forskning med anledning av att jag har studerat oli-
ka parters perspektiv. I en del fragor star parternas perspektiv nirmast mot varand-
ra, vilket nar det har uppmirksammats av mina informanter har stillts fragan vilken
”sida” som jag sjilv intar. Fragan tangerar dirmed ocksa den klassiska fraigan om
forskarens férmodade objektiva och/eller neutrala position, som jag hittills havdat
ar omoijlig utifran att det inte finns ez sanning om varlden, utan att vi alla standigt ar
delaktiga 1 produktionen av olika sociala praktiker, meningsskapande och diskurser
— sa aven 1 forskningssituationer.

Hur har jag da hanterat situationen nir exempelvis 4 ena sidan en assistansan-
viandare har bett om bekriftelse da hen har pratat om sina rittigheter till sexuella
uttryck och som enligt hen hindrats av personals bemotande eller praktik, och 4
andra sidan nir en assistent eller chef pa samma satt har efterfragat min bekriftelse
vad giller deras motstind att utféra eller organisera assistans med sexualitet mot

bakgrund av etiska bevekelsegrunder? Svaret har som jag ser det tva bestandsdelar:
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en som tar sikte pa forskningsmetod, det vill siga hur jag besvarar frigan pa ett satt
som ir adekvat i enlighet med mitt eget metodologiska forhallningssatt. Den andra
handlar om forskaretik, det vill siga hur arlig jag kan vara med mina asikter om in-
formantens forhallningssatt mot bakgrund av att jag vill att deltagarna ska kanna sig
bekvima att uttrycka vad de vill utan att kinna sig alltfér begrinsade. Det etiska di-
lemmat bestir i att intervjupersonerna, om de kdnner sig bekvima nog att dela med
sig av sina asikter, darigenom kan uttrycka sadant som jag sjilv anser vara krinkan-
de, vilket jag kan vilja att analysera och publicera som ett uttryck f6r exempelvis en
tordomstull attityd. I praktiken forsokte jag svara pa ett sitt som uppmuntrade per-
sonen att reflektera kring fragestillningen, sa att jag darigenom kunde fi en for-
staelse for dennes bevekelsegrunder utan att f6r den sakens skull ge uttryck for mi-
na egna asikter (i den man jag hade sidana). Detta tillitsarbete fortsatte under hela
forskningsprocessen och framfor allt i framskrivningen av analys och resultat 1 slut-
produkten.

Betriffande mina intervjuer med assistenter och fokusgrupper med personal, ut-
g6r de sammanhang dar de visserligen diskuterar sina personliga tankar och férhall-
ningssitt till sexualitet (och funktionshinder), men dir de ocksa indirekt diskuterar
andra minniskors sexualitet — dartill en grupp som i olika avseenden kan uppfattas
som underordnad deras egen. Detta kan vara en av anledningarna till att det i bor-
jan av kapitlet namnda assistanskooperativet valde att inte medverka i min studie.

Lofgren-Martenson (2005, s. 59) diskuterar en liknande fraga utifran att vara ’yr-
kesskadad” som sexualitetsforskare och darfér glomma bort att alla inte har sa latt
att prata om sexualitet. Nir jag reflekterade 6ver min forskningsdesign valde jag att
ga vidare med mina planerade assistentintervjuer och betona betydelsen av att fa
kunskap om flera berorda parters perspektiv, trots den uttryckta tveksamheten fran
assistanskooperativet. I sadana situationer blir det ocksa tydligt att de malgrupper
som forskaren dmnar studera ar heterogena, det vill saga att det finns olika asikter
om relevansen att beforska ett visst amne.

Den andra fragan vicker dven tankar om vad vi egentligen kan fa syn pa nar vi
separat studerar ett fenomen utifran berorda parters perspektiv, som jag har gjort i
de olika delstudierna. Ur ett etiskt perspektiv ar detta tillvagagangssitt att foredra
enligt min mening, dels dia anonymiteten skulle dventyras om assistansanvandare
och assistenter deltog gemensamt, dels och framfér allt pa grund av risken for
”sammandrabbningar” sisom ocksa framkommer pa forumen i diskussionstradar
nir bade assistansanvindare och assistenter deltar och har skilda asikter. I dessa si-
tuationer kan dessutom maktrelationer fa spelutrymme och riskera att personer i
underordnade grupper far illa. A andra sidan kan tinkas att ju mer en fraga diskute-

ras i en grupp, desto starkare kan en gemensam standpunkt bli, vilket kan forsvara
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torstaelse for andra parters standpunkt om gemensamma diskussioner inte forts ti-

digare.

Att skriva en sammanliaggningsavhandling

Det finns bade f6r- och nackdelar med att genomféra denna typ av sammanlige-
ningsavhandling i form av fyra delstudier. Fragan om djup kontra bredd har berérts
1 tidigare avsnitt. En annan fraga handlar om synligheten i min forskningsprocess.
Det som kan ses som bade en for- och nackdel ir att forindrade uppfattningar om
teoretiska begrepp och metodologi blir synliga (Marvasti 2011). Sa har 1 efterhand
nar all empiri dr insamlad, bearbetad och analyserad, sa kan jag dra andra slutsatser
an 1 de forsta delstudierna da jag dnnu inte tagit del av de perspektiv som framkom-
mer i efterfoljande delstudier. Det kan darfor tinkas att jag har uttryckt mig pa oli-
ka sitt 1 de olika delstudierna kring liknande fragor. En jamforelse mellan artikel 1
och 4 visar exempelvis en forindrad begreppsanvindning, fran people with physical
disabilities tll mobility disabled people. Sadana saker kan dock ocksa handla om tidskrif-
ters perspektiv och sprakpolicy dar forskaren kan komma att behéva gora ett val.
Min férindrade begreppsanvindning marks dven i bilagorna som visar annonserna
genom vilka jag s6kte informanter. Dar anvinder jag begreppet “brukare”, niagot
som jag under avhandlingsarbetets gaing kommit att avsta ifran pa grund av nyvun-
na kunskaper kring begreppets forstaelse bland serviceanvindare (se t.ex. Barron
2010).

En annan liknande forindring ar hur jag benimner respondenterna. I delstudie 1
har jag namngivit dem, medan de i delstudie 2 ir beskrivna genom demografiska
karaktaristika sasom kon och dlder. Deltagarna i den tredje delstudien ar endast an-
givna som siffror utifran fokusgruppstillhorighet (jfr Sahlin 2009, s. 30). Siadana
praktiker kan ocksa handla om tidskrifters policies, men det berér ocksa forskarens
representationsmakt (Carlson 2002, s. 67f), det vill siga hur jag genom mina be-
nimningar konstruerar informanterna och vad de representerar. Assistansanvandar-
na kan darfor ses som mer personligt representerade som olika individer, medan as-
sistenterna ar nagot mer anonyma men anda sarskiljbara utifrin olika karaktaristika
och cheferna helt och hallet avpersonifierade. I likhet med Carlson (2002) utgick
mitt férhallningssatt fran deras olika institutionella maktpositioner, men sa har i ef-
terhand ér jag sjalvkritisk till hur mina val kan ha lett till olikhet i representation.

Nir jag nu reflekterar 6ver detta Onskar jag att jag hade arbetat med en forsk-

ningsdagbok, som dels hade kunnat ge mig svar pa hur jag tinkte i olika situationer,
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dels kanske bidragit till att jag reflekterat mer systematiskt 6ver olika val i forsk-
ningsprocessen.

Ytterligare en aspekt som ar av betydelse i arbetet med en sammanliggningsav-
handling ar att vetenskapliga artiklar ofta erbjuder begrinsat med utrymme, vilket
kan upplevas som snuttifierande av forskningsresultaten. Jag har exempelvis i artik-
larna inte haft utrymme att diskutera vetenskapsteoretiska, epistemologiska och
etiska sporsmal i sdrskilt hog utstrickning, vilket jag a andra sidan tagit mig utrym-
me att gora i kappan. I kappan far jag ocksa tillfille att f6érdjupa mina analyser och
resonemang kring resultaten 1 artiklarna samt att belysa progressionen i min forsk-
ningsprocess. En forindring som bidragit till att dessa aspekter dr mer synlig for
mig an for lasare av artiklarna, ar min rorelse fran en till en borjan mer renodlad so-
cialkonstruktivistisk ansats till en kritisk realistisk dito.

En nackdel med vetenskapliga artiklar ar att det ofta kravs atkomst till universi-
tetsbibliotekets tidskriftsdatabaser for att kunna lasa artiklar, vilket gor det svarare
tor exempelvis socialarbetare och serviceanviandare att ta del av dem. Att skriva
kappan pa svenska har darfor varit ett medvetet val fOr att géra mina forskningsre-
sultat tillgangliga for en vidare krets. Fordelen med en sammanliggningsavhandling
ar att jag redan under min forskarutbildning far tillfalle att sprida resultaten fran mi-
na avslutade delstudier och pa sa sitt utveckla kommande delstudier och analyser i
dialog med det vidare forskarsamhallet.
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Kapitel 5. Sammanfattning av artiklarna

Artikel It Legal rights or simply wishes?

Den forsta artikeln (Bahner 2012) bygger pa savil intervjuer med tio assistansan-
viandare som observationer pa ett internetbaserat funktionshinderforum. Den syftar
till att analysera erfarenheter av sexuell subjektivitet och strategier f6r att uttrycka
sin sexualitet 1 vardagen med personlig assistans i enlighet med fragestillning 1.

Centrala resultat fran denna delstudie ar assistansanvindarnas strivan efter att
bemoétas som sexuella subjekt, vilket beskrivs som en viktig forutsittning for att
kunna ”leva som andra” (5 § LSS) — samtidigt som kanslor av ambivalens far spel-
rum nar denna strivan ska materialiseras inom personlig assistans, dar sociala, fysis-
ka och organisatoriska hinder av olika slag kan finnas. Assistansanvindare ar osikra
pa vad de har ritt att be om assistans med, vilket gor att vissa valjer att avstd av
radsla for hur de ska uppfattas av assistenterna och vilka konsekvenser det kan fa
tor den fortsatta assistansrelationen. Assistansanvandares beroende av assistenter-
nas stod, ibland for livsavgorande behov, medfor att assistansanvindaren placeras i
underlige. Det belyser ocksa assistansanvandares olikheter, vilket innebar att forut-
sattningarna att leva med assistans kan se vildigt olika ut, nigot som ocksa kan fa
konsekvenser f6r mojligheten att fa assistans med sexualitet.

Vissa assistansanvandare utvecklar strategier for att 16sa sexuella situationer helt
utan eller med lagre grad av inblandning av assistenter — en mojlighet som alla inte
har, daribland de som dr 1 behov av assistans i storre omfattning och som dirmed
inte kan vilja bort assistenters inblandning. Aven férekomsten av parrelationer ir
en omstindighet som underlittar for vissa assistansanvandare att utelimna person-
liga assistenters inblandning i sexuella situationer.

Beroende pa framfor allt assistansanvandarens typ av funktionsnedsattning men
ocksa mod och sjilvsikerhet, personliga forstaelse av sexualitet och dess betydelse i
livet, blir det saledes mer eller mindre moijligt eller 6nskvirt att ge uttryck f6r och
be om assistans med sexualitet. Med andra ord ir samspelet mellan assistansanvan-
darnas intrapsykiska och interpersonella sexuella script en avgorande bestindsdel i

assistansrelationen (Gagnon & Simon 2005), stillt i férhéllande till kroppens fak-
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tiska funktionalitet och assistentens virdering av sexualitet. Men uppfattningen om
funktionalitetens forutsittningar for att kunna uttrycka sexualitet dr inte neutral
utan genomsyras av kulturella script (ibid.), namligen att rorelsehinder innebar be-
gransningar. Nagra sidana inflytelserika forestallningar handlar om “normala” satt
att utova sexualitet, framfor allt relaterat till okunskap kring andra former av sexuell
praktik an den som dr fokuserad till konsorganen, normer om parforhallanden, vil-
ken rumslig kontext som ar adekvat for sexuell praktik, (o)tillgangligheten till adek-
vata hjilpmedel och organisatoriska forutsittningar. Dessa forestillningar paverkar
bade assistansanvandares och assistenter uppfattningar om funktionshinder och
dess relation till sexualitet.

Sexualitet och personlig assistans utgor saledes tydliga brott mot gingse sexuella
script, da de specifika forutsittningarna utmanar normer om sexualitet, bade en-
samt och i par, och for alla involverade parter. Exempelvis kan det krivas en viss
belysning for att kunna hantera hjialpmedel, kontinuerlig kommunikation mellan as-
sistent(er) och assistansanvandare, planering langt i forvig och ett utvecklat sam-
spel som balanserar eventuella tekniska kunskaper i exempelvis lyftteknik, med 6ns-
kan om att skapa en lustfylld situation. Myten om lust kopplad till sexuell spontani-
tet (Dune & Shuttleworth 2009) stills ddrmed i kontrast till fragor om arbetstid, vil-
ka personer som arbetar och ridande rumsliga forhallanden.

Artikeln avslutas med en diskussion om normalitetens status, dar ’normal sexua-
litet” dr bade efterstrivansvart for mojligheten att kunna betraktas ”som andra”
och icke-efterstravansvirt da det kan begransa mojligheten att uttrycka den sexuali-

tet som individen Onskar.

Artikel II: The power of discretion

Denna artikel (Bahner 2013) bygger pa intervjuer med femton assistenter och ob-
servationer pa ett internetbaserat assistansforum. Syftet ar att analysera erfarenheter
av att arbeta med sexualitet och strategier for att bemota assistansanvindares
sexuella uttryck, i enlighet med fragestallning 2a—b. Resultaten visar att normer om
professionalism inom personlig assistans inte inkluderar arbetsuppgifter relaterade
till serviceanvindares sexuella praktik, vilket skapar osikerhet hos personliga assis-
tenter 6ver vad de far lov att assistera med, sarskilt om fragan uppkommer i stun-
den och utan att den tidigare har diskuterats pa arbetsplatsen.

Ett centralt resultat i denna studie ar att assistenters handlingsutrymme i hog
grad grundas pa deras personliga normer och virderingar kring sexualitet, vilket

sarskilt kan drabba assistansanvindare som vill uttrycka vad som uppfattas vara
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normbrytande sexualitet. Svirigheter for assistenter att vara 6ppna med att de ar
villiga att assistera i sexuella situationer belyses, exempelvis beroende pa att amnet
ar tabubelagt att diskutera pa arbetsplatsen eller att negativa standpunkter uttrycks.
Detta galler inte minst i den omgivning som betraktar sidana arbetsuppgifter som
prostitution. Dessa aspekter analyseras i syfte att besvara fragestallning 3.

I assistenternas fall foreligger ocksa en osikerhet 1 forhallande till deras arbets-
villkor, exempelvis risken att bli uppsagd eller utbytt om de inte utfor assistansen i
enlighet med assistansanvindarens 6nskemal, vilket fOr assistenterna kan skapa en
sarskild utsatthet i situationer som ror sexualitet. Detta relaterar dven till bade en
kollektiv niva, det vill siga assistenters generella arbetsvillkor i en kvinnodominerad
sektor, och en mer 6vergripande samhallsniva, dar vissa assistenter upplever att
mojligheten f6r dem att underlitta assistansanvandarens sexuella aktiviteter riskerar
att forsimra assistenternas status pa arbetsmarknaden och stigmatisera dem som
prostituerade.

Vidare diskuteras sexualitet ur ett intersektionellt perspektiv. Flera assistenter
som dr unga kvinnor berittar hur de utsatts for sexuella trakasserier av ildre assis-
tansanvandare som ar min. Det ir saledes inte givet att funktionsmaktordningen
alltid ar den dominerande, utan alders- och kénsmaktsordningen kan i vissa situa-
tioner vara mer pataglig och relevant. Det ar saledes nédvindigt att undvika ett en-
sidigt fokus pa enskilda parters utsatthet, da dessa kan skifta inom samma relation.
Vissa assistansanvandares krinkande beteende gentemot assistenter riskerar exem-
pelvis att skymma andra maojliga och icke-krankande uttryck for sexualitet, det vill
saga dar assistansanvandarens intention inte ar att kranka assistenters sexualitet eller
kon. De situationer som diskuteras i artikeln satter fingret pa komplexiteten i assis-

tansrelationer generellt, och i férhallande till sexualitet specifikt.

Artikel III: Risky business?

I denna artikel (Bahner 2015a) synliggors saval individuella, organisatoriska och
strukturella nivaers sammanvavning, som handlingsutrymmets normativa karaktar.
I artikeln besvaras fragestillningarna 2a och c. Materialet bestar av tre fokusgrupps-
intervjuer med sammanlagt tio assistanschefer. Cheferna upplevde sig ha begransat
med underlag for att kunna ta vilgrundade beslut kring granserna for assistenters
arbetsuppgifter i relation till sexuella situationer. I de fall dir de trots allt hade fattat
sadana beslut var dessa baserade pa personliga virderingar snarare dn pa profes-
sionsetiska riktlinjer eller andra generella foreskrifter. Trots att det forekom att ba-

de assistansanvindare och assistenter efterfrigade aktiva stallningstaganden fran
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chefshall ansag vissa chefer att det inte var de sjilva utan exempelvis Forsakrings-
kassan som skulle gora bedomningen av sexuella behov, vilket skulle underlitta
chefers implementering av stodet 1 verksamheten. Hur denna typ av bedomning
skulle genomfoéras diskuterades endast pa ett skimtsamt sitt av cheferna, vilket ty-
der pa frigans komplexitet. Med andra ord var alla inte beredda att ta stallning sjal-
va, trots att deras handlingsutrymme och formella position skulle ha tillatit det.
Losningar efterfrigas men helst inte inom deras eget ansvarsomrade, vilket kan tin-
kas handla om osdkerhet grundad 1 bristande kompetens kring sexualitet, men dven
till £6ljd av bristande vagledning i exempelvis LSS-lagen och dess forarbeten.

En stindigt aterkommande fraga var huruvida assistans vid sexuell aktivitet ar en
specifik och sirskild arbetsuppgift, det vill siga om det ska inkluderas som en sjélv-
klar del 1 niraliggande arbetsuppgifter sisom personlig hygien, eller hanteras som
nagot annat. Det forefoll finnas en ganska stor enighet om grinserna for vilka typer
av assistans vid sexuell aktivitet som skulle kunna tankas bli aktuella, nimligen att
ge assistansanvindaren stod 1 for- och efterarbete i samband med sexuell aktivitet,
som assistansanvindaren sedan skulle fa skota pa egen hand. Négra chefer hade pa
olika sitt tagit stillning och organiserat assistans vid sexuell aktivitet, exempelvis
genom ink6ép av hjalpmedel eller genom att utforma riktlinjer kring hur f6r- och ef-
terarbete ska utforas. De hade gjort detta pa ett individuellt plan, det vill siga for
enskilda assistansanvandare dar frigan dykt upp, snarare an i forberedande syfte
och utifran en generell hallning for hela arbetsplatsen.

Sexualitet betraktas saledes snarare som en individuell an en strukturell féreteel-
se. Hir blir den institutionella maktordningen tydlig, satillvida att chefer utifran sina
maktpositioner som just chefer i en verksamhet har maojlighet att fatta beslut som
paverkar bade assistansanvindare och assistenter pa ett satt som enskilda inte alltid
har moijlighet att gora. Ett centralt teoretiskt tema i artikeln ar hur chefers férhall-
ningssitt till att organisera assistans i samband med sexuell aktivitet omgardas av ett
risktdnkande (Rubin 1984/2007) och hur detta leder till en spinning gentemot

LSS:s intentioner om sjalvbestimmande.

Artikel IV: Sexual professionalism: for whom?

Den fjarde artikeln (Bahner 2015b) utgar frin en textanalys av dels uttalanden av
Socialstyrelsens etiska rads utskott rérande socialtjinstomradet (Socialstyrelsen
2011, 2012), dels Forbundet Unga Rorelsehindrades metod- och handbok (Svensk
2011). Artikeln svarar mot fragestallning 3. Trots att etiska radets utskott kan sigas

ha varit ett slags forum for att stimulera diskussioner pa lokal niva om etiska
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dilemman, har det i sina uttalanden om hur sexualitet ska forstas, bemdtas och or-
ganiseras inom personlig assistans inte erbjudit nagon tydlig vigledning. Utskottet
kan dock inte forvantas erbjuda detta, da det inte hade nagon formell radgivande
funktion. Detta ar i sin tur ndgot som darmed fordjupar osikerheten genom att dis-
kussionerna som fors i uttalandena betonar handlingsutrymmets betydelse, dock
utan en grundlig diskussion om dess normativa inslag. Utskottets medlemmar, sa
nir som pa en person, var dock 6verens om att grinsen for assistans vid sexuell ak-
tivitet ska ga dar cheferna ocksa beskrivit den, alltsa vid assistans fore och efter en
sexuell akt som assistansanvandaren far utfoéra pa egen hand. Den andra medlem-
men ansag att aven assistans med sexuell aktivitet kan vara acceptabelt.

Majoriteten av utskottets ledamoter framhaller att det visserligen inte finns ndgra
juridiska hinder for att underlitta genomférandet av sexuella aktiviteter, men att as-
sistenten befinner sig i en utsatt position och i en beroendestillning till f6ljd av an-
stallningsforhallandet, samt att det maste vara upp till den enskilda assistenten att
avgora var dennes grianser gar. Utskottet f6r dock ingen liknande diskussion utifran
assistansanvindarens perspektiv, utan fokus ligger pa vad som kan anses vara ett
professionellt forhallningssatt. Det senare dr visserligen en viktig aspekt, men mot
bakgrund av tidigare diskussioner utifran delstudie 1 dar assistansanvandare upple-
ver en kompetensbrist hos personalen vad giller sexualitet och ibland aven ett
krankande bemo6tande, kan utskottets inriktning tyckas ensidigt och otillriackligt.

I Férbundet Unga Rorelsehindrades handbok fors en mer ingdende diskussion
om komplexiteten i dessa fragor och den inkluderar alla berérda parter, dven om
tokus ligger pa hur assistansanvandares rittigheter till assistans vid sexuell aktivitet
ska kunna tillgodoses pa ett etiskt, respektfullt och professionellt sitt. En slutsats 1
denna delstudie ar att organisationer for assistansanvandare respektive for profes-
sionella har olika fokus i problembeskrivning och darmed i forslag till 16sningar.
Utifran en ansats som inspirerats av kritisk policyanalys diskuterar jag n6dvindighe-
ten av att friligga bakomliggande orsaker till att policyn dr utformad pa detta sitt,
hur den paverkar maktrelationen i praktiken och inflytandet av policy som sadant —

vare sig den dr uttalad eller existerar i form av icke-beslut.
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Kapitel 6. Sanktionerad tystnad: en

slutdiskussion

Som konstaterats i savidl min egen som annan tidigare forskning utgér personlig as-
sistans ett spanningsfilt i skdrningspunkten mellan det privata och offentliga (t.ex.
Egard 2011; Hugemark 1998; Jacobsson 1996). Vad som blir sirskilt tydligt i mina
delstudier ar att denna spanning forstarks nar fragor kring assistans vid sexuell akti-
vitet inkluderas, bland annat pa grund av att sexualitet inte nimns 1 vare sig LSS
eller dess forarbeten och i liten utstrackning i andra typer av material som belyser
personlig assistans i generell bemarkelse. Samtidigt finns skrivningar i LSS om att
assistans ska bidra till mojligheten att leva som andra” (5 § LSS), att insatserna ska
utforas utifran assistansanvindarens sjalvbestimmande, mojliggora delaktighet i
samhallslivet och bidra till ”goda levnadsvillkor” (7 § LSS). De ramar som omger
verksamheten ger med andra ord inte férutsittningar fOr assistansanvandare att pa
ett oproblematiskt sitt uttrycka behov av assistans som stod for sexuell aktivitet
eller for personal att bemoéta och organisera desamma. Snarare verkar de bidra till
att forvirra; for hur ska lagens intentioner tolkas 1 relation till sexualitet, som trots
att det inte ndmns nagonstans, ar en viktig del av livet for manga manniskor, sa
dven for assistansanvindare?

Mina studier visar exempel pa att det emellanat inda sker organisering av assis-
tans vid sexuell aktivitet, mer eller mindre Oppet 1 verksamheten och pa olika sitt.
Tystnad infoér en fraga leder saledes inte nodvindigtvis till att den ar franvarande i
praktiken. Diremot kan tystnaden fa som konsekvens att assistansen utfors pa ett
ostrukturerat siatt och utan insyn av ansvariga, eller att assistansanvindares sexuella
behov inte bemoéts alls mot bakgrund att det saknas forvantningar pa att det ska
goras.

Med utgangspunkt i mina resultat frin delstudierna 1-4 som jag sammanfattat 1
toregaende kapitel kommer jag att 1 detta kapitel besvara avhandlingens 6vergripan-
de fragestallningar, det vill siga vilka forstaelser och virderingar som olika parter
tillskriver sexualitet och hur detta paverkar normer och praktiker, samt forestall-
ningar om, assistans i samband med sexuell aktivitet. Centralt f6r diskussionen ar

min utgangspunkt i ett maktperspektiv med fokus pa hur funktionsmaktordningen
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och professionsmakt samspelar och kan forstés i relation till sexualitetsnormer. Ut-
gangspunkten ligger i den komplexitet som omgardar fragorna, dar de olika ber6rda
parternas behov diskuteras i férhallande till juridiska, relationella och samhilleliga
aspekter, och dir dessa ibland star emot varandra — eller uppfattas gora det. Kapit-
let avslutas med en konklusion av avhandlingens huvudsakliga resultat och implika-

tionet.

Ett behov av assistans vid sexuell aktivitet?

En aspekt som visat sig vara betydelsefull i hur assistans vid sexuell aktivitet be-
skrivs och begripliggbrs av informanterna dr forstaelsen av sexualitet som ett behov
(fr Earle 1999). I delstudierna har assistansanvandare, assistenter och chefer pa oli-
ka satt diskuterat huruvida sexualitet ska forstds som ett grundliggande manskligt
biologiskt behov, vilket dirmed kriver stod, i likhet med exempelvis mat och hy-
gien, eller mer som en form av socialt behov som inte avgor en persons 6verlev-
nad. Om det handlar om det senare kan behovet av assistans som stod for sexuell
aktivitet dirmed forstias som att det skiljer sig mellan olika personer och far anpas-
sas till raidande organisatoriska forutsittningar — med risk att behovet inte kommer
tillgodoses alls (jfr Browne & Russell 2005).

A ena sidan visar resonemanget att forstielsen av sexualitet baseras pa en fore-
stilld dikotomi som antingen biologiskt eller socialt/kulturellt betingat, snarare dn
att betraktas som komplext och bestdende av aspekter pa biologisk savi/ som social
och kulturell niva (jfr Helmius 2004; Lofgren-Martenson 2013; Mansson 2012b;
Weeks 2010). A andra sidan antyder férstdelsen av sexualitet som ett socialt behov
att relationella och moraliska aspekter betonas, vilket 6ppnar upp f6r en mangfald
av praktiker — men diarmed ocksda mojligheter till begransningar beroende pa de in-
blandade parternas individuella virderingar och tillskrivna positioner utifrain exem-
pelvis kon eller dlder (Bahner 2013).

En del av informanterna anser att eventuell assistans som stod for sexuell aktivi-
tet ska forstas som grundat i ett behov, eftersom lagen (LSS) idr utformad med ut-
gangspunkt i att insatserna ska bidra till att tillgodose anvandarnas grundliggande be-
hov (9 a § LSS). Trots att sexualitet inte anges som exempel pa grundliggande be-
hov 1 vare sig lagtext eller forarbeten, sa diskuterar framfor allt assistenter och che-
ter mojligheten att ge och fa assistans 1 samband med sexuell aktivitet utifran denna

formulering.”’ Detta resultat pavisar betydelsen av det professionella handlings-

* Aven Socialstyrelsens etiska rids sociala utskott gér en vidare tolkning 4n vad en strikt rittslig
tolkning troligen skulle resultera i, nir det 1 ett yttrande fran 2012 skriver att ”sexuella behov ...
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utrymmet och hur det tar sig uttryck fran tolkning till praktik och dir personliga
virderingar 4r inflytelserika (Brodkin 2010; Lipsky 1980/2010; Molander & Grimen
2010). Hur personalen tolkar lagen och uppfattar vidden av sitt handlingsutrymme
ar siledes en maktfaktor, da det far konsekvenser for hur praktiken utformas. I lik-
het med resultaten i Giertz avhandling (2012) far personalens definitioner av assis-
tansanvandarna konsekvenser for hur de beméts och praktiken organiseras, i detta
fall gallande sexuella behov (Bahner 2012, 2013, 2015a).

Assistans for att underlitta sexuell aktivitet diskuteras dven i férhéllande till ar-
betsmiljolagen, namligen huruvida det ar mojligt att ha en god arbetsmiljo, framfor
allt ur psykosocialt hinseende, om assistenterna ska assistera i samband med sexuell
aktivitet. En siadan insats, som i forstone framst handlar om assistansanvindarnas
behov och sexliv, upplevs i sjilva verket aven ha att géra med assistenternas sexua-
liteter. Det intressanta dr saledes inte huruvida assistans i samband med sexuell akti-
vitet kan utféras med stod av LSS, det vill siga som en rattighet fOr assistansanvin-
dare. Snarare giller det om assistenterna vill och kan utféra sidan assistans inom ra-
marna for arbetsmiljobestammelser och ett professionellt férhallningssitt, det vill
sdga utan att den egna sexualiteten hamnar 1 fokus. Sexualitet i detta sammanhang
begripliggérs som ett socialt och relationellt fenomen snarare dn som ett indivi-
duellt (jfr Gagnon & Simon 2005), vilket g6r det svart att tala om assistans vid
sexuell aktivitet som enbart en friga som ror endast assistansanvandare och deras
rittigheter.

I detta sammanhang ir karaktiren pa och betydelsen av assistansrelationen viktig
att belysa (jfr Egard 2011), eftersom upplevda beroendeférhallanden och/eller vil-
ken typ av relation som 6nskas, exempelvis at det vinskapliga hallet eller at det mer
distanserade, paverkar hur praktiken utformas och upplevs med avseende pa
sexuell aktivitet (se t.ex. Bahner 2012, 2013; Svensk 2011, s. 44; Socialstyrelsen
2012). Betydelsen av assistansrelationen — oavsett karaktir — har saledes en sarskild
betydelse i férhallande till sexualitet, vilket uppmarksammas dven 1 tidigare forsk-
ning (Earle 1999; Browne & Russell 2005).

Fragan om assistans i samband med sexuell aktivitet kan saledes betraktas som
priaglad av tva aspekter: dels av de generella forutsittningarna som rader 1 arbetet
och som skapar osikerhet och komplexa maktforhillanden pa bade juridiska och
personliga grunder — oavsett om det ber6r sexualitet (Calleman 2009; Egard 2011;
Giertz 2012), dels av de sambhalleliga forestillningarna om sexualitet som nagot pri-
vat och dessutom tabubelagt i forhallande till funktionshinder (McRuer & Mollow
2012; Shildrick 2007a; Shuttleworth 2010). Detta askadliggor ett av avhandlingens

vil rent allmént far anses vara grundliggande minskliga behov”, och dirmed “ger utrymme” att
inbegripas 1 grundliggande behov, trots att det inte omnémns 1 LSS.
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huvudsakliga resultat, nimligen att det inte finns ndgon gemensam forstaelse av vad
assistans 1 samband med sexuell aktivitet egentligen innebar. Mot bakgrund av mo-
dellen for sexuell assistans som presenterades i kapitel 2 (se s. 34) kan sigas att den
torsta delen som ber6r forutsattningar ("Kunskap och erkinnande”) inte ér etable-
rad; det saknas en gemensam kunskapsbas och forstaelse av att detta ar en legitim
fraga att arbeta med inom assistansverksamheten. Denna osikerhet bidrar ocksa till
att mystifiera vad assistans i samband med sexuell aktivitet kan innebdra i praktiken,

vilket ar orsaken till flera av de resultat som kommer att diskuteras vidare i kapitlet.

Behov av integritet — f6r vem?

En forsta sidan fraga handlar om alla de omgivande aspekter som uppfattas komp-
licera hur assistans f6r underlattande av sexuell aktivitet bor forstas och hanteras —
vilket fordrojer diskussioner om hur sadan assistans kan utforas rent konkret. For
aven i de fall da assistansanviandare tar upp behov av assistans vid sexuell aktivitet,
som exempelvis pa- och avklidning i samband med onani, kontextualiseras detta i
termer av erkinnande av dem som sexuella varelser, snarare in som behov av
konkret assistans och hur denna skulle kunna utformas (Bahner 2012). I hand-
boken frin Férbundet Unga Rorelsehindrade diskuteras i relation till detta dven be-
hov av att stirka assistansanvindares kunskaper och egenmakt kring sin sexualitet
(Svensk 2011, s. 58). Dessa exempel kan tolkas pa olika satt; dels som att det upp-
levs som viktigt att fa ett erkdnnande, vilket som nimnts manga ganger saknas, och
dels som en osikerhet eller ridsla att tala om konkreta — och didrmed ocksa mer in-
tima och privata aspekter av sin sexualitet (ibid., s. 54). Nir det giller de mer konk-
reta delarna av modellen aterkommer ofta exempel frin kategorin “Privatliv och
avskildhet”, vilket styrker den sistnimnda tolkningen. Synen pa sexualitet som na-
got privat lyfts aven fram i Kulick och Rydstroms (2015) forskning, dar det dessu-
tom framhalls som ett hinder genom att ridslan att gora fel och kliva 6ver den and-
res integritetsgrians forsvarar diskussionen om konkreta insatser (se aven Browne &
Russell 2005).

I detta sammanhang belyses dn en gang betydelsen av det relationella, nimligen 1
forhallande till integritet. Aven det 4r en diskussion som aterkommer i delstudierna
mot bakgrund av LSS:s skrivningar om att insatserna ska utformas med respekt for
assistansanvindarens integritet (6 §). Det paradoxala i denna typ av diskussioner
blir att assistansanvindare sillan getts utrymme att sjilva formulera vilka behov
kring integritet de har. Istillet har personalen utgitt frin organisationens behov,

sina egna virderingar eller vad de uppfattar vara vedertagna normer om sexuella
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integritetsgranser. Hir tydliggors hur den sexuella socialisationsprocessen ar stin-
digt pagaende och utvecklas i samspel med omgivningen. Enskilda assistansanvan-
dares intrapsykiska script paverkas av personalens forhéllningssitt och kulturella
normer, exempelvis avseende vad som ar att anse som ’normala” integritetsgrinser
kring sexualitet — vilket 1 sin tur kan paverka upplevelsen av maojligheten att kunna
uttrycka sin sexualitet (Bahner 2012).

Vidare synliggors att det i sjilva verket inte enbart dr assistansanvindarnas pri-
vatliv, avskildhet och integritet som det behévs tas hansyn till, utan dven assisten-
ternas — vilket till och med 4r den storsta poiangen 1 etiska radets sociala utskotts
yttrande frin 2012 (Bahner 2015b). Aven om den sexuella socialisationsprocessen
ar individuellt betingad, blir den saledes dven delvis institutionaliserad, det vill saga
organisatoriskt betingad i foérhallande till assistansverksamhetens foérutsittningar.
Detta moijliggors 1 en kontext dir personalen vanligen inte har nagon specifik kom-
petens kring sexualitet och funktionshinder och sillan heller ges kompetensutveck-
ling eller utrymme att diskutera fragorna pa arbetsplatsen (Bahner 2013, 2015a). De
positiva aspekterna av professionalism, nimligen att utmanas i sin moral, sina var-
deringar och forgivettagna forestillningar — vare sig de 4r medvetna eller omedvet-
na — och relatera dem till etik och ett professionellt férhallningssatt, gar forlorat nar
assistans ska karaktiriseras av “anti-professionalism” (Ratzka 2013). Jag ser dérfor i
likhet med Egard (2011, s. 195) behovet av nagon typ av utbildning och handled-
ning for att stirka rattssikerheten i assistansrelationer, nigot som aven Callemans
(2009) diskussioner ur ett arbetsrittsligt perspektiv talar for.

Denna typ av satsningar skulle kunna bidra bade till att stirka assistenters trygg-
het i yrkesrollen och till att paverka enskilda assistenters sexuella socialisationspro-
cesser i en riktning som utmanar funktionsnormativa férestillningar om “normal
sexualitet”. Med andra ord vill jag betona den stindigt pagiende processen i indivi-
ders sexuella socialisation och som sirskilt betingad av organisatoriska forutsitt-
ningar i en assistanskontext. Detta kan tyckas paradoxalt med tanke pa att assistans
utférs i hemmet. A andra sidan har, som mina studier visat (t.ex. Bahner 2013,
2015a), aven avsaknaden av utbildning eller handledning, och chefers tystnad, in-
verkan pa hur assistenter viljer att begripligg6ra, bemota och hantera fragorna. I
torlaingningen paverkar detta dven assistansanvandares sexuella handlingsutrymme.
Den organisatoriska kontexten ska saledes forstas i ett bredare perspektiv an enbart
den traditionella fysiska arbetsplatsen dir chefer och personal befinner sig. Inom
assistanskontexten ar hemmet, dar insatserna utfors, i allra hogsta grad influerat av
institutionella aspekter, aven om det tar sig uttryck pa andra sitt.

Nir det giller min analys att det gar att paverka personalens varderingar genom

den sexuella socialisationsprocessen star den i kontrast till den uppfattning som jag
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uppfattar att etiska radets sociala utskott gor. I yttrandena betonas behovet av att ta
hinsyn till assistenters personliga varderingar i bemotandet och organiserandet av
assistans vid sexuell aktivitet, vilket jag menar ger uttryck for en forstielse som
grundar sig i att varderingar ér fast forankrade hos individen och att enskilda assis-
tenter darfor ska tillitas att avsta fran assistans som de uppfattar st i motsittning
till sina varderingar. Jag hiavdar i motsats till detta att personliga virderingar, som
kan forstas som en del av intrapsykiska script, i allra hogsta grad kan utvecklas med
nya forstielser i det samspel som sker med omgivningen i en kontinuerlig sexuell
socialisationsprocess — pa liknande sitt som en arbetsplatskultur utvecklas.

Att skilja mellan de olika nivaerna av sexuella script ar darfor svart, likasa att se
var grinsen gar mellan en individs sexuella socialisation och socialisationen till en
“bra” assistent eller assistansanvandare. Radslan att forlora sitt arbete respektive sin
assistans, eller att assistansrelationen forsamras, blir pa sa vis del av den sexuella so-
cialisationen. For assistansanvindare paverkas det dven av enskilda assistenters be-
motande, hur chefer viljer att hantera fragan, samt av sambhalleliga normer — med
andra ord ett samspel av sexuella script pa olika nivaer. Detsamma kan sigas for as-
sistenter och chefer: deras enskilda sexuella socialisationsprocesser paverkas av
om/hur de assistansanvindare de arbetar med uttrycker behov av assistans vid
sexuell aktivitet. Normer kring yrkesroll och assistanspraktik utvecklas saledes 1
samspel med sexuella script. Det sexuella dar bade privat och offentligt — och ber6r

bade assistansanvindare och personal.

Assistans vid sexuell aktivitet — 1 praktiken?

Hur erkannande av assistansanvindares sexualitet ska ga till 1 praktiken dr ocksa fo-
remal for skilda uppfattningar. I delstudie 2 ger en assistent exempel pa hur hon ge-
nom sitt bemotande ansett sig bejaka assistansanvindarnas sexuella uttryck och
bidra till “en omgivning som tillater intimitet” (se tabell 1, kapitel 2) genom att i po-
sitiva ordalag kommentera pornografiskt material som lag synligt i hemmet — me-
dan en annan assistent berittar om ett tillfille da hon ignorerade en assistansanvan-
dares tal om sina sexuella behov pa grund av osikerhet och oro for att det skulle
kunna innebara utékade arbetsuppgifter (Bahner 2013). En assistent som siger sig
vara beredd att assistera i samband med sexuell aktivitet villkorar det med att hon
maste fa det tillsagt av sin chef eller hemsjukvarden — som en legitim arbetsuppgift
(ibid.). Férutom att exemplen belyser assistenters handlingsutrymme och olikheter 1
synen pa hur sexualitet ska bemotas, bekriftar de senare exemplen dven de arbets-

rattsliga aspekter som Calleman (2009) diskuterar, namligen osidkerheten som ska-
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pas av flexibiliteten kring vilka arbetsuppgifter som ingar i ens arbete. Denna osa-
kerhet tycks bli annu storre nir det handlar om sexualitet.

Andra exempel visar pa overenskommelser om hur privatliv och avskildhet ska-
pas pa ett satt som bade assistenter och assistansanvindare ar bekvima med, exem-
pelvis genom diskreta signaler — medan andra assistenter inte ens dr redo att borja
diskutera sadan assistans, an mindre utféra den, utan anser att deras arbetsplats (det
vill saga assistansanvandarens bostad) ska vara fredat fran sexuella uttryck (Bahner
2013). Det finns dven exempel pa fall dar assistenter ar positivt installda, men dar
assistansanvindare dnda upplevelser hinder att utéva sin sexualitet med hansyn till
hur det paverkar assistenters arbetsfoérhallanden (t.ex. Bahner 2012, s. 346f). Assis-
tenters arbetsforhallanden ar saledes ingen privatsak utan dven nagot som assistans-
anvindare kan valja att ta hinsyn till i hanteringen av sina sexliv.

Olika uppfattningar om hur assistansanvindares sexualitet bejakas utifran ett
professionellt forhallningssatt och hur arbetets organisatoriska forutsittningar pa-
verkar detta aktualiseras saledes dven i1 det hir sammanhanget och far skilda bety-
delser beroende pa vilka delar av modellen som ber6rs. Utan gemensamma grinser
och definitioner vidgas personalens handlingsutrymme med skilda konsekvenser
tor assistansanvandare beroende pa vem som arbetar for dem (Bahner 2012, 2013,
2015a; jfr Anderberg 2007 och Egard 2011).

Aven i delstudie 3 framkommer hur olika chefer hanterar dessa fragor. Vissa har
tagit fasta pa assistansanviandarnas behov av stod, exempelvis genom inkép av
hjalpmedel till ndgon som uttryckte behov av att triffa en sexpartner, medan andra
inte ansett att denna typ av fragor faller inom deras ansvarsomrade (Bahner 2015a).
I chefernas diskussioner om vinjetterna som handlade om assistans i samband med
konsumtion av pornografi via dator respektive deltagande 1 ett socialt sammanhang
dir mojligheten till sexuellt umginge uppstod, diskuterades till en bérjan att sadan
assistans liknar annan typ av intim assistans som inte har med sexuell aktivitet att
gbra och att det darfor kan anses vara acceptabelt. I slutet av diskussionerna fram-
térdes dock oro for de inblandades val och ve som avgorande for att sidan assis-
tans trots allt inte kunde tillitas utan tillrackliga férberedelser ("Kunskap och er-
kiannande”), nagot som fa chefer hade arbetat med — vilket kan vara en anledning
till att efterféljande delar i modellen inte aktualiserats.

Avsaknad av kunskaper om sexualitet betraktas som en riskfaktor men atgardas
sillan mer an pa administrativ niva (jfr Power 2007). Dirmed fokuseras ocksa 1
torsta hand pa negativa risker dn positiva méjligheter (jfr Lupton 1999). Forstaelsen
av sexualitet som ett riskfyllt fenomen i denna kontext bidrar saledes till att assis-
tansanvindare visserligen erkdnns som sexuella men i praktiken inte ges forutsitt-

ningar att utova sin sexualitet, da assistenter inte heller ges forutsittningar att arbeta
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med det. Genom att erkdnnandet vilar pa en forstaelse av assistans for att underlit-
ta sexuell aktivitet som en riskfylld aktivitet, sa betraktas aven uppmirksammandet
av frigorna som en risk i sig (Rubin 1984). Riskperspektivet inlemmas pa sa vis i
personalens sexuella socialisationsprocesser och paverkar praktikens utformning,
som ofta blir begrinsande for assistansanvindarnas mojligheter att utova 6nskad
sexuell aktivitet — eller att ens satta ord pa sadana behov.

I etiska radets sociala utskotts uttalanden (Socialstyrelsen 2011, 2012) gir det att
skonja en motsvarande tendens. Deras uttalanden utgar fran tva konkreta situatio-
ner: assistans vid onani respektive for att kopa sexuella tjanster i Danmark (dar det
ar lagligt), men dir fokus ligger pa att hinsyn maste tas till assistenters kinslor, per-
sonliga virderingar och integritet. Den konkreta assistansen berors endast kort av-
seende att sla telefonnumret och ledsaga assistansanvindaren till den prostituerade,
medan storsta delen av diskussionerna 1 bada uttalandena uppehaller sig vid mora-
liska och etiska aspekter i férhallande till vad som kan anses vara ett professionellt
torhallningssitt, samt fragor kring assistenters arbetsforhillanden och arbetsmiljo.
Assistansanvandarnas behov — det som utgor grundfragan — hamnar i skymundan
(Bahner 2015n).

Med andra ord erkidnns assistansanvandare som sexuella subjekt, samtidigt som
erkinnandet kompliceras av riskfaktorer som aktualiseras dd det ska omsattas i
praktiken. Dirmed reproduceras det i tidigare forskning uppmarksammade kinne-
tecknet for assistanspraktiken; att kunna hantera den svara balansgangen eller di-
lemmat i att lata assistansanvindaren utova sitt sjalvbestimmande nir assistenten
har en annan uppfattning om hur den aktuella situationen bist bor hanteras (An-
derberg 2007; Larsson & Larsson 2004). Exemplen tydliggor komplexiteten i Inde-
pendent Living-ideologin; a ena sidan en forstielse av assistansrelationer som mo-
raliskt och normativt betingade, 4 andra sidan ett motstind mot att mojliggora for
personalen att problematisera sina virderingar genom exempelvis gemensam ut-

bildning.

Var gir gransen?

Resultaten fran de fyra delstudierna ger stod for tidigare forskning som empiriskt
har undersékt hur assistans vid sexuell aktivitet hanteras 1 Storbritannien (Earle
1999) och Australien (Browne & Russell 2005). Nagot som betonas bade i denna
torskning och som framkommer i mina egna studier ar en skillnad mellan att assiste-
ra med respektive att engagera sig i assistansanvindarens sexuella aktiviteter, dar det
torstnamnda framstills som det acceptabla arbetssittet (assisting with respektive enga-
ging in enligt Mona 2003). Att vara ett manskligt hjalpmedel, vilket ar det sitt som
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assistans ofta beskrivs (se t.ex. Larsson & Larsson 2004), kan alltsa sigas vara av-
gransat fran sexuell aktivitet, eftersom det upplevs handla om ett engagemang —
som riskerar att ga 6ver det professionellas grins. Assistenter r inte ersittning for
sexualhjalpmedel, diremot méjligen i anvindningen av dem; det vill sidga att assistera
med. Exakt var grinsen dras diremellan dr en komplex friga som troligtvis tolkas pa
olika sitt beroende pa assistansrelation, precis som i forhallande till andra typer av
assistanssituationer, det vill saga utifrin vilka specifika behov som assistansanvan-
darna har och hur langt assistenterna dr beredda att ga (jfr Calleman 2008a). I detta
sammanhang ar det relevant att beakta LSS:s intentioner om att assistans ska utfor-
mas utifran individens 6nskemal och behov — med andra ord kan standardiserade
former av assistans svarligen slds fast. Var grinsen gar skiljer sig darfor sannolikt ar
for enskilda assistansanvindare och assistenter, samt i olika assistansrelationer —
precis som det kan se ut nir det giller andra typer av assistansinsatser.

Att min analys bekriftar resultat fran internationell forskning tyder pa en domi-
nerande diskurs om sexualitetens (icke-)plats inom personlig assistans. Aven i Dan-
mark, dir det finns en storre tydlighet i policy och dven specifika verksamheter som
arbetar med st6d for att underlatta sexuell aktivitet, dras grinsen pa samma sitt; det
vill sdga att den ordinarie personalen i funktionshinderverksamheterna ger stod for
att serviceanvindarna sedan ska kunna utféra 6nskad sexuell aktivitet pa egen hand
och 1 enrum (Kulick & Rydstrém 2015). Kanske kan den dominerande diskursen
aven bero pa att Independent Living-rorelsen varit forhallandevis tystlaten i fragor-
na. Aven om pionjiren Adolf Ratzka skrev om det 1998, var det i mer allminna or-
dalag och det ledde inte heller till nagra konkreta atgirder, mig veterligen.

En anledning till det senare kan handla om att de ledande aktorerna frimst fére-
tritt personer med enbart rorelsehinder och som kanske dessutom inte har haft be-
hov eller 6nskemil om denna typ av assistans. En relaterad aspekt som maste tas i
beaktande avseende mina resultat ér att en foérhallandevis stor andel av assistansan-
viandarna i min studie levde i parférhallanden och darfér kanske inte hade lika stort
behov av stod fran yrkesverksamma assistenter i sin sexuella aktivitet (jfr Liddiard
2014). Detta faktum kan bidra till att det ar just aspekter som ber6r erkinnande,
privatliv och avskildhet som ér centrala i mina studier, jamfort med exempelvis
Kulick och Rydstréms (2015) studie, dar informanter med mer omfattande behov
av assistans vid sexuell aktivitet undersékts och dar mer konkreta fragor avseende
sexuell aktivitet darfér hamnat i fokus. I Danmark finns ocksa méjligheter till mer
omfattande stod, exempelvis till personer som inte kan genomféra sin onskade
sexuella aktivitet enskilt trots stod 1 forberedelser, exempelvis av sa kallade seksual-
vejledere. For svenska assistansanvindare i liknande situationer finns i dagslaget inga

tormella alternativ och det dr inte heller nagot som har undersokts 1 avhandlingen.
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Det idr dock ett tema som framtida forskning om rittigheter och praktiker for
sexuellt stod i funktionshinderverksamheter for olika malgrupper skulle kunna ta

sig an.

Den osynliga (a)sexualiteten

Det finns en samstimmighet i mina delstudier om att rérelsehindrade assistansan-
viandares sexualitet dr timligen osynliggjord och idr ett tabubelagt amne — bade i
sambhallet i stort och i assistansverksamheter. En orsak till detta dr att samspelet
mellan funktionsmaktordningen och normalitetskonstruktioner kring sexualitet
(re)producerar forestallningen om personer med rérelsehinder som asexuella (Lund
& Johnson 2014; Milligan & Neufeldt 2001; Wilkerson 2011). Denna forestillning
bottnar i dominerande diskurser och ideal om vem som uppfattas som sexuell och
attraktiv, samt hur “normal” sexuell aktivitet ska utdvas. Assistans i samband med
sexuell aktivitet utmanar dessa normer och forestillningar (se dven Earle 1999).

Dessa normalitetskonstruktioner reproduceras pa olika nivaer och konsekvensen
1 verksamheterna 4r bland annat kinslor av oro, osikerhet och ambivalens. Pi indi-
vidniva moter vi assistansanviandare som uttrycker ambivalens mellan att a ena si-
dan vilja erkinnas som sexuella subjekt/objekt och 4 andra sidan ha internaliserat
torestallningar om att deras sexualitet inte bor uttryckas alls, eller att de helt enkelt
inte vill uppfattas ha en sexualitet som kriver speciallésningar (Bahner 2012). For
dem som inte har behov av assistans vid sexuell aktivitet kan en storre uppmark-
samhet av sexualitet leda till att de istillet uppfattas som avvikande av anledningen
att de znte Onskar sidant stod. Hur sexualitet och sexuella behov diskuteras dr med
andra ord en inflytelserik aspekt i hur assistansanviandare uppfattar mojligheten till
stod.

Nir det galler personalen finns hos vissa assistenter en ambivalens mellan att a
ena sidan utfora assistans i enlighet med assistansanvindarnas onskemal om stod
vid sexuell aktivitet och 4 andra sidan uppleva siadana arbetsuppgifter som riskfyllda
ataganden, eftersom vissa assistenter uppfattar att arbete med sexualitet kan leda till
att de stigmatiseras som prostituerade av sambhillet (Bahner 2013). Cheferna ut-
trycker oro Over att organisering av assistans vid sexuell aktivitet kan leda till 6ver-
grepp, bade gentemot assistansanvandare och assistenter och att dessa situationer
darfor ar att betrakta som arbetsmiljorisker, framfor allt eftersom assistenters psy-
kiska arbetsmilj6 kan paverkas negativt (Bahner 2015a). Cheferna anser vidare att
det ar riskfyllt ur ett juridiskt perspektiv, eftersom det inte finns nagra uttryckliga

rattsregler eller riktlinjer for huruvida de verkligen far lov att organisera assistans
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vid sexuell aktivitet. Med andra ord ar synen pd sexualitet praglad av ett riskpers-
pektiv baserad pa ridslan att assistans for att underlitta sexuell aktivitet kan leda till
nagot oférutsett, farligt och riskfyllt (jfr Rubin 1984), vilket understryks av det
otydliga rattsliget och avsaknaden av nationella riktlinjer eller liknande.

Socialstyrelsens etiska rads utskott f6r sociala fragor ger viss vigledning som tar
sikte pa att det zzfe kan anses vara olagligt for personalen att utféra assistans vid
sexuell aktivitet (Socialstyrelsen 2012). Detta konstaterande kompliceras dock av att
uttalandet daven innehaller diskussioner som problematiserar sadana arbetsuppgifter
genom att betona betydelsen av att ta hiansyn till assistenters (negativa) kianslor och
viarderingar kring att arbeta med sexualitet. Med andra ord bekriftar — och kanske
till och med bejakar — diskussionerna i uttalandet de kanslor av oro och osikerhet
som informanterna i delstudie 1-3 ger uttryck for, sarskilt med avseende pa grins-
dragningen mellan att engagera sig i respektive att assistera med. Detta gor att be-
rorda parter sjilva maste ta dessa beslut, vilka de dessutom uppmuntras att gora
med hinsyn till det enskilda fallets karaktir. Ytterligare en betydelsefull omstandlig-
het i detta sammanhang ar att utskottets uttalanden inte dr normerande policy och
att det inte finns nagon annan sadan 6verhuvud taget. Tystnaden ir darfér komp-
lex; det gors visserligen uttalanden, som troligen inte ar sarskilt vilkanda ute i verk-
samheterna, moéjligen pa grund av att de inte har formen av vagledande allmanna
rad — och osakerheten bestir dirmed.

Tystnaden som omger fragan om huruvida assistans vid sexuell aktivitet dr en le-
gitim insats ar saledes en grundliggande forutsattning f6r hur praktiken gestaltar sig
(fr Shildrick 2007a). Den aterfinns pa alla nivaer, vilket leder till att de forestall-
ningar som den bar pa stindigt reproduceras i en ond cirkel. Nir assistansanvinda-
re inte vagar uttrycka sina behov av assistans vid sexuell aktivitet bidrar tystnaden
till att personalen inte tror att det dr en fraga av betydelse fOr assistansanviandare.
Nir cheferna inte belyser fragan i personalgruppen — exempelvis vid introduktion
av nyanstillda, genom kompetensutveckling eller via riktlinjer for arbetsplatsen — s
bidrar det till att personalen inte vet hur den ska hantera fragor frian assistansanvin-
dare (om de ens stills) och att eventuellt behov av sadan assistans osynliggors. Per-
sonalens tystnad bidrar i sin tur till att assistansanviandare blir osikra pa om de kan
be om assistans vid sexuell aktivitet och hur 6nskemalet i sd fall kommer att tas
emot. Otydligheten i LSS och avsaknaden av annan fér andamalet normerande po-
licy bidrar vidare till att alla parter dr osakra huruvida assistans vid sexuell aktivitet
ar moijligt att arbeta med — och den onda cirkeln sluts aterigen.

Dessutom bidrar intim diskriminering (Emens 2009) till begrinsade maoijligheter
tor vissa assistansanvindare att utOva sina sexualiteter pa Onskat sitt, exempelvis

genom att det inte ar maojligt att beviljas en storre lagenhet fOr att kunna ha ett extra
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rum fOr assistenten och diarmed littare skapa avskildhet an vad fallet dr 1 en mindre
ligenhet (Bahner 2012). Hur assistansverksamheten utformas for enskilda individer
paverkas med andra ord dven av samhilleliga normsystem, maktordningar och poli-
tik som inte explicit ber6r fragan om personlig assistans vid sexuell aktivitet. I detta
sammanhang ir det tidigare nimnda uttalandet av Adolf Ratzka (1998) relevant att
ta i beaktande, nimligen att en férutsittning for ett familjeliv och sexliv i grund och
botten handlar om en fungerande assistans. Det sexuella medborgarskapet som
Weeks (1998) och Richardson (2000) talar om maste saledes ses ur ett bredare pers-
pektiv dn enbart relaterat till frigor som ber6r sexualitet specifikt. Med Wilkersons
(2011, s. 195) ord ar det ocksa nagot som genomsyrar varandet i samhallet i stort —
nagot som i avhandlingens kontext maste forstas 1 relation till att vara funk-
tionshindrad i ett funktionsnormativt samhille. Det sexuella aterfinns i manga delar
av vardagen — likaval som det vardagliga 1 manga avseenden utgor forutsattningar
tor det sexuella (Emens 2009). Som flera informanter i delstudie 1 lyfter fram hand-
lar det om alltifran privatekonomi till kollektivtrafik (Bahner 2012).

Genom den intima diskrimineringen (Emens 2009) osynliggors inte endast assis-
tansanvandares sexuella subjektivitet, utan dven de forestallningar som bidrar till att
de forvantas vara asexuella. Vad tystnaden och osynligeg6randet bidrar till 4r med
andra ord en komplex fraga. Fa personer skulle kunna anklagas for att aktivt mot-
verka erkinnandet av assistansanvindares sexuella behov, men det ir lika fi som
aktivt verkar for det (jfr Browne & Russell 2005; Kulick & Rydstréom 2015). Tystna-
den, eller rattare sagt olika aktorers sitt att uppritthélla den, kan ha flera orsaker; en
taktisk osidkerhet om vad som giller; en personlig virdering hos personal om att det
finns andra, viktigare fragor att hantera inom assistansverksamhet, eller en omedve-
tenhet om fragornas existens. Vidare kan omedvetna (icke-)handlingar bero bade
pa den enskildes intrapsykiska script och samhilleliga diskursers inflytande. Men
oavsett om osynliggbrande och tystnad beror pa en omedveten passivitet eller en
medveten aktivitet, fir det konsekvenser fOr assistansanvandarna. Diarmed blir an-
svarsfraigan mer diffus, vilket ger utrymme fOr cheferna att nfe ta ansvar for fragan
och resulterar i att fragorna inte heller erkinns (Bahner 2015a). Detta mojliggors av
att sexualitet ar ett svardiskuterat damne Overhuvud taget i sambhallet, vilket blir
mirkbart exempelvis genom att sexuella problem ofta térknippas med skamkanslor
och tabun (Elmerstig 2012).

Ansvarsfragan giller lika mycket policyaktorer, som genom att znfe utforma poli-
cy eller andra typer av rad och riktlinjer till stéd f6r verksamheterna bidrar till att
bevara status quo (jfr Emens 2009). Darmed ir franvaron av policy ocksa att anse
som en policy i sig — och som ett direkt maktutovande (Bacchi 1999). En viktig

slutsats dr saledes att dven icke-handlingar ér att betrakta som handlingar som far
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bade diskursiva och materiella konsekvenser for berérda aktérer (Hill 2007), inte
minst for assistansanvandare. Tystnaden kan saledes betraktas som en mekanism,
verksam pa flera nivaer och av flera anledningar, som bidrar till en tendens av osyn-
lige6rande — en sanktionerad tystnad. Detta visar hur funktionshinder som kategori
anvinds av olika aktorer for att legitimera ett visst satt att forsta, bemota och hante-
ra assistans vid sexuell aktivitet (jfr Kafer 2013). Men det belyser ocksa att funk-
tionshinder maste forstis som relationellt, relativt och kontextuellt, vilket stiller
krav pa politiska atgarder for att samhallet ska vara anpassat for en storre variation
av stodbehov (Tessebro 2004). Tystnaden kan saledes forstas som att den motver-
kar just mojligheten av att uppna ett sadant tillstind.

Ett falt av motsattningar

Vad som blir tydligt i ett Gvergripande perspektiv av studiens delar ar att fenomenet
assistans som stod for utévande av sexuell aktivitet ar ett falt av motsattningar. Det
handlar om motsittningar inom individer, 1 relationer mellan individer samt mellan
aktorer 1 olika institutionella positioner. I detta avsnitt ska jag diskutera de tva sist-
nimnda relationerna.

En forsta motsittning uppstar i relationen mellan assistansanvindare och assis-
tent mot bakgrund av Independent Living-ideologins syn pa professionalism. Mot-
standet fran assistansanvindarnas sida kan forklaras med att det ur deras perspektiv
finns en ensidig fokusering pa professionell kunskap och att den enbart ar ett red-
skap for maktutévning och kontroll — istillet f6r som ett mojligt redskap aven for
omsorg, hjalp och stéd (Hugemark 1998). Fran assistenters perspektiv handlar det
istallet om att uppvirdera yrket och de kunskaper som kravs for att kunna utféra
assistans pa ett dndamalsenligt sdtt, utan att assistenters arbetsvillkor forbises
(Christensen, Guldvik & Larsson 2014).

I detta falt kan assistansanvandares eventuella 6nskemal om att fa uttrycka sin
sexualitet krocka med assistenters 6nskemal om goda arbetsfoérhallanden. Det kan
exempelvis handla om att assistansanvindaren ar en ensamstiende man med behov
av stod for att kunna onanera, och assistenten en ung kvinna som inte getts forut-
sattningar att bemota och arbeta med sexualitet, exempelvis genom introduktion
eller handledning, vilket kan leda till att bada parter upplever sig forférdelade, miss-

forstidda eller krinkta."' Denna typ av genusaspekter har uppmirksammats bade i

* Detta exempel har dterkommit i flera delstudier, bide genom informanternas egna erfarenheter
av sadana situationer och som ett sd kallat extremfall (Pomerantz 2013), som anvinds for att for-
klara varfor assistans vid sexuell aktivitet dr en komplex och svarhanterad situation. Exemplet kan
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mina studier och i tidigare forskning (dock inte i relation till sexualitet, se t.ex.
Gough 1994; Selander 2013). Eftersom assistentyrket ar kvinnodominerat ar genus-
aspekter, och hur de relaterar till sexualitet, fragor som i framtida forskning bor un-
dersckas narmare.

Motsattningen uppstar inte i ett vakuum utan 1 en kulturell och samhillelig kon-
text, dar unga kvinnor betraktas som utsatta 1 relation till aldre man (Bahner 2013,
2015a; se aven Sorensdotter 2013). Motsittningen bestar saledes bade 1 hur aktorer-
na begripliggér situationen utifran sina respektive intrapsykiska script, exempelvis
avseende moral, virderingar och tidigare erfarenheter, samt hur problemformule-
ringen dirav utvecklas — i detta fall som en riskfylld situation snarare an en mojlig-
het till sexuellt stéd (jfr Rubin 1984). I denna motsittning syns relationen mellan
den kontinuerligt pagaende sexuella socialisationsprocessen och strukturella makt-
férhillanden (Gagnon & Simon 2005; Rubin 1984/2007). Vilka insatser som fore-
stalls eller uttrycks vara acceptabla att utfora maste med andra ord forstas dven i ett
samhallsperspektiv.

Kirleksnormen, en forstielse av sexualitet som nira kopplad till kirlek (jfr Gun-
narsson 2013), kan vara en forklaring till svarigheten att se stod med sexualitet som
enbart en arbetsuppgift — eller ’en teknisk fraga frikopplad fran kinslor” som etiska
radet uttrycker saken (Socialstyrelsen 2012). En annan inflytelserik norm ar tva-
samheten enligt vilken det ar enklare att assistera ett par 4n en ensam person, sar-
skilt om det giller en ensam man och assistenten ar kvinna, eftersom assistenten in-
te pd samma sitt riskerar att objektifieras sexuellt nir paret i fraga riktar sin sexuella
uppmarksamhet mot varandra (Bahner 2013). Hir synliggors att normer om sexua-
litet som beskrivs i Rubins (1984) sexuella virdehierarki fortfarande ar aktuella.

Aterigen synliggors dven den svirbeddmda grinsen mellan att “assistera med”
respektive att “engagera sig i’ den sexuella praktiken. Vidare krivs en forstielse ur
ett maktmedvetet genusperspektiv, dir assistenters motvilja att komma fér nara
sexuella situationer i sin yrkesroll kan forstas mot bakgrund av att leva 1 ett samhal-
le dar kvinnor sexualiseras och utsitts for sexuella trakasserier och vald 1 hogre grad
in min. De grinser som kanske kan vara svira att uppritthalla i samhillslivet kan
vara littare att hantera i arbetet, dir assistenter kanske ocksa kan anvinda sin pro-
tessionsmakt i detta syfte, det vill siga som motmakt.

En annan motsittning relaterar till den organisatoriska kontexten. I sin institu-

tionella roll har chefen ansvar f6r bade assistansanviandares och assistenters behov,

uppfattas som problematiskt da det riskerar att reproducera framfér allt konsstereotyper, men jag
viljer inda att inkludera det eftersom det dr empiriskt belagt och belyser den utsatthet som assis-
tenter som dr kvinnor kan uppleva i sitt arbete, vilket naturligtvis speglar den bredare kontexten
av konsojamlikhet 1 samhillet.
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samt att arbetsalliansen dem emellan ar bra eller 1 varje fall tillfredsstillande (Huge-
mark & Wahlstrém 2002; Wolmesjo 2005). Har uppstar en liknande motsittning
mellan LSS och arbetsmiljélagen som 1 foregaende relation, det vill siga att chefen
har att utforma sin verksamhet utifran bade LSS och arbetsmilj6lagen med utgangs-
punkt frin de rattigheter som lagstiftningen ger assistansanvindare i det forsta fallet
respektive assistenter 1 det andra fallet. Chefens ansvar bestar i att bedriva en verk-
samhet som foljer gillande lagstiftning och dir insatserna utfors pa ett rattssakert
satt. Utan formell viagledning kring huruvida assistans vid sexuell aktivitet ar en juri-
disk mojlig insats att utforma och hur detta i sa fall kan goras pa ett rattssakert sitt,
limnas chefer att sjilva fatta detta beslut. Beroende pa hur deras relation till assis-
tansanvindare och assistenter ser ut samt de senare parternas inbordes relation, sa
kan det uppstd delikata intressemotsittningar, vilket 4r det som utmairker denna typ
av chefskap (Wolmesjo 2009). Chefen navigerar mellan sina egna varderingar, de
individuella behoven i verksamheten och juridiska normsystem.

En viktig maktaspekt handlar om att cheferna har ett tolkningsforetride som pa-
verkar de enskilda assistansanvindarnas och assistenternas villkor mer dn chefernas
egna, eftersom det inte r6r deras egen sexualitet pa ett lika konkret sitt. Medan det
tor assistansanvandare och assistenter handlar om personliga grinser kring sexuali-
tet och integritet, sa blir det for cheferna inga personliga konsekvenser pa samma
satt, aven om de professionella konsekvenserna kan bli storre da de 1 egenskap av
chefer ar ytterst ansvariga for verksamheterna.

Ur ett samhallsperspektiv uppstar motsattningen mellan att utforma lagar, politik
och policies som ser till medborgarnas generella valfiard respektive till individens
moijlighet till 6nskad sexuell praktik, det vill sdga fraigor om sexuellt medborgarskap
(fr Richardson 2000; Weeks 1998). Assistenter och chefer kan dock svarligen ta
ansvar for dessa fragor i praktiken eftersom de ligger pa en hogre beslutsniva, annat
an genom att forsoka arbeta pa ett sitt som de enligt sitt yrkesmissiga handlingsut-
rymme anser vara mest andamalsenligt, men med varierande resultat for assistans-
anvindarnas del (Bahner 2013, 2015a). For assistansanvindare far det siledes kon-
sekvenser pa ett personligt plan, det vill siga huruvida de ges méjlighet att utéva sin
sexualitet pa ett for dem Onskvirt satt (Bahner 2012) och darigenom kan utéva sitt
sexuella medborgarskap (Nussbaums 2000).

Att ga fran erkdnnande av sexuella rattigheter till att mojligeora att de ocksa ska
kunna praktiseras ar dock ingen enkel sak (Richardson 2000). Pa grund av bland
annat en historisk repressiv statlig styrning och kontroll av sexualiteten hos perso-
ner med funktionsnedsittningar (Engwall 2001), sa blir det en prekir etisk fraga
och dirmed en delikat avvigning i vilken utstrickning och omfattning som staten

bor eller ska ingripa — och 1 sa fall pa vilket satt. Det hir omradet tillhér det mest
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privata och integritetsnira for manga och ar kanske det enda som ir fredat fran den
kontinuerliga och ingripande bedémningen som sker i anséknings- och omprév-
ningsprocesser av personlig assistans (se t.ex. Westberg 2010a). Tystnaden kring
sexualitet dr saledes mangbottnad och inte endast av ondo. Maktaspekten i policy,
bade genom icke-handlingar och beslut som ingriper i det privata, blir dirigenom
synlig, kanske sarskilt 1 detta fall da det sa tydligt handlar om virderingar. Det blir
da svart att ge definitiva svar pa hur det bor eller ska vara, vilket ytterligare kompli-
ceras av att forstaelsen av sexualitet ar kontextuellt betingad och (re)konstrueras pa
individuell, interpersonell och kulturell niva.

A andra sidan kan en tolkning av Nussbaums (2006) férmagemodell innebira att
personlig assistans utifran L.SS:s mandat ska frimja assistansanvindares férmagor
att utova sin sexualitet pa ett sitt som de sjalva 6nskar (naturligtvis sa linge det inte
skadar ndgon annan) — snarare dn att det finns en policy som foreskriver pa vilket
satt det ska ske, da det riskerar att ske utifran en forestalld “normal” sexuell praktik
(Shildrick 20072). Genom ett sadant fokus kan uppmirksamheten riktas mot den
konkreta sexuella praktiken och hur behov kan stdodjas, snarare dan att fastna i ett
abstrakt rittighetstinkande, vare sig det handlar om assistansanvandares behov av
stod att formulera sina behov, assistenters behov av kompetensutveckling eller att
chefer fortydligar ansvar och grinser. Dirigenom tillerkdnns det sexuella medbor-
garskapet 1 praktiken och relevanta aspekter pa individuell, relationell, organisato-
risk och kulturell niva kan beaktas.

I grund och botten ir det en etisk fraga om vem som har ritt att sitta grinser for
en annan manniskas sexuella praktik, bade 1 fraga o7 och hur denna sexualitet ska
eller bor utovas, vilket anknyter till diskussionen tidigare i kapitlet om hur sexualitet
begripliggérs. A ena sidan ser vi hur tystnaden om sexualitet i 1.SS och funktions-
hinderpolitik férsvarar for yrkesverksamma i forstaelsen av hur arbetet med dessa
tragor skulle kunna organiseras och utformas, eller ens a# sa kan ske, vilket riskerar
att reproducera normen om assistansanvindare som asexuella. Mot bakgrund av att
assistenter sillan har utbildning kring sexualitet och funktionshinder eller fatt moj-
lighet att problematisera sina virderingar pa ett systematiskt sitt 1 syfte att utveckla
ett professionellt forhéllningssitt, far en mangfald av virderingar fritt spelutrymme.

A andra sidan finns risker med att ett sexuellt medborgarskap omgirdas av styr-
ning och kontroll som inkriktar pa den enskildes integritet och sjalvbestimmande.
Vad bestar adekvat kompetens kring dessa frigor 1 — och vem ska definiera det?
Fragan ar om det ar mojligt att astadkomma en balans mellan Independent Living-
ideologins “anti-professionalism” och behovet av att utveckla ett etiskt och ritts-
sakert professionellt forhallningssatt. Den tydligaste vigen framat ar enligt min me-

ning att detta sker i dialog mellan funktionshinderrorelsen, yrkesforetridare och
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myndigheter. Vigledningen frin danska Socialstyrelsen (2012) utgéor ett exempel pa
hur det i praktiken &an goras och det finns sikerligen fler exempel som kan inspi-
rera till igangsittandet av en policyprocess, inte minst Férbundet Unga Rorelse-
hindrades handbok.

Inom forskningen talas det om att policy konstruerar grupper som virdiga och
ovardiga (t.ex. Ingram & Schneider 2005). I min studie aktualiseras denna fraga sna-
rare inom den grupp som har definierats som vardig genom att det hir finns ett be-
gransat utrymme for vad som dr mojligt f6r assistansanvandarna att erhalla: vardiga
respektive oviardiga insatser.

En relevant fraga i sammanhanget dr hur vi ser pa sexualitetens plats i valfarden.
Finns det nagra legitima argument ot att inkludera stod kring sexualitet som en na-
turlig del i samhallets omsorgs- och serviceinsatser? Om vi ar Overens om att man-
niskan dr en sexuell varelse, dven i egenskap av omsorgs- och servicetagare — ett
erkinnande av sexuellt medborgarskap — maste inte da ocksa kunskaperna finnas
tor att professionellt kunna bemaota och arbeta utifran denna forstaelse, det vill siga
tor att praktisera sitt sexuella medborgarskap? Det dr en friga som torde vara av

intresse for alla berorda parter.

Konklusion

Ett av avhandlingens huvudsakliga resultat ar att tystnaden kring assistans for att
underlitta sexuell aktivitet finns pa alla undersékta nivaer och uppvisar liknande
monster 1 alla fyra delstudier. Bredden i mina studier bidrar saledes till att forsta
komplexiteten pa ett sitt som inte blivit belyst tidigare. Tystnaden reproduceras
standigt genom olika processer — medvetna savil som omedvetna — och far konsek-
venser i den praktiska verksamheten for alla berorda parter, framfor i form av osa-
kerhet, vilket 1 sin tur legitimeras av tystnad pa policyniva. Den dterkommande fra-
gan om var gransen gir mellan att assistera med och att engagera sig 1 fir saledes
inget tydligt svar. Detta bidrar till framvixten av lokala initiativ som forsoker fylla
luckan och finna legitimitet for sina valda forhallningssitt. Darigenom forstirks
dock samtidigt komplexiteten, eftersom det baddar f6r en mangfald av forstaelser
och hanteringssatt. Hiri berors ocksa en av LSS kirnfragor, namligen den overgri-
pande rattighetsdiskursens relation till den individbaserade praktiken. Diskrepansen
mellan ideal och praktik som diskuterats sedan assistansreformen sjosattes stills pa
sin spets i dessa frigor om hur st6d kring sexuell aktivitet kan och bor utformas.
En annan genomgdende aspekt handlar om strivan efter normalitet. Ingen vill

hamna utanfoér den sexuella normalitetens grins, varken som assistansanvandare
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eller yrkesverksam. Det finns en pataglig spianning i forestallningen om att person-
lig assistans som yrkespraktik, som vanligtvis inte kodas som sexuell, i sjilva verket
inkluderar situationer dir sexualitet maste tas hansyn till. Detta utmanar de veder-
tagna sexuella scripten pa alla nivier — och innehiller dirmed en potential till en
omformulering av dem och darmed utveckla socialisationsprocesser i en annan rikt-
ning. Det handlar om att utmana forstaelsen av vad en sexuell handling och en
sexuell relation innebar. En aktivitet som fOr assistansanvandaren ar sexuellt be-
tingad behéver kunna hanteras pa ett etiskt och professionellt sitt av assistenter —
utan att deras egna sexualiteter och integritet upplevs sta 1 viagen. De stindigt ater-
kommande gransdragningsdiskussionerna om att “assistera med” respektive “att
engagera sig i’ star har i fokus. Hari ligger dven en annan av LSS kirnfragor, namli-
gen den om professionalism kontra Independent Living-ideologi.

Min férhoppning ar att avhandlingen har bidragit till att sitta ord pa dessa
komplexa fragor och dirmed 6ppna upp for fortsatta diskussioner — i praktiskt, po-
litiskt och teoretiskt hinseende. I grund och botten handlar det om grundliaggande
virderingar om vad som ar ett virdigt manskligt liv och vilken plats som sexualitet
tillats fa i manniskors liv. Erbjuder idéerna om ett sexuellt medborgarskap enbart

en teoretisk forstaelse eller kan de dven omsattas i praktiken?
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Summary

Introduction

Previous research has demonstrated how disabled people struggle to be acknow-
ledged as sexual beings, in a culture where the disabled body often is excluded. For
assistance users who require sexual facilitation this struggle can be particularly
great. In my view this struggle is not sufficiently explored; there is a lack of theo-
retical and empirical investigations into how sexuality, especially sexual facilitation,
is concepttualized and organized in Swedish personal assistance services.

Sexual facilitation is the personal assistance required for some service users to be
able to express their sexuality as desired (cf. Earle 1999; Mona 2003). Such assis-
tance may include aspects such as “fostering an environment which allows inti-
macy, offering and observing need for privacy, the procurement of sexual goods,
and facilitation of masturbation or sexual intercourse with another party (undres-
sing, handling of aids, positioning)” (Earle 2001, p. 437).

Personal assistance services are a legal right according to the Act Concerning
Support and Service for Certain Persons with Functional Impairments (abbreviated
LSS) (SFS 1993:387). This right is intended to give eligible applicants the chance to
live on equal terms with non-disabled citizens. The services admitted by LSS are
supposed to be based on the principles of self-determination, autonomy, integrity,
and user influence, according to Independent Living Ideology.

However, LSS does not mention sexuality at all, which makes it unclear whether
sexual facilitation is sanctioned by LSS; nor is there any other national policy or re-
gulation that settles the question if or how sexual facilitation should be offered to
whatever disabled persons who need it. Furthermore, the personal assistants’ wor-
king conditions have to be physically as well as psychologically adequate, in accor-
dance with the Work Environmental Law (SFS 1977:1160). This is a complex issue
in relation to working with sexual facilitation, which by some assistants may be ex-
perienced as unwanted or problematic for different reasons, which will be discus-
sed in my thesis.

In other words, there exists a multi-level uncertainty that concerns the relation

between laws and social policy, between management and organizational strategies,
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and also the relationships between assistance users and personal assistants. This po-
ses a theoretical as well as a practical problem of how the abstract notions of sexual
rights and sexual citizenship should be carried out in practice.

Aims and objectives

The general aim of my thesis is to study how sexuality is handled in personal assis-
tance services for people with impaired mobility. Focus is on how sexual facilita-
tion is understood, described, responded to and handled by assistance users, perso-
nal assistants and managers — but also by the Social Committee with the Ethics
Board (part of the Swedish National Board of Health and Welfare [Socialstyrelsen])
(in two of their statements) and The Swedish Federation of Mobility-Disabled
Youth [Forbundet Unga Rorelsehindrade] (in their handbook A Secrer Known by
Everyone).

Especially, I am interested in how the concerned parties conceptualize sexual
facilitation in relation to their personal values, professional norms and societal
ideologies around “normal” sexual practice. In doing so I intend to apply a certain
perspective on power. My aim is exploratory since these issues have not been stu-
died before in the context of Swedish personal assistance. Hence, the thesis high-
lights several perspectives rather than deepen any specific viewpoint. Since personal
assistance is a legal right, the relationship between individual, organizational and
societal level is of particular importance.

My general aim breaks down into the following questions:

1. How can sexuality as a practice be understood from an assistance user pers-
pective?

a. How do the informants describe the role of sexuality in their daily
lives with personal assistance? What strategies do they have to con-
duct their desired sexual practices?

2. How can sexuality as a practice be understood from the personal assistants’
and managers’ perspectives?

a. How do the personnel describe the role of sexuality in personal assis-
tance services? What norms around professionalism are emphasized?

b. What strategies do personal assistants have in order to respond and
handle assistance users’ sexual needs?

c. What strategies do managers have in order to respond and handle

sexual facilitation on an organizational level?
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3. How is sexual facilitation described and conceptualized in the texts pub-
lished by Social Committee with the Ethics Board and The Swedish Fede-
ration of Mobility-Disabled Youth? What strategies for handling the issue
are highlighted and what norms around professionalism are emphasized in

relation to this?

Material and methods

The thesis is a compilation of a kappa, a binding text, and four related papers that
have been previously published in international scientific journals (Bahner 2012,
2013, 2015a, 2015b). The empirical material consists of four substudies correspon-
ding to the four papers: 1) interviews with 10 personal assistance users, and also
online observations of a virtual community’s discussion of disability-related issues,
2) interviews with 15 personal assistants, and also online observations of a virtual
community’s discussions of personal assistants' working conditions, 3) focus group
discussions with 10 service managers from different organizational settings, and 4)
an analysis of texts published by the Social Committee and The Swedish Federation
of Youth with Mobility Impairments.

Theoretical framework

The overall purpose of my theoretical account is to analyze power structures and
the influence of norms concerning disability, sexuality and professionalism; this in
order to understand how sexual facilitation is understood, responded to and hand-
led in practice. The study is grounded in an eclectic and pragmatic critical realism

(Shakespeare 2013, p. 73):

Critical realism means acceptance of an external reality: rather than resorting to rela-
tivism or extreme constructionism, critical realism attends to the independent exis-
tence of bodies which sometimes hurt, regardless of what we may think or say about
those bodies.

Shakespeare speaks of how disability can be understood but I find his argument
useful in a broader context as well. My research concerns how sexual practice, as
something rather concrete (“an external reality”), is played out, made possible or is
impeded in personal assistance services, by for example norms concerning not-

mality (“what we may think or say”).
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In other words, these levels must be understood in relation to each other. This
can be compared to my conceptualization of disability as relational and contextual,
something that demands political action in order for society to accommodate a
greater variation of functioning (Tessebro 2004). This understanding does not exc-
lude considerations of zupairment effects (Thomas 1999), i.e. how the impaired body
may hurt or be in need of aids, drugs or services, regardless of disabling barriers
(Wendell 1996). However, it is of importance to see how these aspects are also in-
tused with social values and norms, such as that the use of aids signals weakness,
dependence and unattractiveness. In the context of sexuality and sexual practice,
these norms may have negative effects (Shuttleworth 2012; Siebers 2008).

Similarly to disability, sexuality may be understood as “the cultural way of living
out our bodily pleasures and desires” (Weeks 2010, p. 47). Our bodies provide the
physiological possibility for sexual conduct, and the conduct is only intelligible
within a social, historical and political context. The process of developing our
sexual identities, practices and values is shaped by our surroundings, throughout
our lives, and may play out differently in different contexts — the sexual socializa-
tion process (Gagnon & Simon 2005). An individual’s intrapsychic sexual scripts,
e.g. desires and feelings, need to be congruent with both interpersonal scripts, i.e.
negotiated with sexual partners, and cultural scripts, i.e. societal values, in order for
something sexual to happen (ibid.). I use this interactionist perspective to under-
stand sexual practices and norms, in combination with Rubin’s (1984/2007) pers-
pective, which focuses on societal power structures, to analyze how ableism is
constructed in relation to sexual normality.

How sexual facilitation in personal assistance services is handled by assistants is
influenced by their own values but also by legal and organizational aspects (other
than concerning sexuality), giving them a scope of discretion in how to conduct
their work (Lipsky 1980/2010; Molander & Grimen 2010). Likewise, managers can
only use their discretionary judgment when they decide how the work should be
organized and the scope of assistance provided. They also have to account for risks
in this context, concerning the Work Environmental Law.

Sexual issues are often understood and handled as risks, which could stem from
what Rubin (1984/2007) calls sex negativity. This concept emphasizes the dangers of
sexuality, rather than e.g. possibilities for sexual pleasure. This also influences how
governments and policymakers conceptualize sexual facilitation: as a non-issue
(Shildrick 2007b). All of these processes lead to intimate discrimination (Emens
2009), with both material and stigmatizing consequences for assistance users, such
as physical inaccessibility and the spreading of stereotypes that reproduce disabled

people as asexual (see also Stevens 2010).
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From the perspective outlined above, disabled people’s sexual rights and sexual
citizenship (cf. Richardson 2000; Weeks 1998) and their rights to social justice on
equal terms as other citizens, should be questioned. Following Nussbaum (2000)
and Kulick & Rydstrom (2015), the right to sexual pleasure should include acknow-

ledgements of sexual needs as well as concrete services which cater for those needs.

Discussion and conclusions

My thesis shows that there is great insecurity among the concerned parties regar-
ding how sexuality should be understood, described, responded to and organized
(Bahner 2012, 2013, 2015a, 2015b). A central issue concerns the fact that sexuality
is not mentioned in the LSS and its preparatory works, notwithstanding that the
purpose of this law is to provide the assistance users with the possibility to “live
like others” (5 § LSS), support the users’ self-determination and enable equal parti-
cipation in society. Nevertheless, even though sexuality is taboo and not mentioned
in the law or in any other formal regulations, there still are instances where assis-
tance users and personnel actually organize and carry out sexual facilitation. Hence,

silence surrounding an issue does not always mean that it is absent in practice.

The 1nvisible (a)sexuality

Due to ideals of what is attractive and “normal” sexual practices, and due to expec-
tations of ablebodiedness, mobility-disabled assistance users are often reproduced as
asexual. This leads to ambivalence within many assistance users: on the one hand
they want to be recognized as sexual beings, on the other hand they may have in-
ternalized views of their sexuality as something shameful or illegitimate (Bahner
2012). In a similar way the assistants express ambivalence between on the one
hand, wanting to assist when the assistance users desire sexual facilitation, on the
other hand experiencing this as risky, e.g. in terms of being regarded as prostitutes
(Bahner 2013). The managers also conceptualize sexual facilitation as a risk, as said
above, they often worry about that organized sexual facilitation may lead to abuse
(by either party) or break the laws (Bahner 2015a).

The Committee provides some guidance, for instance that organizing sexual faci-
litation is #ot to be considered illegal (Bahner 2015b). However, they also discuss, in
length, the ethical dilemmas apparent in relation to sexual facilitation on the part of
the assistants, since they are not robots and sexual facilitation may make them feel

uneasy. The Federation, on the other hand, discusses the need to empower assis-
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tance users to develop their sexual identity and provide them with knowledge, so
that they manage to demand appropriate services (ibid.).

The silence surrounding sexual facilitation is productive on all levels, leading to a
constant reproduction of the norms and conceptualizations it carries. When assis-
tance users do not dare to express their need for sexual facilitation, their silence
contributes to the personnel perceiving the issue as irrelevant. When managers do
not discuss it with the assistants the assistants will not know how to handle up-
coming situations. The silence from the personnel further contributes to assistance
users’ insecurity about whether their wishes are legitimate or not, and if so, how
they should be responded to. Since sexuality is not mentioned in LSS, all concerned
parties become insecure whether sexual facilitation is even possible to include in
the services. Surrounding aspects such as physical inaccessibility and lack of cultural
and medial representations of disabled people as sexual beings further reproduce
invisibility.

In conclusion, it is not only assistance users’ sexuality that is made invisible, but
also the norms that underlie this invisibility. The function of silencing the issue may
thus be an effect of an actual insecurity in how to handle sexual facilitation, as well
as an expression of the personnel’s view that it is not their job to deliver sexual
facilitation. Also, the lack of policies contributes to maintain status quo, as an indi-
rect power strategy (Bacchi 1999). An important conclusion is that the absence of
actions is also to be regarded as actions, with both material and discursive conse-

quences for all parties — not least the assistance users.

The complexity of sexuality as a need

A recurring theme in all of my four substudies is the question of how sexuality is to
be understood: as a basic human need, which therefore requires support, or a more
social type of need, different for all persons and something that should be adapted
to organizational conditions, with the possible consequence that the need may not
be catered for. The distinction between these needs is important for my discussion,
since LSS requisites that the services cater for assistance users’ basic needs (9 a §
LSS). The concerned parties have different values and opinions whether sexuality is
a basic need or a social need. For managers, this question is closely intertwined
with their responsibility for the assistants” working conditions vis-a-vis The Work
Environmental Law.

The constantly reproduced insecurity is an obstacle for fruitful discussions about
how sexual facilitation could be organized in practice. Instead it leads to discus-

sions that get stuck in how the problem should be described, who’s perspectives
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that are valid, about who is responsible and even what sexuality is — instead of how
sexual need could and should be handled in practice. Coming to concrete actions
about what sexual conduct can entail for different individuals and how this may be
facilitated by assistants — or as Nussbaum (2006, p. 41) suggests: “having oppoz-
tunities for sexual satisfaction” — would be far more productive. Conclusively, the
recurring discussions about the boundaries between assisting with and engaging in
sexual facilitation (Mona 2003) need to be discussed in relation to concrete assis-

tance practices.

A field of antagonism

The overall analysis in my thesis shows that sexual facilitation practices is a part of
an antagonistic field, concerning first and foremost oppositions between indivi-
duals in different institutional positions. Siebers (2012) and Shuttleworth (2012)
have developed sexuality and disability theory in a fruitful way through their con-
cepts the erotics of disability and sexual access. My thesis contributes to further these
concepts, not only by taking professionals per se into account, but also by including
the contexts and conditions of their work. Personal assistance is a very special type
of service where the private and the public intersect. When sexuality comes into the
picture, these issues become even more urgent.

When laws and regulations fail to prepare personnel to handle sexual facilitation
adequately, we should not be surprised that their work strategies evolve around risk
management (Bahner 2015a) and that they use their own personal values in their
discretionary judgments (Bahner 2013). Another influential aspect is that personal
assistance is not a profession in the traditional sense and therefore exhibits other
types of professional norms. In the development of personal assistance, disability
rights organizations were clear on one point: assistance users are the experts and
therefore assistants should not be professionalized (Hugemark 1998; Ratzka 2014).
This stems from Independent Living Ideology.

Assistants’ professionalization is hence an ambiguous issue, but nonetheless
important in order to manage the issue of sexual facilitation. In order to do this, a
development of the sexual socialization processes is needed, i.e. where concerned
parties’ understandings, insecurities and worries are taken into account. Norms and
values are subject to change and, hence, so are sexual scripts and professional

norms — if given adequate prerequisites for it to happen.
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Conclusion

Usually policy research concerns itself with who counts as worthy and non-worthy
recipients of welfare services (cf. Ingram and Schneider 2005). In the context of my
thesis, however, the issue is more about what counts as worthy and non-worthy
types of services. Therefore, we need a political discussion, in order to determine the
place of sexuality in welfare services, and specifically facilitation of sexual conduct,
or as mentioned above: how “opportunities for sexual satisfaction” are to be facili-
tated in practice (Nussbaum 2006). Should not such a support be provided? And
what power dimensions are at play in them? If we all agree that all people, including
disabled people, are sexual beings, even in their roles as service recipients, shouldn’t
we develop knowledge and norms that prepare us to cater for those needs?

This study emphasizes that sexual facilitation for disabled people is a complex
issue and must be understood in individual, social, cultural and political terms, e.g.
in terms of human rights, accessibility, sexual citizenship and professional ethics.

Essentially, it has to do with human worth and dignity.
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Bilaga 1.

GOTEBORGS UNIVERSITET

INSTITUTIONEN FOR SOCTALT ARBETE

Personliga assistenter sokes till intervju

tor studien: Sexualitet, fysisk funktionsnedsdttning och personlig assistans.
Raster fran brukare, assistenter och arbetsledare.

Hur upplever du att ditt arbete som personlig assistent paverkas av din brukares sexualitet, rela-
tioner och privatliv? Har du ndgon gang upplevt att du inte vetat vad du ska gora i situationer
som har med brukarens sexualitet, relationer eller privatliv att gora? Eller har du andra tankar
kring ditt arbete som personlig assistent kopplat till dessa fragor?

Jag vill triffa dig i en enskild intervju dir du dr 6ppen att berdtta om dina tankar och erfarenhet
kring sexualitet och personlig assistans.

Jag soker dig som dr over 18 ar och har arbetat med personer som har fysisk funktionsnedsittning.
Det spelar ingen roll vad du har f6r utbildning eller kunskaper kring sexualitet eller hur linge du
arbetat som assistent. Jag har intervjuat brukare tidigare och vill nu lyfta fram assistenters pers-
pektiv.

Bakgrunden till studien ér att det i Sverige saknas forskning kring sexualitet kopplat till fysisk
funktionsnedsittning ur ett assistentperspektiv. Manga andra viktiga omraden inom personlig
assistans ar belysta men inte just de som handlar om sexualitet.

Jag som vill intervjua dig heter Julia Bahner. Jag har tidigare arbetat som personlig assistent men
ar nu doktorand 1 socialt arbete pa G6teborgs Universitet och ska under fyra ar undersoka dessa
fragor. Min bakgrund dr socionom med masterexamen i socialt arbete med inriktning funktions-
hinder och sexuell hilsa. Studien édr en del i min akademiska avhandling dir jag vill lyfta fram
detta manga ginger tabubelagda dmne da jag tycker det dr viktigt med kunskap om fragor som
ror sexualitet. I studien som helhet kommer dven brukare och arbetsledare intervjuas, men denna
del ror alltsa dig som assistent.

Intervjun berdknas ta ca en timme men deltagandet ir frivilligt och du ér fri att ndr som helst
under intervjun och studiens gang och utan att ange skil avbryta din medverkan. Du bestimmer
sjalv var och nir du vill bli intervjuad. Avidentifiering sker pa allt intervjumaterial, som férvaras i
ett last skap pa Institutionen for socialt arbete. Din arbetsledare eller andra kommer inte att

kunna kinna igen dina uttalanden och du behaller naturligtvis tystnadsplikt kring dina brukare.

Studien genomfors under handledning av professor Karin Barron och docent Elisabeth Olin pa
Institutionen for socialt arbete, Goteborgs Universitet.

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

Julia Bahner; 031-3866388 / 0733-497223 / julia.bahner@socwork.gu.se
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Bilaga 2.

GOTEBORGS UNIVERSITET

INSTITUTIONEN FOR SOCTIALT ARBETE

Information till dig som ska bli intervjuad i studien:
Sexualiteten, fysisk funktionsnedsittning och personlig assistans.
Roster fran brukare, assistenter och arbetsledare.

Syftet med studien

Du har blivit tillfragad om att delta i en intervju i en studie som handlar om fysisk funktions-
nedsittning, sexualitet och personlig assistans. Studien genomfors inom ramen f6r en doktors-
avhandling pa Institutionen for socialt arbete vid G6teborgs Universitet. Syftet med studien dr att
undersoka hur brukare, assistenter och arbetsledare upplever situationer som beror sexualitet 1
vardagen med personlig assistans ur sina olika perspektiv. Studiens resultat kommer att publiceras
1 form av vetenskapliga artiklar 1 internationella forskningstidskrifter, spridas pa konferenser och i
verksamheter som beror dessa fragor. Det finns nistan ingen forskning gjord kring dessa fragor
och dirfor dr det ett viktigt omrade att samla in mer kunskap om.

Studien genomfors av mig, Julia Bahner, doktorand, under handledning av professor Karin
Barron och docent Elisabeth Olin pa Institutionen f6r socialt arbete, Goteborgs Universitet.

Information om intervjun

Du viljer sjilv var, nir och hur linge du vill bli intervjuad. En intervju kan ta mellan 30 min och
1,5 timme, du bestimmer. Deltagandet ar frivilligt, vilket innebdr att du nidr som helst, under
intervjun eller efterat, kan avbryta eller dra dig ur, utan att du behéver ange nigot skal.

Av praktiska skal vill jag girna spela in intervjun, sa att jag inte behéver anteckna nir vi pratar
och i efterhand kan lyssna pa ljudinspelningen sa att jag inte missuppfattat dig. Jag kommer att
skriva ut intervjun och du kan naturligtvis fa en kopia.

Jag kommer att byta ut ditt namn, arbetsplats och andra uppgifter som kan identifiera dig.
Ingen annan dn jag kommer att ha tillgang till dina uppgifter, inspelningen eller utskriften. De
kommer att forvaras i ett last skap pa Institutionen fOr socialt arbete i 10 ar f6r att mojliggbra
granskning av andra forskare 1 framtiden. Personuppgiftsansvarig heter Christina Ullberg pa
Goteborgs Universitet, hon har telefonnummer 031-786 10 92.

Om behov uppstar kan samtalsstéd erbjudas.

Kontaktuppgifter
Kontor: 031-3866388  Mobil: 0733-497223 Mail: julia.bahner@socwork.gu.se
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Bilaga 3.

GOTEBORGS UNIVERSITET

INSTITUTIONEN FOR SOCTALT ARBETE

Samtycke for deltagande i intervju i studien:
Sexualiteten, fysisk funktionsnedsittning och personlig assistans.
Roster fran brukare, assistenter och arbetsledare.

Hirmed samtycker jag till att medverka i en intervju inom ramen f6r en avhandling av Julia
Bahner, under handledning av professor Karin Barron och docent Elisabeth Olin pa
Institutionen for socialt arbete.

Jag har tagit del av savil skriftlig som muntlig information om studiens syfte och upplidggning.
Jag ar inforstadd med att intervjun kommer att spelas in och att allt material hanteras med
sekretess. Den information jag ger i intervjun behandlas pa ett sadant sitt att min identitet inte

r6js. Inga obehoriga kommer att kunna ta del av den information som framkommer i intervjun.

Jag har ocksa informerats om att mitt deltagande ar frivilligt, dvs. att jag nir som helst och utan
motivering kan avbryta min medverkan.

Jag har ocksa getts moijlighet att fa en utskrift av intervjun.

Jag ir medveten om att intervjun genomfors inom ramen for en doktorsavhandling bestaende av
vetenskapliga artiklar och att jag kommer att kunna ta del av studiens resultat nir de publicerats.

Namnfortydligande
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Bilaga 4.
Intervjuguide personliga assistenter

Bakgrund
e Alder
* Erfarenheter/utbildning
*  Varfor arbetar du som assistent?
* Hur linge har du varit assistent?
* Inom vilka olika verksamheter har du arbetat?
* Ivilken omfattning har du arbetat?
* Beskriv dina arbetsuppgifter.
* Har du fitt handledning, kompetensutveckling?
* Vad tycker du om din arbetsmiljé generellt?
* Finns det riktlinjer kring sexualitet pa din arbetsplats?

Sexualitet

* Har du funderat kring brukarens sexualitet tidigare?

* Vad har du f6r tankar kring sexualitet generellt?

*  Ar brukarens sexualitet nigot som du tycker ingar i dina arbetsuppgifter?

* Kan du besktiva situationer dir brukarens sexualitet varit i fokus?

* Hur har du tinkt kring dessa situationer? Hur har du agerat?

* Kinde du att du hade grund f6r ditt agerande?

* Hade du velat ha mer/mindre hjilp av nigon?

* Har du anvint dig av din arbetsledare som st6d?

* Har du ndgon ging kint att dina virderingar och/eller din personlighet paverkar hur du
tinker kring eller hanterar brukarens sexualitet?

* Hur paverkas du av brukatrens kon och/eller sexuella liggning? Har du exempelvis
lattare/svarare att handskas med brukarens sexualitet om den 4r av samma/motsatt
kon/liggning?

*  Om du tinker utifran LSS ideal om brukarens integritet, sjilvbestimmande och ritt att
leva ett gott liv, pa lika villkor som alla andra — har sexualiteten en plats i detta?
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Bilaga 5.

Y GOTEBORGS UNIVERSITET
INST F6R SOCIALT ARBETE

Verksamhetsledare sékes till fokusgruppintervju {for studien:
Sexualitet, funktionshinder och personlig assistans

Ar sexuell assistans négot som diskuteras och/eller som det finns riktlinjer kring i din verk-
samhet? Ingdr amnet sexualitet i era eventuella introduktioner och/eller utbildningar f6r pet-
sonliga assistenter?

Mitt namn 4r Julia Bahner och jag dr doktorand i socialt arbete vid Go6teborgs Universitet. Min
bakgrund ir socionom med masterexamen i socialt arbete med inriktning funktionshinder och
sexuell hilsa. Fokusgruppintervjun som du ar inbjuden att delta i dr den tredje delstudien i min
doktorsavhandling, som handlar om synen pa sexuell assistans. Jag har arbetat med den i snart tre
ar och hittills intervjuat brukare och personliga assistenter om deras syn pa och erfarenheter av
sexuell assistans.

Jag onskar triffa dig som vill beritta om dina tankar och erfarenhet kring sexuell assistans ur ditt
perspektiv som arbetsledare f6r personlig assistans inom kommunal, privat eller kooperativ verk-
samhet. Jag dr intresserad av hur du ser pa sexuell assistans i férhallande till personer med réorelse-
hinder. Din utbildning eller kunskaper kring sexualitet spelar ingen roll, inte heller om sexuell
assistans forekommer eller ¢j i din verksamhet. Def viktigaste ar dina tankar om detta, vad de an ma
vara.

Du kommer att delta i en fokusgrupp, dvs. i en gruppintervju, fér att tillsammans med andra
arbetsledare diskutera dessa fragor. Diskussionerna utgar ifran nigra specifika teman men formen
ar 6ppen, dvs. inga firdiga mallar och formuldr kommer finnas utan ni diskuterar fritt kring dessa
teman.

Bakgrunden till studien ir att det i Sverige nistan helt saknas forskning kring sexuell assistans.
Minga andra viktiga omraden inom personlig assistans ér belysta men inte just de som handlar
om sexuell assistans och hur arbetsledare forhaller sig. Det finns ocksd ont om forskning om
arbetsledare generellt sa dina tankar och asikter skulle vara ovirderliga f6r kunskapsutvecklingen
pé detta omrade!

Etiska hinsynstaganden. Avidentifiering sker pa allt intervjumaterial, t.ex. kommer ditt namn
och din arbetsplats inte att forekomma. Fokusgruppintervjun beriknas ta ca 1-2 timmar. Delta-

gandet dr frivilligt och du ar fri att ndr som helst och utan att behéva ange skil avbryta din med-
verkan. Intervjuerna férvaras pa Institutionen f6r socialt arbete i ett ldst skap dit inga obehoriga
har tilltride.

Mina handledare ir professor Katin Barron (karin.barron@socwork.gu.se) och docent Elisabeth
Olin (elisabeth.olin@socwork.gu.se) pd Institutionen for socialt arbete, Goteborgs Universitet.

For ytterligare information var god ring, sms:a eller maila mig:
Julia Bahner:  031-786 1617 / 0733-497223 / julia.bahner@socwork.gu.se
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Bilaga 6.

) GOTEBORGS UNIVERSITET

/) INST FOR SOCIALT ARBETE

Information till dig som ska delta i en fokusgruppintervju for
studien: Sexualitet, funktionshinder och personlig assistans

Syftet med studien

Du har blivit tillfragad om att delta i en fokusgrupp 1 en studie som handlar om sexuell assistans.
Studien genomfors inom ramen for en doktorsavhandling pa Institutionen f6r socialt arbete vid
Goteborgs Universitet. Syftet med studien dr att undersoka hur assistansanvindare, personliga
assistenter och verksamhetsansvariga forhaller sig till sexuell assistans. Studiens resultat kommer
att publiceras i form av artiklar 1 internationella vetenskapliga tidskrifter, spridas pa konferenser
och i verksamheter som ber6r dessa frigor. Det finns ingen svensk forskning kring dessa fragor
och det ar darfor ett viktigt omrade att samla in mer kunskap om.

Studien genomférs av mig, Julia Bahner, doktorand i socialt arbete. Mina handledare ar professor
Karin Barron och docent Elisabeth Olin. Vi arbetar pa Institutionen for socialt arbete, G6teborgs
Universitet.

Information om fokusgruppen

I fokusgruppen kommer du delta tillsammans med ca 3-4 andra personer som pa olika sitt ar
ansvariga for personlig assistansverksamheten i respektive kommun, stadsdel eller féretag.
Formen 4r som en intervju men i grupp, vilket innebir att det blir stérre utrymme f6r diskussio-
ner mellan deltagarna. Det kommer inte finnas ndgot formulir eller fasta ramar utan deltagarna
diskuterar fritt kring de aktuella temana som jag har férberett. Jag kommer att leda diskussionen
men inte delta i den.

Av praktiska skil vill jag girna spela in diskussionerna, sa att jag inte behover anteckna sa detalje-
rat under tiden och 1 efterhand kan lyssna pa ljudupptagningen sa att jag inte missuppfattat saker
som sagts.

Jag kommer att byta ut ditt namn, arbetsplats och andra uppgifter som kan identifiera dig.
Eventuella assistansanvindare som nimns kommer att avidentifieras.

Deltagandet ir frivilligt, vilket innebir att du nir som helst, under diskussionen eller efterat, kan
avbryta eller dra dig ur utan att du behéver ange nagot skal.

Ingen annan in jag kommer att ha tillgang till dina uppgifter, inspelningen eller utskriften. De
kommer att férvaras i ett last skap pa Institutionen for socialt arbete under tio ar for att méjlig-
gora granskning av andra forskare, enligt regelverket. Har du fragor kring denna hantering dr du
vilkommen att kontakta personuppgiftsansvarig Christina Ullberg pa Goteborgs Universitet pa
telefonnummer 031-786 10 92.

Kontaktuppgifter
Kontor: 031-3866388  Mobil: 0733-497223 Mail: julia.bahner@socwork.gu.se
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Bilaga 7.

Y\ GOTEBORGS UNIVERSITET
INST FOR SOCIALT ARBETE

Samtycke foér deltagande i fokusgrupp 1 studien: Sexualitet,
tunktionshinder och personlig assistans

Hirmed samtycker jag till att medverka i en fokusgruppintervju inom ramen fér en doktors-
avhandling av Julia Bahner, under handledning av professor Karin Barron och docent Elisabeth
Olin pa Institutionen for socialt arbete, G6teborgs Universitet.

Jag har tagit del av savil muntlig som skriftlig information om studiens syfte och upplidggning
(bilaga 1: ”Information till dig som ska delta i fokusgrupp”).

Jag ar inforstadd med att intervjun kommer att spelas in och att allt material hanteras med sekre-
tess. Den information jag ger i intervjun behandlas pa ett sidant sitt att min identitet inte réjs for
utomstaende. Inga obehoriga kommer att kunna ta del av den information som framkommer 1

intervjun.

Jag har informerats om att mitt deltagande ar frivilligt, dvs. att jag nar som helst och utan motive-
ring kan avbryta min medverkan.

Jag dr medveten om att intervjun genomfors inom ramen for en doktorsavhandling bestaende av
vetenskapliga artiklar och att jag kommer att kunna ta del av studiens resultat nir de publicerats.

Namnfortydligande
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Bilaga 8.
Uppligg fokusgrupper

Jag gar igenom info om forskningen och etiken.
Info om fur fokusgrupper gar till: inga ritta/felaktiga svar, min roll, 6verenskommelse mellan
deltagarna om hantering av det som sigs.

Runda dir alla far presentera vilken typ av verksamhet de arbetar i, sin
befattning/arbetsuppgifter, hur linge de arbetat, utbildning och annat av relevans.

Anledning till att de vill vara med i fokusgruppen, varfor (ev.) viktigt, férhoppningar.

Vad ir sexualitet (for dig)?
Identitet liggning, handlingar, osv.

Vad ir sexuell assistans?

Vad kan det innefatta? Grinser? Sirskilda handlingar (kyssar) eller delar av kroppen (kén)? Eller
dven annat (skriva erotiska brev)? Anvindning av assistentens kropp?

Koén, ilder, etnicitet, osv?

Sexuell assistans 1 relation till manskliga rittigheter, LSS osv?

Finns riktlinjer, policy, pa férhand bestimt férhallningssatt pa deras arbetsplatser?
For- och nackdelar med dessa?

Hur fattas det beslutet? Av vem? Hur kommer det sig? Ar det tillitet/ok? Vem avgor det? Varfor
(inte)? Vem bor besluta det? Etc.
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Bilaga 9.

Vinjetter

En assistansanvindare har assistans 8h per dygn for diverse behov kring aktiviteter. En kvill
planerar assistansanvindaren att besoka ett utestille i sallskap av vinner. Assistenten ska befinna
sig 1 nirheten for assistans vid behov. Under kvillen triffar assistansanvindaren en person som
den 6nskar ga hem tillsammans med. Assistenten ska befinna sig i ligenheten for (sexuell)
assistans vid behov.

En assistansanvindare med alternativ kommunikation ber om assistans for att skriva och sitta in
en kontaktannons pa en natsida. Vid eventuella svar behGver assistenten assistera med att skriva
svar eller vid behov tala i telefon med personer som besvarat annonsen.

Tva assistenter arbetar hos ett par dir bada har assistansbehov. Nir paret ska ha sex tillsammans
behover de assistans med avklidning, ligeas tillsammans i singen, patridning av kondom, ligga
fram sexleksaker osv. Direfter ska assistenterna befinna sig i rummet bredvid f6r eventuella
assistansbehov under tiden med justering osv.

En assistansanvindare 1 tonaren ber om assistans vid onani en dag da forildrarna dr bortresta.
Assistenten ska assistera genom avklidning, stilla en spegel 1 dnden av singen, insmorjning av
glidmedel pa kénsorganet samt ligga sexleksaker bredvid assistansanvindaren i singen.
Assistenten ska sedan limna ligenheten och dterkomma om en halvtimme. Darefter behovs
assistans med dusch och paklidning

En assistansanvindare som har dygnet runt-assistans ber assistenten att assistera genom avklad-
ning och sedan med att sitta pa en porrfilm. Assistenten ska sedan befinna sig i ett annat rum
och vara beredd pa assistans vid behov under tiden. Efterat beh6vs assistans med dusch och
pakladning.

Foljdfragor: Kon, etnicitet, alder, typ av funktionsnedsittning pa béda parter.
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Bilaga 10.

2011. Far den personliga assistenten underlitta sexkop?

En ensamstiende man som har insatser enligt LSS ska aka pa semesterresa till Danmark tillsam-
mans med sin personliga assistent. Till personalen har han uppgett att han har f6r avsikt att kopa
sexuella tjanster under sin vistelse i Danmark. Hur ska personalen forhalla sig till detta? Att kopa
sexuella tjanster 1 Danmark dr, jimfért med i Sverige, inte olagligt.

Personalens etiska dilemma
Vad far och bor den personliga assistenten gora, till exempel hjilpa mannen att ’sla telefonnum-
ret” men i1 Gvrigt inte vara involverad i detta?

Juridiska utgangspunkter

I 2 kap. 1 Brottsbalken (BrB) finns vissa bestimmelser om att svensk lag ska tillimpas av svensk
domstol pa girningar som begatts utomlands eller inom omrade som inte tillh6r nagon stat av
svensk medborgare eller utlinning med hemvist i Sverige. Enligt 2 kap. 2§, 2 st BrB giller dock
att man inte kan domas for sidan girning, om den dr ”fri fran ansvar enligt lagen pa girnings-
orten eller begatts inom omrade som inte tillh6r nagon stat och enligt svensk lag svarare straff in
béter inte kan folja pa girningen”. Denna inskrinkning i straffbarheten giller inte f6r sadana
sexualbrott ”som avses i 6 kap. 1-6§§, 8§, tredje stycket och 12§ eller f6rsok till sadana brott, om
brottet begatts mot person som inte fyllt arton ar ”. Fragan giller dock en handling som i BrB
regleras 1 6 kap. 11§. Den ovan angivna straffbarheten férefaller dirfor inte gilla 1 detta fall.

Diremot kvarstar frigan om det kan vara tillatligt f6r offentliganstilld personal att medverka till
handling som enligt svensk lag dr brottslig. Av allmidnna rittsgrundsatser far anses f6lja att det
inte ar tillatligt. Om den personliga assistenten inte ér offentliganstilld blir det ndrmast fraga om
en tolkning av anstillningsavtalet, samt i bigge fallen forstas den etiska avvigningen.

Etikradets diskussion

Har anstillningsforhallandet nagon betydelse? Det framgar inte om den personliga assistenten ar
offentliganstilld eller privatanstilld och inte heller om brukaren pa egen hand har anstillt den
personliga assistenten. For offentliganstilld personal dr regelverket tydligt med att det inte kan
anses tillatet att medverka till att bega en handling som ir brottslig i Sverige. Nir det giller privat-
anstillda dr det inte lika klart juridiskt. Det gar dock att fraga sig om en verksamhet som genom-
fors av en privat aktor och som ér offentligt reglerad och offentligt finansierad dnda inte bor f6lja
de principer som giller for svensk lagstiftning.

Vad ir den personliga assistentens uppdrag och uppgift? I det hir fallet vill brukaren ha assisten-
tens hjilp att kopa sex genom att sld ett telefonnummer. Far den personliga assistenten gora det?
Rent allmint kan sdgas att om brukaren ber om hjilp att sl ett telefonnummer kan det inte vara
rimligt att kolla upp vart telefonnumret gar eller ta reda pa vad samtalet syftar till. Det kanske
visar sig att det kravs mer hjilp an att sla telefonnumret for att utféra sexkopet till exempel hjilp
med ledsagning eller att fa hjilp med att betala f6r sexképet. Ska den personliga assistenten sitta
en grins tidigt och vigra att 6verhuvudtaget aka med till Danmark ddrfoér att man misstinker
sexkop? Det ir alltsa en glidande skala nar det giller vad den personliga assistenten kan stilla upp

pa.

Frigan om man som personlig assistent ska hjilpa till hinger ocksd samman med den egna
personliga moraliska Overtygelsen. Ska man stilla upp oavsett vad man sjilv tycker? Om den
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personliga assistentens anser att sexkop ar en klandervird handling finns det dd ndgon skyldighet
att stilla upp mot sin egen 6vertygelse? En rimlig hallning dr att om man tycker att det ar forkast-
ligt sa kan man framf6ra att man kinner till att det inte dr olagligt men man vill inda inte stélla
upp pa det darfor att det strider mot den egna Svertygelsen.

Hur lingt kan den personliga assistenten ga for att férsoka Gverfora sin uppfattning om att det ar
forkastligt att kopa sex? Det dr ju trots allt sa att den personliga assistenten ir till fOr att tillméotes-
ga brukaren utifrain dennes 6nskemal om hjilp. Uppgiften ér att bidra till goda levnadsvillkor och
att den enskilde far moijlighet att leva ett liv som andra. Det gar att se den personliga assistenten
som ett slags redskap for brukaren. Men maste den personliga assistenten alltid gora precis det
som brukaren 6nskar? Ska den personliga assistenten agera som en maskin eller robot utan att
sjalv reflekterar?

Vem ir den omoraliska aktoren i det hir fallet? Den som begéar den omoraliska handlingen
(brukaren) — eller den som underlittar den omoraliska handlingen (den personliga assistenten)?
Om man anser att det dr den enskilde som begar den omoraliska handlingen édr det den person-
liga assistentens uppgift att verka for brukarens dygdighet eller ej? Det dr viktigt att den person-
liga assistenten framfor sina egna asikter. Att bjuda motstind mot det man exempelvis anser for-
kastligt, det 4r ett sitt att visa respekt f6r en annan manniskas asikter — att en médnniska ér vird
motargument.

Det gar inte bara att ta hinsyn till sin egen uppfattning — den personliga assistenten representerar
ocksa sin organisation eller motsvarande och ska gora det pa ett omdomesgillt sitt. Den person-
liga assistenten bor ocksa ha goda argument for sina egna stillningstaganden. Det kan vara svart
att hitta goda argument att forsvara sexkop eftersom det dr en handling som innebdr att man
koper tillgang till och utnyttjar en annan persons kropp for egna syften. Det finns dven en tredje
part (personen som siljer sex) som kan missgynnas av handlingen. Det ar inget som kan ligga i en
offentlig organisations eller annan organisations intresse att frimja.

Den enskildes 6nskemal och inflytande enligt LSS dr det den enskildes 6nskemal som ska rada
och det ar ritten till sjalvbestimmandet som giller. Enligt de allméinna reglerna 1 all vard och om-
sorgsverksamhet (giller f6r personliga assistenter) kan den enskilde inte foreskriva vilken insats
som myndigheten eller myndighetsforetridaren ska ge. Man kan framstilla 6nskemal men det
slutliga beslutet ligger alltid hos myndigheten.

En viktig del dr brukarens delaktighet i rekryteringen av den personliga assistenten. I rekryterings-
processen kan brukaren formulera sina behov och 6nskemal om vad den personliga assistentens
uppdrag ska omfatta och vad denne férvintas gora. Personkemin dr viktig. Relationen ska utmir-
kas av Omsesidighet. Malet 4r att den personliga assistansen inte ska markas.

Slutsats

I Sverige har vi en lagstiftning som innebdr att det dr otillatet att képa sex. Det anses vara ett ut-
nyttjande av den personen som siljer sex. Regelverket dr ocksa tydligt nir det giller offentligt an-
stillda, nir de representerar sin organisation ar det inte tillatet att medverka till handlingar som ar
férbjudna i Sverige. Det synsittet bor dven gilla om det dr en privatanstilld eftersom den i grun-
den ir offentligt reglerad och finansierad.

Det finns en glidande skala var grinsen gar f6r vad den personliga assistenten kan forvintas hjil-
pa till med. Det ir inte rimligt att kontrollera telefonnummer eller ifragasitta vad brukaren har for
syften med samtalet. Men det ér viktigt att inte bara agera som en robot, utan att reflektera sjilv.
Den personliga assistenten maste 1 varje lige géra en virdering. Den personliga assistenten har
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alla mojligheter att sdga nej att medverka. En vil fungerade relation ger bittre férutsittningar att
16sa situationer dir brukaren och den personliga assistenten har olika uppfattningar. Den enskilde
har inte nagon ovillkorlig ritt att fa den hjilp man vill av den personliga assistenten, ytterst ar det
myndigheten som fattar beslut om vilka insatser som kan ges.
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Bilaga 11.

2012. Kan personlig assistent hjilpa person med funktionsnedsittning att
onanera?

En personlig assistent och en brukare har tillsammans kommit fram till att assistenten under
arbetstid hjilper brukaren att onanera. Medverkar assistenten till brottet sexkép? Kan assistenten
riknas vara 1 en beroendestallning i och med att den ar anstilld av brukaren?

Frigor

* Medverkar den personliga assistenten till att brukaren begar brott, det vill siga képer en
sexuell handling vilket ér straffbart?

* Den personliga assistenten ar anstalld med 16n fran den statliga assistansersittningen. Far
denna ersittning indirekt anvindas f6r detta dndamal?

* I vilken utstrickning dr 6verenskommelsen mellan assistenten och brukaren att betrakta
som frivillig? Ar den personliga assistenten i en beroendestillning i egenskap av anstilld
av brukaren?

Juridiska utgangspunkter

Kop av sexuella tjanster regleras i Brottsbalken (1962:700). 6 kap. 11 § lyder: ”"Den som, i annat
fall in som avses forut i detta kapitel, skaffar sig en tillfallig sexuell forbindelse mot ersittning,
doéms for kép av sexuell tjanst till boter eller fangelse 1 hogst ett ar.” I detta fall skulle det ju inte
réra sig om nagon tillfillig sexuell férbindelse, varfér en insats sa som den beskrivs i fragan
knappast kan betraktas som brottslig i detta avseende.

I Lag (1993:387) om stod och service till vissa funktionshindrade, stadgas i 5 §: ”Verksamhet
enligt denna lag skall frimja jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i samhillslivet for de
personer som anges 1 1 §. Malet skall vara att den enskilde far mojlighet att leva som andra”. 19 a
§ anges att ’med personlig assistans enligt 9 § 2 avses personligt utformat stod som ges av ett be-
grinsat antal personer at den som pa grund av stora och varaktiga funktionshinder behéver hjalp
med sin personliga hygien, maltider, att kld av och pa sig, att kommunicera med andra eller annan
hjalp som férutsitter ingdende kunskaper om den funktionshindrade (grundliggande behov).
Den som har behov av personlig assistans for sina grundliggande behov har dven ritt till insats
enligt 9 § 2 f6r andra personliga behov om behoven inte tillgodoses pa annat satt.”

Kostnaden for personlig assistans ersitts av forsiakringskassan enligt socialférsikringsbalken
(2010:110) 51 kap. 2 §, ”En forsidkrad som omfattas av 1 § lagen (1993:387) om st6d och service
till vissa funktionshindrade kan for sin dagliga livsforing fa assistansersittning for kostnader for
sadan personlig assistans som avses 1 9 a § samma lag. De bestimmelser i lagen om stéd och ser-
vice till vissa funktionshindrade som avser utférandet av insatsen personlig assistans tillimpas
ocksa pa personlig assistans enligt detta kapitel”.

De exempel pa grundliggande behov som riknas upp i férfattningen (LSS) finns ocksa angivna i
forarbetena och kommentarer till lagen. Dir nimns inget om sexuella behov, som vil rent all-
mant far anses vara grundliggande minskliga behov. Det maste darfér anses vara oklart vad lag-
stiftaren avsett skall vara de yttre grinserna for vad som skall omfattas av personlig assistans en-
ligt LSS och Socialférsiakringsbalken. En objektiv tolkning av lagen ger dock utrymme f6r att
dven sexuella behov skall inga i begreppet grundliggande behov, dér ocksa nimns ”annan hjilp
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som forutsitter ingdende kunskaper om den funktionshindrade”. Denna lokution skulle mycket
vil kunna omfatta dven sexuella behov.

Det finns inget 1 fraigan som leder tanken till att 6verenskommelsen mellan assistenten och bruka-
ren inte skulle vara giltig pa grund av beroendestillning. Vad avtalet skall innehalla férefaller vara
6verenskommet mellan parter pa jimstilld nivd. Enbart det faktum att assistenten ér anstalld av
brukaren skapar inte ett sadant beroendeférhallande att avtalet skulle bli ogiltigt.

Diskussion

Aven om hjilpinsatsen som den beskrivits inte ir att betrakta som olaglig, liksom det faktum att
avtalet om hjilpen ar ingitts frivilligt och utan otillborlig patryckan, vicker beskrivna dilemman
flera fragor: kan sexuella behov jimstillas med andra grundliggande behov? Kan hjilp med att
onanera reduceras till en teknisk fraga frikopplad fran kinslor mellan den som ger och den som
far hjilpen och kan sadan hjilp ges utifran ett professionellt f6rhallningssitt hos personalen?

I det aktuella fallet foreligger ett beroendeférhallande satillvida att assistenten som bistar med
hjalpen ar anstilld for att ge vard- och omsorgsinsatser. Det kan dérfor inte uteslutas att frivillig-
heten frin dennes sida ir diskutabel. Aven om assistenten endast bistir med hjilp at brukaren att
sjalv onanera sa kan denna hjilp uppfattas som kinslig och privat varfor frivilligheten f6r assis-
tentens del att bistd maste betonas, diskuteras och beddémas fran fall till fall.

Tva viktiga aspekter aktualiseras genom fragestillningen: handlar personalens insats om att pa
olika sitt och med stor fantasi underlitta f6r brukaren att sjdlv onanera eller férvintas det att per-
sonalen dven aktivt utfér denna handling? Har ser radets ledaméter en avgorande skillnad. Att
underlitta f6r nagon att sjilv onanera kan vara ok och kan dven inrymmas i vad som ir en pro-
fessionellt utférd vard och omsorg. Men att aven aktivt utfora den sexuella handlingen innebir
att personal och brukare inleder en sexuell relation som inte ses som férenlig med hur ett profes-
sionellt vard- och omsorgsarbete ska bedrivas.

Slutsats

Att bista nagon med insatser for att underlitta f6r denne att sjalv utféra en sexuell handling sa-
som onani anser radet dr forenligt med en professionellt bedriven vard och omsorg férutsatt att
detta dr ett frivilligt dtagande fran personalens sida. Att diremot utféra den sexuella handlingen
och dirmed dven fa en sexuell relation till brukaren, dr inte att betrakta som frivilligt och kan inte
heller inrymmas i ett anstallningsférhallande. En ledamot i ridet menade att dven utférandet av
en sexuell handling kan inrymmas i personals arbetsuppgifter forutsatt att verenskommelse om
detta ingatts helt frivilligt.
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