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ABSTRACT

Since 2009 a decrease in support for dis/abled people provided by the welfare state
has taken place. In this process, the concept of family and relationships are both
overlooked and central. Cuts of support significantly impact family lives, rendering
dis/abled people dependent on their partners, parents, or children. However, little
research has been produced about how the needs, wants, and desires of dis/abled
people are affected by the changing welfare state.

This thesis examines the connections between the changing forms of sup-
port in the welfare state, desire, and relationships through a crip-theoretical under-
standing of dis/ability and a phenomenological understanding of the welfare state
as a structure for orientation in both a practical and existential sense. The material
consists of interviews with dis/abled people based on the principle of cross-disability
and autoethnographic writing.

The findings show that an ableist discourse shapes the welfare state's earliest
suppott, resulting in segregation and isolation. These discourses were challenged
during the period of deinstitutionalisation and through the passing of the LSS-law
in the 1993s but never entirely dismantled. During the contemporary neoliberal aus-
terity politics, it returns, positioning dis/abled people as a societal burden. Due to
its intimate nature and its conditioning of everyday life, the relationship to the wel-
fare state can be understood as a relationship of its own. Changes in the welfare state
affect the physical and emotional movements, making certain lifestyles and relation-
ships appear possible and others impossible. The thesis contributes to and nuances
the previous research on the intersection of welfare state support and services and
the practical and existential experiences of dis/abled people in Sweden.

Keywords: Disability, sexuality, welfare state support, austerity, crip time, crip phe-
nomenology, ableism, autoethnography, Sweden, Swedish exceptionalism
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KAPITEL 1: BAKGRUND OCH
UTGANGSPUNKTER

Mitt livs langsta relation

Jag har haft flera relationer, men en av dem har varit avgérande for att de andra
skulle kunna uppsté: den till valfirdsstaten. Min relation till den svenska vilfardssta-
ten har som mdnga andra svenskars pagatt sedan fodseln men intensifierats sedan
mina sena tondr. Sedan dess handlar den om att kunna knippa knapparna i blusen
jag ska ha pa jobbet, handla maten som jag ska dta och képa ett glas vin i baren till
den jag vill imponera pd. Erkdnnandet av min ritt till st6d- och serviceinsatser for
personer med normbrytande funktionalitet, det vill sdga personer vars funktionalitet
bryter mot normer om vad som anses vara friska eller normala funktionaliteter, har
varit grundliggande f6r mina méjligheter i vardagslivet. Det har varit férutsdttningen
for att kunna flytta hemifrdn, studera och arbeta. Inte minst har stéd- och servicein-
satserna varit centrala for mina méjligheter att uttrycka och utforska begir och skapa
relationer till andra. I klartext dr det den kommunala socialtjanstens tilldelning av
timmar for personlig assistans som reglerat nir och pa vilket sitt jag kunnat skota
min personliga hygien, vad jag kunnat dta, nir jag kunnat limna mitt hem och hur
linge jag har kunnat vara ute om kvallarna.

Med bérjan under andra halvan av 2000-talets forsta decennium har flera
olika férindringar i byrdkratisk tillimpning och lagstiftning kommit att kraftigt be-
grinsa ritten till st6d- och serviceinsatser for personer med normbrytande funktion-
alitet. En utpriglad atstramningspolitik har lett fram till férindrade bedémnings-
grunder som medfért att tusentals personer fatt stora nedskirningar i sina beslut fran
Forsakringskassa eller kommun eller helt fétlorat ritten till st6d- och serviceinsatser
som de tidigare varit berittigade till.2 Atstramningspolitiken har klassats som ett
brott mot FN:s konvention om minskliga rittigheter for personer med funktions-
nedsittning (UNCRPD) och har fitt skarp kritik av EU:s kommissionir for sociala
och ekonomiska rittigheter. Ytterst dr dtstramningspolitiken en fraga om liv och

2Altermark, Niklas, Nilsson, Hampus. Dez handlar onz miljarder: En metodanalys av bur assistans-
Sfusket bedoms av svenska myndigheter. Stockholm: STIL, 2017; Berg, Susanne och Bylund,
Christine. Innan levde jag, nu existerar jag — effekter av bristande personliga assistans pa livsforing och
medborgarskap. Stockholm: STIL, 2014; Norberg, 1da. Life in the hands of welfare bureancracy: the
impact of austerity on disabled people in Sweden. Diss. University of Glasgow, 2019.

3Brennan, Ciara., Traustasdottir, Rannveig., Anderberg, Peter. & Rice, Janice. Are Cutbacks
to Personal Assistance Violating Sweden’s Obligations under the UN Convention on the
Rights of Persons with Disabilities?. Laws, 5, 23, 2016:1-15; Nils Muiznieks., Report by Nils



déd, bade internationellt och 1 Sverige har personer avlidit till f6ljd av att de inte fatt
ratt till de st6d- och serviceinsatser de varit beroende av.4

En person som inte far ritt till de stéd-och serviceinsatser den behéver blir
ofta beroende av sin partner, férdldrar, barn, syskon eller vinner for att klara sig 1
vardagen. Ritten till valfirdsstatligt stéd kopplas hir ihop med frigor om relationer
och familjeliv pé flera sitt; det handlar bdde om vad som blir méjligt att forestilla
sig med olika sorters stéd- och serviceinsatser och hur man rent praktiskt lever och
Overlever i sin vardag. Befintliga relationer spelar en central roll i hur vil en person
kan hantera konsekvenserna av en minskad eller indragen stdd- och serviceinsats.

I och med min anstillning som doktorand hésten 2016 flyttade jag fran
Stockholm till Umea och blev tvungen att anséka om insatsen personlig assistans
enlig LSS frain Umed kommun. Trots att jag tidigare blivit beviljad personlig assistans
enligt LSS i Stockholm gér varje kommun en sjilvstindig bedémning. Jag kunde
dirfor inte vara siker pa att fa ritt till de insatser som jag behdvde. Den pigiende
atstramningspolitiken och erfarenheter av att tidigare varit nira att mista ritten till
stod- och serviceinsatser gjorde mig ridd for vilka konsekvenser flytten till Umed
och en ny ansékan skulle kunna fi i mitt liv. Under den forsta terminen av mina
forskarstudier fick jag ett provisoriskt beslut om personlig assistans som skulle om-
provas i december 2016.

Oron infér vad som skulle hinda ndr det provisoriska beslutet upphérde
var nigot som jag i storsta mojliga man férsékte undanhiélla fran nya bekantskaper i
mitt liv, mina handledare, andra doktorander och kollegor pa institutionen. Jag ville
inte framsta som nagon vars liv var osikert och vars mojligheter att fullflja forskar-
studierna dirfér ocksa kunde ifragasittas. Under hosten 2016 dgnade jag mig dirfor
mer eller mindre medvetet 4t det som criticial disability studies-forskaren Margret
Price besktiver som ett passeringsarbete.> Genom att inte tala om den kommande
omprdévningen av min ratt till personlig assistans forsokte jag framstd som en person
vars levnadsméjligheter inte var osikra eller prekira.

S4 kom da dagen i december 2016 di omprévningen av det provisoriska
beslutet skulle dga rum. Omprévningar hade jag varit med om otaliga ganger tidigare,

Muiznieks commissioner for human rights of the council of Enrope following bis visit to Sweden from 2 to
6 October 2017 (CommDH(2018)4) Strasbourg:Europeiska komissionen, 2018.

*McRuer, Robert. Crip times: Disability, Globalization, and Resistance. New York University
Press. New York, 2018; Ryan, Frances. Crippled: Austerity and the Demonization of Disabled Peo-
pleNerso, London, 2019.

3] fr Price, Margaret. Mad at School: Rhbetories of Mental Disability and Academic Life (Corporeali-
ties). University of Michigan Press, 2011.



men den hir gingen kom att bli ett av mitt livs hittills mérkligaste upplevelser. ¢ 1
métet med den kommunala socialtjinsthandliggaren omkullkastades allt jag ditintills
vetat om forutsittningarna f6r mitt vardagsliv och alla idéer jag formulerat f6r den
framtida studiens struktur och disposition. Jag hade sett framfér mig en forsknings-
process som byggde pa att dokumentera det jag uppfattade som ett normaltillstaind
i mitt liv: dterkommande omprovningar och en stindig risk att fa ett minskat eller
helt indraget beslut. Jag skrev i den dagbok som senare skulle komma att utgdra en
del av studiens autoetnografiska material:

Nir den kommunala handldggaren kommer hem till mig dr jag spind
som en fiolstring. Vi utbyter artighetsfraser. Min jurist 4r med pd en
knastrig hogtalartelefonlinje fran Stockholm.

Handliggaren fragar: Ar du néjd med de timmar du har nu?
Hur tycker du att ditt behov ticks? Aven om jag inte helt ir det svarar
jag med illa dold stress i résten: Ja, ja, jag dr n6jd. Snilla ta inte ifran
mig nagot, tinker jag.

Handldggaren siger: Ja men du ska ju vara hir i fyra ar minst,
och ditt behov dr ju konstant under de fyra aren. Sd jag kommer att
yrka pa att du far ett beslut som ricker i fyra ar, och sa ses vi igen nista
vinter och stimmer av bara.

Gar det ens? Det flimrar framf6r 6gonen och jag och juristen
skyndar oss att bekrifta det hon sagt f6r att hon inte ska kunna dndra
sig.

Mbotet tar kanske 25 minuter. Nir hon gatt hirifran kinner
jag hur frint det smakar i munnen. Adrenalin. Vinta, vintal tinker jag.
Jag har en massa argument for att jag ska ha personlig assistans. Ska
jag inte fa anvinda dem? Vinta, finns det inga kuggfragor att besvara?
Viinta, jag kan argumentera f6r detta pa minutniva!

Jag har fitt det som dr LSS-lagens intention, men som sa
manga ser som ouppndeligt i dagsliget. Kontinuitet. Trygghet.

T alla fall i fyra ar.

Vad ska jag géra med all denna tid? tinker jag. Jag maste gora
mer av den. Kanske skaffa en hund? Nu kan jag ju det!

(Autoetnografisk anteckning, 2016-12-11)

Jag skaffade aldrig ndgon hund och det tog ling tid innan jag pd allvar kunde forsta
vad som hint i métet med handliggaren. En kommunal tjdnsteperson hade inte bara
erkint mitt behov av personlig assistans utan ocksa ansett det mojligt att stricka ut
detta erkdnnande i fyra ginger sd lang tid som foérut. Jag skrev vidare i det autoetno-
grafiska materialet under januari 2018:

°Hur ofta omprévningar férekommer beror pa vilken typ av insats det giller. Allt mellan
vartannat dr och varje halvir dr vanligt férekommande.



Jag kommer pd mig sjilv med att tinka: Man tror att livet som man
levt dr ett normaltillstind, att alla har det sa. Tills det visar sig att det
ir ett slags undantag. Ett undantagsliv som en levt och som andra lever
jaimsides med en sjilv, fast man sjilv helt pl6tsligt inte gor det.

Jag riknar ner dagarna redan. Till mittseminariet. Till mitten
av mitt dnnu ovana, linga, 16pande, trygga beslut om personlig assi-
stans. Den f6ljer med dnda, idén jag hade om att jag skulle visa det i
avhandlingen — upplevelsen av omprévningstid. Tidens cirklar skulle
16pa i varandra. Doktorandanstillningstid och assistansomprovnings-
tid. Men nu blir det inte som jag trodde, att den ena skulle brytas av
den andra flera ganger om. Cirklarna ir lika stora nu. (Autoetnografisk
anteckning, 2018-01-13)

Under hésten 2017 och varvintern 2018 hade konsekvenserna av det specifika métet
hunnit sjunka in. I min nyfunna trygghet blev vilfirdsstatens férhédllande till den
existentiella upplevelsen av vardagen tydlig. Min f6restillning om att jag som person
med normbrytande funktionalitet i behov av stéd- och serviceinsatser fran vélfirds-
staten var tvungen att leva ett osikert liv visade sig vara felaktig. Vilfirdsstatens

stodsystem kunde vara férinderliga i bade positiv och negativ bemirkelse.

Varfor familjeliv och relationer?
Med mina egna livsvillkor som utgangspunkt underséker jag i den hir studien hur
personer med normbrytande funktionalitets méjligheter att forestilla sig och leva i
relationer skiftat 6ver tid i relation till férandringar i vélfirdsstaten. Fér den som inte
har behov av stéd- och serviceinsatser sisom personlig assistans, hemtjinst eller led-
sagning 1 sin vardag kan vilfirdsstaten framstd som abstrakt: som en sambhillelig
organisation eller struktur som erbjuder tillgang till offentlig vard och som mer eller
mindre rutinmissigt betalar ut ersittningar for forildraledighet eller vard av barn.
Men édven dessa stoédformer paverkar vardagslivet. Den tita relationen mellan vil-
firdsstatens ckonomiska och praktiska stéd och minniskors vardagsliv gér den
ocksa synnerligen relevant f6r en etnologisk studie. Familjelivets roll i valfirdsstatens
stodsystem genom forildraforsikring och barnbidrag, vittnar ocksd om den norma-
tiva familjens stillning i det moderna svenska samhillet och i vilfdrdsstaten.
Studiens material bestdr av ett intervjumaterial sdvil som av autoetnogra-
fiska texter. Autoetnografin, som ibland kallats f6r en sociologisk sjilvinspektion,
utgar frin att forskaren uppmirksammar och analyserar sitt eget liv. Anvindandet
av autoetnografi som metod och material frimjar vad Adams med flera kallar f6r en
’epistemology of insiderness” — ett inifrinperspektiv som ger kunskap som hade
varit svar eller oméjlig att nd pa andra sitt. 7 Det autoetnografiska materialet skildrar

7Adams, Tony E., Stacy Holman Jones & Carolyn Ellis. Awzoethnography. Understanding Quali-
tative Research. Oxford & New York: Oxford University Press, 2015.



mitt eget liv och min relation till valfardsstatens st6d- och serviceinsatser, en relation
som inte enbart varit en utgingspunkt for studiens syfte och forskningsfrigor, utan

ocksa varit pagiende under studiens genomfdrande.

Studiens syfte och fragestallningar

Studien har tva syften. Det forsta dr att utifrdn berittelser om livsloppet underséka
hur moijligheter till relationer och familjeliv levs och beskrivs av personer med
normbrytande funktionalitet under olika tidsperioder. Hur relaterar sidana levda
och beskrivna relationer och familjeliv till f6rindringar 1 vilfirdsstatliga st6d- och
serviceinsatser och vilka kulturella forestillningar om funktionalitet ger de uttryck
for?

Det andra syftet dr att med autoetnografi som verktyg gestalta och analy-
sera mina livsvillkor som forskare med normbrytande funktionalitet och diskutera
hur dessa paverkar férutsittningarna f6r och méjligheterna till forskning,

I studien dr jag inte primdrt intresserad av hur en viss grupp definierad ut-
ifrin en medicinsk diagnos skapar mening. Mitt intresse ligger snarare i hur den
sociala positionen ”person med normbrytande funktionalitet skapas#, erfars och
férindras 6ver tid, och hur detta i sin tur villkorar méjligheter att tinka och agera i
relation till relations- och familjeskapande.

Vilfardsstatliga nivaer

Nir jag i den hir studien skriver om vilfirdsstaten avser jag omvixlande en realpo-
litisk niva som omfattar politiska beslut som péaverkar utformning och tilldelning av
ckonomiska resurser for vilfirdsstatligt st6d, en styrningsniva som pekar mot be-
démningsgrunder och verktyg som anvinds for att besluta om och férdela stod till
den enskilde medborgaren, samt en mellanminsklig nivé, som innefattar métet mel-
lan den enskilda medborgaren och en tjdnsteman hos kommun eller Férsdkrings-
kassa.

I min férstielse paverkar de tre nivderna i olika hdg grad varandra. Den
realpolitiska nivin paverkar den byrakratiska styrningen som i sin tur ger forutsitt-
ningar f&r det enskilda métet mellan en handliggare och en person i behov av stéd-
och serviceinsatser. Till dessa paverkansmekanismer riknar jag statliga utredningar
och dess rapporter, betinkanden och forslag, debatter i media och olika typer péaver-
kanspolitiskt arbete i funktionsrittsrérelsen. Jag uppfattar inte vilfirdsstaten och
dess nivder som négot statiskt, utan ser det som en rorlig struktur ddr f6rindringar

som péaverkar en enskild persons vardag kan ta sin borjan pd samtliga nivéer.



Tidigare forskning
Etnologisk forskning

Studien tar plats bland flera andra i en tradition av etnologisk forskning om hur
normbrytande funktionalitet och sjukdom f6rstas och erfars. Georg Drakos har un-
dersokt leprasjukas sjilvfSrstielse och anhoériga till AIDS-sjukas berittande.8
Kristoffer Hansson har i sin avhandling undersékt hur unga med astma hanterar
sjukdomen i sin vardag.® Fran en etnologisk utgangspunkt har Drakos och Hansson
beskrivit sjukdom och normbrytande funktionalitet som ndgot som skapas i relat-
ionen mellan forestillningar i den omgivande kulturen och biologiska férutsittningar
i en persons kropp. De beskriver bida sjukdom och normbrytande funktionalitet
som ndgot potentiellt stigmatiserande som inverkar negativt pd en persons sjalvior-
stdelse sdvil som hens relationer till andra. I denna studie dr jag dock inte, som
Drakos, frimst intresserad av hur detta berdttande om normbrytande funktionalitet
sker. Jag ir inte heller, som Hansson, primirt intresserad av hur en viss grupp defi-
nierad av en medicinsk diagnos skapar mening,.

Denise Malmberg analyserar i sin studie om kroppsnormativitet hur fére-
stillningar om det normala villkorar hur kvinnor med normbrytande funktionalitet
forstas och forstdr sig sjilva som kvinnor.!0 Malmbergs dubbla fokus pa bade funkt-
ionalitet och genus uppfattar jag ocksd som en likhet mellan vira studier.

Claes G. Olsson har studerat hur representationen av och levnadsvillkoren
for personer med normbrytande funktionalitet skiftat under néra tvd sekel.!! Olsson
menar att den kulturella férstdelsen av personer med normbrytande funktionalitet
som avvikande har resulterat i tva huvudlinjer i den samhilleliga hallningen gentemot
gruppen: antingen att visa omsorg om den svage eller att kontrollera den avvikande
som ses som en fara f6r sig sjilv och andra. Men Olsson lyfter ocksa fram att dessa
tva forstaelser ibland kan sigas existera parallellt med varandra, i synnerhet nir det
giller de institutioner som under 1800-talet erbjuder utbildning till blinda och déva

8Drakos, Georg. Makt dver kropp och hilsa: om leprasinkas sjalvforstaelse i dagens Grekland. Diss.
Stockholm: Univ., 1999; Drakos, Georg. Berittelsen i sjukdomens vérld: att leva med hiv/ aids som
anhirig i Sverige och Grekland, Eslov: B. Ostlings bokforlag Symposion, 2005.

"Hansson, Kristofer. [ etz andetag: en kulturanalys av astma som begransning och mijlighet. Diss.
Lunds universitet, 2007.

1'Malmberg, Denise. Bodynormativity: Reading Representations of Disabled Female Bod-
ies. 1 Body claims, Bromseth, Janne, Folkmansson Kill, Lisa & Mattson, Katarina (Red.). 58-
83, 2009.

1QOlsson, Claes G., Omsorg & kontroll en handikapphistorisk studie 1750—1930: forestillningar och
levnadsforhallanden. Diss. Umea: Umea universitet, 2010.



och ger dem firdigheter och kunskap som barn med andra funktionaliteter saknar.
Att barn skiljs frdn sina férildrar och uppvixtmiljber och placeras pd institution kan
forstas som ett sitt att genom kontroll och segregering skilja ut en avvikande grupp
fran det omgivande samhillet, samtidigt som méjligheten till utbildning och trining
i yrkesfirdigheter kan forstds som omsorg. I den hir studien bygger jag vidare pa
Olssons forskning och utékar den till att omfatta samtida férhallanden.

Aven Mikael Fivergird har i sin avhandling undersékt frigor om funktion-
alitet, avvikelse, kontroll och sambhillsanda. 12 Eivergard underséker hur forestill-
ningar om duglighet, disciplin och samhallsnytta priglar de institutionsformer som
vixer fram i Sverige innan och under stérre delen av 1900-talet, som ocksd utgdr en
del av mitt eget material. Olssons och Eivergirds studier har ibland kontrasterat
mina egna fynd, men desto oftare har de forestillningar som de beskriver tydligt
kunnat f6ljas in i det moderna samhille som mitt material beskriver.

Ett delat intresse for relationen mellan medicinska forstielser av avvikelse,
ctt medicinskt eller byrdkratiskt regelverk och levnadsvillkor i vardagslivet finns
ocksd mellan den hir studien och etnologiska studier dir funktionalitet inte dr hu-
vudfokus. I Helena Hérnfeldts avhandling underséks vilka diskurser som kommer
till uttryck vid fyradrskontroller av barn hos Barnavardscentralen och hur dessa skif-
tat 6ver tid. 13 Under den tidiga vilfirdsstaten vixer en fOrstielse av barnavéird som
ndgot som ska fostra barnet till att bli ett sdrskilt sorts barn fram. I Hérnfeldts analys
framtrader ett maktforhillande dir diskurser om normalitet och avvikelse, klass, kon
och etnicitet bade skapas och uppritthills. I Hornfeldts studie blir diskurserna syn-
liga bade genom analys av medicinska definitioner och matverktyg savil som av det
sociala samspelet i beddmningar av enskilda barn. I férldngningen menar Hérnfeldt
att dessa diskurser skapar olika typer av godkinda eller icke-godkinda barn, familje-
konstellationer och livsvillkor.

I Hérnfeldts studie méter barnen och familjerna ett pd férhand utformat
bedémningsverktyg som dr baserat pd olika implicita eller explicita férestillningar
om normalitet och avvikelse. I min studie méter intervjupersonerna och jag sjilv ett
liknande instrument ndr var ritt till stéd-och serviceinsatser bedéms. Mitverktygen
beskrivs av varden som objektiva, men Hornfeldt visar i sin analys att de dr en pro-
dukt av kulturella férestillningar som de i sin tur reproducerar eller bryter mot.

Pa ett liknande sitt undersoker Signe Bremer hur férestillningar om kropp,
kén och sexualitet kommer till uttryck i transpersoners berittelser om att ansdka om

V2Hivergard, Mikael. Fribetens milda disciplin: normalisering och social styrning i svensk sinnessjufkevard
1850-1970. Diss. Umea: Universitet, 1997

BHoérnfeldt, Helena. Prima barn, belt n.a.: normalisering och utvecklingstinkande i svensk barnhdlso-
vard 1923-2007. Diss. Stockholms universitet, 2009.



och genomgd olika typer av kénsbekriftande behandling.!'* Bremers analys visar pa
relationen mellan kulturella férestillningar, medicinska definitioner och grinser och
den egna identiteten. I Bremers analys blir den bedémande komponenten i métet
med medicinen tydlig. Intervjupersonernas berittelser och livslopp foérvintas félja
ett 1 forvig bestdmt narrativ for att fa rétt tll kénsbekriftande vard. I likhet med
Bremer vill jag diskutera hur de juridiska rum och byrakratiska och medicinska nar-
rativ som finns i bedémningen av en persons behov av stdd- och serviceinsatser
definierar och likriktar hur en person med normbrytande funktionalitet ska vara och
vilkets sorts liv hen ska leva.

Studien kan ocksa, i och med sitt intresse for relationer och familjeliv, sdgas
inga i ett filt av genusvetenskapliga studier som genomforts med etnografiska me-
toder. Anna Siverskog har i sin avhandling undersékt hur férestillningar om det
(hetero)normativa livsloppet och byrakratiska och politiska samhillsférindringar
kommer till uttryck i dldre hbtg-personers livsberittelser.!> I likhet med Siverskog
intresserar jag mig for hur olika livsméjligheter uppstar i relationen mellan kulturella
forestillningar och politiska, medicinska och juridiska férutsittningar. Dir Siverskog
tar utgdngspunkt i en normbrytande sexualitet eller kdnsidentitet f6r att beskriva hur
dessa forestillningar skiftat Gver tid, utgar jag istillet frin en normbrytande funkt-
ionalitet.

14Bremer, Signe. Kroppslinjer: kin, transsexualism och kropp i berdttelser om konskorrigering. Forsta
upplagan upplagan. Diss. Géteborg: Goteborgs universitet, 2011.

13Siverskog, Anna. Queera livslopp att leva och dldras som Ihbiq-person i en heteronormativ vérld.
Diss. Link6épings universitet, 2016.
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Funktionalitet, genus, sexualitet, vardag och byrakrati

Studien tar ocksa plats i ett tvirvetenskapligt filt av svensk funktionshinderforsk-
ning. Forskning om personer med normbrytande funktionalitets livsvillkor bedrivs
inom flera olika dmnen och discipliner. Inom ramen f6r detta avsnitt diskuterar jag
framférallt de studier som genom sitt val av fragestillningar och/eller teoti angrinsar
till min egen utgangspunkt, studier som i ndgon mén dr intresserade av att underséka

normbrytande funktionalitet som ndgot som skapas i en process.

Funktionalitet och genus

Gorandet av genus i relation till en normbrytande funktionalitet har undersokts av
bland andra sociologen Karin Barron, som fokuserat pa hur unga kvinnor med kog-
nitiva normbrytande funktionaliteter (intellektuella funktionsnedsittningar) ut-
trycker sina tankar om kén, genus och moderskap och Viveca Selander som inom
ramen for socialt arbete undersékt hur kvinnor som lever med personlig assistans
talar om och gor genus.'® Gemensamt for dessa studier ir en forstdelse av gorandet
av genus som ndgot som villkoras av kulturella férstielser av normbrytande funkt-
ionalitet som avvikande. Barron och Selander beskriver hur tillgdngen till ett socialt
godkint genusgbrande leder till att man uppfattas som en ’riktig” kvinna. Ett sidant
gorande dr villkorat av flera olika faktorer och en av dem dr funktionalitet. Eftersom
den normbrytande funktionaliteten férstds som avvikande menar de att det dr své-
rare — om inte oméjligt — £f6r kvinnor med normbrytande funktionalitet att forstas
som riktiga kvinnor. De beskriver vidare hur heterosexuella relationer och moder-
lighet kan vara ett sitt f6r den enskilda personen att komma nirmare en sidan socialt
godkind kvinnlighet. Selanders forskning beskriver ocksa hur anvindandet av per-
sonlig assistans bade mojliggdr och hindrar en normativ moderlighet.

I Selanders och Barrons studier férstis funktionalitet ofta som nagot statiskt
och som goérandet av genus bade kontrasteras mot och villkoras av. Jag tar ddrfér
ocksd intryck av sociologen Kamilla Peuravaara som undersékt unga tjejer med
normbrytande funktionalitets gérande av genus i sin avhandling.'7 I likhet med
Peuravaara har denna studie sin teoretiska bas i forstaelsen att funktionaliteten dven
det ér ett gbérande och att funktionalitet, genus och sexualitet paverkar varandra.

1eBarron, Karin. (red.) Genus och funktionshinder. Lund: Studentlitteratur, 2004; Selander, Vi-
veca. Familjeliv med personlig assistans. Lic.-avh. Stockholms universitet, 2015.

V"Peuravaara, Kamilla. “Som en vanlig tjej”: forestallningar om kropp, funktionalitet och femininitet.
Diss. Uppsala universitet, 2015.
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Funktionalitet och vardagsliv

Vardagslivets méjligheter f6r den som i nigon form dr beroende av stéd-och ser-
viceinsatser fran vilfirdsstaten har undersokts i flera tidigare studier. Annica Jacob-
sons avhandling betraktar jag som en féregangare till denna studie.!® Redan 1996
undersoker hon i sin intervjustudie hur skillnader i organisering och utférande av
stod-och serviceinsatser inverkar pa anvindarens mojligheter till egenmakt och kon-
troll 6ver sin vardag. Jacobson ligger stor vikt vid de olika existentiella och psykolo-
giska processer som sker hos hennes intervjupersoner. I detta hinseende 4r vara
studiers syften ndra besliktade; Jacobsons syfte: att ”pa djupet dskddliggdra de ex-
istensvillkor som manniskor med hjilpbehov lever under ” skulle ocksd kunna vara
mitt eget. 1 Jacobson beskriver hur olika typer av insatser med ett mindre eller storre
matt av sjilvbestimmande 6kar eller minskar kdnslor av kontroll, makt och vanmakt
ivardagslivet. Hon beskriver ocksd hur dessa férutsdttningar och kinslor skapas i ett
samband mellan kulturella, juridiska och materiella férutsdttningar och en individs
sjalvbild. Under tiden som Jacobsson bedriver sin studie trdder LSS-lagen i kraft och
ger henne méjlighet att underséka en central brytpunkt i den svenska vilfirdsstatens
stod- och serviceinsatser till personer med normbrytande funktionalitet. Jag under-
soker ocksd en brytpunkt, dven om dtstramningspolitiken maste betraktas som en
negativ sadan.

Veronica Lévgrens avhandling undersoker ett drygt decennium senare hur
forestillningar om funktionalitet, dlder och kén skapas och omférhandlas hos per-
soner med normbrytande kognitiv funktionalitet som bor pa gruppboende.?) Lév-
gren beskriver hur idéer om vuxenhet och upplevelsen av vuxenskap villkoras av
savil kulturella forestallningar om funktionalitet som inbyggda mekanismer f6r
kontroll och begrinsning i den del av vilfirdsstatens stod- och serviceinsatser som
gruppboendet utgér. Aven i min egen studie blir forestillningar om vuxenskap, till-
gangen till det och dess relation till kulturella férstielser av funktionalitet centrala.

Lill Hultman underséker i sin avhandling hur diskurser om funktionsfull-
komlighet och normalitet kommer till uttryck i upplevelser av anséknings- och om-
provaingsprocesser for personlig assistans bdde hos unga vuxna i behov av insatsen

18Jacobson, Annika. Rdster fran en okdnd virld: hur ménniskor med fysiska funktionshinder och om-
Jfattande bjalpbebov upplever sina existensvillkor Diss. Stockholms universitet, 1996.

Jacobsson. Rdster fran en okdnd virld: hur méanniskor med fysiska funktionshinder och omfattande
bjdlpbebov upplever sina existensvillkor, 9.

2L6vgren, Veronica. Villkorat vuxenskap: levd erfarenbet av intellektuellt funktionshinder, kin och
dlder.Institutionen for socialt arbete, Umea universitet, Diss. Ume3 universitet, 2013.
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och hos kommunala och statliga handlidggare som utreder behovet. 2! Hultman visar
hur olika diskurser om funktionalitet och ritten till stdd- och serviceinsatser produ-
ceras inom ramen for olika byrakratiska regelverk och paverkar bade upplevelsen av
bedémningarna och handliggarnas tolkningar av lagtexten. I sitt fokus pd hur ung-
domar beskriver métet med vilfdrdsstatens byrdkrati beskriver atstramningspoliti-
kens roll i uppritthallandet av en diskurs dir personlig assistans transformeras frin
att vara ett verktyg for jimlikhet till att f6rstds som medicinsk vardinsats. I studien
beskriver hon ocksa hur ett andragérande av ungdomar med normbrytande funkt-
ionalitet och deras familjer gér det méjligt 61 enskilda handliggare att fatta beslut
som skapar livsvillkor diametralt motsatta sina egna. Hultmans analys av hur de olika
besluten motiveras av beslutfattarna utgér ett viktigt komplement till denna studies
kunskapsbidrag om hur personer med normbrytande funktionalitet upplever dessa

moten och konsekvenserna av de beslut som fattas.

Funktionalitet och sexualitet

Mboijligheterna att utva sin sexualitet f6r den som anvinder sig av stéd- och service-
insatser kan sdgas utgora ett forskningsfilt i sig. I Julia Bahners avhandling undersoks
hur diskurser om funktionalitet, genus och sexualitet villkorar samtal om och uté-
vande av sexualitet f6r den som anvinder personlig assistans.22 Bahner beskriver hur
stigmatiserande diskurser om personer med normbrytande funktionalitet som avsex-
ualiserade tillsammans med uppfattningar om professionalism, integritet och utsatt-
het hos bade assistansanvindare och assistenter skapar en tystnadskultur. I tystnad-
skulturen forstds sexualitet och relationer som ett problem hos bide assistansanvin-
dare, personliga assistenter och assistansanordnare.

I sin vidare forskning har Bahner undersokt frigor om sexualitet, sjdlvbe-
stimmande och medborgarskap.?3- Bahner menar att ritten till sexualitet och sexuell
och reproduktiv hilsa dr mojlig att f6rstd som en del i ett fullvirdigt medborgarskap.
Genom denna forstdelse blir dven frigor om tillginglighet och stéd- och servicein-
satser mojliga att forstd som frigor om sexualitet. I den hir studien influeras jag av
Bahners analys av ritten till sexualitet som en friga om manskliga rittigheter savil

som den tystnad som omgirdar sexualiteten i bade utévande och omprévande av

2'Hultman, Lill. Live /ife! Young peoples’ Excperience of Living with Personal Assistance and Social
Workers" Experiences of Handling LSS Assessments from a Child Perspective. Diss. Karolinska Insti-
tutet 2018.

22Bahner, Julia. S4 ndra far ingen ga? en studie om sexualitet, funktionshinder och personlig assistans.
Diss. Goteborgs universitet, 2016.

ZBahner, Julia. Sexwual citizenship and disability: understanding sexunal support in policy, practice, and
theory. Abingdon, Oxon. Routledge, 2020.
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beslut om stdd- och serviceinsatser.

Flera studier understker den negativa brytpunkt som utgdrs av det senaste
decenniets nedmontering av vilfirdstatliga stéd- och serviceinsatser. Mikael Mery
Karlssons undersoker i sin avhandling hur ett nyliberalt politiskt landskap paverkar
och villkorar den funktionshinderspolitiska rérelsens aktivism f6r ritten till sexuell
och reproduktiv hilsa.2* Karlsson beskriver hur ritten till valfardsstatligt st6d bade
kan kopplas samman med och skiljas fran ritten till sexualitet. Fragor om sexualitet
och sexuell och reproduktiv hilsa férvintas stryka pa foten for att ge plats at de till
synes viktigare frigorna om ritten till st6d- och serviceinsatser i vardagen. Men st6d-
och serviceinsatser fran vilfiardsstaten kan ocksa uppfattas som grundliggande fo6r
att kunna uppni sexuella och reproduktiva rittigheter.

Karlsson och Bahner menar bada att en atskillnad mellan rétten till sexua-
litet och ritten till stdd- och serviceinsatser dr ett uttryck fér en avsexualisering av
personer med normbrytande funktionalitet och att den varken kan eller bér goras.
Genom att undersoka berittelser om relationen mellan ritten till stéd- och service-
insatser och relationslivet férdjupar den hir studien kunskapen om relationen mellan
politik, byrakrati och sexualitet.

Funktionalitet byrakrati och juridik

Studier av den juridiska och byrakratiska aspekten av vilfirdsstaten och dess konse-
kvenser for personer med normbrytande funktionalitet har utférts av statsvetaren
Niklas Altermark och rittsvetaren Anderas Pettersson. Altermark undersoker i sin
avhandling hur diskurser om normalitet, avvikelse och medborgarskap format den
svenska vilfirdsstatens stéd till personer med normbrytande funktionalitet.?s Han
identifierar en betydande diskrepans mellan de ambitioner om inkludering och del-
aktighet som format funktionshinderspolitiken under det sena 1990-talet och de livs-
villkor som personer med normbrytande funktionalitet har i dagsliget.

Altermark menar att det svenska institutionsvisendets segregering och se-
parering av personer med normbrytande funktionalitet inte kan sdgas ha upphort,
utan enbart har transformerats till nya former. Personer med normbrytande funkt-
ionalitet bor till exempel i stor omfattning fortfarande i segregerade boendeformer,
sdsom gruppbostider, med ett mindre matt av kontroll 6ver vardagen dn personer
med normféljande funktionalitet. Mot bakgrund av Altermarks forskning

2Mery Katlsson, Mikael. "Ga eller rulla - alla vill knulla!”: funktionsrattsaktivism i nyliberala land-
skap . Diss. Lund: Lunds universitet, 2020.

25 Altermark, Niklas. After Inclusion: Intellectnal Disability as Biopolitics. Diss. Lunds universitet,
2016.
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undersoker jag hur den diskrepans mellan forestillningar om inkludering och jim-
likhet och praktiska livsvillkor som Altermark identifierat kommer till uttryck i mina
intervjupersoners och mina egna berittelser om stéd-och serviceinsatser fran vil-
fardsstaten.

Andreas Petterson har i sin avhandling undersokt relationen mellan juridik
och praktik i vilfdrdsstatens stdd till personer med normbrytande funktionalitet ge-
nom det empiriska exemplet firdtjanst.2¢ Petterson menar i likhet med Altermark att
de juridiska verktygen, istillet for att vara verktyg for delaktighet och jimlikhet,
transformeras till verktyg som ger radikalt annorlunda livsvillkor dn de f6r samhills-
medborgare med normféljande funktionalitet. I min analys av enskilda personers
moéten med vilfirdsstatens byrdkrati tar jag utgdngspunkt i de diskrepanser mellan
foresats och praktik som Altermark identifierat och relationen mellan juridisk dis-
kurs och maktutévning som Petterson beskrivit.

En av de studier som ligger allra nidrmast min egen i val av tematik och
material dr Ida Norbergs avhandling. Norberg underséker utifran intervjuer med
personer med normbrytande funktionalitet, bide som enskilda medborgare och som
foretradare for olika delar av den svenska funktionsrittsrorelsen, undersdker hur den
samtida atstramningspolitiken forstids och motiveras, samt vilka konsekvenser den
far.2” Notberg beskriver hur en socialdarwinistisk ideologi styrt den nyliberala
atstramningspolitiken i den svenska vilfirdsstatens stod- och serviceinsatser f6r pet-
soner med normbrytande funktionalitet. I likhet med Hultman beskriver Norberg
hur andragérande, misstinkliggérande och atermedikalisering dr centrala mekan-
ismer i den politik som f6rs och hur dessa i sin tur omsiitts till osdkra villkor £6r bade
opinionsbildning och vardagsliv.

Till skillnad frin bade Norberg och Hultman 4r jag i den hir studien explicit
intresserad av hur dessa villkor paverkar méjligheterna till relationer och familjeliv.
Studiens kunskapsbidrag férdjupar dirmed den forskning som Hultman och Nor-
berg genomfért genom att med utgingspunkt i den samtida dtstramningspolitiken
undersoka hur férindringar 1 vilfirdsstaten 6ver tid paverkat personer med norm-
brytande funktionalitets méjligheter genom en lingre tidsperiod.

Som bér ha framgatt av ovanstiende bygger den hir studiens kunskapsbi-
drag vidare pa och férdjupar tidigare forskning i viletablerade filt inom bade svensk
etnologisk forskning om funktionalitet och kritiska funktionalitetstudier. Den bidrar
ocksi med ny kunskap om funktionalitet i ett filt som kan sigas uppstd i

xPettersson, Andreas. Out and about in the Welfare State: the Right to Transport in Everyday Life
for People with Disabilities in Swedish, Danish and Norwvegian Law. Diss. Umea universitet, 2015.

2INotberg. Life in the hands of Welfare Bureancracy: the Impact of Austerity on Disabled People in

Sweden.
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skdrningspunkten mellan etnologi, genusvetenskap och socialt arbete, dir relationen
mellan juridiska och byriakratiska férutsittningar, praktiska levnadsvillkor och iden-
titetsprocesser undersokts. Under féljande rubriker beskrivs studiens teoretiska ut-

gangspunkter och centrala begrepp.
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Teorins nodvandighet

Viren 2016 bjuds jag in till ett seminarium fOr att presentera mitt pa-
giende masteruppsatsarbete. Uppsatsen handlar om ildre kvinnor
med normbrytande funktionalitet och deras erfarenheter av att vixa
upp pa institution. I anslutning till bes6ket har jag férberett en presen-
tation med en inledning som diskuterar cripteoretiska forstielser av
funktionalitet, makt samt mitt material. P4 vig in till salen blir jag hej-
dad av en person som undrar om jag har min presentation med mig pa
USB-minne. Hen sdger i férbigdende:

Det dr bra om det inte dr sa mycket teori, ingen hir dr sd intresserad
av det anda.

Nervos over hur min presentation, som innehdller flera slides om te-
oretiska utgingspunkter, kommer att tas emot genomfér jag den dnda
som planerat. Efterdt kommer en av de dldre kvinnorna i publiken,
som sjilv bott pd institution som barn, fram f6r att prata med mig:

Vet du? sdger hon. Det dr teorin som jag alltid saknat. Materialet har
jag sjilv, jag vet hur jag levt mitt liv och vad som varit svart eller litt.
Men vad det betyder, hur det kunde bli sa och varfér, det har jag alltid
undrat.

(Autoetnografisk anteckning, 2016-10-15)

Inom akademin 4r teoretiserandet ett verktyg for att skapa kunskap, men det betyder
inte att intresset for eller nyttan med teori dr ndgot som dr reserverat for akademiska
rum. I mitt méte med den édldre kvinnan synliggdrs teorins méjlighet och nédvin-
dighet dven utanfér akademiska sammanhang. Métet ekar i mig ndr jag liser den
svarta feministen bell hooks beskrivning av sitt eget behov av teori:

Lat mig borja med att sdga att jag kom till teorin fOr att jag bar pa
smirta — smirtan inuti mig var si intensiv att jag inte kunde fortsitta
att leva. Jag kom till teorin f6r att jag var desperat, jag ville forstd — jag
ville begripa vad som hinde 7unt onz och innti mig. Men det allra viktig-
aste, jag ville att smirtan skulle upphéra. I teorin sag jag en plats f6r
likning.?

I studiens teorianvindning tar jag avstamp i hooks beskrivning av att séka sig till
teorin for att nagot i eller runt om en gor ont. hooks menar att man genom att teo-
retisera sina egna eller andras upplevelser kan fa en férdjupad forstielse for hur ens
varande 1 virlden formats av olika maktstrukturer. En férdjupad forstielse av hin-
delser i det egna livet kan ocksa ge en 6kad av kinsla av kontroll som i sin tur kan
vara likande.? Teoretiserandet kan ocksa forflytta det som gor ont fran en plats inuti

28hooks, bell. Theory as Liberatory Practice. Yalke L. & Fenminism, 1991, 1. Min Gversitt-
ning,.

2fr hooks. Theory as Liberatory Practice.
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en till en plats utanfor en och gora smartan till en konsekvens av olika faktorer som
villkorar och formar ens liv. Fér mig har det varit en sidan likande upplevelse som
hooks talar om att teoretisera kring funktionalitet, makt och begir genom alla nivaer
av min akademiska utbildning. Att teoretiskt utforska funktionalitet och makt har
gett mig en Okad forstdelse for de kulturella och materiella férutsittningar som
skapat och uppritthallit marginaliseringen av personer med normbrytande funktion-
alitet 1 allmédnhet och mig sjilv i synnerhet.

Men f6r att na fram till denna forstielse behdvde jag teoretiska begrepp som
beskrev marginaliseringen av personer med normbrytande funktionalitet i en svensk
kontext. Under féljande rubrik ger jag forst en bakgrund till de teoretiska strém-
ningar jag influerats av och presenterar sedan studiens centrala begrepp och teorier.

Forforstaelse och bryggor

I humanistisk och samhillsvetenskaplig forskning om funktionalitet talas det ofta
om tvd motsatta forstielsemodeller: den medicinska och den sociala modellen.30
Skillnaden mellan de olika modellerna finns i deras forstielse av begreppet “funkt-
ionshinder”. Den medicinska modellen har sitt ursprung i den medicinska veten-
skapen och menar att ett funktionshinder utgérs av en nedsatt funktionsférmdga i
jimforelse med det som uppfattas som medicinskt friskt.3! Funktionshindret dr i
denna forstielse nidgot som alltid finns i en persons kropp och funktionssitt och
forstis som essentiellt och statiskt. Enligt den medicinska modellen férindras inte
ett funktionshinder beroende pé vilken miljé en person befinner sig i, modellen tar
inte heller hinsyn till om en person sjilv upplever sig hindrad eller inte.

I den medicinska modellen dr det ocksé efterstravansvirt att genom trining
eller medicinsk korrigering éverkomma funktionshindret och uppna friskhet. Den
som inte kan eller vill g6ra detta kommer alltid att uppfattas som avvikande i medi-
cinsk bemirkelse. Genom den medicinska forstielsemodellens skillnadsgbrande
mellan normalitet och avvikelse uppritthills en kulturell férestillning av normbry-
tande funktionalitet som sjuklig och bristfillig dven utanfér medicinska rum.32

Under 1970- och 80-talet formulerade brittiska forskare och aktivister med
egen erfarenhet av normbrytande funktionalitet det som kommit att kallas f6r den
sociala modellen. Den sociala modellen menar att funktionshindret dr ndgot som

3Davis, Lennard J. (Red). The Disability Studies Reader. Fjarde upplagan. New York:
Routledge, 2016.

3Tandsman, Gail. Mothers and Models of Disability. Journal of Medical Humanities. 26:2/ 3.
2005: 121-139.

2]fr Davies, The Disability Studies Reader.
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uppstar i relationen mellan det omgivande samhallets utformning och en person
med normbrytande funktionalitet.33 Det vanligaste exemplet pd den sociala mo-
dellens forstaelse 4r métet mellan en person som anvinder rullstol och en trappa:
personen funktionshindras inte av att hen mdste anvinda rullstol utan av trappan,
som 1 sin tur blir ett exempel pd en otillginglig miljé. P4 ett liknande sitt funktions-
hindras en blind person av tidningar pa svartskrift eller en person med koncentrat-
ionssvarigheter av distraherande ljud eller otydlig kommunikation. I den sociala
modellen 4r ett funktionshinder nigot utanfér individen. Modellen flyttar hirmed
ansvaret fran en enskild persons férméga till det omgivande samhillets utformning
och den politiska viljan att férdndra densamma.

I den sociala modellen dr funktionshinder en socialpolitisk fridga om makt
och resurser.3* Sedan dess uppkomst har modellen kommit att f4 en &verordnad
stillning som férklaringsmodell. Den ligger till exempel till grund £6r Socialstyrel-
sens definition av funktionsnedsittning och funktionshinder; dir funktionedsatt-
ning ar ett fysiskt eller mentalt tillstind och ett funktionshinder bristande tillging-
lighet.35> Den sociala modellens stillning och dess utbredda anvindning innebar
dock inte att den medicinska modellen upphort att paverka kulturella férestall-
ningar eller samhalleliga strukturer. De bada modellerna kan istéllet sigas existera
parallellt, i olika hég grad i olika miljSer.

Som en utveckling av den sociala modellen vixer filtet critical disability stu-
dies fram i en anglo-amerikansk kontext under det tidiga 1990-talet. Namnet dr en
paraplybeteckning som omfattar forskning som underséker relationen mellan kultu-
rella forstielser av normbrytande funktionalitet, representationer, sambhilleliga
funktionshinder och personer med normbrytande funktionalitets livsvillkor och
sjalvorstdelse. Forskare som tillhdr detta falt har ibland riktat kritik mot den sociala
modellens forstaelse av funktionshinder som ett enbart sambhilleligt och materiellt
fenomen. Alison Kafer har kritiserat den sociala modellen for att den i sin definition
av funktionshinder inte tar hinsyn till fysiska och psykiska tillstind som inte kan

sigas fOrindras genom materiell utformning, sisom kronisk smirta eller

30liver, Mike. The Social Model of Disability: Thirty Years On. Disability & Society, 28:7,
2013:1024-1026.

3Tbid.
3Socialstyrelsen. Termbanken. https:/ /termbank.socialstyrelsen.se/ (Himtad 2021-10-25)

3Garland Thomson, Rosemarie. Extraordinary Bodies: Figuring Physical Disability in American
Culture and Literature. Columbia UP, 1997; Siebers, Tobin. Disability theory. Ann Arbor: Uni-
versity of Michigan Press, 2008.
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depression.” Jag vill dock mena att den sociala modellens fokus pd funktionshinder
som ett socialt och politiskt problem och tillginglighet som verktyg f6r avskaffandet
av det inte ska ses som omdjligt att sammanfoga med de funktionaliteter som Kafer
beskriver. Hir dr det istillet mojligt att anldgga en flerdimensionell férstdelse av till-
ginglighet, dir ritt till smartlindring, en vilfungerande sjukforsikring, tillgdng till
mediciner och terapi och férindrade attityder till psykisk ohilsa ocksa kan forstas
som tillganglighet.

Inom critical disability studies vixer ocksd en sirskild feministisk funktions-
hinderforskning fram. I synnerhet Rosemarie Garland Thomsons begrepp “norma-
ten” (the normate)?® — den férmodat friska, funktionsfullkomliga och dirigenom
normféljande position utifrdn vilken andra typer av funktionaliteter férstas som ned-
satta eller avvikande — har varit central f6r mojligheterna till vidare teoretisering om
funktionalitet som ett gérande. I den hir studien utgér den feministiska funktions-
hinderforskningen en brygga mellan den sociala modellen och den cripteoretiska ut-
gangspunkt som denna studie vilar pa.

Cripteoretiska forstaelser av funktionalitet

Min kunskapssyn och teoretiska utgangspunkt dr socialkonstruktionistisk och post-
strukturalistisk. Det betyder att jag inte uppfattar nigra sociala positioner eller sam-
hilleliga strukturer som fasta eller naturgivna, utan som ndgot som stindigt 4r i en
pigdende process av att skapas, uppritthillas och bestridas.? Poststrukturalismen
menar att inga maktstrukturer dr statiska och socialkonstruktionismen menar att so-
ciala positioner uppstar i en process mellan sprik, kropp och materialitet. Mot bak-
grund av detta betraktar jag dven den kunskap jag sjilv skapar som intimt samman-
vivd med de teoretiska perspektiv som anvinds i studien. Fér att kunna underséka
hur olika férestillningar skapas, uppritthalls och bestrids har jag valt cripteori som
studiens huvudsakliga teoretiska utgingspunkt. Cripteorin®® kan ses som en fortsitt-
ning pa arbetet med att underséka normaten och den normféljande funktionaliteten

¥Se till exempel Kafer, Alison. Fewinist, Queer, Crip. Bloomington: Indiana University Press,
2013, 25ff; Shakespeare, Tom. Disability rights and wrongs revisited. Andra upplagan. Hoboken:
Taylor and Francis, 2013

3Garland Thomson. Extraordinary Bodies: Figuring Physical Disability in American Culture and
Literature, 8.

¥Ljung, Margareta. Feministisk teori. I Moderna sambdllsteorier: traditioner, riktningar, teoretiker.
Manson, Per (Red). Attonde upplagan. 220-256. Stockholm: Nordstedts, 2010, 247.

#00rdet crip dr i likhet med ordet queer bade en teoribildning och en identitetsposition for
den med normbrytande funktionalitet, pa svenska ibland funkis.
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som Garland Thomson initierat.*! Den binder samman den genusvetenskapliga que-
erteorins forstdelser av normer och makt i férhéllande till genus och sexualitet med
en liknande forstielse av funktionalitet.42

I en cripteoretisk forstielse av funktionalitet skiftar en persons funktion-
alitet genom hela livet. Vi utvecklar alla olika typer av férméagor och kommer ocksa
att tappa dem i takt med att vi aldras. Vi har dessutom ofta bide normféljande och
normbrytande funktionaliteter samtidigt. Védra funktionaliteter forstds som normala
eller avvikande beroende pa hur vil de kan sidgas f6lja forestillningar om funktions-
fullkomlighet (abled-bodiedness).*3

Forestillningen om funktionsfullkomlighet dr en kulturell tvingande f6érvin-
tan pd samma sitt som queerteorins idé om den tvingande heterosexualiteten. Funkt-
ionsfullkomligheten positioneras som bade férgivettagen och efterstrdvansvird och
det 4r i relation till hur vil man kan leva upp till denna férvintan som en persons
funktionaliteter kategoriseras som normbrytande eller normféljande. De tvingande
férvintningarna om funktionsfullkomlighet utgar frin bdde fysiska, kognitiva och
sociala férmégor och den vars kropp och funktionalitet Gverensstimmer med f6r-
vintningarna privilegieras vad giller rorelsefrihet (att kunna réra sig i samhallet)
handlingsfrihet (att kunna verka i det) och representation (att kdnna igen sig i de
bilder och budskap som finns i samhillet).# Jag anvinder bendmningen “normbry-
tande funktionalitet” utifrdn en cripteoretisk forstielse av funktionalitet och makt.
Till skillnad frin begrepp som till exempel funktionsnedsittning syftar bendmningen
till att sdtta fokus pa att det dr normer om funktionsfullkomlighet som kategoriserar
vissa kroppar som nedsatta eller avvikande.

Aven om cripteorin menar att alla manniskor har en férinderlig funktion-
alitet, och att alla ddrigenom har bide normféljande och normbrytande funktional-
iteter i olika faser i livet, menar den inte att det dr nog att enas om att sd ar fallet.
Man maste se till vilka villkor och méijligheter som olika typer av funktionaliteter ger
1 ett specifikt socialt, kulturellt och politiskt sammanhang.*> Det finns i cripteoretisk

“McRuer, Robert. Crip theory: Cultnral Signs of Queerness and Disability. New York: New York
University Press, 2006.

“]bid.

“1bid.

#Campbell, Fiona Kumari. Contonrs of ableism: the production of disability and abledness. Basing-
stoke: Palgrave Macmillan, 2009; Catlson, Licia. Cognitive Ableism and Disability Studies:
Feminist Reflections on the History of Mental Retardation. Hypatia, Volume 16, Issue 4,

2001:124-1460.

“McRuer. Crip theory: Cultural Signs of Queerness and Disability, 21f.
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forstaelse inget essentiellt som medfér att en viss typ av funktionalitet behdver be-
tyda radikalt simre levnadsvillkor eller marginalisering. Marginaliseringen som ofta
féljer pa en normbrytande funktionalitet férstis istillet som en konsekvens av vilka
forestillningar som finns det omgivande samhallet .46 P4 detta sitt himtar cripteorin
inspiration fran den sociala modellen savil som critical disability studies. Men den ér
inte enbart intresserad av hur funktionshinder uppritthdlls och forstds, utan ocksa
av hur forestillningar om funktionsfullkomlighet paverkar bade den med normbry-
tande och normféljande funktionalitet. I linje med ett cripteoretiskt perspektiv dr
dirfor fokus f6r den hir studien inte den normbrytande funktionaliteten i sig, utan
hur skillnader mellan den med normféljande och normbrytande funktionalitet
skapas, uppritthalls och forstas.

Utifran en cripteoretisk utgingspunkt férstir jag ocksa andra identitetskate-
gorier, exempelvis och sexualitet genus, som ett gbrande som bedéms som norm-
féljande eller normbrytande beroende pa hur det gbrs. Som tidigare forskning be-
skrivit samverkar normativa férestillningar om funktionsfullkomlighet ofta med f6-
restillningar om kon och genus pa ett sitt som resulterar i en avsexualisering av
personer med normbrytande funktionalitet.*” Genom mitt intresse for denna sam-
verkan ér studiens teoretiska utgangspunkter ocksa intersektionella.

Begreppet intersektionalitet har fatt en framtridande roll i norm- och makt-
kritisk forskning sedan dess uppkomst och myntades av den svarta juristen och fors-
karen Kimberly Crenshaw under 1990-talet. Crenshaw anvinde begreppet for att
underséka hur méjligheterna till stéd f6r valdsutsatta svarta kvinnor paverkades av
att bade vara kvinna och svart. Intersektionalitetens grundpremiss dr att en person
aldrig enbart har en identitet, utan att vara identiteter och mojligheter skapas i skar-
ningspunkterna mellan véra olika grupptillhérigheter och i hur dessa forstas i den
omgivande kulturen.* Ett undersékande av personer med normbrytande funktion-
alitets berittelser om sina livsvillkor blir ofrdnkomligen ocksd ett undersékande av
andra maktordningar.

#oJfr Bylund, Christine. Att andas eld — om kroppsliga f6rmégor, byrakrati och trauma.
FRONESIS nt 63, 2019: 94-98.

“7]fr Kafer. Feminist, Queer, Crip, 56ff.

#8Crenshaw, Kimberle. Mapping the margins: Intersectionality, identity politics, and vio-
lence against women of color. Stanford Law Review. 43(6), 1991:1241-1299.

#“McCall, Leslie. Intersektionalitetens komplexitet. Kvinnovetenskaplig Tidskrift. Nr 2-3, 2005:
31-56.
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Funktionsfullkomlighet och funktionsmaktsordning

I min férstaelse av makt och maktordningar i influeras jag frimst av den franska
filosofen Michel Foucault. I sin férstielse av makt som ndgot produktivt beskriver
Foucault spraket som ett av maktutdvandets viktigaste verktyg. Han menar att vissa
utsagor gors till barare av samhilleliga och kulturella idéer om vad som dr sjilvklart,
mojligt och efterstrivansvirt men ocksa omoiligt och oonskat, sdisom: ”Man ska vilja
gifta sig och skaffa barn” eller “Personer med normbrytande kognitiva funktional-
iteter dr alltid glada”. Denna typ av utsagor benimner Foucault som diskurser: ett
begrinsat antal utsagor for vilka man kan definiera en mingd av existensvillkor”30.
Vid en given tidpunkt finns alltid flera olika diskurser i omlopp, men Foucault menar
att en diskurs alltid vinner giltighet pa bekostnad av en annan. Den férhirskande
diskursen bendmner han som hegemonisk.>!

Vilken diskurs som dr hegemonisk férindras 6ver tid och kan skilja sig mel-
lan olika miljéer och grupper i ett samhille. Flera olika diskursiva system kan alltsd
existera parallellt. Foucault kopplar samman diskurser och produktionen av vetande
och kunskap. De diskurser som 4r hegemoniska paverkar vad vi kan veta om oss
sjdlva, om andra och om den kultur vi lever 1.52 Inom en sirskild diskurs blir nagra
former av tankar och handlingar naturgivna och andra otinkbara. Pa sa sitt leder en
viss hegemonisk diskurs till en viss virldsbild som i sin tur leder vissa sociala hand-
lingar och konkreta, sociala och materiella konsekvenser. I Foucaults forstielse av
diskurser dr dock motstind mot den hegemoniska diskursen stindigt méjligt och
nirvarande; det pagar alltid en kamp om vilken diskurs som dr hegemonisk. ”Man
behéver inte alls vilja gifta sig och skaffa barn” och “Personer med kognitiva norm-
brytande funktionaliteter 4r inte gladare dn andra” dr exempel pd motdiskurser till
dem jag presenterat ovan. Motstind mot den hegemoniska diskursen kan ocksa ana-
lyseras 1 olika sorters handlingar: En person som inte gifter sig och skaffar barn och
en person med kognitivt normbrytande funktionalitet som 4r arg och sur utgor ett
handlade som kan lisas som motstand.

Fokus pa spraket och dess betydelse har ibland lett till att socialkonstrukt-
ionistiska studier beskyllts for att inte ta hdnsyn till de materiella begrdnsningarna
och moijligheter som finns i en kropp eller ett samhille. Men en foucauldiansk makt-
syn limnar inte kroppen eller den fysiska virlden didrhdn snarare tvirtom. Det dr i
kropparna, hur de blir férstdidda och hur de beter sig som vi kan fa syn pd vilka

S0Foucault, Michel. Vetandets arkeologi. Staffanstorp: Cavefors, 1972, 133.
S1Foucault, Michel. Diskursens ordning. Eslév: Brutus Ostlings Bokfétlag Symposium, 1993.

2Winther Jorgensen, Marianne & Phillips, Louise. Diskursanalys som teori och metod. Lund:
Studentlitteratut. 2000.
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diskurser som dr hegemoniska och hur makten verkar. Olika diskurser producerar
olika typer av subjekt: manniskor som med sina kroppar och sitt att vara sjilva ut-
trycker diskurser. Det enskilda jaget blir hir bade ett medium f6r den omgivande
kulturen och dess sprék att tala genom och nigot som i sin tur upprepar diskurser.>3

Den tvingande forestillningen om funktionsfullkomlighet kan med
Foucaults begreppsapparat f6rstis som en hegemonisk diskurs eftersom den ér Gver-
ordnad andra diskurser om funktionalitet och uppfattas som norm. Det dr utifrin
dessa forestillningar och den inbyggda strivan efter funktionsfullkomlighet som
subjekt kategoriseras som normfdljande respektive normbrytande. I och med sin roll
som hegemonisk diskurs uppritthaller den tvingande funktionsfullkomligheten en
maktordning dir personer med normbrytande funktionalitet marginaliseras struktu-
rellt. Denna maktordning bendmner anglo-amerikanska cripteoreriker som “able-
ism’.54

Ableismen péaverkar vira moéjligheter 1 vardagslivet och vér férstdelse av oss
sjdlva. Begreppet innefattar bade samhillelig utformning, kulturella férestillningar,
representation i media och enskilda personers tankar och utsagor. Den medicinska
modellens forstielse av funktionalitet och funktionshinder som nagot avvikande och
undermidligt dr centralt i ableismen. Pa svenska har jag anvint begreppet ”funkt-
ionsmakstordning” f6r att med ett ord kunna omfatta de olika facetterna av able-
ismen och benimna den som en normerande struktur.5>

53Jfr Winther Jorgensen & Phillips, 2000, s 21.

S*McRuer. Crip theory: Cultural Signs of Queerness and Disability, 2ff; Campbell. Contonrs of Able-
ism: the Production of Disability and Abledness, 5. Hir finns en skillnad i sprakbruk och utgings-
punkt mellan foretridesvis amerikanska critical disability studies-forskare och brittiska
social model-forskare ddr ableism med utgangspunkt i upphéjandet av det funktionsfullkom-
liga som norm anvinds hos de forra och disablism med utgangspunkt i stigmatiseringen av
normbrytande funktionalitet anvinds av de senare.

3Bylund, Christine. Vem far 16n f6r médan? Funktionsfullkomlighetens férdelar. 1100 %
kamp: mdinskliga rittigheter & kulturary, Furumark, Anna & Eivergard, Mikael (red). Forsta
upplagan. Stockholm: Boréa bokforlag, 2017.; Bylund, Christine. Tio fingrar, tio tir och sa
ska man tala lysrorsljus: Funktionalitet och funktionsmaktsordningen. I Martinsson, Lena
& Reimers, Eva (red.). Skola i normer, Tredje upplagan. Gleerups:Malmé, 2020.
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Vald i funktionsmaktsordningen
Den som inte har méjlighet att félja normen om tvingande funktionsfullkomlighet
utsitts for negativa attityder om sin kropp eller sin person, utestings fran samhillet
genom materiell och social otillginglighet och internaliserar ofta funktionsmaktsord-
ningen i en forestillning om den egna funktionaliteten och jaget som avvikande och
mindervirdigt.> I den meningen utévas véld i och genom funktionsmaktordningen.
Vildet verkar bade 1 det 6ppna och i det till synes dolda. Den autistiska
forskaren Lydia XZ Brown beskriver det sa hir:

Vi bir dess tyngd, varhelst vi gar. Funktionsmaktordningens vald ar
valdet pa sjukhuset, i vintrummet, i kon till att fa socialbidrag, i klass-
rummet, pa rasten, i sovrummet, i fingelserna, pa gatan. Funktions-
maktordningens vald (och hotet om vild) ar valdet vi lever med varje
dag.>

Min forstielse av vild i studien liknar den modell som Kiristina Sehlin McNeill pre-
senterar i sin avhandling. Sehlin McNeill utgar fran Johan Galtungs valdstriangel dir
vald kan vara direkt, strukturellt eller kulturellt. Det direkta valdet dr vildshandlingar
mellan olika individer eller mellan en stat och en grupp, det strukturella valdet mar-
ginalisering som uppritthdlls genom lagar, byrikrati och det kulturella véldet olika
utsagor eller bilder, i syfte att skada eller undertrycka en grupp eller enskilda indivi-
der, som rittfirdigar de tva andra typerna av vald.>

I min forstaelse av vald i funktionsmaktsordningen férstdr jag ocksa kate-
goriseringar av personer som normféljande eller normbrytande som potentiellt vald-
sam da den, som i Browns exempel ovan, leder till marginalisering. I linje med Judith
Butlers forstaelse av sprak som performativa utsagor forstar jag ocksa olika kulturella
budskap i medier, politiska debatter eller myndighetskommunikation som ndgot som
kan vara vildsamt.>

SCampbell, Contonrs of Ableism: the Production of Disability and Abledness , 201f.

5"Brown, XZ, Lydia. Ableism is not “bad words.” It's violence. Autistic Hoya. 2016-07-25.
https://www.autistichoya.com/2016/07 /ableism-is-not-bad-words-its-violence.html.
(Himtad 2022-03-29). Min 6versittning,

38Sehlin MacNeil, Kristina. Extractive violence on indigenous country: Sami and Aboriginal views on
conflicts and power relations with extractive industries. Diss. Umed : Umea universitet, 2017, 20.

Butler, Judith. Excitable speech: a politics of the performative. New York: Routledge, 1997.
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Den normfoljandes majligheter
I funktionsmaktsordningen 4r det personer med normféljande funktionalitets behov
och livsvillkor som i férsta hand tillgodoses i skapandet av fysiska rum, sociala fo1-
vintningar, byrdkratiska regler och representationer i media. I studien dr jag ddrfér
ocksad intresserad av att fi syn pa vilka diskurser om funktionsfullkomlighet som
uttrycks i materialet, hur dessa verkar inom funktionsmaktsordningen och vilka livs-
villkor som genom dem skapas f6r den med normfdljande funktionalitet och i sin
tur ger livsvillkoren f6r den med normbrytande funktionalitet. Fiona Kumari Camp-
bell har beskrivit denna teoretiska utgingspunkt som ”studies in ableism” (pa
svenska moijligen studier av funktionsmaktsordningen).s

Med denna teoretiska utgingspunkt har det varit méjligt £6r mig att beskriva
de livsvillkor som eftersom de ses “normala” och tas for givna sillan beskrivs som
resultatet av en maktordning. Fiona Kumari Campbell har beskrivit den bild som
framtrider under en sidan undersékning som “terra abled! — den funktionsfull-
komliges land. Genom en cripteoretisk utgingspunkt kan analysen ocksé ge en kart-

bild 6ver normatens livsvillkor i det moderna Sverige.

Normativa livslinjer: queer- och crip fenomenologi

I studien vill jag ocksa forstd hur relationer mellan kroppsliga férutsittningar, prak-
tiska och materiella livsvillkor och existentiella upplevelser ser ut. For att fa verktyg
att kunna gora det vinder jag mig till fenomenologin. Fenomenologin underséker
med kroppen som utgangspunkt hur det dr att bli till och leva i vitlden med fokus
pé hur véra livsvillkor konstrueras genom nirhet och avstind. Inom fenomenologin
ar det genom vira handlingar och relationer till andra kroppar och objekt som virl-
den skapas runt omkring 0ss.%2 De objekt och minniskor som vi dr nira tar oss
ocksa vidare i vissa riktningar och de diskurser som formar de materiella och sociala
uttrycken f6r dem kommer att begrinsa vissa rérelseménster och frimja andra.

I min anvindning av en fenomenologisk begreppsapparat bygger jag vidare pa filo-
sofen Sara Ahmeds queera fenomenologi dir hon diskuterar hur en kropps varande
i virlden och virldens tillblivelse villkoras av férestillningar om tvingande hetero-
sexualitet. I den queera fenomenologin dr det inte en allmingiltic kropps varande

OCampbell. Contours of Ableism: the Production of Disability and Abledness, 20£f.

¢1Campbell, Fiona Kumari. Queer Anti-sociality, and Disability Unbecoming: An Ableist
Relations Project? 1 New Intimacies, Old Desires: Law, Culture and Quneer Politics in Neoliberal
Times, O Sircar & D Jain (red). 280- 316. New Delhi: Zubaan Books, 2017.

©2Merleau-Ponty, Maurice. Krgppens fenomenologi. Géteborg: Daidalos, 1997.

26



som utgdr fokus, utan den som bryter mot en hegemonisk férestillning om hetero-
sexualitet och/eller en normativ konsidentitet.

Med utgingspunkt i begreppet orientering stiller Ahmed frigan: Hur kom-
mer det sig att vi befinner oss pa den plats vi dr pa i virlden? Hon konstaterar att
det dels beror pé vilken typ av kropp vi har, hur denna kropp forstés i virlden om-
kring oss och i vilka riktningar den tilldter oss att firdas.®> Ahmed menar vidare att
vissa objekt, kinslor och livsmdjligheter férstis som nira och andra langt ifrdn be-
roende pa fran vilken (kroppslig) utgangspunkt vi rér oss i vitlden. Genom vara
handlingar orienteras vi i virlden, till eller fran olika objekt som i sin tur leder oss i
en viss riktning.

I studien forstar jag orientering som nigot som kan ske med olika mer eller
mindre bryska medel, ett av dessa kan vara ridslan eller hotet om att framsta som
kulturellt obegriplig, ett annat att méjligheten att leva pa det sdtt man vill eller be-
héver inte gbrs praktiskt genomférbart inom de vilfiardssystem som finns. Vissa
normativa objekt, méjligheter och platser édr inte nabara f6r den som bryter mot
hegemoniska kulturella férestillningar om till exempel vithet, heterosexualitet eller
funktionalitet. Det dr dock méjligt att som en motstaindshandling firdas utanfér de
normativa linjerna och pa sikt trampa upp nya stigar. Ahmed beskriver hur dessa
motstindshandlingar kan medféra inte bara en risk f6r att uppfattas som kulturellt
obegriplig, utan ockséd hot och véld.

I denna mening utgdr Ahmeds linjer eller stigar normer; férvintade vigar
for oss att firdas lings med. Med Ahmeds queera fenomenologi blir det m&jligt att
visa hur normer rent fysiskt placerar kroppar i rum. Med inspiration frin Evelina
Liliequists studie av hbtq-personer i norra Sveriges mojligheter och orienteringar
anvinder jag mig ocksa av Ahmeds forstacelse av orientering f6r att understka upp-
levelser av desorientering — att inte kunna eller vilja f6lja utstakade riktningar pa ett
sdtt som dr begripligt i den omgivande kulturen.64

I studien anvinder jag begreppet livslopp for att beskriva en persons levda
liv och begreppet livslinje f6r att beskriva hur kulturella forestillningar formar f61-
stdelsen av i vilken riktning det dr mojligt att firdas. Jag utvecklar ocksa Ahmeds
queera fenomenologi till att dven rymma en normbrytande funktionalitet. Det blir
en crippad fenomenologi, dir utgingspunkten 4r en kropp med normbrytande

%3Ahmed, Sara. Orientations: Toward a Queer Phenomenology. GLQ: A Journal of Lesbian
and Gay Studies. 12:4. 20006, 551.

**Liliequist, Evelina. Digitala forbindelser: rum, rikining och queera orienteringar. Diss. Umea:
Umea universitet, 2020.
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funktionalitet dess plats, hur den kommit dit och vart den kan réra sig.63 I den crip-
pade fenomenologin finns en mojlighet att viva samman den socialkonstruktionist-
iska maktférstdelsen och diskursanalysen med en existentiell dimension som inbe-
griper upplevelser, erfarenheter men ocksd stricker sig framat genom férhopp-
ningar, 6nskningar och drémmar. Genom att kombinera diskursanalysen och den
crippade fenomenologin ir det méjligt att underséka hur olika typer av orienteringar
gors, vilka konsekvenser de far och i synnerhet vilka diskurser som villkorar bade
den fysiska och den kinslomissiga rérelsen, det Ahmed kallar 61 dess historicitet

— villkoren for dess framtradande.66

Crippad tid och osamtidighet

I studien anvinds tid som béde ett empiriskt och ett teoretiskt begrepp. I materialet
framtrider tid i termer av biologisk alder och generation. Generationsbegreppet an-
vinds hir i dubbel betydelse: dels har informanterna och jag sjilv en slags biologisk
alder som delar in oss i olika generationer utifran kulturella férestillningar om grup-
per sisom ungdomar, vuxna, medelilders och dldre i vir samtid,®” dels finns en
generationsindelning i relation till vilfirdsstaten och dess foérindetliga st6d- och
serviceinsatser.

I den senare bemirkelsen kan tre olika generationstyper sigas framtrida.
En generation har vixt upp pa institution fér barn och ungdomar med normbry-
tande funktionalitet och levt det mesta av vuxenlivet utan nagot sirskilt stéd och
service. Denna generations biologiska alder dr ndgonstans mellan 55 och 80 4r. En
generation har vuxit upp delvis pa institution, men dessa personer har blivit vuxna
i takt med att vélfirdsreformer som den om personlig assistans méjliggjort ett sjilv-
bestimt liv. Denna generations biologiska dlder dr nagonstans mellan 40 och 50 ar.
Slutligen en tredje generation som jag sjilv ocksa kan sdgas tillh6ra, som dr mellan
20 och 35 ir, och under vilkas liv vilfirdsstatens stod i allmidnhet och stdd- och
serviceinsatser till personer med normbrytande funktionalitet 1 synnerhet successivt
nedmonterats.

Som teoretiska verktyg f6r att underséka betydelsen av tid i uppratthallan-
det av funktionsmaktsordningen kombinerar jag Ahmeds tankar om orientering
med Jack/Judith Halberstams tankar om queer tid, men utvecklar dem till att ocksa
innefatta crippad tidslighet. Halberstam menar att vara kroppar orienteras mot olika

o5Jfr Hallstrém, Ina. Sarbarbetskedjan: En feministisk studie av hur utforsikring forkroppsligas nar
vdlfirden brister. Masteruppsats. Stockholms universitet, 2010.

%Ahmed. Orientations: Toward a Queer Phenomenology, 549.

7 fr Siverskog. Queera livslopp att leva och dldras som Ihbig-person i en heteronormativ vérld.
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kulturellt efterstrivansvirda mal som dr tinkta att uppnds vid vissa tidpunkter. I
Ahmeds och Halberstams resonemang dr heteronormen och den tvingande hetero-
sexualiteten i fokus. For att kunna f6lja den hegemoniska livslinjen ska en person
forflytta sig i en viss ordning lings med livsloppet och uppfylla heteronormativa
steg som att gifta sig, skaffa barn och fa barnbarn. Att inte kunna eller vilja f6lja
denna livslinje och dess hillpunkter medf6r att man hamnar utanfér den linje som
normen pabjuder, eller med Halberstams ord lever i en annan slags tid: en queer
tid.o8

Cripteoreriker som Robert McRuer och Alison Kafer har beskrivit hur g6-
randet av funktionsfullkomlighet hinger titt samman normativa forestillningar om
tid och méjligheten att kunna inordna sig i dem. Fysiska och kognitiva f6rmagor
som det att kunna gé, tala eller lisa férvintas vi lira oss vid vissa tidpunkter och
under uppvixten identifieras brott mot det férvintade genom jimférelser med nor-
malkurvor f6r utveckling 6ver tid. ¢ Om ett tillrickligt omfattande normbrott iden-
tifieras uppfattas en person som funktionsnedsatt i medicinsk bemirkelse och fo1-
stds 1 forldngningen som en person med normbrytande funktionalitet. Den som
bryter mot férestillningar om funktionsfullkomlighet avviker siledes inte bara frin
normativa idéer om kroppsliga och kognitiva funktioner, utan ocksd frin en not-
mativ funktionsfullkomlig livslinje.

Alison Kafer och Ellen Samuels har pa olika sitt beskrivit hur en normbry-
tande funktionalitet och dess konsekvenser i funktionsmaktsordningen kan frsitta
en person i nagot som de kallat for crip time, crippad tid”0. Att leva i den crippade
tiden kan vara att géra saker for tidigt eller f6r sent i férhéllande tll en férvintad
dygnsrytm, forvintad utveckling eller ett férvintat livslopp. Att behéva lingre tid
in den normféljande for att utféra vardagssysslor eller att verka f6r gammal eller
for ung for sin alder. Det kan ocksd handla om vad personer med normbrytande
funktionalitet inte férvintas gora; de forvintas till exempel inte paverkas av den
biologiska klocka som pdminner om att en person ir biologiskt fertil och antas vilja
skaffa barn.

®8Halberstam, Judith/Jack. Iz a queer time and place: transgender bodies, subcultural lives. New
York: New York University Press, 2005.

9 fr McRuer. Crip theory: Cultural Signs of Queerness and Disability; Kater. Feninist, Queer, Crip;
Hornfeldt. Prima barn, helt n.a.: normalisering och utvecklingstinkande i svensk barnbdilsovard 1923—
2007.

"Kafer. Feminist, Queer, Crip, 26ff; Samuels, Ellen. Six Ways of Looking at Crip Time. Disa-
bility Studies Quarterly, Vol 37:3, 2017.
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Ellen Samuels beskriver den crippade tiden s har:

Den crippade tiden dr en bruten tid. Den kriver av oss att vi under-
ordnar vara kroppar och sinnen i nya rytmer och nya kinslor och
tankemonster nir vi ror oss genom vitlden /.../ Den crippade tiden
ar en tidsresa. Normbrytande funktionalitet och sjukdom har kraft
att kasta oss ut ur den linjira progressiva tiden med dess normativa
steg och kasta oss ut i ett maskhal av framat- och bakatrorelse, ryck-
iga borjan och slut, lingtrakiga pauser och abrupta slut. Vissa av oss
far sjukdomar som drabbar dldre nir vi fortfarande dr unga, vissa av
oss behandlas som barn oavsett hur gamla vi blir. Medicinens sprak
forsoker patvinga oss linjira forstielser nér det talar om kroniskt,
dédligt, progressivt och dterfall eller stadier. Men vi som bebor den
crippade tidens kroppar vet att vi aldrig ér linjéra, och vi rasar i tyst-
nad — eller inte fullt sa tyst — mot den lugna rittframhet som de
har som lever pa den normativa tidens skyddade plats. !

I studien har jag anvint mig av ”osamtidighet” 72 som begrepp for att pa svenska
benimna och underséka den crippade tiden och dess anakronismer. Litteraturveta-
ren Maria Jénsson konstruerar begreppet mot bakgrund av Ahmeds och Hal-
berstams idéer om den normativa livslinjen och det centrala i att i rétt tid iscensitta
ritt typ av begir for att uppna kulturell begriplighet och erkdnnas som ett normativt
subjekt. Osamtidigheten uppstar nir ett subjekt av olika skil ’misslyckas” med att
ordna kroppen eller livet efter de olika normativa férvintningar som finns i det
omgivande sambhillet. I analysen har jag benimnt berittelser om att inte leva upp
till dessa normativa férvintningar i relation till funktionalitet, sexualitet eller famil-
jeliv som osamtidighet, bade da det rért hur den egna kroppen eller funktionaliteten
fungerar eller férstds och dé det r6rt hur relationen mellan vilfirdsstatens stéd- och

serviceinsatser paverkat mojligheter att kunna f6lja en normativ livslinje.

71Samuels, Ellen. Six Ways of Looking at Crip Time.

2J6nsson, Maria. ”Det slipar efter i mig”: Osamtidigt aldrande i Kerstin Thorvalls forfat-
tarskap. 1 Lavslinjer: Berdittelser om dlder, genus och sexunalitet, Ambjérnsson, Fanny & Jénsson,
Maria (Red.), 25-47, Stockholm: Makadam, 2010.
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Studiens analysverktyg

For att analysera materialet har jag frimst anvint mig av diskursanalys. Sociologerna
Marianne Winther Jorgensen och Louise Phillips beskriver diskursanalysen som en
rad tvirvetenskapliga och multidisciplindra ansatser som kan vara anvindbara i
manga olika typer av underskningar.” I sin text "Diskursetnologiska utmaningar:
Fran politisk teori till empirinira kulturforskning — och vidare” argumenterar Jenny
Gunnarsson Payne for att etnologer genom diskursanalysen som verktyg sarskilt vil
kan undersdka och beskriva hur mening skapas, uppritthalls och utmanas och hur
meningsskapande och makt hinger samman. 7

Diskursanalys fann jag vl limpad f6r att analysera mitt eget material, dir
relationen mellan juridik, politik och vardagsliv uttrycks bdde explicit och implicit.
Som tidigare ndmnts baseras min analysmetod pd en foucauldiansk forstielse av
diskurs och makt som férestillningar, utsagor och praktiker som pagiende materi-
aliseras i ménniskors liv. I materialet sokte jag dirfor efter beskrivningar av hur olika
diskurser, subjekt, kroppar och identitetspositioner formas under olika perioder och
vilka livsvillkor de ger. Med utgingspunkt i min forstielse av funktionsmaktsord-
ningen som hegemonisk diskurs och normsystem tematiserade jag i analysen de
moénster av diskurser som kom till uttryck i materialet och satte dessa i relation till
varandra och till funktionsmaktsordningen. De tematiserande diskurserna utgjorde
sedan huvudomriden £6r de olika analyskapitlen: Vilfirdsstatens fordndringar, kon-
troll och bedémning; drémmar och begir; oro och begir; samt motstind och be-
maistring.

Under dessa rubriker samlade jag de exempel ur materialet som korrespon-
derade med varje tema och undersdkte vilka diskurser som kunde f6rstds som he-
gemoniska i dem. I analysen av materialet blev flera olika diskurser tydliga. Ibland
kunde intervjupersoner eller jag sjilv ge uttryck for viss diskurs som vi uppfattade
som dominerande i samhallet, sisom: ’P4 senare tid har det varit mer och mer fokus
pé vad olika insatser kostar, jag kinner mig som en bérda i samhillet”. Ofta var
flera diskurser nirvarande i berittelserna utan att det egentligen stérde samtalen.
Béde intervjupersonerna och jag sjilv kunde under samtalen bdde ge uttryck for
saker som vi sjilva tyckte och tinkte, vad vi uppfattade att det omgivande samhiillet

Winther Jorgensen & Phillips. Diskursanalys som teori och metod, 8.

7#Gunnarsson Payne, Jenny. “Diskursetnologiska utmaningar: Fran politisk teori till em-
pirindra kulturforskning — och vidare. Kulturella Perspektiv — Svensk etnologisk tidskrift, nr 3—4,
2012;7-14; se dven Gerber m.fl. Diskursetnologi. Kulturella Perspektiv - Svensk etnologisk tid-
skrift, Nt 3—4, 2012: 2-6.
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kommunicerade till oss genom medierapportering eller byrdkrati och vad andra pet-
soner i vir omgivning kunde ge uttryck for.

Nir jag bendmnt de diskurser som dr nirvarande i materialet har jag i den
man det varit méjligt anvint namn som redan anvints om liknande diskurser, ex-
empelvis ”medicinsk diskurs”, men jag har ocksi tagit mig friheten att sjilv be-
nimna olika diskurser som upprepats i materialet sasom till exempel “institutions-
diskurs”. Sjilva intervjusituationen dr ocksa bade skapad av och skapar diskurser;
bade jag och intervjupersonerna upprepar diskurser. I benimnande av diskurser
kommer ocksd min egen teoretiska och epistemologiska utgangspunkt till uttryck.
En annan forskare skulle kanske ha bendmnt diskurserna pa annat sitt eller uppfat-
tat andra diskurser som betydelsefulla eller hegemoniska.

Efter tematiseringen av diskurser analyserade jag dem utifrdn deras f6rhdl-
lande till funktionsmaktsordningen och andra normsystem som genus, sexualitet,
klass eller etnicitet: utmanade eller reproducerade de dessa? Genom att sitta diskur-
serna i relation till normsystemen kunde jag fa syn pa en vixelverkan mellan kropp,
materiella férutsdttningar och juridiska och politiska landskap som fanns i studiens
material och underséka hur dessa stod i relation till férestillningar om funktion-
alitet, sexualitet och familjeliv. Jag kunde didrmed beskriva bio-politiken — de pro-
cesser ddr politik och ekonomiska strategier styr 6ver liv, kropp och levnadsvillkor.”s
I denna forstéelse dr den samhalleliga positionen ”person med normfdljande funkt-
ionalitet” eller ”’person med normbrytande funktionalitet” nigot som hela tiden
skapas i ett maktférhallande som utgar frin en hegemonisk diskurs om funktions-
fullkomlighet och hur denna, tillsammans med en mingd andra normerande fore-
stillningar om exempelvis livskvalitet, genus och ekonomi. Hir gjorde diskursana-
lysen det mojligt att diskutera bide processen fram till och konsekvenserna av att
vissa diskurser ges foretrdde och konstruerar en viss virld snarare dn en annan.

I analysen av mitt material blev det snabbt tydligt att berittelserna pa olika
sitt berdrde rorelse. Nir jag utifrin den crippade fenomenologin tolkade intervju-
personernas och mina egna berittelser i relation rorelse framkom flera olika forsta-
elser av begreppet. Den forsta beskriver fysiska rorelsemonster som att flytta inom
eller utom landet, resa, eller utbilda sig pd annan ort. Den andra om existentiella och
mellanminskliga rorelser, som att kunna forestilla sig att ingéd i relationer, skaffa
barn eller avstd att géra detsamma, som jag f6rstir medorienteringar lings med eller
vid sidan av normativa livslinjer. Den sista handlar om rérelse som emotion, en
kinsla som far oss att gbra ndgot — sasom i berittelser om oro — och om rérelse i

en mer symbolisk mening — som 1 berittelser om att livet hamnar i

SFoucault, Michel & Senellart, Michel. The birth of biopolitics: lectures at the Collége de France,
1978-1979. New York: Picador, 2010[2008].
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Zitervindsgrind”. Genom att tematisera dven dessa utsagor i relation till funktions-
maktsordningen har jag underskt hur vissa livslopp vinner stillning som normativa
och hur de traderas som efterstridvansvirda, bade i hur de talas om och hur litt eller

svart det dr for en person att praktiskt firdas lings med dem.

Studiens disposition

I detta kapitel har jag redogjort for studiens bakgrund, syfte, forskningssamman-
hang och teoretiska utgangspunkter. I nidsta kapitel gir jag vidare till att diskutera
studiens metodologiska utgingspunkter, dess material och analysverktyg. Efter det
foljer fem analyskapitel. I det tredje kapitlet underséker jag de olika skiftningar i
vilfirdsstatens stddsystem som framkommer i materialet och hur dessa paverkar
intervjupersonernas och mina egna handlingsméjligheter. I det fjarde kapitlet, un-
dersoker jag berittelser om drémmar, begir och framtid. Det femte kapitlet kretsar
kring intervjupersonernas och min egen upplevelse av att ompréva och anséka om
stod-och serviceinsatser i nutid. I det sjdtte kapitlet underséks berittelser om oro
infér vilfardsstatens forindringar. Det sjunde och sista analyskapitlet kretsar kring
berittelser om motstand i materialet. Det dttonde och sista kapitlet innehéller en
sammanfattande diskussion av studiens slutsatser och dess betydelse for framtida
forskning.

33



34



MELLANSPEL: METODOLOGISKA
AVSKEDSBREV

Nir F och jag pratar fir jag bilden av att forskning och metodologi kan vara
som olika rum i ett hus. Som att griva fram oss bakom tapet pa tapet, till slut
pé tidningspapper. Haller er 1 handen. Tolkar bakom era stora rullstolar. For
stora for era smé kroppar. Barnkroppar som min. Ligger i singen, pa straff,
som ni ldg i den. Ser ut genom fonster som jag inte kan 6ppna. Skriver brev
till mamma.

Jag rymmer med brorsan. Vi rymmer till vaningen under, till tamburen, till
stora porten till huset och ner 6ver tridgardens grusgangar till grindarna. Vi
hér hjilteberittelsen, om den som rymde dnda till Slussen.

Vi gar in i undersdkningsrummet, du visar mig hur du ldg. Jag visar, pa britsen
med papperslakan. I bara underkliderna. En mur av personer — min — i vita
rockar runt om mig. Ibland han som var specialist fran Uppsala, ibland néigra
jag inte visste namnet pa. Jag var alltid nervds. Det kindes som ett prov som
jag inte hade fatt plugga till. Var kroppen bittre eller simre nu? De isste, de
var vetenskapen.

Du visar likarens idéer om steloperation och proteser, du visar hur de stela
skenorna begrinsade din rérlighet. Men de fick dig att se normal ut. Jag foljer
dig ut. Grusgingens singel knastrar under oss, bromsar rullatorns hjul. Jag
sparkar det framf6r mig med fotens ovansida, slipar tirna i gruset.
Jag siger:

De gjorde ju pengar, anseende, karridr, pa dig och mig, pa sidana som oss!
Vira kroppar och funktionaliteter dr och var resurser, ravara, i en akademisk
ekonomi. Vad fick vi i betalning?

Och vad ir skillnaden? De skriver om oss i stillet for att mita oss pa britsar
med prassligt papper. Deras namn star i akademiska tidskrifter for evig tid. De
blir professorer, som tindrar med 6gonen nir vi pratar om hur det ér att leva
vara liv, men himlar med dem nir vi siger att de kommit till platsen de ér pa
for att de hjilpts framdt av en osynlig hand i funktionsmaktsordningen. De
riknar pinnar i det akademiska publiceringssystemet medan ménga av oss inte
ens kan borja pd universitetet med véra gymnasiebetyg.
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Du skjuter mig framfér dig med knuten hand i min rygg. Du tittar pd mig och
vaggar lite. Jag tinker att de ocksa blev professorer, de som brinde in det vita
snittet 1 din hjdrna. De som stingde av dig.

For din skull, tinker jag. For din skull och f6r hon med protesernas skull och

f6r mig sjilv pa prassliga papperslakan ska jag skriva den crippade metodolo-
gin. (Etnografisk fiktion, sommaren 2017)
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KAPITEL 2: METODOLOGI, METOD
OCH MATERIAL

Jag skriver fram oss
Jag skriver tyngd i vir virld

Denna fjirilslitta virld av vansinne och vanmakt’®

Metodologiska utgangspunkter

Studien har sin metodologiska utgingspunkt i att erkdnna och arbeta med de olika
trauman som personer med normbrytande funktionalitet kan bira pa i relation till
att vara foremal f6r forskning eller medicinska undersékningar. I mellanspelet be-
skriver jag hur marginaliseringen av personer med normbrytande funktionalitet
hinger samman med produktionen av kunskap och vetenskap. Mellanspelet dr ba-
serat pa mina egna och intervjupersonernas minnen och historiska exempel pa relat-
ionen mellan funktionsmaktsordningen och akademisk kunskapsproduktion pa olika
platser: fran institutioner f6r personer med normbrytande funktionalitet, via sjukhus
och habiliteringssalar, in till akademiska rum som inte enbart dr medicinska. I det
hir kapitlet diskuterar jag hur detta férhallande format tidigare forskning om och av
personer med normbrytande funktionalitet och hur det i sin tur paverkat utform-
ningen av min egen studie Fiona Kumari Campbell har formulerat funktionsmakts-

ordningens relation till kunskap pd detta sitt:

Funktionsmaktsordningen stricker sig bortom strukturer, institutioner
och civilsamhilleliga virderingar; den placerar sig sjilv tydligt inom var
kunskapshistoria, den ér inbiddad djupt och sublimt i kulturen. 77

Campbell beskriver hur funktionsmaktsordningen som normsystem inlemmas bade
i férutsdttningarna for kunskapsproduktion och i férstdelsen av vad som dr kunskap.
Flertalet forskare i en anglo-amerikansk kontext har visat att kunskapsproduktion
om personer med normbrytande funktionalitet och deras levnadsférhallanden styrts
av uppfattningar priglade av den medicinska vetenskapen och synen pd personer
med normbrytande funktionalitet som patienter. Jay Dolmage beskriver hur relat-
ionen mellan akademin som kunskapsproducerande institution och personer med
normbrytande funktionalitet dr kolonial och exploaterande till sin natur och inbyggd

"Lundberg, Kristian. En hemstad: berittelsen om att firdas genom klassmirkret. Stockholm: Wahl-
strom & Widstrand, 2013, 95.

"Campbell. Contonrs of ableism: the production of disability and abledness, 19.
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i ett slags akademins fundament.”® Under 150 ar av institutionsvisende i USA fér
den medicinska forskningen fii tillgdng till institutioner £6r personer med normbry-
tande funktionalitet. Dolmage menar att detta férhallande har fortsatt att forma
forskning och forestillningar om vetenskaplighet och kunskap dven utanfér medi-
cinska forskningskontexter.

Men trots att fraigor om funktionalitet 4r relevanta inom manga forsknings-
omriden gors de ofta till ett sirintresse f6r den medicinska forskningen.” Fysisk och
kognitiv otillginglichet och marginalisering i funktionsmaktsordningen stinger
ocksd ute personer med normbrytande funktionalitet frin rum dir kunskap produ-
ceras. Eftersom personer med normbrytande funktionalitet sa séllan finns i akade-
miska rum, uppritthalls det som disability studies-forskaren David Bolt beskriver
som ett uppenbart akademiskt andragérande, dir den med normbrytande funktion-
alitet blir nagon som det forskas pa och om.80

Men dven inom humanistiska eller samhallsvetenskapliga forskningsmiljer
uppritthalls ofta ett kolonialt férhallande dér personer med normbrytande funktion-
alitet huvudsakligen beforskas av personer med normféljande funktionalitet.8! Lik-
nande forhéllanden kinns igen i flera andra akademiska discipliner; méin som forskar
om kvinnor, vita personer som forskare om rasifierade och medelklassen som fors-
kare om arbetarklassen. Personer med normbrytande funktionalitets liv och levnads-
betingelser blir ett empiriskt material som gor det méjligt f6r forskare med normfol-
jande funktionalitet att skapa kunskap. Samtidigt har personer med normbrytande
funktionalitet pd grund av sin marginaliserade position i funktionsmaktsordningen
ofta mycket smé eller inga méjligheter att fd insyn i den kunskap som produceras
om dem och bristande méjlighet att beméta den inifrdn ett akademiskt rum.

Aven i en svensk kontext har funktionsmakstordning och forskning hingt
samman. Den koloniala relationen blir extra tydlig i en av de vilfirdsreformer som
kan tyckas typiskt svensk: folktandvarden. Under Vipheholmsexperimentet pa 1940-
och 50-talen undersoktes i vilken grad sockerkonsumtion paverkade tandhalsan. For
att fa tillforlitliga resultat krdvdes en sammanhallen grupp minniskor som var moj-
liga att studera under lang tid. Experimentet forlades dirfor till Vipeholms vardhem
i Lund, en institution for personer med omfattande fysiska och kognitiva

8Dolmage, Jay. Academic Ableism: Disability and Higher Education. Ann Arbor: University of
Michigan Press, 2017.

7Ibid.

80Bolt, David. Disability, Avoidance and the Academy: Challenging Resistance. New York:
Routledge, 2015.

81 fr Price. Mad at School: Rhetorics of Mental Disability and Academic Life.
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normbrytande funktionaliteter. Under experimentet delades de intagna in i olika
grupper och gavs olika mycket socker att dta, somliga fick det som sockerlésning
ringlat 6ver maten, andra i form av kolor och karameller som fanns att képa 1 han-
deln och ytterligare andra den 6kidnda Vipeholmstoffeen. Den sistnimnda var spe-
ciellt framtagen for experimentet och var sa seg att den inte gick att svilja utan stan-
nade kvar pa tinderna. Ndgot samtycke efterfrigades inte frin de intagna, de flesta
av dem kunde inte heller kommunicera verbalt.

Till slut kunde ddvarande medicinalstyrelsen dra slutsatsen att sockerkon-
sumtion i hég grad péaverkade tandhalsan till det simre. Vipeholmsstudiens resultat
lag till grund f6r bade uppbyggandet av Folktandvirden och rekommendationen om
l6rdagsgodis, ndgot som de allra flesta svenskar idag har en relation till.82 Flera av de
intagna fick svara och ofta livslinga besvir med tinder och munhailsa och dog1i fértid
som en f6ljd av sin patvingade medverkan i studien. Det svenska institutionsvisen-
det skapade platser dir den (medicinska) vetenskapen och enskilda forskare i princip
fritt kunde fa préva sina teorier pa personer med normbrytande funktionalitet.83

Funktionsmaktsordningen som verktyg £6r fortryck dr ocksd framtradande
i den svenska statens relation till det samiska folket. Det dr genom att klassa samer
som mindervirdiga och sjuka genom rasbiologiska teorier och mitningar som den
svenska statens rasism och kolonisation av Sameland ges vetenskaplig legitimitet.8*
Normbrott frin heteronormen eller tvakénsnormen dr ocksa exempel pd nir margi-
nalisering legitimerats med sjukdomsklassifikationer.8> Funktionsmaktsordningen
framstir hir som ett centralt verktyg for att férsitta en viss grupp 1 underordning.

Den som kan definieras som medicinskt avvikande blir méjlig att krinka och kuva.ss

82Bommenel, Elin. Sockerforsoket: kariesexperimenten 1943—1960 pa 1 ipeholms sjukhus for sinnes-
sloa. Diss. Link6pings universitet, 2000.

8] fr Eivergard. Fribetens milda disciplin: normalisering och social styrning i svensk sinnessjukvard
1850—1970; Bylund. Vem far 16n f6r médan? Funktionsfullkomlighetens férdelar.; Tydén,
Mattias. Anstaltsystemet: 1950-talets svenska sinnesslovard, Historisk tidskrift)., (127):4,
2007:791-797.

$4Lundmark, Lennart. "Lappen ar ombytlig, ostadig och obekvim”: svenska statens samepolitik i ras-
ismens tidevarv. Bjurholm: Norrlands universitetsforlag, 2002.

85]fr Norrhem, Svante, Rydstrom, Jens & Markusson Winkvist, Hanna. Undantagsménniskor:
en svensk HBTQ-bistoria med utblickar i varlden, (Andra upplagan), Lund: Studentlitteratur,
2015.; Bremer. Kroppslinjer: kin, transsexualism och kropp i berittelser om konskorrigering.

8oJfr Campbell. Contours of ableism: the production of disability and abledness.
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Kunskapsbarare och kunskapsskapare
Forskning om normbrytande funktionalitet i en anglo-amerikansk kontext har linge
influerats av tanken att det dr centralt att personer med egen erfarenhet sjilva dr
verksamma i och utformar faltet. Sedan det sena 1980-talet och framat har forskare
i critical disability studies formulerat bade vikten av och méjligheterna i att personer
med normbrytande funktionalitet sjdlva sitter agendan £6r den forskning som bed-
rivs. I en svensk kontext har det dock sett annorlunda ut. Det hegemoniska forsk-
ningssammanhanget har linge varit det som bendmnts som handikappvetenskap el-
ler funktionshindervetenskap; ett filt som tydligt firgats av medicinska fOrstielser
av funktionalitet och sillan befolkats av personer med normbrytande funktionalitet
i rollen som forskare.87
I en svensk kontext vill jag didrfér mena att den koloniala relationen fortfa-

rande uppritthalls. Jag vill ocksd mena att dven forskning som underséker relevanta
fraigor och utférs pa ett etiskt sitt kan riskera att inga 1 detta uppritthallande.
Huruvida en viss typ av forskning kan férstds som uppritthéllande eller utmanade
av koloniala maktrelationer beror hir inte pa om forskningen undersker relevanta
fragor eller beldgger sina resultat i linje med vetenskaplig redlighet. Det beror snarare
pé fran vilken metodologisk utgingspunkt den tar sin bérjan. Den misstdnksamhet
som personer med normbrytande funktionalitet kan kdnna inf6r att delta i forskning
ar en berittigad reaktion som kommer ur tidigare sivil personliga som kollektiva
erfarenheter dir man upplevt sig vara ett (forsknings)objekt snarare dn en person.ss
I manga fall har personer med normbrytande funktionalitet sedan barndomen upp-
levt att den egna kroppen varit féremal £6r undersékningar ddr man varit i bade
fysiskt och kunskapsmissigt undetldge. Situationer dir ens kropp och dess funkt-
ioner varit ett intressant exempel pa nagot avvikande och diskussioner om en sjilv
pagitt 6ver ens huvud.®

I en betydande del forskning férstds personer med normbrytande funktion-
alitet frimst som det jag valt att kalla kunskapsbdrare. I en medicinsk kontext har de
uppfattats som birare av kunskap genom sina kroppar, 1 samhaillsvetenskaplig och
humanistisk forskning blir de istillet birare av kunskap i kraft av sina erfarenheter.

87)fr Lindberg, Lars. Forskningen som baltar: Svensk forskning om funktionshinder. Horselskadades
Riksférbund. Stockholm, 2016.

88]fr Garland Thomson. Extraordinary Bodies: Figuring Physical Disability in American Culture and
Literature; Shakespear. Disability rights and wrongs revisited.; Barnes, Colin & Mercer, G. Explor-
ing disability: a sociological introduction. Andra upplagan. Cambrigde: Polity, 2010

89]fr Garland Thomson, Rosemarie. Bodies in commotion: disability & performance. Sandahl, Car-
rie & Auslander, Philip (red.). 30-41 Ann Arbor: University of Michigan Press, 2005.

40



Personer med normbrytande funktionalitet uppfattas diremot sillan som kunskaps-
skapare; forskare. Denna skiljelinje mellan férestillningen om béraren av och skap-
aren av kunskap hinger titt samman med de diskurser som i funktionsmaktsord-
ningen framstiller personer med normbrytande funktionalitet som inkapabla till in-
tellektuellt arbete.?0

I funktionsmaktsordningen, som i andra maktordningar, uppritthills fore-
stillningen om att den med normfdljande funktionalitet dr neutral, medan den med
egen erfarenhet av ett normbrott dr ndgon som talar i egen sak. I sidan epistemologi
ses den egna erfarenheten som nagot som hindrar kunskapsbiraren att bade vara
och forstds av andra som en legitim kunskapsskapare. Men villkoren f6r forskare
med uttalat normbrytande funktionalitet i forskning om densamma bor ocksa sittas
i relation till den ekonomiska och materiella marginalisering som personer med
normbrytande funktionalitet lever under. Som grupp har personer med normbry-
tande funktionalitet, pa grund av otillgingliga utbildningsformer eller bristande stéd-
och serviceinsatser, svarare att fullf6lja utbildning pa grundskole- och gymnasieniva
med fullstindiga betyg. Detsamma giller studier vid universitet och hégskolor. Pet-
soner med normbrytande funktionalitet hindras dirfér ocksd praktiskt fran att na en
plats fran vilken de kan agera som vetenskapligt legitima kunskapsskapare.9!

I det autoetnografiska materialet fran mitt andra ar som doktorand skriver
jag om skillnaden i méjligheter mellan mig och forskare med normfdljande fy-
sisk funktionalitet pa féljande sitt:

Jag mar illa av alla r&ster om avhandlingen som ett steg pa vigen. Den
behéver bara bli klar, inte bra. Det behover inte ens vara nagot en
tycker om att gbra. Bara ndgot som dr rimligt intressant.

Tinker pa vem som har rad att tinka sa.

Det hir kanske dr det sista jag gor, tinker jag. Inte det forsta.

Tinker bara pd allt strukturellt som bakbinder mig. I tanken
parafraserar jag: Jag minns musklerna i mina underarmar och hur de
brann nir jag skrev min avhandling. Jag minns alla forskare med norm-
foljande fysisk funktionalitet och hur de sprang ifrin mig.
(Autoetnografisk anteckning, sommaren 2018)

N fr Price. Mad at School: Rhbetorics of Mental Disability and Academic Life.; Dolmage. Academic
Ableism: Disability and Higher Education.; Lindberg. Forskningen som haltar: Svensk forskning om
funktionshinder.

N'Universitets- och hogskoleradet. Enrostudent V1: En inblick i studiesituationen for studenter med
Sfunktionsnedsatining - Rapport 2018:5. Stockholm: Universitets- och hogskoleradet, 2018.
https://www.uht.se/globalassets/_uht.se/publikationer/2018/eurostudent_vi_final.pdf
(Himtad 2022-03-31)
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Funktionaliteten som tankens lekplats

I humanistisk forskning férekommer den normbrytande funktionaliteten ofta som
en metafor f6r att beskriva andra typer av ojimna maktordningar. I feministisk forsk-
ning har analogier gjorts mellan bade kvinnors position i patriarkatet och svarta per-
soners position i rasistiska system. Vivian M. May och Beth A. Ferri visar hur bland
andra bell hooks och Judith Butler hemfaller 4t att beskriva perspektiv de inte haller
med om som blinda, déva eller vansinniga.2 Den normbrytande funktionaliteten
anvinds hir som utgdngspunkt for diskussioner om avvikelse och normalitet i f61-
hallande till andra maktordningar pa ett sitt som befister funktionsmaktsordningens
idé om den normbrytande funktionaliteten som nagot negativt och sjukligt. Anvin-
dandet av den normbrytande funktionaliteten som metafor osynliggdr ocksa det fak-
tum att personer med normbrytande funktionalitet sjilvklart kan ingd i andra margi-
naliserade grupper.

Pa ett liknande sitt férekommer den normbrytande funktionaliteten ocksa
som utgangspunkt i diskussioner om vad det innebir att vara en kropp i vitlden éver
huvud taget. Sidana exempel handlar ofta om att beskriva plétsliga kroppsliga fo1-
indringar som plétslig sjukdom eller en olycka och en fascination éver hur sidana
kan g6ra en minniska medveten om kroppen. Men att ta utgangspunkt i det norm-
brytande for att diskutera existentiella upplevelser av vad det innebir att bli an-
norlunda riskerar att avpolitisera den marginalisering som personer med normbry-
tande funktionalitet lever under och att osynliggéra perspektiv frin dem vars kropp
eller funktionssitt alltid varit normbrytande.

Jag menar att anvindandet av den normbrytande funktionaliteten som ett
sprakligt eller empiriskt exempel riskerar att gbra personer med normbrytande funkt-
ionalitets livsvillkor till ett tankeexperiment f6r den som 4r intresserad av att under-
s6ka en stigmatiserande skillnad, snarare dn det pavisar en politiserad och politiskt
och kulturellt skapad position. Sidana exempel diskuterar inte utifran vilka kulturella
forstaelser eller diskurser en funktionalitet f6rstds som normbrytande eller normfol-
jande. De belyser inte heller den ojimna férdelningen av resurser som rader mellan
normbrytande och normféljande funktionaliteter.

Den normbrytande funktionaliteten relateras i dessa exempel vare sig till
makt- och normsystem eller till manniskor som har erfarenheter av liv med norm-
brytande funktionalitet. I stillet gors funktionaliteterna synonyma med icke

92May, Vivian & Ferri, Beth. Fixated on Ability: Questioning Ableist Metaphors in Feminist
Theorties of Resistance. Prose Studies. 27, 2005:120-140.

93] fr Patsavas, Alyson. Recovering a Cripistemology of Pain: Leaky Bodies, Connective Tis-

sue, and Feeling Discourse. Journal of Literary & Cultural Disability Studies. 8. 2014:203-218.;
Kafer. Feminist, Queer, Crip.
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onskvirda svagheter eller till projiceringsytor f6r personliga ridslor och teoretiska

diskussioner om avvikelse och stigma.?*

Den crippade metodologin

I studien utvecklar jag en crippad metodologi som bestér av olika praktiska val och
handlingar med utgdngspunkt i att belysa och férindra funktionsmaktsordningen.
Den crippade metodologin priglas av en strivan efter transparens kring min egen
position och min forskningsprocess 1 funktionsmaktsordningen. Fiona Kumari
Campbell beskriver denna metodologiska utgangspunkt som att det handlar om att
inféra det som dr utelimnat; att som forskare med normbrytande funktionalitet tala
tillbaka in 1 forskning om funktionshinder.”

Situering

Begreppet situerad kunskap har sitt ursprung i den feministiska vetenskapskritik som
under 1980-talet och framat utmanat forestillningen om den goda forskaren som en
neutral kunskapsskapare. Den neutrala forskaren varken beskriver eller tar utgings-
punkt i egna erfarenheter, utan férhaller sig distanserat till sitt material. Feministiska
vetenskapsteoretiker som Donna Haraway och Sandra Harding menar dock att ne-
utralitet och objektivitet i sig 4r en illusion. Forskarens méjlighet till kunskapspro-
duktion, hens verktyg och metod, utgar alltid i ndgon man frin forskarens kropp,
samhilleliga position och tidigare erfarenheter.

Harding och Haraway menar bdda att forskaren genom att situera sin egen
position kan verka for en transparens som gér det méjligt att f6lja de olika steg och
val hen tagit genom forskningsprocessen, nigot som enligt dem ger 6kad legitimitet
at dess resultat. En liknande diskussion har dven influerat etnologisk och antropolo-
gisk forskning, framfér allt gillande reflexivitet.??

%4Jfr May & Ferri. Fixated on Ability: Questioning Ableist Metaphors in Feminist Theories
of Resistance, 121ff; 125.

95Campbell. Contours of ableism: the production of disability and abledness, 125.

%Haraway, Donna. Situated Knowledge: The Science Question in Feminism as a Site of
Discourse on the Privilege of Partial Perspective. Fewzinist Studies. Vol. 14. Nr. 3, 1988: 575-
599; Harding, Sandra. Can Feminist Thought Make Economics More Objective?. Feminist
economzics. Vol. 1. Nr. 1, 1995/2005:7-32.

7Jfr Bremer, Signe. Med kroppen in i berittarrummet — om nérvaro och etik. I Eznografiska
hallplatser: om metodprocesser och reflexivitet. Gunnemark, Kerstin (red.), 195-215. Forsta up-
plagan. Lund: Studentlitteratur: 2011; Davies, Charlotte Aull. Reflexcive ethnography. A guide to
researching selves and others. London: Routledge, 2008.
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I den hir studien arbetar jag medvetet med att situera och beskriva min egen position
i funktionsmaktsordningen utifrin bade de normféljande och de normbrytande
funktionaliteter jag har. En studie blir dock inte reflexiv for att jag i dess inlednings-
kapitel dgnar mig dt ett uppriknande av funktionaliteter eller sociala positioner. Dir-
for later jag diskussionen om dess betydelse vara pagd genomgdende i analysen av
materialet.

I och med anvindningen av situering som praktik skriver jag ocksd in mig i
en internationell tvirvetenskaplig forskningstradition om funktionalitet. I denna
tradition har forskare med normbrytande funktionalitet synliggjort hur forsknings-
intressen, teoretiska ingdngar och analyser bade tagit sin utgdngspunkt i och formats
av deras egen funktionalitet och den position som den ger i funktionsmaktsord-
ningen.? Men situering som metodologisk praktik dr ocksa tveeggad i det sitt som
den synlige6r den enskilda forskarens position och méjligheter. I mina filtanteck-
ningar beskriver jag en ordvixling efter att ha diskuterat min forskningsplan:

M siger: Christine du behéver inte géra det hir, du kan fa vara bara
forskare. Du behover inte bjuda pa ditt liv. Gar du inte ndgon annans
[funktionsmaktsordningens| drenden nir du férvandlar dig sjilv till
material i din egen studie?

Jag siger: Jo, det dr sant. Men detta ér en storre sak dn bara jag sjilv.
Jag tinker pa Haraway och Harding mycket, att en madste situera sig
for att visa vad den ger och inte ger, positionen en har. Men dnnu hellre
skulle jag vilja, siklart, att de som inte "behdvde” situerade sig.
(Filtanteckning, oktober 2016)

Min doktorandkollegas kommentar och omsorgen hen visar om min integritet i f61-
héllande till hur mycket av mitt eget liv jag ska g6ra synligt i studien sdtter fingret pa
situeringens villkor. Situeringen beskrivs i sin tur ofta av normbrytaren som en mot-
stindshandling mot normen i friga. Den marginaliserade har behov av att beskriva
hur maktordningen villkorar bade varandet i virlden och kunskapsproduktionen,
medan den som har en normféljande position sillan kinner samma behov, da hen
inte upplever nagra negativa villkor. I detta hinseende riskerar situeringen ocksd att
uppritthalla den ridande maktrelationen dér den normbrytande — trots att den intar
en roll som kunskapsskapare och trots att den situerar sig for att synliggéra hur detta
péverkar kunskapsskapandet — dr den som férvintas bidra med det egna livets empiri
och dirmed ocksa uttalar sig frin, och associeras med, en subjektiv position.

Det hade saklart varit méjligt £6r mig att ta del av och analysera mina inter-
vjupersoners berdttelser utan att inkludera mig sjilv och mina personliga

8]fr Garland Thomson. Extraordinary Bodjes: Figuring Physical Disability in American Culture and
Literature.; Siebers. Disability theory.; Kafer. Feninist, Queer, Crip.
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erfarenheter. Utifrdn en kunskapssyn grundad i kritiska funktionalitetsstudier vore
det dock forskningsetiskt ohederligt att utelimna dem. Dessutom skulle jag dven
riskera att ga miste om en mojlighet att pavisa nagot etnologiskt intressant: hur skill-
naderna i handlingsmdjligheter, férdelade genom vilfdrdsstatens byrdkratiska sy-
stem, paverkar en forskningsprocess.

I min metodologiska utgingspunkt tillhér jag inte per se de forskare som
avfirdar forskare med normféljande funktionalitets vetenskapliga intresse for per-
soner med normbrytande funktionalitets livsvillkor och erfarenheter som ett koloni-
alt maktutdvande.” Jag efterfrigar en metodologi ddr forskaren situerar sig oavsett
funktionalitet och diskuterar den egna positionens konsekvenser och mojligheter.
Med en sidan utgingspunkt dr det méjligt att diskutera hur funktionsmaktsord-
ningen samverkar med andra maktordningar och hur dessa paverkar kunskapspro-
duktionen, utan att f6r den skull hemfalla 4t vare sig en forstaelse av den normbry-
tande funktionaliteten som tankeexperiment f6r forskare med normféljande funkt-
ionalitet, eller den normbrytande funktionaliteten som garant f6r god forskning,.

Material och metod

Studiens empiri utgdrs som jag tidigare beskrivit av tvd materialkategorier som kom-
pletterar varandra. Den ena bestdr av kvalitativa intervjuer med personer med olika
typer av normbrytande funktionaliteter som alla har behov av nigon typ av stdd-
och serviceinsats fran valfardsstaten i sitt vardagsliv. Den andra bestar av ett autoet-
nografiskt material med olika typer av texter som jag som forskare sjilv skrivit. Un-
der foljande rubriker diskuterar jag hur dessa material kommit till och vilka verktyg

jag anvint for att skapa dem.

Intervjumaterialet

Intervjumaterialet bestar av tretton semistrukturerade intervjuer genomférda vin-
tern, varen och sommaren 2017. Samtliga intervjupersoner har getts fingerade namn
och anonymiserats i enlighet med Vetenskapsradets forskningsetiska regler och rikt-
linjer f6r humanistisk-samhillsvetenskaplig forskning.!% Intervjupersoner efterfra-
gades genom en informantforfragan som skickades ut via mail till funktionshinder-
politiska organisationer, nimligen Funktionsritt Sverige, Synskadades Riksférbund
och Riksférbundet for rérelsehindrade barn och ungdomar (RBU) samt till tva av

9Fo6r en utdkad diskussion om dessa typer av positioneringar i filtet se till exempel Siebers
och Shakespeare.

100Vetenskapsridet. Etik. Vetenskapsridet. http:/ /www.codex.vt.se/forsk-
ninghumsam.shtml. (Himtad 2018-01-20).
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den svenska Independent Living-rérelsens kooperativ f6r personlig assistans; Stif-
tarna av Independent Living i Sverige (STIL) och Géteborgskooperativet £f6r Inde-
pendent Living (GIL).10!

Informantférfrigan skickades ocksa till personer som jag uppfattade som
nyckelpersoner i mitt eget nitverk inom funktionsrittsrorelsen. Dessa personer hade
ett intresse for forskning om personer med normbrytande funktionalitets levnads-
villkor och/eller levde sjilva med st6d- och serviceinsatser frin vilfirdsstaten. Slut-
ligen delades informantférfrdgan ocksa som ett inldgg fran min privata anvindare pa
de sociala medierna Facebook och Twitter; forfrigan nadde dirigenom en stor grupp
minniskor och delades vidare till personer utanfér mitt eget nitverk.

Cross-disability

Tidigare funktionshindervetenskaplig forskning har i regel baserats pa tydliga dia-
gnoskriterier, som att till exempel underséka hur personer med ryggmargsbrack eller
cerebral pares upplever olika stéd- och serviceinsatser eller situationer i vardagen.
Forskning med ett sadant fokus riskerar att reproducera den medicinska forstielsen
av funktionshinder och normbrytande funktionalitet som en individuell upplevelse
av ett medicinskt tillstind, snarare 4n en marginaliserad sociopolitisk position. En
sidan utgdngspunkt begrinsar mojligheterna att undersoka skillnader i livsvillkor
fran olika positioner i funktionsmaktsordningen. I urvalet av intervjupersoner har
jag istillet anvint mig av den utgdngspunkt som inom Independent Living-rérelsen
formulerats som “cross-disability”.192 Begreppet syftar till att beskriva hur personer
med olika typer av normbrytande funktionalitet upplever en likartad marginalisering
i samhillet eftersom de forstds som avvikande i funktionsmaktsordningen. Det dr
inte funktionaliteten i sig eller en medicinsk diagnos som dr intressant utan den be-
tydelse och de konsekvenser som den far i funktionsmaktsordningen.

Genom anvindandet av cross-disability som utgangspunkt dr det ocksi
moijligt att undersoka skillnader i handlingsutrymme och méjligheter mellan perso-
ner med olika typer av normbrytande funktionalitet. Ett urval baserat pd cross-
disability skapar en heterogen grupp av intervjupersoner med likartade erfarenheter
oaktat vilken diagnos de har. Cross-disability som utgingspunkt utmanar ocksa den

101Se bilaga.

192Ratzka, Adolf. Independent Living for people with disabilities: from patient to citizen
and customer. GLADNET Collection. ILR School. Cornell University, 2007.
https://hdlLhandle.net/1813/76679 (Himtad 2022-03-31).; Betrg, Susanne. 25 dr: Independent
Living i Sverige, Stiftarna av Independent Living i Sverige, Johanneshov STIL, 2008.
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ofta hierarkiska uppdelningen mellan personer med fysiska respektive kognitiva

normbrott som férekommer inom den funktionshinderspolitiska rérelsen. 03

Urvalet

Av de tretton intervjupersonerna var fyra méin och nio kvinnor, nigra av dem hade
enbart fysiskt normbrytande funktionalitet, ndgra enbart kognitivt eller neuropsyki-
atriskt och en del hade bdde och. I beskrivningen av intervjupersonernas funktion-
aliteter anvinder jag de begrepp som de sjilva anvinde och var bekvima med. In-
tervjupersonerna var mellan 20 och 73 ar gamla vid intervjutillfillet, de flesta mellan
35 och 50 ar. Sex personer levde i en lingre relation under intervjutillfillet och yt-
terligare fyra hade nigon ging levt i lingre relationer men gjorde det inte under in-
tervjuperioden. Tre personer uppgav att de inte hade haft ndgon lingre relation alls.
En svaghet med det insamlade materialet dr att det inte 1 ndgon hégre grad beskriver
livsvillkoren hos dem som bor i gruppbostad eller bostad med sarskild service. End-
ast en av intervjupersonerna bor i bostad med sirskild service. Bristen pé intervju-
personer med denna erfarenhet beror helt enkelt pa att det var £ personer i denna
malgrupp som svarade pa mina upprop och 6nskade medverka i studien. Utéver att
sprida informantférfragan i funktionshinderpolitiska organisationer och féreningar
och hos enskilda individer, dgnade jag mig inte 4t ndgon sirskilt uppsckande verk-
samhet med syftet att rekrytera intervjupersoner. Jag valde istillet att utga fran de
personer som kontaktade mig. Skilet till detta diskuterar jag under kommande ru-
briker.

Di ett syfte med studien 4r att visa férindringar 6ver tid — bade i intervju-
personernas liv och i de vilfdrdstatliga stddsystemen — har en av de viktigaste vari-
ablerna f6r urval av intervjupersoner varit alder. I slutindan bestod gruppen till
storsta del av personer som kunde sdgas vara i medeldldern eller dldre, mellan 35 och
75 dr gamla. Gruppens sammansittning gav mig méjlighet att undersoka flera olika
erfarenheter av institutionalisering och vuxenliv utan de st6d- och serviceformer
som finns tillgingliga idag, men gjorde ocksa att erfarenheter frin unga personer inte
var lika médnga. Detta férhallande kan ha flera olika orsaker, men en av svarigheterna
med att fa kontakt med intervjupersoner som varit mellan 18 och 35 ar kan ha berott
pé informantforfragans fokus pa familjeliv. I kontakt med personer som 6nskade
medverka i studien stod det klart att de till en bérjan forstitt fokuset pa relationer
och familjeliv som att syftet fOr intervjun var att undersoka upplevelser av att leva 1
familjekonstellationer med barn.

1931 fr Altermark. After Inclusion : Intellectual Disability as Bigpolitics.
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En annan orsak till det ldga deltagande hos personer under 35 dr visade sig ocksa
vara att trots att de tyckte studien var viktig och sdg fram emot dess resultat, inte
sjdlva anség sig ha tid, lust eller méjlighet att delta. Dessa personer beskrev olika skl
till att inte medverka i studien, dels att de inte hade dgnat de olika byrakratiska pro-
cesserna sd méanga tankar, eftersom de under sin uppvixt ofta inte varit drivande i
kontakten med kommun eller Férsakringskassa, dels att de helt enkelt upplevde att
det var mer meningsfullt att dgna sig 4t annat, snarare 4n att inga i en forskningsstu-
die, dels att de pd grund av bristande stdd- och serviceinsatser eller krivande om-
provaingsprocesser inte orkade eller kunde medverka.l% I kontakter med m&jliga
intervjupersoner beskrev ocksé flera personer som i slutindan inte kom att delta i
studien att de upplevde fragestillningarna som kinslomassigt svara att bli intervjuade
kring. De menade att de kunde édteraktualisera upplevelser av motet med vilfirds-
staten som varit obehagliga eller krinkande och som de helst inte ville tinka pa.105
De flesta av studiens intervjupersoner anvinder eller har behov av stéd- och
serviceinsatser enligt LSS, sisom personlig assistans, ledsagning eller bostad med
sirskild service. Flera av dem anvinder dven stdd enligt Socialtjinstlagen (SoL)),
sisom hemtjinst eller boendestdd. Négra lever helt utan stdd- och serviceinsatser i
sin vardag, utan mojlighet att bestimma sjilva 6ver hygienrutiner, mattider eller om
och nir de kan limna sin sidng eller sitt hem. For att kunna belysa hur behovsbe-
démningen av olika stéd- och serviceinsatser skiftar beroende pa var en person bor,
var ocksd geografisk plats en central aspekt i urvalet. Intervjupersonerna bor dver
hela Sverige och ménga av dem har ocksa erfarenhet av att ha flyttat flera ginger

under livet.

104Hultman Lill, Pergert, Pernilla & Forinder, Ulla. Reluctant Participation — the Experi-
ences of Adolescents with Disabilities of Meetings with Social Workers Regarding Their
Right to Receive Personal Assistance. Ewuropean Journal of Social Work, 20:4, 2017: 509-521.

195]fr Altermark, Niklas. Avslagsmaskinen: byrakrati och avhumanisering i svensk sjukforsikring,
Stockholm: Verbal forlag, 2020.
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Crippade intervjuer

Margret Price och Sara Kerschbaum beskriver hur en crippad intervjumetod bér
utga frin bade forskarens och intervjupersonernas behov av tillginglighet for att
skapa en sa bra intervjumiljé som méjligt.10 Da bade intervjupersonerna och dven
jag sjilv haft svart att resa pa grund av vér funktionalitet och/eller bristande st6d-
och serviceinsatser, genomfordes flera intervjuer med hjilp av digitala verktyg. Den
digitala metoden innebar att intervjupersoner kunde rekryteras 6ver hela landet och
att relationen mellan rétten till st6d- och serviceinsatser och vardagslivet ocksa blev
tydlig i materialinsamlingen.

Majoriteten av intervjuerna genomférdes som samtal pé telefon eller video-
samtal via Skype. Vid intervjutillfillena befann jag mig oftast hemma hos mig och
intervjupersonerna i sina hem eller pd andra platser dir de kunde samtala ostort med
mig. Ljudupptagningar av samtalen spelades in och transkriberades till text i efter-
hand. En av intervjuerna genomférdes som en chattkonversation for att det passade
intervjupersonens funktionalitet bast. Den intervjun kopierades fran chattprogram-
met in i ett ordbehandlingsdokument.

Intervjumetodens blandning av kommunikation i skrift och verbal kommu-
nikation via telefon eller videosamtal bygger pa en metodologisk utgangspunkt dér
tillgdnglighet f6r den enskilda intervjupersonen och forskaren dr 6verordnad etno-
logiska eller etnografiska normer om filtarbetet. Materialinsamlingen gav hir dessu-
tom en mojlighet att undersdka hur relationen mellan vilfirdsstatliga stéd- och set-
viceinsatser formar méjligheterna £6r att delta i en forskningsstudie. Intervjuperso-
ner med fullgott stéd var ofta mer benidgna att triffas i ett fysiskt méte eller att ha
till exempel ett videosamtal via Skype. Det berodde pa att de kunde kontrollera och
styra 6ver hur, var och nir de kunde stilla upp pa en intervju och éver faktorer som
ar grundliggande for en kinsla av jamlikhet i det sociala samspelet som att kunna
styra Gver sin personliga hygien och sjilvpresentation.

Intervjumetoden kan pa detta sitt i sig forstds som ett svar pa en Gvergri-
pande fraga i studien: Vad blir mojligt att géra och forestilla sig med olika typer av
stod- och serviceinsatser? Om mojligheten att bli intervjuad via telefon eller internet
inte funnits skulle materialet endast innehallit berittelser frin dem som hade sidana
stod- och serviceinsatser sd att det kunde triffas i ett fysiskt mote.

Etnologisk och etnografisk metodologi har ofta fokuserat pa forskarens
kropp; hur den genom sinnesintryck, tillgdng till och sitt att vara i olika rum bade
villkorar och ligger till grund f6r den materialinsamling som forskaren kan gora i

106Price, Margret & Kerschbaum, L. Sarah. Stories of Methodology: Interviewing Sideways,
Crooked and Crip. Canadian Journal of Disability Studies, 5(3). 2016:18-56.

49



falt.107 I den digitala intervjumetoden kan det framsta som att kroppen och kropps-
liga upplevelser forlorar i betydelse, men delade erfarenheter av att ha normbrytande
funktionalitet och vér position i funktionsmaktsordningen utgjorde en grundpremiss
for sdvil intervjupersonernas medverkan i studien som for intervjumetodens ut-
formning. P4 sa vis dr kroppen och kroppsligheten hela tiden ndrvarande. Inte minst
i de olika tillginglighetsanpassningar som lett fram till detta crippade forhallande till
filtet, men dven i de fysiska kidnslor och reaktioner som sker bade i mig som forskare
och i intervjupersonerna.!0s

Aven om jag uppfattade tillgingligheten som éverordnad i intervjuproces-
sen, fanns det ibland nackdelar med intervjumetoden. Den forsta av dessa var sér-
barheten for oférutsedda tekniska problem f6r mig eller intervjupersonerna. Den
andra att intervjuerna ibland blev kortare om de genomférdes i skrift eftersom det
tar lingre tid att skriva dn att kommunicera verbalt, &ven om den skrivna formen
ocksi medférde att kontakten kunde aterupptas vid flera tillfillen. Overlag 4r min
uppfattning att varken intervjupersonerna eller jag sjilv upplevde den digitala inter-
vjumetoden som problematisk. Fér flera intervjupersoner var den en istillet en f61-
utsittning for att kunna medverka i studien éver huvud taget.

Intervjumaterialets innehall

Intervjusamtalen kretsade kring Sppna fragor runt teman som valfirdsstatens stod,
relationer och sexualitet och familjeliv. Inledningsvis bad jag alltid intervjuperso-
nerna att beskriva sina liv i nuldget, familjesituation, dlder och behov av stéd- och
serviceinsatser. Sedan utvecklades samtalen kring att tala om upplevelser i bade nutid
och datid, men fokus pa relationer och familjeliv och den férinderliga vélfirdsstaten.
Vid intervjutillfillet var fokus inte att f6lja nagon intervjuguide till punkt och pricka,
utan att lyssna uppmarksamt pa den berittelse som intervjupersonen vid tillfallet
ville beritta och stilla relevanta foljdfragor utifran studiens syfte och fragestillningar.
Intervjuerna skiftade ddrf6ér mellan att jag stillde frigor som intervjupersonerna be-
svarade och att intervjupersonerna sjilva berittade i lingre stycken. Ofta kunde de
leda in sina svar péd saker som de sjilva uppfattade som relevanta, dven om jag inte
frigade om det. Intervjumaterialet kom pa detta sitt att belysa fler aspekter 4n de
olika teman som jag formulerat i intervjuguiden. Intervjupersonerna kopplade ofta
sjdlvmant berittelser om att leva i beroendestillning till en férdinderlig valfardsstat
till sjilvidrtroende och sjilvkinsla, relationer, forildraskap och framtidsdrémmar.

107]fr Bremer. Med kroppen in i berittarrummet — om nérvaro och etik.

198 fr Price & Kerscherbaum. Stories of Methodology: Interviewing Sideways, Crooked and
Crip.
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Samtliga intervjupersoner uttryckte stor lust att medverka i studien och in-
tervjutillfillena kinnetecknades av en fértrolighet dér vi bada skrattade och blev f61-
tvivlade och arga tillsammans. Samtalen nadde ofta snabbt fram till sirbara eller in-
tima delar av intervjupersonernas liv; erfarenheter frin barndom, tonar och vuxenliv
blandades och innehdll bade berittelser om funktionsrittsrérelsens paverkansarbete
och anekdoter fran relationslivet. I synnerhet de dldre intervjupersonerna berittade
malande om olika perioder i livet. De uttryckte att ocksd de uppfattade sin medver-
kan i studien som ett sitt att bevara sina erfarenheter s att yngre personer med
normbrytande funktionalitet skulle ha tillgang till dem.

Med de yngre intervjupersonerna kretsade intervjuerna av forklarlig anled-
ning i hégre grad kring nuet och en kommande framtid, dven om ockséd de aldre
intervjupersonerna diskuterade de nuvarande férdndringarna i de vilfdrdsstatliga
stod- och serviceinsatserna. Intervjumaterialet bestod ocksa av mer eller mindre de-
taljerade beskrivningar av méten med vilfardsstatens byrakrati i form av ansékningar
och omprévningar av stdd- och serviceinsatser och 6verklagandeprocesser av beslut.
Det bestod ocksé av beskrivningar av de livsvillkor som olika beslut om stéd- och
setviceinsatser medforde.

Insiderskapet och den bedragliga likheten

I intervjusituationer 4r det en del av en etiskt reflexiv forskningspraktik att tydligt
uttrycka och erkdnna den maktrelation som en intervju kan innebidra dir forskaren
bide utformar samtalet med sina fragor och sedan analyserar de svar hen fatt. 109
Maktrelationen dr som tydligast nir forskaren dr en person som kommer utifrin och
inte har egen erfarenhet och/eller kunskap om dmnet. I min studie uppfattade jag
dven en annan sorts maktrelation: intervjupersonerna och jag uppfattade en likhet
mellan oss, byged pa liknande erfarenheter av att leva med normbrytande funktion-
alitet som skapade en hog tillit till mig som forskare.

Forestillningarna om likhet och idén om ett delat vi riskerar ocksa att géra
min forskarposition till en som de férstod som harmlds. En position dir intervju-
personerna inte uppfattade mig som en forskare med makt att tolka deras berittelser,
utan enbart som en jimlike. I intervjusituationen understrdk intervjupersonerna ofta
att det var min egen explicita situering som fungerat som en garant for en forsk-
ningsetik som de uppfattade som mer trovirdig dn om en person med normfdljande
funktionalitet utfért studien. Fértroendet baserat pa min egen funktionalitet och mitt
arbete 1 funktionsrittsrorelsen gjorde ibland att jag kdnde ett sdrskilt ansvar. Skulle

studien verkligen kunna férdndra nagot i mitt eget eller i mina intervjupersoners liv?

19Mulinari, Diana. Vi tar kvalitativ metod det ar ju sa litt. 1 Mer dn kalla fakta: kvalitativ
Jorskning i praktiken Sjoberg, Katarina (red.), 36-57, Lund: Studentlitteratur, 1999.
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Och hur skulle mina egna tolkningar av intervjupersonernas berittelser paverkas av
min position som forskare med normbrytande funktionalitet?

Diirfor var det viktigt for mig att problematisera risken att den egna erfa-
renhet som jag sjilv besitter som person med normbrytande funktionalitet fungerar
som ett slags alibi.!!0 Mina paminnelser under intervjuerna om att jag skulle kunna
komma att tolka deras berittelser pd sitt som de inte sjilva gjort kan kanske ocksa
forstis som en strategi att undvika detta, och att tydliggdra att samtalen var del av
en akademisk kunskapsproduktion. Strategin att i intervjusituationen pé olika sitt
tydligt framstilla mig sjilv som forskare handlade ocksa om att tydliggdra att jag inte
nédvindigtvis skulle hélla med om intervjupersonernas framstillning av sina liv i
min analys av dem.

Minga av intervjupersonerna var ocksa aktiva 1 funktionsrittsrorelsen och
foljde eller deltog i den debatt som fordes kring stéd- och serviceinsatser i media
under den tid som studien utférdes. Eftersom dven jag var aktiv i denna rérelse
befann sig intervjupersonerna och jag sjilv till viss del pa samma arenor, i sociala
medier, pa demonstrationer eller i sociala sammanhang. Strdvan efter att etiskt re-
flektera 6ver min forskarposition paverkade ockséd hur jag som forskare rérde mig i
det filt som funktionsrittsrérelsen utgjorde, dir jag kinde manga personer och dnnu
fler kinde till mig. Jag valde tidigt att inte nirma mig personer vars berittelser jag
tog del av i sociala medier for att undersdka om de ville vara delaktiga i studien.
Istillet fokuserade jag enbart pa de personer som sjilva uttryckt intresse genom att
svara pa informantforfragan. Genom detta tillvigagangssitt tog jag kanske inte alla
de chanser till etnologisk materialinsamling som min insiderposition hade méjlighet
att ge mig. Beslutet grundade sig pa en respekt £6r att de berittelser och erfarenheter
som delades med mig inte nédvindigtvis var en 6ppning f6r mig att ta kontakt som
forskare.

Under studiens gang héll jag mig dock uppdaterad kring intervjupersoner-
nas livssituationer via sociala medier om de gett sitt medgivande till det. Vi chattade
ibland via till exempel Facebook Messenger eller kommunicerade via mail om ndgot
i deras livssituation férindrades. Jag stillde ocksé frigor péd eget initiativ om jag ge-
nom att f6lja dem i sociala medier uppfattat att nagot specifikt hint, men bad da
alltid om ett uttryckligt samtycke for att inkludera just den informationen i studien.

Manga av intervjupersonerna menade att den likhet de uppfattade mellan
mig och dem sjilva utgdr en grundpremiss for deltagandet i studien. I férhallande
till intervjupersonernas och min egen erfarenhet av att anséka om och ompréva

1107fr Farahani, Fataneh. On Being an Insider and/or Outsider: A Diasporic Researchet’s
Catch-22. I Education Without Borders: Diversity in a Cosmopolitan Society. Naidoo, Loshini (red).
113-130. Nova Science Publishers Inc, 2011.
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stod-och serviceinsatser blev denna uppfattade likhet ndgot som jag i efterhand
tinkte pd som nigot kom att begridnsa materialet. Intervjupersonerna refererade un-
der intervjuerna direkt eller indirekt till min egen erfarenhet. Detta kunde ske genom
att de exempelvis inte beskrev de olika momenten i omprévningssituationen eller
kinslorna foére, under och efter motet med vilfdrdsstatens byrakrati fullt ut, utan
hinvisade till gemensamma erfarenheter: “’Ja, och sen vet ju du hur det gar till”.

I materialet finns flera exempel pa en inférstiendets tystnad liknande den
som etnologen Fathane Farahani beskrivit i sin forskning om den iranska diasporan
i Sverige. Farahanis intervjupersoner utgér frin att hon har egen erfarenhet och be-
skriver ddrfor inte sina upplevelser i detalj.!!! Detta kan vara problematiskt, 4 ena
sidan vill forskaren fa intervjupersonen att bryta tystnaden och beritta mer ingdende
om det som skett for att fa ett si beskrivande material som méjligt. A andra sidan 4r
intervjuandet hela tiden ett relationellt gérande som bygger pi tillit. Om tilliten bryts
genom att forskaren pressar intervjupersonen att berdtta ndgot som den inte ir be-
kvim med kan hela méjligheten f6r intervjun dventyras.!12

Jag ansag det dirfér som en risk att i intervjusituationen utmana idén om
delad erfarenhet som lag till grund f6r intervjupersonernas medverkan i studien ge-
nom att stilla f8ljdfragor som om jag inte visste. Dir en sidan tystnad uppstod valde
jag istillet att dela med mig av mina egna upplevelser, nigot som ofta ledde vidare
till att intervjupersonerna delade med sig i mer konkreta ordalag av sina egna upple-

velser.113

117fr Farahani. On Being an Insider and/or Outsider: A Diasporic Researchet’s Catch-22.

2] fr Ezzy, Douglas. Qualitative Interviewing as an Embodied Emotional Perfor-
mance. Qualitative Inquiry, 16(3), 2010: 163-170.

13]fr Price & Kerscherbaum. Stories of Methodology: Interviewing Sideways, Crooked and
Crip.
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Autoetnografin
Som jag tidigare beskrivit syftar autoetnografin till att synliggéra forskarens eget liv
— hens upplevelser, tankar och kinslor — som del av en studies empiriska material. !4
Ett autoetnografiskt material har ofta formen av ett slags dagboksskrivande, dir ske-
enden i datid eller nutid beskrivs. Genom undersékande av familjeliv och relationer
nirmar sig studien det allra mest intima i en ménniskas liv. Tilltradet till berittelser
om detta byggde pa ett matt av fértroende som jag inte ansidg mig kunna kriva av
mina intervjupersoner, dven om de flesta av dem generdst delade med sig av sina
erfarenheter. Under arbetet med materialinsamlingen férstod jag ocksd att det var i
dessa intima detaljer i relationslivet som kirnan i studiens kunskapsbidrag fanns och
att jag med hjilp av det autoetnografiska skrivandet kunde jag na fram till den. Auto-
etnografin gav méjlighet att skildra relationen mellan férindringar i valfardsstatens
stodsystem, uppfattningar om det egna jaget och den existentiella upplevelsen av att
skapa och leva i relationer pa ett ndrmare sitt 4n i intervjumaterialet.!15

Men autoetnografin blev med tiden ocksa viktig som ett metodologiskt val.
Jag har redan diskuterat hur intervjusituationen i flera bemirkelser liknar situationer
da personer med normbrytande funktionalitet underordnats och krinkts, sdisom mé-
ten med sjukvird och myndigheter eller deltagande i andra forskningsstudier. For att
inte riskera att upprepa dessa situationer vid intervjutillfillena var det centralt f6r
mig att gbra mig sjilv sdrbar genom att inkludera mina egna erfarenheter. Genusve-
taren Lovise Braade Haj skriver om hur hennes position som doktorand péverkade
hennes metodologiska utgingspunkter och metodval nir hon undersdkte hur se-
niora akademiker férhaller sig till frigor om klass och makt inom akademin. 116 Med
inspiration fran Braade Hajs tanke om att skriva underifrin tinkte jag pd min egen
situering som ndgot som gav mig en méjlighet att skriva bredvid mina informanter
och att vara transparant om mitt eget liv och forskningsprocessen. Det viktigaste
verktyget for att skapa denna typ av transparensens var autoetnografiskt skrivande.

En autoetnografisk strémning har linge funnits bdde inom och utom den

svenska etnologin, tidiga exempel utgérs av bland andra av etnologerna Marianne

14 fr Ellis, Carolyn. The ethnographic I: a methodological novel about autoethnography. Walnut
Creck: AltaMira Press. 2004; Denzin, Norman K. Interpretive Autoethnography. Andra up-
plagan. London: SAGE Publications, 2014.

5Detta dr ocksa rimligt, eftersom sexualiteten och sexuallivet uppfattas som privat och
man sillan pratar om intima detaljer i sitt relationsliv i en intervjukontext som inte har ett

explicit fokus pa det.

116Haj Brade, Lovise. 17, de neutrale: skitser til udfordring af akademisk forstehed. Diss. Lund:
Lunds universitet, 2017.
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Liliequist och Billy Ehn och historikern Ann Charlotte Palmgren. 117 Pa senare tid
har ocksd studier med fokus pd att utmana det gingse akademiska skrivsittet med
inslag av poesi eller fiktion publicerats av bland andra Marjam Adjams och Kim
Silow Kallenbergs!18. Jag bygger vidare pa denna tidigare forskning i ett forsok att
med ett skrivande som grinsar till det skonlitterdra géra det mojligt att med poetiska
verktyg skildra och underséka kinslomissiga konsekvenser och processer ur bade
ett kollektivt och individuellt perspektiv.

Med en autoetnografisk metod skriver jag ockséd in mig i ett filt av queer
autoetnografi sisom den beskrivits av Stacey Holman Jones och Anne M. Harris. 1
den queera autoetnografin ir syftet att bade skildra ett faktiskt skeende i mitt eget liv
och att stéra en ordning som drar grinser mellan det privata och personliga och det
intellektuella och kdnslomassiga.!1® Skildrandet av sexualitet dr inte nagot som gors
for att studien ska vara kittlande eller provokativ; det korresponderar med syftet och
besvarar frigan om hur férindringar i vilfirdsstaten villkorar och skapar olika relat-
ionsmojligheter. Skildrandet av sexualiteten och relationslivet hér ocksa thop med
autoetnografins roll som ett metodologiskt 16fte. Den synlighet och sarbarhet som
autoetnografin ger forskaren nir hen delar med sig av sitt eget liv uppfattar jag som
centralt for ett crippat tillvigagangssitt. Om jag vill att intervjupersonerna ska tala
om kinsliga dmnen ska dven jag géra det. For att fa tillgang till intervjupersonernas
berittelser var det av yttersta vikt att jag kunde visa, inte bara en uppfattad likhet
cller en forstaelse f6r en delad situation utan en reell vilja att gbra mig sjilv sdrbar. I
bérjan av intervjuerna beskrev jag ddrfor alltid att materialet ocksa skulle besta av
exempel fran mitt eget liv.

Med studien skriver jag ocksa in mig i ett filt av kritisk autoetnografi dir
autoetnografin anvinds som ett verktyg for att beskriva och dekonstruera

117Palmgren, Ann-Chatlotte, ”Autoetnografi — att lisa andras kroppar”. 1; Etnografiska baill-
platser: om metodprocesser och reflexcivitet. Gunnemark, Kerstin (red) 173-192. Lund: Studentlitte-
ratur, 2011; Liliequist, Marianne. Alice i Vinsterlandet: Ett autoetnografiskt projekt som
gick pa grund. Kulturella Perspektiv - Svensk etnologisk tidskrift 3—4, 2011: 47-49; Liliequist, Ma-
rianne, Barndomens tanter. Och ndgra farbréder. 1 Tanten, vew dr hon? En (t)antologs. 1.i-
liequist, Marianne & Karin Lévgren (red) 237-265. Umed: Boréa Bokforlag, 2012; Li-
liequist, Marianne. Att férbereda sig infér den sista resan. Kulturella Perspektiv - Svensk etnolo-
gisk tidskrift 2, 2013: 64—68; Ehn, Billy. “Doing-it-yourself: Autoetnography of manual
work”. Ethnologica Europaea, 41:1, 2011: 53-63.

118 Adjam, Maryam. Minnesspdr: hagkomstens rum och rirelse i skuggan av flykt. Diss. Huddinge:
Sodertorns hégskola, 2017; Silow Kallenberg, Kim. So7bara /iv. Lund: Universus Academic
Press, 2021.

119Holman Jones, Stacy & Harris, Anne M. Queering autoethnography. New York: Routledge,
2019.
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maktférhillanden och marginalisering.!20 I mitt s6kande efter tidigare forskning med
denna ingdng har jag tagit intryck av genusvetaren Desireé Ljungcrantzs avhandling.
Ljungcrantz arbetar med en blandning av personliga och kollektiva berittelser i det
hon kallar autofiktion; en berdttarrdst i jagform didr det som berittas ocksé har fiktiva
inslag!?!. Genom analys av autofiktiva texter, intervjumaterial och exempel pa hur
HIV och AIDS representerats i populdrkulturen, dr det méjligt f6r henne att pa ett
mangfacetterat sitt underséka hur medicinska, sociala och juridiska villkor paverkar
en persons uppfattning om sig sjilv, sin kropp och sin sociala position.122 Med lik-
nande ansats anvinder jag min egen erfarenhet. Analys av materialet och att genom
den visa hur och i relation till vilka maktordningar som nédgot skapas uppfattar jag
ocksa som skillnaden mellan autoetnografiskt skrivande som en del i forskning och
det skonlitterdra sjdlvbiografiska skrivandet. I detta hidnseende sillar jag mig ocksa
till den sorts autoetnografi som sociologen Ruth Pearce féreslir, dir analys av kins-
louttryck syftar till att ge en djupare forstielse f6r de villkor som skapar kinslan.!23

Det autoetnografiska materialet

Det autoetnografiska materialet har skapats jimsides med intervjumaterialet. Till en
bérjan skrev jag anteckningar med utgangspunkt i intervjuguidens frigor som om
jag varit en av intervjupersonerna. I dessa texter fanns bade beskrivningar av mina
egna méten med vilfirdsstatens byrakrati sdvil som beskrivningar av kinslor och
tankar som varit kopplade till detta. Jag skrev ocksd om nédgot framstatt som sirskilt
betydelsefullt i intervjumaterialet, i mitt relationsliv, i medierapportering om vil-
firdsstatens férindringar eller i métet med teoti och tidigare forskning.

Efterhand som intervjumaterialet blev mer omfattande borjade jag ocksa att
skriva autoetnografiskt material med utgdngspunkt i de teman som jag uppfattade
som outtalade eller antydda 1 intervjumaterialet. Dessa texter handlade mer explicit
om relationen mellan vilfirdsstatens st6d- och serviceinsatser och mitt kdnslo- och
relationsliv. I urvalet av olika citat frin materialet i de olika analyskapitlen har inter-

vjupersonernas svar haft foretride. I de fall ddr jag upplevt att en viktig aspekt

120Bylund, Christine, Evelina Liliequist, och Kim Silow Kallenberg. Autoetnografisk Etno-
logi — En Inledning. Kulturella Perspeketiv — Svensk Etnologisk Tidskrift 30:1. https:/ /publi-
cera.kb.se/kp/atticle/view/1327, 2021

AL jungcerantz, Desireé. Skrubbsdr: berattelser om bur hiv forestills och erfars i samtida Sverige.,
Diss. Linképings universitet, 2017, 19-20.

122]fr Ljungcrantz, Desireé. Skrubbsar: berdttelser om bur hiv forestills och erfars i samtida Sverige.

123Pearce, Ruth. A Methodology for the Marginalised: Surviving Oppression and Traumatic
Fieldwork in the Neoliberal Academy. Sociology, 54(4), 2020: 806—824.
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saknats i intervjumaterialet, sisom den existentiella upplevelsen av koppling mellan
relationslivet och vilfirdsstatens st6d, har jag anvint mig av citat ur det autoetno-
grafiska materialet. I de fall dér jag handlat eller kint annorlunda dn intervjuperso-
nerna har jag anvint en blandning av intervjumaterial och autoetnografiskt material,
dir mina egna upplevelser analyseras jimsides med intervjupersonernas. Intervju-
materialets foretride har gjort att stora delar av det autoetnografiska materialet inte
anvints i studien. I likhet med arbetet med intervjumaterialet har jag ocksé temati-
serat, sillat eller helt utelimnat delar av materialet som i slutdndan inte kunde sdgas
vara relevant for studiens fragestillningar.

I kategoriseringen av det autoetnografiska materialet har jag ddrfér anvint
mig av en skiljelinje. De texter som rért mina egna personliga erfarenheter av ansok-
ningar och omprévningar av personlig assistans, som beskrivit situationer och/eller
kinslor kopplade till mitt eget (relations)liv och méjligheterna i detta innan och un-
der studiens ging, har ingitt 1 det autoetnografiska materialet. De texter som beskri-
vit hur jag som forskare uppfattat olika intervjusituationer eller andra typer av situ-
ationer i filtet har kategoriserats som filtanteckningar och som en del av studiens
reflexiva kommentarer.

Men studien innechdller ocksd texter av samma typ som den som foregir
detta kapitel och som jag har valt att kalla mellanspel. Mellanspelen tjdnar ett ndgot
annorlunda syfte. I viss mén dr de att betrakta som etnografisk fiktion som synligg6r
en empirisk erfarenhet hos flera personer med hjilp av skonlitterirt skrivande.!24 I
de olika mellanspelen har jag anvint det skonlitterdra skrivandets verktyg for att ge
uttryck f6r och beskriva den fysiska och kidnslomissiga upplevelsen av att ha en
normbrytande funktionalitet som en kollektiv erfarenhet. I dessa texter har jag utgdtt
savil frin mina egna erfarenheter som erfarenheter som mina intervjupersoner be-
rittat om. Det skonlitterdra skrivandets gér det mojligt att gestalta de kdnslomissiga
processer som uttrycks 1 och genom materialet men som inte kommer till uttryck i
enskilda citat. Min férhoppning dr att kombinationen av konstnirliga uttryck och en

analys av studiens 6vriga empiri ska ge en djupare och bredare f6rstielse.!25

124]ngridsdotter, Jenny & Silow Kallenberg, Kim. Att ldsa sig in och skriva sig ut litterir ge-
staltning som medel {or att forsta en erfarenhet. Kulturella perspektiv — Svensk etnologisk
tidskrift, 26:2, 2017: 2—10.

125]fr Pearce. A Methodology for the Marginalised: Surviving Oppression and Traumatic
Fieldwork in the Neoliberal Academy.
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Etik och autoetnografi

I ett autoetnografiskt skrivande finns alltid en risk f6r att forskaren limnar ut perso-
ner som forekommit i hens liv.126 Sirskilt stor 4r denna risk d4 materialet i denna
studie berdr relationslivet. I urvalet av det autoetnografiska materialet som férekom-
mer i studien har jag dirfor f6rsékt begrinsa beskrivningar av de personer som jag
haft relationer med. I den mén de férekommer dr de inte namngivna med mer 4n en
fingerad bokstav som ska hjilpa lisaren att skilja personerna at.

I de situationer dir nagon i min familj eller bekantskapskrets skulle kunna
kinna igen personen i friga genom att ligga ihop annan fakta om mitt liv, som till
exempel under vilken tidsperiod anteckningen dr skriven, har den som jag varit i
relation med tillfragats om samtycke att skildra relationen. P4 sd sitt har jag f6rsokt
forhalla mig forskningsetiskt till ett av autoetnografins centrala dilemman genom att
tillimpa vad Ellis och andra har beskrivit som en relationell etik””!27 genom att bjuda
in de nirstiende som forekommer i studien eller som berors av det forskaren skriver
om och féra en kontinuerlig dialog om vad som skrivs och hur det skrivs.

120]fr Lapadat, Judith C. Ethics in autoethnography and collaborative autoethnography.
Qualitative Inguiry, 23(8) 2017: 589-603.

127E]lis, Carolyn, Adams, Tony E. & Bochner, Arthur P. Autoethnography: an overview.
Historical Social Research / Historische Sozialforschung 36, 4:138. 2011:273-290, 281.
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Det smartsamma analysarbetet

Forskare som sjilva tillhér den grupp de forskar om stills infér situationer dd en
distans till materialet och analysen av det blir oméjlig att uppritthalla.!28 Frances
Ryan beskriver hur hennes egen position som person med normbrytande funktion-
alitet gor att hon inte kan undga att tinka pa att hennes intervjupersoners levnads-
betingelser under den Storbritanniska dstramningspolitiken ocksd kan komma att bli
hennes egna.!?? Aven om jag sjilv under storre delen av studien varit fredad frin
férindringar i mitt beslut om personlig assistans har intervjupersonerna och manga
av mina vinner och kamrater i den funktionshinderpolitiska rérelsen inte varit det.
Under arbetet med studien har detta faktum ofta framkallat kdnslor av skam och
skuld 6ver min nyvunna trygghet och kinslor av oro infér vilken slags framtid som
vintar da beslutet om personliga assistans ska omprévas.

Atstramningspolitik riktad mot vilfirdsstatens stéd- och serviceinsatser pi-
verkar de personer vars mojligheter i vardagslivet 4r férbundna med dem bade fy-
siskt, psykiskt och kinslomissigt.!>" Erfarenheter av att leva ett liv dér politiska be-
slut, debatter i media och byrdkratisk tillimpning utgdr ett potentiellt hot mot den
egna livsforingen beskrivs av Ryan som ett pdgdende trauma.’! I en svensk funkt-
ionshinderforskningskontext dr dessa trauman och dess inverkan pd forskningspro-
cessen inte ndgot som tidigare undersokts. Jag uppfattar dirfér detta som ett av stu-
diens centrala metodologiska bidrag.

Arbetet med studien var i bérjan fyllt av rddsla infér den kdnslomissiga pa-
frestning som det skulle kunna medfora:

Jag dr rddd hela tiden. Men det hjilper inte vara ridd, det vet jag. Det enda
som hjilper dr att skriva fram det. Jag méste skapa teori om det hir, det méste
bléda ur mina sir ner i en avhandling. Men hur ska jag orka 6ppna saret?
(Autoetnografisk anteckning, 2016-10-11)

28] jungrantz. Skrubbsar: berdttelser om hur biv forestills och erfars i samtida Sverige; Pearce, A
Methodology for the Marginalised: Surviving Oppression and Traumatic Fieldwork in the
Neoliberal Academy; Ryan. Crippled: Austerity and the Demonization of Disabled People.

129Ryan. Crippled: Austerity and the Demonization of Disabled People, xtf.
130]fr McRuer, Crip times: Disability, Globalization, and Resistance.; Altermark. Avslagsmaskinen:
byrikrati och avhumanisering i svensk sjukforsikring; Hallstrom. Sarbarbetskedjan: En feministisk stu-

die av hur utforsikring forkroppsligas nar valfarden brister.

UIRyan. Crippled: Aunsterity and the Demonization of Disabled People.

59



I arbetet med att analysera studiens material upplevde jag ocksa det Ruth Pearce
beskriver som ”sekundir traumatisering”.132 Sekundar traumatisering innebdr att den
som tar del av berittelser om traumatiska hindelser frin ndgon annan i sin tur upp-
lever ett trauma. Den sckundira traumatiseringen kan resultera i kinslor av skuld
och skam sivil som tvingstankar kopplade till det trauma som man fir berittat for
sig. Att jag skulle komma att drabbas av sekundir traumatisering av intervjumateri-
alet var inte ndgot som jag kunde frutse innan arbetet med studien. I likhet med
Pearce trodde jag mig snarare vara bittre limpad 4n de flesta att klara av att arbeta
med de traumatiska berittelser som uppkom i materialet, jag hade ju sjilv upplevt
liknande saker. Det visade sig dock att arbetet med materialet blev tyngre dn jag hade
trott.

Att skriva traumats etnografi
Béde intervjupersonerna och jag sjilv beskriver méten med den vilfirdsstatliga by-
rikratin och negativa konsekvenser av bristande beslut om st6d- och serviceinsatser
som traumatiska. Clementine Morrigan beskriver ett trauma som ndgot som bryter
sonder verkligheten, nigot utanfér var kontroll drabbar oss pa ett valdsamt sitt och
far vara forgivettaganden om oss sjilva, andra eller virlden omkring oss att rimna.!33
Socialantropologen Sophie Tamas menar vidare att det inte dr mojligt att be-
skriva ett trauma precis som det kindes om texten ocksé ska vara begripligt f6r en
lisare. Det dr ddrfér ofrdnkomligt £6r den forskare som analyserar sina egna eller
andras trauman att i framskrivandet av dem omforma dem pa ett sdtt som motsiger
den kulturella och existentiella obegriplighet som f6ljer pa ett trauma. Tamas skriver
om den diskrepans som ddrfér kan uppstd mellan forfattarens eller forskarens be-

skrivning och analyser av traumat och upplevelserna av detsamma:

Men vira roster liter inte trasiga. Vi ldter faktiskt som om vi dr oke;.
Det vi talar om ar sikert hemskt, men vir berittande rost verkar ha
allt klart £6r sig. Vi vet vad som hinde och vi kan prata om det i full-
stindiga meningar som dr sammanhingande. Vi kan beritta for andra,
till och med frimlingar, om sanningen om vara upplevelser. Vi verkar
ha hittat ett sitt att utféra ett inre gudstrick, stiende utanf6ér och ovan-
for oss sjilva talar vi opassionerat om passion. Det idr sa vi férvandlar

132Pearce. A Methodology for the Marginalised: Surviving Oppression and Traumatic Field-
work in the Neoliberal Academy, 816ff

133Morrigan, Clementine. Trauma Time: The Queer Temporalities of the Traumatized
Mind. Somatechnics. 7. 2017: 50-58.
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trauma till kunskap. Men lit oss komma ihidg Donna Haraway som
sdger att “bara gudstricket dr forbjudet”. 134

Tamas avslutar sitt resonemang med att hinvisa till Donna Haraways idé om guds-
tricket, en analys som inte berdr forskarens kinslor, kropp eller upplevelser utan
positionerar hen som objektiv och allvetande.1. Diskrepansen mellan en stringent
och tydlig akademisk text och upplevelsen av ett trauma kan enligt Tamas fungera
som ett bedrigligt underkinnande f6r argumentet om det autoetnografiskt sjilvut-
limnande skrivandets betydelse.!3¢ Vad spelar det f6r roll att forskaren limnar ut sig
om det dndd dr oméjligt att uttrycka det som det kinns? En sidan diskrepans kan
ocksa fi forskaren att kliva utanfor sin kropp och sina kinslor inf6r det beforskade
skeendet och materialet i ett fafingt forsok att skapa den distans mellan jaget och
forskningen som en forestillning om objektivitet kriver.

Ruth Pearce beskriver hur hon i bétjan stridvade efter att férhdlla sig distan-
serat och neutralt till sitt material om psykisk ohilsa hos transpersoner, att utfora ett
slags gudstrick, trots att det var hennes egna erfarenheter som fitt henne att paborja
studien. Men hennes beslut gjorde att kinslorna av rddsla och sorg istillet 6kade.
Nir hon inte erkinde dem inf6r sig sjilv bérjade de till slut att krdva uppmirksamhet
i form fysiska reaktioner som panikdngest och depression.!37

Starka kinslor av radsla, vanmakt och vrede hat ocksd varit aterkommande
i mitt eget arbete. I perioder har jag kint det som att de bakbundit mig, i synnerhet
da analysarbetet handlat om att inte vija for det beskrivningar av vdldsamma prakti-
ker och utsagor i materialet utan att bena ut hur de skapats och reproducerats. Den
evokativa (auto)etnografin har jag di anvint som en metod for att inte falla in i
gudstricket. Med skonlitterira verktyg har jag kunnat gestalta dessa kinslor och pro-
cesser pa ett sdtt som kommer nirmare hur de kdndes, snarare dn beskriver dem som
praktiska skeenden. Det skonlitterdra skrivandet gjorde det ocksd méjligt att borja
skriva ndgot utifrdn materialet 6ver huvud taget.!3 Under hosten 2020 skriver jag i
det autoetnografiska materialet om hur det smdrtsamma innehallet i

13¥T'amas, Sophie. Writing and Righting Trauma: Troubling the Autoethnographic Voice.
Forum Qualitative Sozialforschung. 10, 2009.

13Haraway The Science Question in Feminism as a Site of Discourse on the Privilege of
Partial Perspective.

136Tamas. Writing and Righting Trauma: Troubling the Autoethnographic Voice.

137Pearce. A Methodology for the Marginalised: Surviving Oppression and Traumatic Field-
work in the Neoliberal Academy, 810ff.

1381 fr Adjam. Minnesspar: hagkomstens rum och rorelse i skuggan av flykt.
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intervjumaterialet paverkat mina maéjligheter att utféra det hantverk som en etnolo-

gisk kunskapsproduktion ar:

Innan forskarutbildningen tinkte jag alltid pa teorin som befriande.
Om jag skrev tillrickligt bra och teoretiskt underbyggt lyckades jag ta
ett steg tillbaka fran det jag och andra upplevt. Det jag sig pd avstand
skrimde mig inte. /.../ Jag ville att mina texter skulle pressa upp den
med normféljande funktionalitet mot viggen: Titta hir! Ingen ska
kunna sdga att den inte visste.

Jag vill tro att jag fortfarande skriver texter som lyckats med det, dven
om det dr svarare nu. Jag tror att skillnaden handlar om att jag inte
frimst vinder mig till den med normfdljande funktionalitet. Jag skriver
inte om eller for, jag skriver med och bredvid. Det 16ftet goér nagot
med textens pris.

Nir jag skrivit fardigt ett stycke analys blir texten ett Gverfall, en Orfil.
Sliter fram det jag minst av allt vill tinka pa.

Vi som maste ligga ner vira bocker och utkast for att grita, hur strin-
gent orkar vi skriva? (Autoetnografisk anteckning, augusti 2020)

Under sommaren 2018 nir jag arbetar med att sammanstilla manuset f6r mitt halv-

tidsseminarium skriver jag nagot liknande:

Jag far sadan dngest av min avhandling, siger jag.

I ndsta sekund tinker jag att det dr vil fan bara ett jobb, folk har vil
haft jobbiga jobb foérut.

Du ir £6r hard mot dig sjilv, siger L. Allvarligt, du mdste bli snillare
mot dig sjilv. Vad skulle du ha inf6r detta om inte angest?

Men! Allt skir genom mig, siger jag.

Ja, saklart det gor! (Autoetnografisk anteckning, sommaren 2018)

Ilikhet med Desireé Ljungcrantz beskrivning av det kinslomissiga priset som forsk-
ning som r6r vid ens egna erfarenheter innehéller har analysarbetet varit ett terupp-
levande av olika traumatiska hindelser. Det har tvingat mig att ta korta eller linga
pauser fran arbetet och ibland fitt mig att kiinna det som att det akademiska arbetet
1 sig varit tréstlost och omoijligt.13

Men i enlighet med de metodologiska utgangspunkter som jag presenterat i detta
kapitel har jag sa lingt det varit méjligt f6rsokt att anvinda mina kdnslor som en del
i en reflexiv skildring av funktionsmaktsordningens konsekvenser, ett arbete som
haft ett hogt kinslomissigt pris. Men ett pris som jag varit beredd att betala.

19 fr Ljungerantz. Skrubbsdr: berattelser om bhur hiv forestills och erfars i samtida Sverige, 18ff.
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KAPITEL 3: VALFARDSSTATLIGA
FASER

De drémmarna som vi bar pa,

var inte om dra och guld.

Nej, vi dromde om minniskovirde,
for barnens och barnbarnens skull.140

Det hir kapitlet 4r en genomgang av de sociopolitiska kontexter som berittelserna i
studiens material beskriver och framtrider ur. Kapitlet utgar frin de individuella be-
rittelser, den tidigare forskning och de teoretiska utgangspunkter som studien byg-
ger pa. Men kapitlet dr inte en generell genomgang av valfirdsstatliga reformer utan
en specifik historieskrivning om méjligheter och rittigheter f6r personer med norm-
brytande funktionalitet.!4!

I materialet framtrider tre generationer i relation till de stéd- och servicein-
satser som funnits tillgdngliga under olika tidsperioder och jag i det hir kapitlet och
i féljande kapitel refererar till som vilfardsstatliga faser. Den forsta av de tre gene-
rationerna har vuxit upp pa institution fér barn och ungdomar med normbrytande
funktionalitet och levt det mesta av vuxenlivet utan individuellt anpassade st6d- och
serviceinsatser. Den andra generationen har vuxit upp delvis pa institution, men som
blivit vuxna i takt med att vilfirdsreformer riktade till personer med normbrytande
funktionalitet mojliggjort ett liv utanfor institutionerna med forvirvsarbete och for-
ildraskap. Den tredje yngre generationen, som jag sjilv ocksa kan sidgas tillhora, lever
sitt vuxenliv i en tid dér vilfirdsstatens stédsystem i allmdnhet och stéd- och ser-
viceinsatser till personer med normbrytande funktionalitet i synnerhet nedmonteras
genom atstramningspolitik.

Delar av de forestillningar som respektive fas bygger pa lever vidare in i
kommande faser, medan andra férsvinner bort och gérs overksamma. Den yngre
generationen har exempelvis inte egen erfarenhet av den forsta fasen, dven om de ér
bekanta med berittelser om hur det en gang var. Den dldsta generationen har egna
erfarenheter av alla faserna, men till skillnad frin den yngsta generationen har de
dldre métt en samtida fas som vuxna snarare dn som unga. Majoriteten av intervju-

personerna har levt under flera faser, men mott dem under olika perioder av sitt liv.

140Eriksson, Ronny. Sommarens sista kvall. Meukskrede Records. 1982.

14 fr Siverskog. Queera livslopp att leva och dldras som Ihbig-person i en heteronormativ vérld, 78.
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Tidigare forskning talar om en forestillning om svensk exceptionalism dir den
svenska vilfirdsstaten har beskrivits som sirskilt vilfungerande, demokratisk och
vilutvecklad.!#2 Samtidigt har den dven beskrivits som en valdsam byrakratisk och
medicinsk apparat som utévat internering, tvangssterilisering och fysiska och psy-
kiska 6vergrepp pd dem som pi ett eller annat sitt kommit att falla utanfér den
hegemoniska forestillningen om den goda svenska medborgaren.!#3 En historie-
skrivning som tar sin utgdngspunkt i en marginaliserad grupps livsvillkor och méj-
ligheter blir ocksd en kritisk historieskrivning som kan problematisera och nyansera

de hegemoniska berittelserna.44

Segregering och separation (ca 1940—1970)
De ildre intervjupersonerna beskriver alla hur institutionalisering i ndgon form varit
en del av deras barndom och ungdomstid. Institutionalisering av personer med
normbrytande funktionalitet var en utbredd praktik lingt innan det var méjligt att
tala om en vilfardsstat eller vilfirdsstatliga stod f6r personer med normbrytande
funktionalitet.!> I Sverige pdgick en storskalig institutionalisering av personer med
normbrytande funktionalitet mellan sent 1800-tal och sent 1900-tal. Institutional-
iseringen motiverades enligt tidigare forskning utifrin diskurser om trygghet och
kontroll: det blir tryggt f6r den avvikande att skyddas fran samhallet och tryggt f6r
samhillet om den avvikande isoleras.!46

I ett institutionssambhille skiljs de som pa grund av sin funktionalitet inte
kan fungera i den miljé dir de befinner sig ut. Det kan bero pa en otillginglig om-
givning, ett visst behov av vard eller att man uppfattas som farlig f6r sig sjilv eller
andra.'#” Det tidiga 1900-talets svenska institutionsvisende skiljer, till skillnad frin

192]fr Norberg. Life in the bands of Welfare Bureaucracy: the Impact of Austerity on Disabled People in
Sweden, 53.

18] fr Tydén, Mattias. Fran politik till praktik: de svenska steriliseringslagarna 1935—1975: rapport
1l 1997 ars steriliseringsutredning, Stockholm: Fritzes offentliga publikationer, 2000.

144 fr Norberg. Life in the bands of Welfare Bureaucracy: the Impact of Austerity on Disabled People in

Sweden

1] fr Eivergard. Fribetens milda disciplin: normalisering och social styrming i svensk sinnessjukvard

1850—1970; Olsson. Omsorg & kontroll en handikapphistorisk studie.

oFoucault, Michel. VVansinnets historia under den klassiska epoken. Stockholm: Arkiv; 1983.;
Olsson. Omsorg & kontroll en handikapphistorisk studie.

17 fr Eivergard. Fribetens milda disciplin: normalisering och social styrning i svensk sinnessjukvard

1850—1970; Olsson. Omsorg & kontroll en handikapphistorisk studie.
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féregingaren fattighuset, pa normbrytande funktionalitet och personer som behéver
vard pd grund av aldrande. Det dr inte heller sa att alla personer med normbrytande
funktionaliteter institutionaliserades under denna period, utan endast de vars funkt-
ionalitet gjorde att de inte kunde anpassa sig till miljéns utformning eller till férvant-
ningar i det omgivande sambhillet.

Institutionerna var ofta placerade i utkanten av ett samhille och omgirdades
av staket, grindar och stora tridgirdar; den som institutionaliserades skulle varken
behova eller kunna limna institutionen. Genom att rent fysiskt skiljas ut fran offent-
liga arenor konstrueras personer med normbrytande funktionalitet som ett slags
samhillets osynliga.!48 Mikael Eivergird visar hur de som institutionaliserades blev
osynliga i bdde visuell och social bemirkelse, men institutionen framstod ofta som
hypersynlig och symbolisk; i det omgivande samhillet fanns en uttalad vetskap om
att en normbrytande funktionalitet kunde medféra att man hamnade ”ddr”.149

Insjuknandet och flytten
I intervjumaterialet finns sillan den typ av 6vergripande beskrivningar av institut-
ionens roll i det vidare samhillet som jag presenterat ovan, fokus ligger frimst pa
vardagshindelser och kinslor. De ildre intervjupersonerna beskriver alla hur in-
stitutionaliseringen gjort att de i skolaldern eller dnnu tidigare rycks ur sina samman-
hang, fran sina familjer, uppvixtmiljéer och lokalsamhallen.

Lars och Charlotte som dr i sjuttioarsaldern nir de intervjuas insjuknar bada
ipolio som barn; Lars under det sena 1940-talet och Chatlotte under det tidiga 1950-
talet. Fran att ha haft en normféljande funktionalitet behdver de efter insjuknandet,
precis som ménga andra barn och vuxna under denna tidsperiod, sjukvard, hjdlpme-
del och praktisk hjilp fér att kunna fungera i vardagen.!5

Charlotte insjuknar som tredring. Efter sjukhusvistelsen vixer hon upp
hemma tillsammans med sina férdldrar och syskon. Hon borjar till skillnad fran Lars
i skolan pa hemorten i Vistsverige, men nir hon ska borja mellanstadiet under det
tidiga 1960-talet vill hennes nya lirare inte ta emot henne i sin klass. ”’I hennes klass
skulle det inte gd nagra sidana barn” beskriver Charlotte under att hennes tilltinka

1481 fr Bylund, Christine. Kuvande rum: Materialitet och funktionsfullkomlighet i berattelser fran kvin-
nor uppraxta pa institutioner for barn med normbrytande funktionalitet under 1930 til] 1970-talet. Mas-
teruppsats. Stockholms universitet. 2016.

19 fr Eivergard. Fribetens milda disciplin: normalisering och social styrning i svensk sinnessjukvard
1850-1970, 7.

130]fr Svensson, Matilda. Nar ndgot blir annorlunda: skotsambet och funktionsformaga i berdttelser om

poliogjukdom. Diss. Lunds universitet, 2012; Axelsson, Per. Hdstens spoke: de svenska polioepide-
miernas historia, Catlsson, Diss. Umed: Universitet.
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froken sagt. Efter frékens beslut maste Charlotte dirfér flytta till en institution i
s6dra Sverige fOr att fa gé i skolan. Under intervjun berittar Charlotte om det forsta
av flera avsked, ndr hon for forsta gangen ska skiljas fran sina forildrar pé institut-
ionen: ”Det var sommar nir vi dkte dit och jag minns att mamma sa ‘Hej dd Char-
lotte, vi ses till jul” .

Barn med normbrytande funktionalitet hade under tiden dd Lars och Char-
lotte institutionaliserades ingen juridisk rittighet att fi gé i skolan pa sina hemorter.
Institutionalisering var ofta det enda mdojliga alternativet till utbildning f6r de barn
som pa grund av otillginglighet, eller som i Charlottes fall negativa forestillningar
om normbrytande funktionalitet, inte kunde ga i skolan pd hemorten. De férildrar
som fitt ett barn med normbrytande funktionalitet kunde dérfor i praktiken inte
vilja att lita barnen bo hemma om de ocksa ville att barnet skulle fi en utbildning.15!

Forst i och med grundskolereformen 1962 fick barn med normbrytande
funktionalitet samma ritt till skolging som barn med normféljande funktionalitet.!?
Upplevelsen av att i barndomen bryta upp fran sina uppvixtmiljéer och tillbringa
merparten av sin barndom och ungdom i institutionsmiljéer beskriver flera av inter-
vjupersonerna i den dldsta och nist dldsta generationen som en traumatisk upple-
velse. Flera beskriver likt Chatlotte ett forsta avsked som etsat sig fast hos dem.
Upplevelsen delar de med de flesta av de svenska barn som féddes med eller fick en
normbrytande funktionalitet under bérjan och mitten av 1900-talet. Flera av intet-
vjupersonerna beskriver dessutom hur de innan institutionaliseringen huvudsakligen
identifierat sig med sin familj eller med jaimnériga kamrater. P4 institutionen férvin-
tades de plotsligt skapa sig en kollektiv identitet tillsammans med andra barn som
hade en liknande funktionalitet.

Pa institutionerna fanns savil medicinsk kompetens som moijlighet till ut-
bildning som ibland gjorde att de som fick leva dir som barn och unga kunde limna
institutionen som vuxna. F'ér personer med omfattande fysiska normbrott eller ett
kognitivt normbrytande funktionalitet fanns dock sillan en anpassad utbildning och
institutionen fungerade snarare som en slutstation; en plats dir de skulle komma att

befinna sig under resten av livet.!>3

U fr Svensson. Nar ndgot blir annorlunda: skotsambet och funktionsformaga i berdttelser om polio-
gukdom.; Bylund. Kuvande rum: Materialitet och funktionsfullkomlighet i berattelser fran kvinnor npp-
vaxta pa institutioner for barn med normbrytande funktionalitet under 1930 till 1970-talet..

152F]era andra gruppers stillning foérindras ocksa i och med grundskolereformen, saisom sa-
miska och romska barns ritt till utbildning,.

193] fr Olsson. Omsorg & kontroll en handikappbistorisk studie 1750—1930: firestallningar och lev-
nadsforhdallanden.
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Utanfor murarna: den framvaxande valfardsstaten

Under den tidsperiod di de dldre intervjupersonerna institutionaliseras vixer den
svenska vilfirdsstatens stédsystem fram utanfor institutionerna. Sociologerna G&sta
Esping-Andersen och Ake Elmér samt ekonomen Joakim Palme beskriver den
svenska vilfirdsstaten som en forflyttning av makt och resurser i bade det politiska,
sociala och eckonomiska landskapet.!* Genom att ersitta vilgdrenhet med rittighet
1 form av socialpolitiska reformer utvecklas fran 1930-talet och framat sociala refor-
mer i syfte att skapa trygghet f6r den enskilde medborgaren.

Vilfirdsstaten forstas hos Esping-Andersen och Palme som ett verktyg f6r
spridandet av risk, bade f6r den enskilde individen och f6r samhillet i stort.!55 Trots
att tidigare forskning om vilfdrdsstatens uppkomst och utveckling sillan undersékt
personer med normbrytande funktionalitets position explicit, visar den dnda att
funktionalitet varit en central faktor f6r formulerandet av vilfirdsstatens mal och
medel. Sjukférsikringen verbryggar till exempel risken f6r eckonomisk utsatthet vid
sjukdom eller skada och flyttar ansvaret f6r férsérjningen av en enskild person fran
personen sjilv och hens familj till ett samhalleligt kollektiv. Genom omférdelningen
av resurser skapas méjliga livsvillkor och livslinjer som tydligt skiljer sig frin de tidi-
gare. Den som fods med eller férvirvar en normbrytande funktionalitet eller blir
sjuk behover inte lingre bli fattig om hen inte kan f&rsérjas av sin familj eftersom
hen kan fi sjukersittning. Genom barnbidrag och férildrapenning blir det ocksa
mojligt att kombinera yrkesliv och familjeliv.

I linje med Ahmeds teoretisering av normsystem som orienterande forstir
jag valfirdsstatens omférdelning av ekonomiska resurser som en orienteringsmek-
anism som forindrar mojligheterna f6r den enskilde medborgaren. 156
Vilfirdsstatliga reformer forstar jag ocksa som ett verktyg for att skapa ”ontologisk
trygghet”, ett begrepp lanat frin sociologen Anthony Giddens.

Enligt Giddens behévs en kinsla av att den materiella virlden — ting och
minniskor — gir att lita pa for att en person bide ska kunna fungera i sin vardag och

154Esping-Andersen, Gosta. The three worlds of welfare capitalism. Cambridge: Polity. 1990; El-
mér, Ake. Svensk socialpolitik, Andra upplagan., Studentlitteratur: Lund, 2010; Palme, Joakim.
The Nordic model and the modernisation of social protection in Eurgpe JX6penhamn: Nordiska min-
isterradet, 1999.

155]fr Esping-Andersen. The three worlds of welfare capitalism.; Palme. The Nordic model and the

modernisation of social protection in Eurgpe.

1350]fr Ahmed, Sara. Queer phenomenology: orientations, objects, others. Durham, N.C.: Duke Uni-
versity Press, 2006.
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kunna forestilla sig en framtid.!>” I svensk funktionshinderforskning har begreppet
anvints av sociologen Berth Danermark f6r att diskutera hur personer med norm-
brytande funktionalitet upplever sin vardag i termer av trygghet och otrygghet.!58
Genom vilfirdsstatens stodsystem foérdelas trygghet, vilket gér att medborgare kan
och végar folja ett sirskilt livslopp. Men denna trygghet édr inte given f6r alla med-
borgare.

Narande eller tairande?

Idén om folkhemmet blir central under 1930-talet, da de socialdemokratiska rege-
ringarna satsade pa att utveckla en valfirdsstat. Trots att Per Albin Hansson 1 sitt
vilkinda tal uttryckte att det goda hemmet inte kinner ndgra styvbarn kan inte alla
svenskar sigas ha en plats i det. Tidigare forskning har visat att folkhemmet f6rvin-
tades bestd av en homogen grupp individer i férhédllande till etnicitet, sexuell ligg-
ning, konsidentitet och funktionalitet.!

Leo Lucassen beskriver hur debatterna om ritten till ekonomiskt stod frin
vilfirdsstaten under 1930-talet kretsade kring en konflikt med utgangspunkt i dis-
kurser om enskilda medborgare som nirande eller tirande i samhillsbygget.1¢0 Det
fanns en stark opinion mot att personer som inte sjilva tjanat sitt uppehille skulle
ha ritt till st6d pd samma sitt som den som exempelvis skadats 1 sitt yrke. Starkt
relaterad till denna diskussion om huruvida individer var nirande eller tirande var
ocksa den politiska debatten om barnbidragets inférande.

Jonas Franksson visar hur denna debatt explicit kretsar kring frigor om
normbrytande funktionalitet. Fran politiskt hall finns en oro for att personer som pa
grund av funktionalitet eller socioekonomisk situation kan antas ha svért att ta hand
om sina barn, ska sporras till att skaffa fler. Jimsides med barnbidraget inf6rs darfér
ocksd en omfattande steriliseringslagstiftning f6r att hindra att en viss typ av

157Giddens, Anthony. The constitution of society: ontline of the theory of structuration, Cambridge:
Polity Press, 1984; Giddens, Anthony. Modernity and self-identity: self and society in the late modern
age, Cambridge: Polity press, 1991.

158Danermark, Berth & Méller, Kerstin. Deafblindness, ontological security, and social
recognition. International Jonrnal of Audiology, 47:sup2., 2008: 119-123.

1598e Tydén. Fran politik till praktik: de svenska steriliseringslagarna 1935—1975: rapport till 1997
ars steriliseringsutredning,.

160 ucassen, Leo. A Brave New World: The Left, Social Engineering, and Eugenics in
Twentieth Century Burope. International Review of Social History, 55(2) 2010: 265-290.
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medborgare skaffar barn.'¢! Hir blir det socialdemokratiska reformarbetet en bio-
politik som rent fysiskt riktar vissa subjekt bort fran ett familjeliv med barn, ndgot
som uppfattas som efterstrivansvirt for andra.

Aven Ida Norberg beskriver hur debatten om vilka medborgare som anses
som tirande eller nirande dr en central del i den tveeggade idéen om samhillsnytta
som priglar den svenska vilfirdsstatens framvixt. Norberg menar att man med sam-
hillsnyttan som mal infér férindringar som medfor stora framsteg i1 levnadsvillkor
och trygghet f6r majoriteten, men som samtidigt mojliggér brott mot fri- och rittig-
heter f6r dem som inte anses kunna bidra till den.!62

Torbjorn Hjort med flera bendmner med intryck av Giddens detta f6rhal-
lande som “det kravfyllda medborgarskapet”.163 Det bygger pa att ingen rittighet ges
utan en gemensam eller individuell skyldighet att vara med och finansiera densamma.
I det kravfyllda medborgarskapet upprittas en skiljelinje mellan den som férvintas
kunna bidra och den som inte férvintas kunna gbra det. Denna férvintan tar sin
utgangspunkt 1 forestillningar om arbetsférmaga, nigot som ocksa framkommer 1

intervjupersonernas berattelser.

“Har inne ska jag inte vara, jag ska ut och jobba”

Hog sysselsittningsgrad bland medborgarna dr en grundfdrutsittning for att skapa
de ekonomiska resurser som 1 sin tur omférdelas 1 vélfirdsstaten, men arbetsférmdga
fungerar ocksa som ett verktyg for kategorisering av det avvikande. Lars berittar om
de forestillningar om arbetet som fanns runt om honom och dess roll under hans
uppvixt pa institution:

Fo6r mig var det bara [att] nu ska jag ut och jobba. [Pa det sittet var]
man emot samhillsandan, den var inte framhallande, den var insting-
ande och pa institution blev man omhindertagen. Det var snarare
min instillning, i det hir livet ska jag inte vara, va. Jag ska ut bland de
dir som dr dir utanfor. Sen i och med dé att man var pa institutionen
sd sdg man ju personer som var som en sjilv och da tittade man ju
bara pd vad de kunde gbra, och pa dem som man sag som positiva

161Franksson, Jonas. Befrielse, kamp och fortryck i den svenska vilfardsstaten. 1 100 %
kamp: mdinskliga rittigheter & kulturary. Furumark, Anna & Eivergard, Mikael (Red). 85-118
Forsta upplagan. Stockholm: Boréa bokforlag, 2017.

12Norberg. Life in the hands of welfare bureancracy: the impact of austerity on disabled people in Swe-
den, 56ff.

163Hjort, Torbjérn, Lalander, Philip & Nilsson, Roddy (Red.), Dex ifragasatte nedborgaren - om
utsatta gruppers relation till valfardssystemen. Vixjo: Linnéuniversitetet. 2010.
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individer. Inte det som man siag som negativt — utan det ska jag ocksa
gora. (Lars)

Sociologen Deborah Stone argumenterar f6r att diskurser som kopplar ritten till
stod till arbetsférmaga aterfinns i de allra tidigaste formerna av for-vilfardsstatligt
stod sdsom medeltidens tiggerilagar.164 Stone menar att kategoriseringen av en per-
son som normbrytande utifran funktionalitet inte frimst bor forstds som en medi-
cinsk klassificering, utan som ett verktyg for att bestimma en persons tillhorighet till
en av kategorierna “nirande” och “tdrande”. Att inte ha kapacitet att arbeta blir i
denna forstdelse ett socialpolitiskt problem som vilfirdsstaten férvintas avhjilpa
eller atgirda.!6>

For Lars fungerar gruppidentiteten som skapas pa institutionen som en ka-
talysator i bade positiv och negativ bemirkelse. Den dr positiv genom att den bidrar
med férebilder som gor att han haller det £f6r rimligt att sjilv kunna ha ett vuxenliv
utanfor institutionen. De dldre ungdomarna som han méter under sin uppvixt kan
sdgas fungera som olika typer av vigvisare som Sppnar upp for en mojlig riktning
utit, bortom institutionens viggar.1¢6 Samtidigt finns det delar i den patvingande
gruppidentitet som Lars uppfattar som negativt och vid tiden tydligt tar avstind frin.
Han riktar sig bort fran gruppidentiteten nir han siger att han inte vill vara i det
har livet” utan ska ”ut bland de dar som 4r dir utanfor”. Chatlotte beskriver liknande
tankar och upplevelser:

Det var sd nir jag vixte upp att det var en slags férvintan [pé arbete]
som fanns di [om man hade méjlighet att komma ut frin institut-
ionen| och sd kinde jag sjilv att jag ville det. Och de méjligheterna
sag jag genom att jag hade férebilder. Det dr sorgligt, det att vi blev
ihoptussade med varandra, men det gjorde ju ocksa att vi fick forebil-
der. Man hade édldre omkring sig som man sag vagade gora saker.
Och jag har en massa sidana exempel, att man vigade gora saker for
att man sag att andra gjorde det. (Charlotte)

I Charlottes och Lars utsagor fir arbetsformigan en tvetydig roll. A ena sidan kan
betonandet av den egna arbetsférmagan forstis som ett motstind mot den diskurs
inom vilken personer med normbrytande funktionalitet férstis som oférmdgna till
arbete och som en sambhillelig borda. A andra sidan kan de sdgas reproducera samma

diskurs som de gér motstind mot nir de understryker just arbetsférmagan som det

164Stone, Deborah A. The disabled state. Philadelphia: Temple University Press. 1984.
165]bid. 21ff.

1o0] tr Kater. Feminist, Queer, Crip, 42.
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som skiljer dem fran de andra pa institutionen. Det dr inte en position som alla som
institutionaliseras pa grund av sin funktionalitet kan gbra ansprak pd. Arbetsfor-
magan blir hir en central faktor for att urskilja vilka personer med normbrytande
funktionalitet som dr sd normbrytande att de méste institutionaliseras hela livet och
vilka som kan ta plats i samhillet utanfor institutionen i rollen av duglig arbetare.
Men det sena 1960-talet borjar ocksa rittfardigandet av institutionalisering,
den hegemoniska diskursen om att samhillet méste skyddas frin den avvikande och
den avvikande skyddas frin sambhillet, knaka i fogarna. En férindring dr pa vig.

Normaliseringsprincipen och vagen mot ett “vanligt” liv
(1968—-19980)

Nir Lars och Charlotte kommer ut frin institutionerna som tonaringar och unga
vuxna under 1970-talet har den starka diskursen om segregation och separation bor-
jat utmanas. Den nya diskursiva riktningen bendmns som normaliseringsprincipen
och dess grundtanke ir att personer med normbrytande funktionalitet i grunden ér
”minniskor som andra”, med liknande behov, och att de dirfor inte bor isoleras i
institutioner, utan ges mojlighet att leva ute 1 samhallet.’¢” Utgangspunkten att per-
soner med normbrytande funktionalitet ocksd dr minniskor kan verka elementir,
men i relation till tidigare férstdelser av personer med normbrytande funktionalitet
som ndgra som samhillet gér bast i att skydda fran samhaillet och skydda samhallet
ifrdn dr den banbrytande.!68

I normaliseringsprincipen blir kategoriseringen av personer med normbry-
tande funktionalitet som avvikande och de skillnader i levnadsvillkor som det ger
bide ett moraliskt och ett socialpolitiskt problem. Det anses inte lingre moraliskt
férsvarbart att segregera vissa personer och ge dem radikalt simre livsvillkor dn
andra medborgare pa grund av faktorer som inte kan sigas vara sjilvvalda och det
ar inte heller férenligt med vad som uppfattas som den svenska vilfirdsstatens
grundtanke: ett gott samhille f6r alla medborgare.!6
I formulerandet av normaliseringsprincipen inkluderas personer med normbrytande

funktionalitet f6r forsta gingen in i ett kollektiv som medborgare och segregeringen

167Nirje, Bengt. Normaliseringsprincipen. Stockholm: Rikstérbundet FUB, 1977

168E fterfoljande forskning har ocksa kritiserat och nyanserat normaliseringsprincipens inne-
boende férestillningar om vilken sorts normalitet som ska uppnis. Se till exempel: Lévgren
Veronica. Villkorat vuxenskap: levd erfarenhet av intellektuellt funktionshinder, kin och dlder. Diss.
Umea universitet; 2013; Altermark. Affer Inclusion : Intellectual Disability as Bigpolitics.

169Nirje. Normaliseringsprincipen.
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beskrivs som oritt. Vilhelm Ekensteens debattbok Pa Folkhemmets bakgird ™ och den

marxistiska _An#i Handikapp-rorelsen dr samtida exempel pa hur en ny generation av
personer med normbrytande funktionalitet uppvixta pd institutioner formulerar en
analys av den marginalisering de métt.!”! De beskriver ocksa politiska med verktyg i
linje med den tidiga vilfirdsstatens mal: genom férdelandet av ekonomiska resurser
ska personer med normbrytande funktionalitets livsvillkor f6rbittras.

Men trots ett pdgiende paradigmskifte under 1970-talet — fran forsticlsen
av personer med normbrytande funktionalitet som avvikande, sjuka och stigmatise-
rade till minniskor som andra, med ritt till jimlika livsvillkor — gar férindringarna
sakta.

Vem vill ha morsan med sig?

Lars beskriver 1970-talet som en period i livet dd han visserligen flyttat ut frin den
institution dér han vistats som barn och tonaring till eget boende, men dé hans liv
priglas av ett problematiskt beroendeférhallande till personer 1 hans omgivning. Jag
ber honom att utveckla sitt resonemang:

Man kunde ju aldrig bestimma nagot. Ndgon frigade, ska du hinga
med pa det eller det, man visste ju aldrig, det beror ju pd om jag kan
fa nigon med mig liksom. Man fick ju halla pa och planera hela tiden
och fa nigon med sig. Jag hade ju mina bréder, men morsan ville
man ju inte ta med sig. Sedan nir man borjade plugga pa universitet
sa fick man ju klasskompisar, si man utvidgade den dir kretsen da till
manniskor som man kunde f4 med sig hit och dit som man behdvde.
Jag behévde ju hjilp att bira allting nér jag skulle handla och sa, sa
det var ju ett vildigt meckande att fa till det ddr. Man kunde aldrig
spontant gbra niagot, man blev sé frustrerad att man blev nistan hy-
sterisk ibland, i att se allt man ville men inte kunde gora. /.../ 1 vissa
tider s ledde ju det bara till passivitet, man orkade liksom inte, men
sen fick man kraft igen och sa rullade det pa sa i cykler. Det vill ju till
mental styrka for att klara det, och har man inte det da blir man pas-
siv. (Lars)

For Lars dr beroendet av andra nagot som paverkar vad han uppfattar som méjligt i
vardagslivet biade praktiskt och forestillningsmissigt. Han blir omotiverad och oro-
lig f6r att ligga andra till last och beskriver hur han dr ridd f6r att upplevas som en

1"0Ekensteen, Vilhelm. Pa folkhenmets bakgard: en debattbok om de handikappades sitnation. Upp-
sala: Verdandi, 1968.

" fr Karlsson. "Ga eller rulla - alla vill knulla!”: funktionsrattsaktivism i nyliberala landskap
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belastning i sina vinskaps- och familjerelationer.”? Trots att Lars lever ute 1 sam-
hillet jimsides med personer med normféljande funktionalitet, har hans ontologiska
trygghet inte kat. Istillet beskriver han hur han utanfdr institutionen pé ett tydligare
sitt forstdr att han dr marginaliserad; nu kan han ju jimf6ra sitt liv med andras.!73

Lars beskriver livet med bristande stéd som en stindig cykel mellan frustrat-
ion och apati. Beroendet av andra ir, f6r att tala med Ahmed, nagot som villkorar
vilka riktningar han kan firdas i. Dels handlar det om fysiska riktningar, vart han
faktiskt kan réra sig och vilka sammanhang han ddrmed kan delta i, dels om rikt-
ningar som han som subjekt kan ta. Att inte kunna vara med i sociala sammanhang
g6r honom inte bara hemmabunden i fysisk bemitrkelse, det gér honom ocksa till en
hemmabunden person. I férlingningen skapar dessa forutsittningar en forstielse av
personer med normbrytande funktionalitet som bade mindre synliga i samhillet och
som initiativlosa.

Lars ger ocksa uttryck for att han internaliserar denna diskurs. Trots att han
under uppvixten drivits av en lingtan till ett liv utanfor institutionen innebir livet i
eget boende, borjar han uppfatta sig sjilv som nagon som osjilvstindig och ligger
andra till last. I brist pd ontologisk trygghet vixer ett motstind mot att 6verhuvud-
taget gora saker fram. Lars orienteras inat mot sitt hem, mot en passiv, osiker tillvaro
och en negativt laddad sjalvbild.17

I bérjan av 1970-talet flyttar ocksd Charlotte ut frin institutionen. Tillsam-
mans med sin fistman, som ocksd har normbrytande funktionalitet, flyttar hon till
en egen ligenhet. Charlotte berdttar om hur hennes forsta tid utanfér institutionen

sdg ut:

Dir [pa institutionen] fanns det ju all méjlig personal, kurator och psy-
kolog och si, och jag fragade innan vi flyttade ut om vi kunde fa dela
rum, Lennart som han hette, och jag. For att se, liksom testa vad vi
klarade av sjilva och vad vi behovde hjilp med och hur vi funkade
tillsammans. Men det fick vi ju naturligtvis inte, det var ju alldeles f6r
avancerat (skratt). Det hir dr dd 1970. Sa vi flyttade till en egen ligenhet
och sa hade vi ingen hjilp (skratt). Och jag var sé jidra dum i huvet,
jag hade ingen koll pa ninting. Han hade fitt nagot jobb inne stan,
men jag hade ju sommarlov, jag orkade ju liksom inte kliva upp och
kld pd mig. Han var ju tvungen att hjilpa mig att kld pa mig, s att han
satte pa mig en psykedeliskt monstrad morgonrock, som man hade pa

172 fr Jacobson. Réster fran en okdnd vérld: hur manniskor med [ysiska funktionshinder och omfattande
bjdlpbebov upplever sina existensvillkor

173 fr Danermark & Méller. Deafblindness, ontological security, and social recognition.

4 fr Campbell. Contours of ableism: the production of disability and abledness 161f.
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den tiden, som jag hade fétt i present av min mamma och sen gick jag
och drog i den hela dagen. Di kunde jag ju inte ga utanfér dérren. Och
dir gick jag tills nigon av mina kompisar som bodde runt omkring och
hade gjort samma resa som jag sa:

Men du kan ju fa hemtjinst!

Jaha kan jag det? sa jag, f6r det hade ju ingen talat om f6r mig. (Char-
lotte)

Charlotte beskriver institutionen som en plats dir diskurser om att ungdomarna som
vistas dar kan och ska ha ett liv utanfor institutionen inte ar sarskilt narvarande. De
far varken prova att bo tillsammans inom den eller bli upplysta om hur de ska klara
av att leva utanfér den. Aven hir beskriver Charlotte att det ir andra personer i
liknande situation som gér henne uppmirksam pa hennes rittigheter i samhallet ut-
anfor institutionen. Nar Charlotte till slut far reda pa att hon kan f3 ritt till hemtjdnst
ans6ker hon om det. Hon berittar om det férsta métet med hemtjanstpersonalen:

Jag 6ppnade dorren lite forsiktigt pd gldnt i min psykedeliska morgon-
rock och si stod det en minniska utanfér och da siger jag sahir:

Nej alltsa jag kan inte slippa in ndgon hir, for hir ser sa hemskt ut
och jag har inga klider pa mig. Da rycker hon upp dorren och s siger
hon pa bred norrlindska:

Da dr bra dd, det dr sa det ska se ut nir vi kom’ fran hemtjinsten!
Och hon var sa himla frejdig och hitlig pa nagot sitt. Det var ju inte
snack om ndgot annat dn att jag bebivde jalp! Sa da fick jag hjilp pa
mornarna med att kld pa mig och fixa lite mat. Tidigare hade ju Lennart
brett en macka it mig och stillt i kylen, ungefir. Och sd fick jag hjilp
sd att jag kunde ta mig ut. (Charlotte)

Med hemtjinsten som stod blir Chatlottes liv friare, men det finns brister i hur vil
stodet dr anpassat till hennes egna och hennes familjs behov. Charlotte och hennes
man skaffar barn relativt snabbt efter att de flyttat ut frin institutionen och det nya
livet som mamma férindrar hennes behov av stéd 1 vardagen:

Lennart dkte till jobbet, han bérjade klockan sju, da var jag ensam med
var son till klockan tio och da kom hemtjinsten. Var det dé si att han
gjorde pa sig eller sd under tiden jag var ensam si kunde jag ta av ho-
nom bl6jan men jag kunde inte sitta pda honom en ny. Sen var hem-
tjdnsten hos oss fram till klockan tva pa eftermiddagen och da fick jag
klara mig sjilv da fram till fyra-fem-tiden nir Lennart kom hem, men
om han fastnade i nigon trafik eller sa da blev det ritt kris faktiskt. Jag
vet nagot tillfille ndr jag hade jeans pa mig och jag kan ju inte knippa
upp eller dra ner byxor sjilv, men jag behovde verkligen ga pa toalet-
ten. Sd dé fick jag sitta mig pd toan, och man hade ju inga mobiler eller
sd, man kunde ju inte halla kontakten som man kan nu och veta hur
férsenad han skulle bli, sa dd vet jag att jag fick sdtta mig pa toaletten
och kissa pa mig. Det var oerhért férnedrande. (Chatlotte)
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Charlotte beskriver hur det bristande stédet skapar bade farliga och férnedrande
situationer for henne och hennes son. Visserligen finns en storre frihet och konti-
nuitet i vardagen sedan hon beviljats hemtjinst, i jimforelse med hennes uppvixt pa
institution, men det kvarstar ett starkt beroendeférhillande bade mellan Chatlotte
och hennes man och mellan henne och hemtjinstpersonalen. Efter ndgot ar skiljer
sig Charlotte frin sin férste man och triffar direfter en ny partner.

Ja men dé sa triffade jag Per, det var pd nagon fest. Jag blev upp éver
6ronen forilskad! Vi fick tva barn och dé flyttade jag hem till honom
en tid. Men det var ritt jobbigt for da var jag belt beroende av ho-
nom. Sedan fick jag ett erbjudande om en ligenhet med boendeser-
vice pa en adress dir det fanns sidana ligenheter, si da bodde vi
[Chatlotte, Per och barnen] dir i nagra ar. (Charlotte)

Boendeservice dr en stédform som blir vanlig under 1970- och 1980-talet. Nédr Char-
lotte flyttar in i en ligenhet med boendeservice minskar en del av hennes beroende
till hennes nya partner. Boendeservice bygger pé att flera personer med normbry-
tande funktionalitet bor pa samma adress och delar pa en grupp av personal. Till
skillnad fran pa institutionerna bor personer i boendeservice i egna ligenheter, men
i likhet med institutionen delar de gemensamt pa en grupp av personal vars uppgift
ar att bista alla boende med de st6d- och servicebehov som de kan ha. Jag fragar:

Christine: Det stodet som du hade nir du bodde i boendeservice,
kunde du ta med dig det pa stan eller sa?

Charlotte: Nej, nej det kunde man inte. Det var ju bara nir man var
hemma i ligenheten som personalen fanns tillginglig. Jag vet inte, jag
dkte ju tunnelbana for att himta min son pa dagis pa dagarna till ex-
empel. Men jag kommer inte ihdg hur jag 16ste det. Det borde inte ha
gatt egentligen, men det var ju tvunget att gd. Man var ju ofri pa det
sittet, det fanns ju inte det hir att man skulle kunna f vilja vem det
var utan den som kom den kom. Men da utvecklade man sd hir listiga
drag, som att ?Ah fan kom hon!”, d4 hittade man pé nagot litet sketet
hjilpbehov och sa sa man ”Tack sa mycket nu kan du gd” och si vin-
tade man sadir lagom mycket och ringde igen och hoppades pa att det
skulle komma nagon annan som man trivdes bittre med. (Charlotte)

Charlottes beskrivning av livet i boendeservice liknar hennes beskrivning av institut-
ionaliseringen hon upplevde som barn och tonaring pa flera sitt. Det stdd som Char-
lotte fick var knutet till hemmet och de som har behov av stédet har inte sjilva
moijlighet att styra 6ver vem som hjilper dem eller hur hjilpen ges. Men trots detta
menar Charlotte att boendeservice som stédform var det bista tillgingliga alternati-
vet just da.
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Livet i glappen

Under 1970- och 1980-talen uppstar bade diskursiva och praktiska glapp. Lars och
Charlottes livsvillkor under den hir tidsperioden kan visserligen férstis som norma-
liserade i det hdnseendet att de inte lingre bor pa institution, men de kan inte sigas
vara normaliserade i forstaelsen att de har liknande levnadsvillkor som personer med
normféljande funktionalitet. Fér Lars forstirks kinslan av avvikelse ndr det nu ér
mojligt £6r honom att i hdgre grad jimfora sina egna livsvillkor med andra samhills-
medborgares och f6r Chatlotte kvarstar kinslan att makten &ver vardagslivet inte
ligger hos hennes sjilv utan hos andra. Utifran deras berittelser kan en betydande
slutsats dras: nidr normaliseringsprincipens idéer om likvirdiga livsvillkor ska reali-
seras i en vilfdrdsstatlig fas da stédformerna som finns dr otillrickliga i férhallande
till faktiska behov i vardagen, nar de inte dnda fram. Exemplen ovan visar att jaim-
likhet f6r personer med normbrytande funktionalitet inte kan uppnés enbart via be-
slut om st6d. Sa linge personer med normbrytande funktionalitet saknar makt 6ver
hur stédet utfors savil som tillgang till stéd utanfér hemmet, kvarstdr en utbredd
marginalisering. For att foérhallandena ska kunna dndras i grunden maste socialpoli-
tiska, ekonomiska och materiella férindringar sammanfalla.

Handikapputredningen och vagen till sjalvbestammande
(1980-1993)

Under det tidiga 1980-talet botjar diskussioner om en ny stédform att férekomma i
den svenska funktionshinderpolitiska rérelsen. Med inspiration fran den nordameri-
kanska Independent Living-rorelsen (hddanefter IL-rérelsen) £f6ds idén om personlig
assistans. IL-rérelsen benimner sig som en medborgarrittsrorelse for personer med
normbrytande funktionalitet.!”> Den tar form under det sena 1960-talet i Berkeley i
Kalifornien och tar intryck av andra marginaliserade gruppers tillvigagangssitt, i syn-
nerhet svarta amerikaners metoder i kampen f6r medborgerliga rittigheter i det dé-
tida nordamerikanska samhillet.

IL-rorelsen dr intersektionell i den betydelsen att den inte bara samlar per-
soner med olika typer av funktionaliteter, som jag beskrivit i féregaende kapitel, utan
ocksd med olika etnicitet, kén och sexualitet. Rorelsens forgrundsgestalter Ed Ro-
berts och Judy Heumann ér generationskamrater med Lars och Charlotte och har
liksom dem erfarenhet av institutionalisering som barn och unga vuxna. Utifrin
dessa erfarenheter formulerar IL-rérelsen sina tre huvudprinciper: Avmedikalisering

175Pearson, Charlotte. Independent living and the failure of governments. I Watson, N. &
Vehmas, S (Red) Routledge Handbook of Disability Studies. 281-294. London: Routledge. 2020.
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— att normbrytande funktionalitet inte frimst ska uppfattas som en sjukdom, utan
som en socialt skapad kategori dér personer upplever marginalisering pa grund av
funktionshinder i omgivningen. Avinstitutionalisering — att personer med normbry-
tande funktionalitet ska ha ritt att bo och verka i samhallet pa samma sitt som pet-
soner med normfdljande funktionalitet. Sjilvbestimmande — att personer med
normbrytande funktionalitet ska ges verktyg att bestimma Sver sina egna vardagsliv
och de stod de behover.176

Till en borjan blir framstar rérelsens idéer som svara att ta till sig i en svensk
kontext. Charlotte, som vid tiden arbetar i en av de stérre funktionsrittsorganisat-
ionerna, berittar:

Nir de [IL-r6relsen] kom med idén [om den personliga] assistansen sa
motte de motstind forst, helt klart. Men det handlade ofta om att folk
inte trodde att det skulle vara mgjlgt att fa till stand ett sadant typ av
stéd. Det skulle aldrig ga att realisera, det sags som alltfor langt ifran
den verklighet som folk levde i. (Charlotte)

Den utopiska potentialen i den personliga assistansen finns enligt Charlotte i att den
erbjuder praktiska livsvillkor som 4r radikalt skilda fran de som ér rddande. I synner-
het dr det idén om sjilvbestimmande, att den utmanar den i funktionsmaktsord-
ningen dominerande diskursen om att personer med normbrytande funktionalitet
inte dr kapabla att fatta beslut om sina egna liv; en diskurs som fortfarande ér stark
under 1980-talet. For att realisera IL-rérelsens principer behéver ett diskursivt £f61-
indringsarbete ske bdde inom den funktionshinderspolitiska rérelsen och i den
svenska vilfiardsstaten.

Det blev sa ruskigt, sa de kunde inte varja sig

Diskursernas kamp sker pa tva fronter. Den férsta handlar om att bevisa att nya
stodformer dr mojliga 1 praktiken. Den kampen bedrivs framfor allt inom ett pilot-
projekt finansierat av Allmdnna arvsfonden som det nystartade kooperativet STIL
(da Stockholmskooperativet f6r Independent Living, nu Stiftarna av Independent
Living 1 Sverige) driver i Stockholm. Inom ramarna f6r den befintliga kommunala
hemtjidnsten prévar projektet det som sedan kommer att bli insatsen personlig assi-
stans. I projektet dr det den som har behov av stédet som viljer vem som ska utféra
stodet samt ndr och var det ska utféras. En hemtjinstanvindare far pa detta sitt en
grupp personal knutna till sig som hen arbetsleder.

170] fr Ratzka, Adolf. Independent Living for people with disabilities: from patient to citizen
and customer.
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Den andra fronten handlar om att motivera politiska férindringar. Den kampen be-
drivs framfor allt inom den parlamentariska utredning som pagir mellan 1988 och
1992 i syfte att underséka personer med normbrytande funktionalitets livsvillkor.
Utredningen baseras pa omfattande undersékningar med kvalitativa intervjumeto-
der, nagot som aldrig tidigare genomforts i liknande omfattning nir det géller grup-
pen personer med normbrytande funktionalitet. I utredningens slutbetinkande ges
en omfattande skildring av de davarande livsvillkoren f6r personer med normbry-
tande funktionalitet. Berittelserna i utredningen dr samstdmmiga med mina intervju-
personers berittelser: att leva med normbrytande funktionalitet i det sena 1980-talets
Sverige dr synonymt med att leva i beroendestillning till andra, att inte ha ritt att
bestimma 6ver sin tid eller sina vardagssysslor och att i mycket liten man sjilv kunna
paverka sin livssituation.”?

Lars som inte sjdlv medverkade i utredningen, men kinde till dess arbete
genom sitt nitverk av generationskamrater, reflekterar under intervjun éver hur in-
samlandet av berittelser genom Handikapputredningen ledde fram till att realpoliti-
ken paverkades:

Mycket av de historier som vi gamlingar bir med oss, det var ju det
som drev fram [LSS-]reformen. Nir man sammanfattade hela den hir
bilden och férde ut den i Handikapputredningen da blev ju det hir sa
ruskigt, sa da kunde inte politikerna virja sig. (Lars)

I Lars utsaga framkommer en forstielse av forindringringspolitiskt arbete ddr det
kvalitativa materialet och analysen av det gér det mojligt £61 beslutfattarna att forsta
omfattningen av den marginalisering som han och hans generationskamrater lever
under. Det 4dr ocksa det som gor det mojligt att bevisa att marginaliseringen inte
frimst dr ett resultat av en persons funktionalitet, utan av utformningen av det sam-
hille den lever i. Mot bakgrund av insamlat material formulerar Handikapputred-
ningen i sitt slutbetdnkande en férstaelse av funktionalitet och funktionshinder som
pé ett fundamentalt sitt utmanar funktionsmaktsordningens sirskiljande mellan de
med normbrytande och de med normféljande funktionalitet:

Vir utgangspunkt dr att personer med funktionsnedsittning inte skall
betala extra f6r det stéd och den service de behéver pa grund av sitt
funktionshinder. Extra kostnader som uppstir till f6ljd av funktions-
nedsittningen skall i stillet baras solidariskt av alla. Manniskors lika
virde och ambitionen att med olika reformférslag skapa lika mojlig-
heter for alla utgdr grunden £6r handikapputredningens arbete. Extra
kostnader som uppstar till f6ljd av en funktionsnedsittning maste dar-
for baras solidariskt av alla. Ovriga samhillsmedborgare maste pa

177SOU 1992:52. 1989 ars Handikapputredning. E# sambdille for alla: siutbetinkande.
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grund hirav avsta fran att ta ut en viss del av de dterkommande vil-
firdsckningarna for att det skall bli méjligt att omférdela resurser till
dem som har stérst behov. Det dr inte 1 nuldget en frdga om att avsta
fran en del av det befintliga vilfirdsutrymmet, men ddremot frin en
del av den tillvixt som normalt genereras vatje 4r. /.../ Avslutningsvis
finns det skal att papeka att alla i samhallet kan drabbas av ett handi-
kapp och att utredningens forslag i den meningen undetlittar och £6-
rebygger dven framtida funktionshinder. Det dr ocksa viktigt att kon-
statera att uteblivna insatser till stod f6r personer med funktionshinder
kan innebira mycket hoga samhillskostnader pé sikt.!”8

Utsagan ovan visar att ett paradigmskifte dgt rum i férstdelsen av funktionalitet,
normbrytande funktionalitet och funktionshinder. Utsagan dr patagligt firgad av den
sociala modellens férstielse av funktionshinder som ett sociopolitiskt problem, lik-
som av IL-rérelsens principer om avmedikalisering och sjilvbestimmande. I utsagan
syns ocksd en férindrad forstielse f6r vem som ska fa del av vilfirdsstatens resurser.
Personer med normbrytande funktionalitet dr inte lingre nagra samhillets andra som
far n6ja sig med att dela pa de resurser som sambhillets forsta tycker sig kunna und-
vara, utan nagra som i kraft av sitt medborgarskap i ett demokratiskt samhille kan
férvinta sig samma slags sjilvbestimmande och handlingsutrymme som de med
normféljande funktionalitet.

LSS-reformen som f&reslas 1 utredningens slutbetinkande baseras till viss
del pé arbetet med att prova personlig assistans som modell £6r stéd- och servicein-
satser. LSS-lagen kommer att innefatta flera olika st6d men projektet med personlig
assistans har visat att personligt utformade stédinsatser med sjilvbestimmande som
grund inte bara dr genomférbara utan ocksa billigare dn stédformer som hemtjinst
cller boendeservice. LSS-reformen beskrivs som en frihetsreform som ger personer
med normbrytande funktionalitet mdjligheten att utéva ett jaimlikt medborgarskap i
likhet dem med normféljande funktionalitet.!7?

I funktionsrittsrorelsen har medborgarskapsbegreppet kommit att fa en na-
got annorlunda betydelse 4n den gingse: att vara nigon som riknas som en med-
borgare i ett specifikt land. Ett fullpott medborgarskap inkluderar hos merparten av
funktionsrittsrérelsen mojligheten att kunna réra sig och verka i samhallet och pa
ett likvérdigt sitt tillgodogdra sig samhalleliga funktioner, det som 1 LSS-lagen senare

kommer att beskrivas som “full delaktighet i samhillslivet”.!80 Insatserna som

178SOU 1992:52, 482.

179Prop. 1992/93:159 Regeringens proposition om stéd och setvice till vissa funktionshind-
rade. Stockholm, 1992.

180]fr Sandén, Staffan. Funktionshindrades upplevelser av medborgarskap. I Handikapp —
synsdtt, principer, perspetiv Tideman, Magnus (red.) 125-137 Lund: Studentlitteratur, 1999;
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foreslas av Handikapputredningen dr ocksa tydligt influerade av denna forstéelse, de
beskrivs inte som vard eller hjilp, utan som ett verktyg for att utdva medborgerliga
rittigheter. I sin utformning bir de dirfor tydliga likheter med den tidiga vilfards-
statens reformer. De ir tinkta att fungera som ett verktyg som flyttar risk och kost-
nader frin den enskilda individen till samhiillet, sd att en normbrytande funktionalitet
och ett behov av stéd-och serviceinsatser inte per definition behéver betyda sam-
hillelig marginalisering.

“Jag kunde tacka ja”: (1993-1996)

Under det 1990-talet far allt fler personer med normbrytande funktionalitet tillging
till stéd- och serviceinsatser enligt LSS. Intervjupersonerna beskriver ocksd 1990-
talet som en brytpunkt dér forutsittningarna i vardagslivet blir radikalt annorlunda.
Karolina och Mia som béda ir unga vuxna under det tidiga 1990-talet berittar sa hir
som sina nya livsvillkor:

Ja f6r min egen del sd blev det ju en stor skillnad. Jag blev sa vildigt
mycket friare. Jag kunde tacka ja. (Karolina)

Jag borjade fa firdtjdnst till och frin kompisar nir jag var i mellansta-
diealdern. I tondren fick jag ledsagarservice enligt LSS, det anvinde jag
till fika, bio, stallet, konfirmation och en sprikresa till England i tre
veckor. Jag tivlade i friidrott och hade en aktiv tonarstid. Som vuxen
trinade jag flera ginger i veckan. Handlande mat, skotte likarbesok
och apotek. Nir stodet funkade sdg jag inga begrinsningar i mitt liv.
Jag jobbade som journalist och gjorde bland annat ett frilansreportage
i ett afrikanskt land, med ledsagare. (Mia)

I Karolinas och Mias berittelser har det som Handikapputredningen menade var det
overgripande syftet for de nya insatserna uppnatts. I deras vardagsliv har beroendet
till andra upphért. Nu dr det de sjilva som bestimmer Gver hur vardagslivet ska se
ut och nir och hur de ska utféra olika sysslor i och utanfér hemmet. Eftersom stodet
ar knutet till dem som personer kan de ocksd arbeta, engagera sig i civilsamhillet och
dgna sig 4t fritidssysselsdttningar pd ett sitt som de inte tidigare kunnat. I LSS-lagen
skapas ett juridiskt rum f6r erkdnnande som leder till jimlikhet i vardagen genom att
ge personer med normbrytande funktionalitet stdd- och serviceinsatser att praktiskt
kunna utf6ra det de vill.18!

Sépulchre, Marie. This is not Citizenship: Analysing the Claims of Disability Detivists in Sweden.
Diss. Uppsala universitet. 2019.

181 fr Hultman. Lave life! Young peoples’ Excperience of Living with Personal Assistance and Social
Workers' Experiences of Handling LSS Assessments from a Child Perspective.
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Mia beskriver hur hennes tidiga vuxenliv med st6d enligt LSS féljer en livslinje lik-
nande en person med normféljande funktionalitet: hon dker pd sprakresa, borjar
jobba och lever sjilvstindigt i sin vardag. Genom att anvinda sig av stéd- och set-
viceinsatser med sjilvbestimmande som utgangspunkt och mal kan Karolina och
Mia ha ett métt av ontologisk trygghet som tidigare varit férbehéllen personer med
normféljande funktionalitet. Nir Karolina siger att hon “kunde tacka ja” beskriver
hon hur de nya stédformerna férindrar vardagen. Till skillnad fran hur Lars 20 ér
tidigare upplevde sig som svag och behévande i relation till andra, menar Karolina
att hon med de nya stdden kan f6rstis av bade sig sjilv och andra som en som kan
tacka ja.

Trygghet eller arbete
Jonna ér i tondren nar LSS-reformen genomférs. Hon berittar sahdr om hur hennes
livsvillkor férandras nir hon far ritt till personlig assistans:

Det var en revolution. Jag hade precis borjat anvinda rullstol pa heltid
och behévde mycket hjilp. Min mamma hade varit hemma med mig
ett halvér for jag hade opererat mig, men nir jag skulle borja dttan sa
skulle mamma g4 tillbaka till jobbet. Da var det bara si dd wadste du ha
en assistent. Och det var helt sjdlvklart. Det tyckte jag var skont, att de
[fordldrarna] inte tyckte att de skulle ta hand om mig eller sa /.../ fa-
miljen anpassade sig bra. Det kom ndgon pd morgonen och ndgon nir
jag kom hem frin skolan. Och jag hade samma assistent under en ling
tid. I familjen har det dndé funnits krav, i manga andra aspekter, féru-
tom just det hir med familj och barn, att jag ska klara mig sjilv. Fixa
kik hemma, stida. Mamma var mer si hir: vill du ha mat finns det
pengar hemma sa dd far du handla och fixa. De kraven och férvint-
ningarna fanns. Det var en period dir vi bada bérjade frigbra oss fran
varandra pa flera sitt och vi tyckte nog bade att det var ganska skont.
(Jonna)

I Jonnas berittelse blir det tydligt hur stdd- och serviceinsatser med fokus pa sjilv-
bestimmande och kontinuitet riktar henne mot ett hegemonisk vuxet subjekt nir de
moéjligeor en frigorelse fran hennes forildrar.182 Jonna gar fran att vara beroende av
sina forildrar till att férvintas ta ett storre ansvar for sig sjilv och sitt eget liv 1 takt
med att hon blir dldre, nagot som de tidigare generationerna inte kunnat. I svensk
funktionshinderpolitisk historieskrivning beskrivs inférandet av LSS-reformen ofta
som ett slags 4r noll. I och med LSS-lagens inférande har ett drygt drhundrade av
institutionalisering upphért och det som under 1980-talet framstir som utopiska
fantasier om sjdlvbestimmande och kontroll har blivit till verklighet. LSS-lagens

182]fr Lovgren. Villkorat vuxenskap: levd erfarenbet av intellektuellt funktionshinder, kin och dlder.
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status som rittighetslag ger ocksa signalerar ocksa att ritten till sjilvbestimmande dr
att betrakta som en medborgerlig rittighet i bade en etisk och juridisk bemirkelse.
En rittighet som alltsa inte far dventyras.

Men i Jonnas berittelse om livet efter LSS-reformen, under det tidiga 2000-
talet, finns ocksd ndgot som komplicerar bilden av frigbrelse och vuxenblivande.
Hon berittar:

Nir jag gick ut gymnasiet blev jag ju fértidspensionir nistan pa en
gang och var det tills jag var 25-26. Mitt liv var ju egentligen pd paus
under vildigt manga ar och nir jag tinker tillbaka nu sd kanske jag
[annars| hade skaffat familj tidigare i livet. Men déd var det andra struk-
turer som lag i det dir, att fd ett arbete Gver huvud taget. De senaste
dren, nu har ju jag jobbat i 10 4r, men jag har ju ocksa skaffat mig en
utbildning och jag har kint att jag s&a komma ikapp. Det var s manga
ar dir det bara stod still. Hela livet var pa paus. Jag kunde inte jaimfora
mig med folk i min egen alder. Det ledde ju till att jag blev deprimerad
och madde javligt daligt. For jag var sa langt ifran vad andra i min alder
gjorde. (Jonna)

Att Jonna blev fortidspensiondr nistan direkt efter gymnasiet signalerar f6r henne
att hon inte ”’b6r” utbilda sig eller arbeta. Jonna beskriver livet som ung vuxen som
att hennes liv dr satt pa paus. Hon mister en arena f6r sjilvirverkligande och sociala
kontakter. Under intervjun kan Jonna inte erinra sig att det fanns nigon yttre fo1-
vintan pa att hon skulle arbeta. Tvirtom beskriver hon det hon uppfattar som ett
utbrett fenomen bland sina generationskamrater fédda under 1970-talet, att perso-
ner med normbrytande funktionalitet regelmissigt sjukpensioneras som unga vuxna.
I hennes berittelse framtrider en ny diskurs om normbrytande funktionalitet, st6d
och arbete. A ena sidan skapas den av isikten att minniskor med normbrytande
funktionalitet sjdlvklart ska ha ritt till stdd- och serviceinsatser frin vilfirdsstaten
for att kunna utéva ett jamlikt medborgarskap. A andra sidan av dsikten att de inte
anses kunna eller behdva bidra till den ekonomiska resursférdelningen genom att
arbeta. Den nya diskurs som vixer fram strider mot den tidigare viélfardsstatliga logik
som menar att stod ska fértjinas genom arbete, men implicerar pa nytt att det finns
fortjanta och ofértjinta subjekt. Personer med normbrytande funktionalitet gbrs £6r-
tjdnta av stod- och serviceinsatser, men inte av ett yrkesliv.

Trots att LSS-lagens mal 4r att ge Jonna sjilvstindighet och jamlikhet i livs-
foringen, dr inte alla komponenter for ett hegemoniskt vuxenliv tillgingliga for
henne 1 hennes samtid.'®3 Skillnaden mellan henne och personer med normfdljande

183 fr Lovgren. Villkorat vuxenskap: levd erfarenbet av intellektuellt funktionshinder, kin och dlder,
Altermark. Affer Inclusion : Intellectnal Disability as Biopolitics.
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funktionalitet blir ocksd som tydligast i hennes vardagsliv. Hon beskriver det som
att hon sitter hemma med sina assistenter och tittar pd TV medan generationskam-
rater arbetar och bildar familj. P4 ett liknande sitt som normaliseringsprincipen inte
ricker till f6r att skapa de jamlika villkor den féresprakar, blir det i Jonnas berittelse
tydligt att endast tillgdngen till st6d- och serviceinsatser inte dr nog for att uppna
jamlikhet i levnadsvillkor — sirskilt om vigarna mot viktiga arenor som utbildning
och yrkesliv dr symboliskt stingda.
Hair uppritthalls sirskiljandet utifran forestillningen att det dr ”bra nog” f6r perso-
ner med normbrytande funktionalitet att ’ha en god vardag” som innefattar sjilvbe-
stimmande 1 vardagen men inte att ha en sysselsittning. Dir den ildre generationen
fostras till att bli dugliga arbetande subjekt, formas Jonna istillet till ett passivt sub-
jekt, som ska ndja sig med det hon fatt.

Aven Charlotte berér denna skillnad i forstielsen av arbete mellan den ge-
neration hon sjilv tillhér och Jonnas generationskamrater, ndr jag intervjuar henne:

Nir jag vixte upp, var det en slags férvintan som fanns da [att vi skulle
arbeta] och sa kinde jag sjilv att jag ville det (Charlotte)

I Charlottes och Jonnas utsagor blir det tydligt att en avgdrande forskjutning skett i
forstaelsen av vad inkludering i samhallet ska betyda. Dir den tidigare generationen
gett uttryck for en diskurs ddr samhillsinkludering enbart dr moéjlig f6r dem som i
kraft av sin arbetsférméga kan forflyttas ut ur institutionen, ger Jonna uttryck for en

diskurs dir l6nearbete inte dr ndgot som férvintas av henne.

Kostnadsfragan: en skakning pa nedre dack (1996 - 2007)
Trots Jonnas och flera med hennes erfarenheter av att marginaliseringen i samhillet
inte upphért helt i och med LSS-lagens inférande, férindras dnda levnadsvillkoren
for personer med normbrytande funktionalitet radikalt under 1990-talet och det ti-
diga 2000-talet. Handikapputredningens forslag och inférandet av LSS-lagen kan
forstas som ett lyckosamt f6rs6k till uppgorelse med funktionsmaktsordningen, men
ett politiskt och byrakratiskt motstind liter visa sig kort efter dess inférande.
Charlotte beskriver hur ett ”stort morkertal”, personer som inte tidigare
synts i samhillet eftersom de varit beroende av anhériga eller levt institutionaliserade
nu anséker om stéd enligt LSS, vilket paverkar kostnaderna: Vi visste ju att det
skulle hinda, men vi holl lite tyst om det”, berittar hon, ”’sa att inte politikerna skulle
tycka att det skulle bli f6r kostsamt”. Men en politisk debatt om de ckonomiska
kostnaderna fo6r insatser enligt LSS i allméinhet och personlig assistans i synnerhet
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tar sin borjan redan 1996.18¢ Som ett resultat av denna debatt begrinsas inférs en
grins 1 bedémningskriterierna for att fa ritt till personlig assistans. For att £a ritt till
personlig assistans fran Forsikringskassan behdver en person kunna uppvisa ett
hjilpbehov pd minst tjugo timmar per vecka med det som kallas grundliggande be-
hov — exempelvis hjilp med pdklidning, personlig hygien och matsituationer. Just
de grundliggande behoven kommer att fd en central roll under den dtstramningspo-
litik som tar sin bérjan under det tidiga 2000-talet. vixer en global nyliberal politisk
strémning sig starkare, ndgot som pd ett radikalt sitt kommer att férindra den
svenska vilfirdsstaten och dess stédsystem. I den sista av vilfdrdsstatens faser i stu-
dien 4r det just dessa idéer om Skande kostnader och konsekvenser som star i fokus
1 intervjupersonernas berittelser.

Nyliberal atstramning och misstankliggorande (2007 -)
Under det sena 2000-talet vixer en global nyliberal politisk strémning sig allt star-
kare, ndgot som pd ett radikalt sitt kommer att f6rdndra den svenska vilfirdsstaten
och dess stodsystem. I den sista av vilfardsstatens faser dr idéer om 6kande kostna-
der for vilfirdsstatligt stéd till personer med normbrytande funktionalitet som stir
1 fokus 1 intervjupersonernas berittelser.

Under det sena 1990-talet sker en politisk skiftning fran en socialde-
mokratisk till en nyliberal ideologi. Tidigare forskning har beskrivit nyliberal-
ismen som en ideologi som tar utgingspunkt i den enskilda individens ritt att vilja
pé en fri marknad. I motsats till de kollektiva och solidariska 16sningar som presen-
teras i Handikapputredningen, framhills i denna nya politiska ordning istillet indivi-
dens friheter, méjligheter och ansvar i en allt svagare stat med ett mycket ligre skat-
tetryck.185 Under nyliberalismens utbredning férindras ocksé forstaelsen av hur vil-
firdsstaten ska vara organiserad, f6r vem den finns och vilka som ska ha ritt att fa
stod fran den. Det ekonomiska utjimningssystem som vilfirdsstaten bygger pa dr
enligt Gosta Esping-Andersen bara méjligt om de medborgare som har stora cko-
nomiska resurser upplever att det 4r meningsfullt att vara med och finansiera kollek-
tiva 16sningar.18¢ Pa liknande sidtt menar ocksd Elmér med flera att den svenska vil-
firdsstatens framgang under 1900-talet byggt pa att en sidan gemensam motivation
kunnat skapas och uppritthillas och framfdr allt att det funnits en parlamentarisk

184]fr Berg och Bylund. Innan levde jag, nu existerar jag — effekter av bristande personliga assistans pa
livsforing och medborgarskap.

185]fr Norberg. Life in the hands of welfare bureancracy: the impact of austerity on disabled people in
Sweden.; Katlsson. "Ga eller rulla - alla vill knulla!”: funktionsrattsaktivism i nyliberala landskap.

180Esping-Andersen. The three worlds of welfare capitalism, 57.
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majoritet som kunnat driva igenom lagar som mojliggjort vilfardsstatens férdel-
ningsmekanismer.’87 I nyliberalismen dr det just denna gemensamma motivation
som kritiseras; istillet f6r gemensamma l16sningar och motiv star nu den individuella
friheten péd den fria marknaden i fokus.!88

Nyliberalismen kan forstds som en eckonomisk strategi, men den dr mer dn
sd. Ida Norberg och Robert McRuer, har beskrivit den som en ideologi med en in-
neboende moralsyn.!8 Den nyliberala ideologin framhaller den enskilda méinniskans
mojligheter och ansvar f6r sitt liv dven i sidana omrdden som den enskilde inte kan
sdgas rdda 6ver, som sjukdom, aldrande och normbrytande funktionalitet. Nyliber-
alismen kan dirfor ses som en ideologi tydligt firgad av foérestillningar om funkt-
ionsfullkomlighet i funktionsmaktsordningen. I en svensk kontext blir denna relat-
ion mellan ekonomisk politik och moral synlig i de skattepolitiska reformer som in-
fors under det sena 2000-talet, dir den som arbetar belénas med skatteavdrag medan
socialférsakringens stdd, sisom sjukpenning och personlig assistans, begrinsas.!90

Barbro Lewin, forskare i socialt arbete, har beskrivit LSS-lagens intentioner
om sjilvbestimmande som aparta i en svensk socialdemokratisk kontext pa grund
av deras hyperindividuella fokus pd individens ritt till sjdlvbestimmande. 19! Ett sé-
dant fokus skulle kunna innebira att en nyliberal politik skulle virna om LSS-
lagstiftningen pd grund av dess betoning pd individuell frihet. Men, som tidigare
forskning visar, linkar den nyliberala diskursen snarare samman LSS med savil eko-
nomiserande som moraliserande diskurser om nirande och tirande samhillsmed-
borgare. Denna diskursiva forskjutning bidrar ocksd till en legitimering av en
atstramning av ritten till stéd- och serviceinsatser till personer med normbrytande
funktionalitet. Personer med normbrytande funktionalitet ingar inte i det sorts auto-
noma subjekt som nyliberalismen framhdller och premierar.192

187 Ibid; Elmér. Svensk socialpolitik, 211t

188 Jfr Notberg. Life in the hands of welfare bureancracy: the impact of austerity on disabled people in
Sweden.; Karlsson. "Ga eller rulla - alla vill knulla!”: funktionsrittsaktivism i nyliberala landskap.

189Norberg. Life in the hands of welfare bureancracy: the impact of austerity on disabled people in Swe-
den., 4tt; McRuer. Crip times: Disability, Globalization, and Resistance, 177.

1901 fr Norberg. Life in the hands of welfare bureancracy: the impact of austerity on disabled people in

Sweden.

1 Lewin, Barbro. For din skull, for min skull eller for skams skull? om LSS och benitande. Forsta
upplagan. Studentlitteratur: Lund, 2011.

192]fr Norberg. Life in the hands of welfare bureancracy: the impact of austerity on disabled people in
Sweden.; McRuer. Crip times: Disability, Globalization, and Resistance.
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Under en nyliberal styrning kan man fi intrycket av att statens kontroll 6ver med-
borgarna férsvagas, men tidigare forskning menar att detta inte dr en helt rittvis bild.
Samtidigt som forstds 6nskade subjekt premieras och ges mer och mer ekonomisk
frihet och valméjligheter, dgnar sig staten at dnnu tydligare 6vervakning och mitning
i de insatser som riktar sig till personer i behov av statligt eller kommunalt stéd fran
vilfirdsstaten. Symptomatiskt f6r den globala och svenska atstramningspolitiken
riktad mot stéd- och serviceinsatser till personer med normbrytande funktionalitet
ar ocksa en debatt om Sverutnyttjande som rittfardigar bdde den 6kade kontrollen
av enskilda individers behov och begrinsningar i beviljandet av stéd- och servicein-
satser.193

I denna debatt forstirks en diskurs om att det finns personer som pé ett
otillbérligt sdtt tar del av vilfirdsstatens stéd. Det dr en diskurs som existerat dven i
tidigare faser, men nir den artikuleras i en nyliberal diskurs far det sdrskilda konse-
kvenser f6r personer med normbrytande funktionalitet. De ses som vad den brittiska
sociologen Bill Hughes benimner som ”counterfeit citizens” — odkta medborgare —

som inte gjort sig fortjinta av valfirdsstatligt stod.194

Svensk atstramningspolitik: med byrakratin som verktyg

Ida Norberg underséker specifikt den svenska dtstramningspolitiken riktad mot vil-
firdsstatligt stod till personer med normbrytande funktionalitet och finner att den
pé flertalet punkter skiljer sig frdn andra europeiska exempel pa nyliberal styrning.
Hon menar att den frimsta skillnaden ir att den svenska nyliberalismen inte gar att
knyta till ett sdrskilt parti eller sdrskilda regeringar. Nyliberal privatisering av vélfar-
den tar sin bérjan under en socialdemokratisk regering under sent 1990-tal, intensi-
fieras av en borgerlig alliansregering under 2010-talet, men uppritthalls likvil av den
socialdemokratiska regering som eftertrider den fran 2016 och framit.

Norberg ser ocksd samband mellan den nuvarande svenska dtstramnings-
politiken och en socialdarwinistisk ideologi med rétter i den tidiga svenska vilfirds-
statens skillnadsgérande mellan den nirande och den tirande medborgaren.195 Ett
annat tydligt sirdrag dr att den svenska dtstramningspolitiken, till skillnad frin

193] fr Altermark, Niklas. ‘Hur legitimeras socialpolitiska besparingar?” in Socialvetenskaplig
tidskrift, 24 (2), 2018:127-126; Norberg. Life in the hands of Welfare Bureancracy: the Impact of
Austerity on Disabled People in Sweden.; McRuer. Crip times: Disability, Globalization, and Re-
sistance.; Ryan. Crippled: Austerity and the Demonization of Disabled People.

4Hughes, Bill. Disabled people as counterfeit citizens: the politics of resentment past and
present. Disability & Society, 30:7, 2015: 991-1004.

195Norberg. Life in the hands of Welfare Bureancracy: the Impact of Austerity on Disabled People in
Sweden, 52ff.
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liknande processer 1 andra europeiska linder, inte genomférs genom en uttalad eko-
nomisk omférdelning. I Storbritannien avvecklades hela den IL-fond som méjlig-
gjorde personlig assistans for tusentals britter i sin helhet.!% I Sverige sker ingen
sadan avveckling, istillet ger 2016 den da socialdemokratiska regeringen i ett regle-
ringsbrev Forsikringskassan uppdraget att ’bidra till att bryta utvecklingen av antalet
timmar inom assistansersittningen”.'97 I en svensk kontext kan férandringarna alltsa
inte sdgas ha skett genom uttalad nedmontering av vilfirdstatliga tjdnster, utan via
en successiv forindring av byrakratisk och juridisk bedémning och tolkning. For-
indringar i bedémningsgrunder, lagtolkningar och praxis skapar ett allt snivare juri-
diskt rum diér firre och firre behov och diagnoser berittigar till stéd- och servicein-
satser och sjukpenning.198

Hir skapas en diskrepans mellan en oférindrad lagtext och tolkningen och
tillimpningen av densamma. Det 4r mot bakgrund av detta férhallande som jag har
tidsbestimt starten f6r denna period till 2007 — det ar dd den forsta av flera inskrank-
ningar av ritten till statlig personlig assistans sker genom en férindring av bedém-
ningsgrunder hos Forsikringskassan. Flera liknande férdndringar kommer att £6lja
pé varandra och i takt med 6verklaganden av dessa beslut till Férsikringskassans
férdel kommer ocksa praxis i domstol att befdsta dessa férindringar.

6Porter, Tom & Shakespeare, Tom. Imposed unknowns’ a qualitative study into the im-
pact of Independent Living Fund closure on users. Disability & Society, 31:7. 2016: 884-896.

7Socialdepartementet. Regleringsbrev for budgetdret 2016 avseende Forsikringskassan. Stockholm:
Socialdepartementet, 2016.

8] fr Norberg, 2019. Life in the hands of Welfare Bureaucracy: the Impact of Austerity on Disabled
People in Sweden.; Hultman. Live life! Young peoples’ Excperience of Living with Personal Assistance
and Social Workers' Excperiences of Handling LSS Assessments from a Child Perspective.; Altermark.
Avslagsmaskinen: byrikrati och avhumanisering i svensk. sjukforsikring.
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Tur och otur: hotad ontologisk trygghet
Flera av intervjupersonerna nimner denna utveckling och den diskrepans den skapar
mellan lagtext och livsvillkor. Lars beskriver det sa hir:

Ja det dr det som dr sa groteskt, om man tittar pa lagen som da talar
om kontinuitet och trygghet och ér det nigonting som man tummar
pé s dr det ju kontinuiteten. Det finns ju ingen idag som dr under 65
ar'® som har personlig assistans och kinner sig sirskilt trygg, mer dn
precis den gangen ndr man har haft omprévning och klarat sig den hir
gingen ocksd. /.../ Mycket av de histotier som vi gamlingar bir med
oss, det var ju det som drev fram reformen. /.../ Men man maste hilla
historien levande f6r att vi inte ska hamna dir igen. Jag upplever LSS-
utredningen som att sekretariatet och utredaren dr helt historielésa.
(Lars)

Lars beskrivning av férdndringarna som groteska fOrstir jag som att han ser dem
som helt oférenliga med LSS-lagens status som rittighetslag och lagens mal om kon-
tinuitet och sjilvbestimmande. En diskurs som i praktiken dominerat sedan lagens
uppkomst under det tidiga 1990-talet och som omsatts i praktisk trygghet f6r med-
borgare som varit i behov av stéd- och serviceinsatser. Lars uttrycker ocksa en stor
oro infér att de personer som mellan 2016 och 2018 genomfdr den statliga LSS-
utredning som tillsatts for att utvirdera insatserna i lagen inte sjilva har erfarenheter
av att leva med ett behov av stod- och serviceinsatser eller vilka livsvillkor som radde
innan LSS-lagens inférande. Enligt honom tycks de inte heller férstd vare sig erfa-
renheterna eller lagens betydelse.

Lars ger hir uttryck for ett férhallande som Georg Drakos i sin forskning
om leprasjuka i Grekland beskrivit som att ”den sjuke dr likare”. Personen med egen
erfarenhet dr den som har de mest omfattande kunskaperna om sin egen livssituation
och hur olika atgirder paverkar den.200 Lars berittar vidare om hur de stéd- och
serviceinsatser som i LSS-lagen beskrivs som en enskild medborgares rittighet och
som i Handikapputredningen omtalats som en solidarisk del av en god vilfirdsstat,

i denna fas snarare blivit ndgot som kommit att handla om tur:

Lars: Jag hade ju turen att bli 65 ar déd nir de bérjade och hirja som
mest med omprévningar. Sd att innan dess sd hade jag bara en om-
provning och dé var de inte s hir rabiata som de dr nu. Utan da ringde

199] den statliga personliga assistansen frin Férsikringskassan finns en 65-drsgrins. Den
som har ett gillande beslut nir den fyller 65 ar far behalla befintliga timmar utan omprov-
ning livet ut.

2001 tr Drakos. Makt dver kropp och halsa: om leprasjukas sjilyforstaelse i dagens Grekland.
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handldggaren bara upp och fragade, dr det nagot som har hint sedan
sist? Och var det ingen skillnad sa fick jag behalla [timmarna].

Christine: Har du nagra tankar kring om du hade varit yngre, hur tror
du att du hade tinkt och kint om det hir da?

Lars: Ja men om jag tittar pa mig sjidlv och mina behov. Jag hade aldrig
kommit upp 1 20 timmars grundliggande behov om det hade varit idag
som jag hade ansékt om assistans. Om tillimpningen sett ut som den
ser ut i dag. Och det skulle férmodligen betyda att jag inte hade haft
assistans idag och det dr klart, det har jag tinkt massor med ginger att
jag hade tur, att jag hade den timing som jag hade.

Det Lars beskriver som tur och timing i sin berittelse dr ett tydligt exempel pa hur
den férdndrade tillimpningen och tolkningen av LSS-lagen leder till en rittsosiker-
het ddr personer vid omprévningar inte lingre bedéms ha ritt till st6d- och service-
insatser trots att deras behov inte forandrats.201

Flera av intervjupersonerna har mellan 2007 och 2016 antingen fitt neddrag-
ningar i sina stéd- och serviceinsatser eller helt nekats de insatser de ansékt om. En
av dem dr Karolina som drabbades av stora nedskirningar i sitt beslut om kommunal
personlig assistans under 2013. Nir jag intervjuar henne 2017 har hon sedan dryga
aret tillbaka ett nytt beslut fran Forsikringskassan som ticker hennes behov, men
detta beslut ska snart omprovas. Hon berittar om hur férindringarna i tolkningen
av hennes behov 2013 paverkat hennes vardagsliv, arbete och hilsa:

Jag jobbade som enhetschef och hade fértroendeuppdrag och de fick
jag ju limna, jag kunde inte jobba. Jag fick sluta helt enkelt. Och min
son hade ju blivit van att kunna ga vart han ville och vara med pa fri-
tidsaktiviteter och sd och det var ju slut med det f6r jag kunde ju inte
f6lja med honom. Jag fick ju bestimma, ska jag duscha idag eller ska
vi laga middag idagp Jag fick hela tiden vilja det viktigaste och f6rsoka
anvinda varje sekund. Vi har bara den hir tiden och vi ska hinna det
hir och det hir. Det ér ju en vildig stress. Det gjorde ocksa att jag blev
vildigt mycket simre psykiskt och fysiskt. Jag ramlade mycket och ska-
dade mig, jag var ju tvungen att forflytta mig [utan hjilp]. Och eftersom
jag inte kunde komma ut si fick jag simre immunférsvar och dalig
kondition. Jag gick upp jattemycker i vikt. All min hilsa tog enormt med
stryk. Det blev en ond cirkel som gick fort. Pa ett ar si kunde jag ndstan
ingenting lingre. Och alla ganger jag ramlade och slog mig anmildes
ju. Men det togs ingen notis om, eller jo, men da diskuterades det att

201 fr Jarkestig Berggren, Ulrika, Melin Emilsson, Ulla & Bergman, Ann-Sofie. Strategies of
Austerity Used in Needs Assessments for Personal Assistance — Changing Swedish Social
Policy for Persons with Disabilities. Eurgpean Journal of Social Work, 24:3. 2021: 380-392.
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jag skulle bo pa gruppbostad istillet. Men da sa jag: Tycker ni att det
ir en milj6 for en liten pojke att vixa upp i° (Karolina)

Karolina har med hjilp av stéd- och serviceinsatser frin sin kommun kunnat f6lja
de olika hallpunkter som den normativa livslinjen férvintas innchélla. Hon har fatt
ett arbete, gjort karridr och fatt fortroendeuppdrag, triffat en partner och fatt barn.
Detta har ocksd méjliggjort f6r henne att bidra till vélfirdsstaten genom att betala
skatt och dirigenom utmana funktionsmaktsordningens férsk att definiera henne
som en tirande eller ”odkta” medborgare.

Men nir Karolinas st6d sedan minskas blir hennes vardag fylld med risker i
biade praktisk och existentiell bemirkelse. Karolina l6per varje dag risk att skada sig
fysiskt, hennes mojligheter att rora sig minskar och hennes hilsa férsimras drastiskt.
Hon beskriver sjilv klara samband mellan detta och hennes minskade stéd. Men
dven hennes position som samhaillsmedborgare férindras. Fran att vara en férvirvs-
arbetande ensamstiende mamma — en position som hon delar med relativt manga
andra svenska kvinnor oberoende av funktionalitet — blir hon en person som varken
kan f6rsérja sig eller ta hand om sin son pa ett sjilvstindigt sitt. I Karolinas drastiskt
férindrade livsmojligheter minskar den ontologiska tryggheten markant och hon be-
skriver det som att hon férvintas ha radikalt annotlunda behov 4n de med normfol-
jande funktionalitet, i synnerhet i relation hennes barns livsvillkor, dir den kommu-
nala byrdkratin framstéller det som en rimlig 16sning att Karolina och hennes son
flyttar fran det egna hemmet till ett gruppboende f6r att tillgodose hennes behov av
stod- och serviceinsatsert.

Agnes tillhér de yngre intervjupersonerna och var i 20-drsdldern vid intet-
vjutillfillet 2017 och i den kommun dit hon flyttat f6r att arbeta efter gymnasiet
bedémdes hon inte ha den ritt till personlig assistans enligt LSS som hon tidigare
varit beviljad. Agnes 6verklagade beslutet frin kommunen. Under tiden som drendet
behandlades i férvaltningsritten fick hon flytta hem till sina férdldrar och forlitade
sig pd dem f6r hjilp med alla sina behov av st6d- och serviceinsatser 1 vardagen. Hon

besktiver sina livsvillkor:

Mina férildrar far ju komma hem pa lunchen och de fér ju ta semester-
dagar ibland nir jag ska till sjukhuset. Men konflikter och sa har det
inte varit hittills, utan mer sviért att pussla ihop vardagen eftersom bada
jobbar heltid /.../ Ja man kinner ju att om jag inte hade haft mina
forildrar da hade ju stadsdelsforvaltningen varit tvungna att gora
nigonting. Men nu kidnns det ju mer som att de utnyttjar mina forild-
rar, eller utnyttjar att de finns. Och det dr ju hemskt. Det ir ju inget vi
pratar om, men det kinner jag att de [stadsdelsforvaltningen] skjuter
upp allting och enligt dem har de vil inget skil att skynda pa. De skiter
vil i hur 27 har det. (Agnes)
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I Agnes berittelse gor bristen pa stdd- och serviceinsatser att hon dr beroende av
familjemedlemmar pa ett liknande sitt som Lars och Charlotte beskrivit att de var
under 1970- och 1980-talen. Marcus, som tillhér samma generation av intervjuper-
soner som Mia, Karolina och Jonna, som har haft ritt till personlig assistans sedan
LSS-reformens inforande 1994 beskriver:

Under 1990-talet upplevde jag att samhillet ville att vi skulle skaffa
familj och leva véra liv som vi ville. Men det dr inte s lingre. (Marcus)

2000-talets atstramningspolitik riktad mot st6d- och serviceinsatser till personer med
normbrytande funktionalitet dr ett férstirkande av funktionsmaktsordningen som
tvingar personer med normbrytande funktionalitet tillbaka till en tidigare position
som beroende, bade i privatlivet och samhallelig bemirkelse. De som under tidigare
faser kunnat leva sjilvstindiga liv maste aterigen forlita sig pa familj eller vanner. For
de yngre personer som inte far ritt till de stéd de anséker om foérsviras eller omoj-
liggors sadana forflyttningar lings med livslinjen som ses som efterstravansvirda el-
ler som de sjilva vill, sisom exempelvis att flytta fran férdldrahemmet f6r att studera
eller forvirvsarbeta.

Flera av de intervjuade dr mycket medvetna om relationen mellan sin situ-
ation och hur vilfirdsstatens stodsystem praktiseras och det dr inte ovanligt att
”sambhillet” och dess olika insatser beskrivs som ett subjekt som inte vill dem vil.
Detta férhdllande skapar bide en praktisk och existentiell osamtidighet; f6r dem som
inte far ratt till de stdd- och serviceinsatser som de behdver under 2010-talet, ter sig
levnadsvillkoren sa lika dem som fanns under det tidiga 1980-talet att det framstér
som om den revolutionerande LSS-lagstiftningen med sitt vergripande mal om
samhillsinkludering och sjilvbestimmande aldrig inf6rts.202 I intervjuerna beskrivs
en historia av framgdng som kom av sig, av en rérelse mot likvirdighet som vek av.
Vigen fram till sjalvbestimmande och ett jimlikt medborgarskap successivt férsvin-
ner i takt med att dtstramningspolitiken intensifieras.203 Vigen blir svdrare att fardas
pa och kanske ocksa svarare att tinka sig.

202Jfr Jonsson. ”Det slipar efter i mig”: Osamtidigt aldrande i Kerstin Thorvalls forfattar-
skap.

23] tr Ahmed. Queer phenomenology: orientations, objects, others.
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Att folja kartan

Att teckna en karta 6ver den svenska vilfirdsstatens uppkomst och utveckling i f61-
hallande till personer med normbrytande funktionalitet é4r att teckna hur tva férin-
derliga diskurser tvinnas in i varandra. A ena sidan en diskurs som utgar fran vil-
firdsstatens skydd och omsorg om de svaga och sarbara i samhillet. A andra sidan
en diskurs om vilfdrdsstatens sitt att f6rstd och organisera medborgarskap och ar-
betets viktiga betydelse f6r detta.

Nir jag i det hir kapitlet tecknat en karta Sver vilfardsstatliga forindringar
har jag ocksa tecknat en karta 6ver de diskurser som under olika tidsperioder domi-
nerat, utmanats och tagit plats jimsides med varandra. Genom att inte bara redogbra
for de politiska processer och beslut som fattats, utan ocksa lyfta nigra av informan-
ternas berittelser om livet under de olika faserna, har jag visat pa en komplexitet i
de personliga upplevelserna under respektive period. Kartmetaforen dr vald med
detta i atanke, efter som den snarare dn en ritlinjig historik dven kan omfatta hur
faserna i praktiken relateras till plats, platstagande och riktning. Kartor har beskrivits
som bade ideologiska och utopiska och som gérandes ansprdk pa att skildra nagot
objektivt och 6verblickbart.204 Det dr inte i den bemairkelsen jag anvinder ordet;
istéllet vill jag sitta fingret pa hur vilfirdsstatliga diskurser har effekter f6r méjlig-
heterna i vardagslivet.

De intervjuades berittelser visar hur de orienteras i olika riktningar under
de olika faserna; mot olika sociala positioner och in i, eller bort frin, olika typer av
materiella och sociala livsvillkor. Ibland stdttas ett platstagande utanfér hemmet, pa
utbildningar och arbetsplatser och som férildrar. Andra ginger férsvaras detta. Ori-
enteringen visar ocksa péd en bio-politik; vélfirdsstatens uppdrag ger upphov till dis-
kurser om vad som utgdr goda medborgare, rittigheter och skyldigheter. Dessa dis-
kurser producerar dven kroppar och subjekt som relaterar pa olika sitt till exempelvis
arbete, sjilvbestimmande och beroende.

I de olika faserna framtrider olika typer av subjekt med normbrytande
funktionalitet. Under stora delar av det tidiga 1900-talet dr det ett som ska hallas
borta, skyddas och isoleras. Under vilfirdsstatens uppbyggnadsfas under 1940-,
1950- och 1960-talen ir det ett som ska bli dugligt genom arbete och didrmed ges
tilltride till det omgivande sambhillet. Detta dugliga subjekt dr inte ndgot som féir
tillgang till stéd- och serviceinsatser, det férvintas vara sjilvtillrdckligt eller finna sig
iatt vara beroende av andra. Som kontrast till detta framtrider dock ett subjekt som
inte férstds som dugligt, utan fortsitter att stillas utanfor samhallet, savil fysiskt som

204Vallstrom, Mikael. ”Kartors makt och forbiseenden”. 1 Nar verkligheten inte stanmer med
kartan: lokala forutsittningar for ballbar ntveckling. Vallstrém, Mikael (red), 25-56. Lund: Nordic
Academic Press, 2014.
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tankemissigt. Under 1960-talet konstitueras ett subjekt som uppfattas som “not-
malt”, i forstielsen att det dr minskligt och bor ges likvirdiga levnadsférhallanden.
I en otillrdcklig valfardsstat kan dock denna normalitet sillan omsattas i jamlika lev-
nadsvillkor.

Under det sena 1990-talet framtrider ett subjekt som ges praktiska forut-
sdttningar for att utéva medborgerliga rittigheter, men jimsides med detta framtri-
der ocksé ett subjekt som, till skillnad fran det tidigare dugliga subjektet, férvintas
néja sig med att kunna handla praktiskt i vardagen och inte nédvindigtvis férvintas
arbeta. Slutligen, i debatten som féregar atstramningsatgirderna framtrider ett sub-
jekt som forstis som ndgon som otillbotligen utnyttjar vilfirdsstatens stéd- och set-
viceinsatser, som dr betungande f6r samhillsekonomin, som fuskar och vars behov
av stéd- och serviceinsatser maste noggrant kontrolleras.

De subjekt som hir redovisas 1 kronologisk ordning ska inte férstds som att
de existerar i tur och ordning efter varandra. Snarare dr alla dessa subjektspositioner
och de diskurser som format dem nirvarande samtidigt och framtrider, forstirks
och utmanas i olika i grad i olika sammanhang, nigot som kommer att bli synligt i
kommande kapitel.

95



96



KAPITEL 4: DROMMAR, BEGAR OCH
FRAMTID

Ett visst matt av trygghet dr nédvindigt om friheten ska bli méjlig.
Ja om den ens ska bli atravird.?%>

Under intervjuerna bad jag intervjupersonerna att beskriva vilken slags framtid de
hade forestillt sig ndr de var yngre och vad de tinkte om framtiden utifrin de livs-
villkor de hade i nuldget. Att kunna géra sig férestillningar om framtiden som person
med normbrytande funktionalitet 4r dock inte sjilvskrivet. I funktionsmaktsord-
ningen forstds den normbrytande funktionaliteten ofta som oférenlig med en fram-
tid, trots att framtiden i sig sjilv, i termer av dldrande och fysisk och kognitiv fo1-
indring, ofta medfér en normbrytande funktionalitet. Framtiden, att forestilla sig
den och ta plats i den, kan ocksa forstis som ett uttryck for ett generellt begir efter
framatrorelse eller forindring.

Tidigare forskning beskriver hur tillgingen till positionen som ett normativt
vuxet subjekt for personer med normbrytande funktionalitet begrinsas av bade so-
ciala och materiella férutsittningar. Det kan exempelvis handla om att man inte upp-
fattas som en vuxen person av omgivningen, eller att man pa grund av bristande
stod- och serviceinsatser har svért att praktiskt genomféra de olika transitioner som
ska ta en till framtiden och vuxenheten.206 Det hir kapitlet dr i huvudsak strukturerat
utifrdn de tre generationernas berittelser om framtiden. I analysen f6rstdr jag fram-
tiden som nagot som kan begiras i sig, men ocksd som nagot som tar sig uttryck
genom formulerande och uttryckande av drémmar och begir. Min utgingspunkt dr
att vad en minniska lingtar efter och ser som mojligt ocksa siger ndgot om den

situation hon lever i nir hon lingtar.

205Q0Isson, Vibeke, Ko/trasten i Tegnérlunden. Stockholm: Albert Bonniers foérlag, 2001, 93.

200]tr Lovgren. Villkorat vuxenskap: levd erfarenbet av intellektuellt funktionshinder, kin och dlder.;
Selander. Familjeliv med personlig assistans.; Tisdall, Kay.Failing to make the transition? Theo-
rising the transition to adulthood' for young disabled people. 1 Disability: a life conrse approach
Priestley,. Mark (red). 167-179, Cambridge: Polity, 2003.
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Lars, Charlotte och Eva: innanfor och utanfor murarna
Nir jag frigar den dldre generationen hur de tinkte sig framtiden ndr de var yngre
tar deras berittelser ofta avstamp i den i hég grad segregerade och separatistiska
milj6 som deras uppvixts pa institution utgjorde.

Lars och Charlotte beskriver bada institutionsmiljén som hierarkisk och
kontrollerande. Som barn, tondringar och unga vuxna férvintades de underordna
sig personalen och att bryta mot institutionens regler medférde inte sillan bade fy-
sisk och psykisk bestraffning, som att separeras fran de 6vriga barnen och fran var-
dagen pi institutionen, att tvingas ligga i sin sdng hela dagen, fa ga till sings utan mat
eller bli fraintagen hjilpmedel som proteser, rullstol eller kryckor.207 Trots den kon-
trollerade milj6én beskriver Lars hur han och hans kamrater i toniren bérjade under-
sOka relationer och sexualitet innanfor institutionens murat:

Man skaffade sig det utrymmet, man smég undan nér det var morkte
och si. Det kittlade ju lite extra att man kunde bli pidkommen. Om det
hinde da blev man ju bestraffad, det var ju tabu enligt regelverket. Da
blev man ju bannad, man fick stryk, i virsta fall fick man tvangsligga.
Skulle man straffas riktigt ordentligt si drog de ut singen sa man fick
ligga i badrummet. Man skulle isoleras men det fanns ju ingen isolering,
ett [sdrskilt] rum eller sé, sa da fick man ligga 1 ett kollektivt badrum,
ungefir som 1 militiren med en tio tolv tvittstill pa rad. Dir slipade
de ut singen och sa fick man ligga dir och tinka Gver sina synder 6ver
natten. (Lars)

I sin berittelse om uppvixten beskriver Lars sexualiteten som ndgot som var tabu
inom institutionen, en beskrivning som ir i linje med de hegemoniska diskurserna
om sexualitet och funktionalitet under det tidiga 1960-talet.208 Inom denna diskurs
forstas de institutionaliserade ungdomarnas sexualitet som en samhallsrisk bade eko-
nomiskt och moraliskt.

Ockséd Charlotte beskriver institutionsmiljén som kontrollerande och hie-
rarkisk med dtskillnad mellan pojkar och flickor och stringa regler f6r umginge dem

emellan, men hennes berittelse skiljer sig pa flera sitt fran Lars. Nir Charlotte

207t Bylund. Kuvande rum: Materialitet och funktionsfullkomlighet i berdittelser fran kvinnor nppvisxta
pa institutioner fir barn med normbrytande funktionalitet under 1930 till 1970-talet, 38. Aven i nutid
férekommer olika typer av bestraffningar och kontroll pa boenden f6r personer med
normbrytande funktionalitet. Se till exempel Altermark. Afzer Inclusion: Intellectnal Disability as
Biopolitics.

28]t Tydén. Fran politik till praktik: de svenska steriliseringslagarna 1935—1975: rapport till 1997
ars steriliseringsutredning; Lucassen. A Brave New World: The Left, Social Engineering, and
Eugenics in Twentieth Century Europe.
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kommer i hogstadiedldern 4r det egentligen tinkt att hon ska flytta frin institutionen
i s6dra Sverige, dir hon vistats sedan tioarsaldern, till en institution i Stockholm.
Men eftersom hennes forildrar, som Chatlotte beskriver det, redan “flyttat efter”
henne en ging for att komma nirmare henne skapas en sirskild 16sning £6r henne
och hennes familj. Charlotte fir bo kvar pa institutionen dir hon gitt i mellanstadiet,
men till skillnad frin de yngre barnen fir hon ett eget rum och fir ga i hdgstadiet i
en skola utanfdr institutionen. Hon berittar om hur denna 16sning paverkade hennes
mojligheter till att utforska relationer 1 tonaren:

Jag tog det vil lite f6r sjilvklart sjilv att jag skulle ha relationer. For
sen [i hogstadiet] hade jag en kille i en parallellklass som hette Goran,
det kommer jag sa vil ihag, han brukade f6lja mig hem. Vi gick pa nat
disco som kyrkan hade (skratt) sa dir ungdomskvillar och sa féljde
han mig hem och s pussades vi lite utanfér och sen gick jag in pa
skolhemmet. Och da satt det nin nattvakt dir inne med bld klinning
och stirkt forklide och sjuksysterhitta som hjilpte mig i sdng och fra-
gade hur jag hade haft det. Hon var jitteintresserad av det, f6r hon
levde ju ndgot slags nuckeliv dir i nadgon liten etta pa vinden pa det ddr
skolhemmet. Det var ju en jittekonstig situation. (Charlotte)

Charlottes livsvillkor borde inte vara méjliga inom den hegemoniska diskursen om
segregation och atskillnad mellan den med normféljande och den med normbry-
tande funktionalitet som rader under det tidiga 1960-talet. Men i den 16sning som
skapats at henne 6ppnar sig bade ett materiellt och existentiellt rum dér denna dis-
kurs férsvagas. Charlottes plats i grinslandet ger henne méjlighet att uppfatta kon-
trasten mellan institutionen och samhallet utanfér den. Fran denna nya plats har hon
ocksa mojlighet att skaffa sig erfarenheter som forflyttar henne narmare ett norma-
tivt heterosexuellt tonarssubjekt med pojkvinner och disco.

Men Chatlotte ber6r ocksi i sin berattelse att det liv hon kan leva inte 4r sd
normativt som det kan se ut vid en férsta anblick, hon beskriver sin tidiga tonérstid
som 7jittekonstig”. Det mirkliga utgérs dels av att hon som det enda av barnen pa
skolhemmet fér tillgang till virlden utanfér, dels av att hon som den som kan réra
sig mellan dessa tvad virldar blir intressant for personalen péa skolhemmet. Charlotte
beskriver personalen som nédgra som lever ett avhallsamt och inrutat liv. I sin kladsel,
bl klinning och stirkt férkldde och systerhitta” och sitt levnadsatt blir personalen
exempel pa den hierarkiska ordning som rdder inom institutionen, de kontrasterar
hennes upplevelser av bade fysisk och sexuell frihet. 209

209]fr Oberg, Lisa. Var yttre person: drikt och kropp i sjukskoterskeyrket 1850-1950. 1
Tkliidd identitet : historiska studier av kropp och klader, Hurd, Madeleine, Olsson, Tom & Oberg,
Lisa (red.) 126-162, Carlsson: Stockholm, 2005.
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Positionen som Charlotte fir genom att forflytta sig mellan virlden utanfér och virl-
den inom institutionen gér att hennes erfarenheter av att utforska relationsliv och
sexualitet inte bestraffas pd det sitt som Lars beskriver. Fran denna position formar
hon ocksé en uppfattning som stdr i kontrast mot de omgivande hegemoniska dis-
kurserna om sexualiteten som ndgot som personer med normbrytande funktionalitet
inte bor forknippas med. Chatlotte tar ut en annan riktning och de erfarenheter hon
gor ndr hon firdas i den paverkar hennes sjilvsyn: hon blir en som uppfattar det
som sjalvklart att hon ska ha relationer.

Aven om Charlottes utforskande av relationer och dejtande under hogstadie-
tiden bryter mot vissa normer sa féljer det ocksd normativa forestillningar i hetero-
normen. I hennes berittelse konstrueras strivan efter att leva ett “vanligt tondrsliv”’
med pojkvin, disco och kyssar som nigot normalt och inom heteronormen kan
Charlottes 6nskningar och begir forstis som normféljande. Hennes position som
person med normbrytande funktionalitet i funktionsmaktsordningen gér dock att
begiren samtidigt framstir som normbrytande. I funktionsmaktsordningen dr det
inte normativt fér en person med normbrytande funktionalitet att ha eller utforska
relationer. Nir en kvinna med normbrytande funktionalitet uttrycker ett normativt
heterosexuellt begir framstir dven normféljande som avvikande?!0. I likhet med hur
Lévgren, Selander och Peuravaara diskuterat relationen mellan funktionalitet och
sexualitet sker hir en slags invertering nir heteronormen och funktionsmaktsord-
ningen korsar varandra. Charlottes begir kan inte sdgas vara normbrytande i hetero-
normen, men de blir det i funktionsmaktsordningen dir personer med normbry-

tande funktionalitets sexualitet inte erkdnns eller godkinns.2!!

20]fr Campbell. Queer Anti-sociality and Disability Unbecoming: An Ableist Relations Pro-
ject?, 305.

21Jtr Selander. Familjeliv med personlig assistans, Lovgren. Villkorat vixenskap: levd erfarenbet av

intellektuellt funktionshinder, kon och dlder.; Peuravaara. Som en vanlig ief": forestillningar om kropp,
funktionalitet och femininitet.

100



Hierarkier inom institutionen: majligheter och socialt kapital
Nir det dr dags f6r Charlotte att borja gymnasiet flyttar hon till slut till den institution
i Stockholm dir Lars har bott:

Christine: Jag tinker, ddr pa [institution med gymnasieskola] pratade
ni mycket om, ja kanske framtidsdrémmar generellt, men ocksd sexu-
alitet och relationer i kamratgruppen?

Charlotte: Nej vi idkade dem, sorrul (skratt)

Christine: Jaha...! (skratt)

I ordvixlingen ovan blir det tydligt hur den hegemoniska diskursen om avsexuali-
sering, tabu och atskillnad ocksa paverkar mina forvintningar som forskare. I likhet
med Ezzys resonemang om att intervjusituationen firgas av bade intervjupersonen
och forskarens tidigare erfarenheter, tror jag mig redan veta vad jag ska hitta i inter-
vjumaterialet och vad Chatlotte kommer att svara.2!2 Mina f6restillningar firgas av
bide intervjun med Lars som jag utfort innan, de intervjuer frin kvinnor med norm-
brytande funktionalitet som vistats pa institutioner som jag utfort i ett annat projekt
och av tidigare forskning som framstiller institutionsmiljén som avsexualiserande.
Forvaning kan dock leda vidare till f6rdjupande diskussioner. I samtalet med Char-
lotte resulterar den i en diskussion om hur skillnaden mellan hennes egen upplevelse

och den hegemoniska diskursen kan komma sig:

Christine: Du verkar ju dnda ha tagit for dig i ungdomen?

Charlotte: Jo men visst, och sen nir jag kom till [gymnasieinstitutionen
i Stockholm]| dé blev det ju rajtan-tajtan! (skratt)

Christine: Handlade det ocksd om att man spelade pa samma plan-
halva?

Charlotte: Ja dir blev man ju bo stuff; jag blev vildigt... ja men, efter-
traktad ndr jag kom dit. Jag var ju nidgon ny. Da kunde man vilja och
vraka. Herregud man hade ju killar till héger och vinster hit och dit
och det var ju ingen ordning alls! Men det behévde man ju ocksé, och
det kunde man leva ut dir. Ibland kom det nagra gamlingar som hade
flyttat ut, och de kanske hyrde nagot hus nanstans och sa sov vi 6ver
dir i stora klasar. .. (skrattl)

Christine: Men var det ndgot som var okej eller var det tabu?

22Jfr Ezzy. Qualitative Interviewing as an Embodied Emotional Performance, 167£f.
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Charlotte: Ja personalen forstod ju att det pagick och siag mellan fing-
rarna om det. Men man fick ju inte dela rum om man var ett par eller
sa. Men diremot fick man ju permission som det hette 6ver helgen
och sd. Och man héll ju ihop, folk var férlovade till och med.

I Chatlottes berittelse syns spar av de diskurser om sexualitet som forstirks under
tidsperioden mellan det sena 1960-talet och tidiga 1970-talet.2!3 I linje med en friare
sexualsyn i samhallet i 6vrigt beskriver Charlotte hur gymnasieeleverna pa institut-
ionen forlovar sig, far p-piller utskrivna av likare pa institutionen och hur bade da-
varande och tidigare elever triffas pa helgerna for att ha stora gemensamma fester.
Charlotte beskriver ocksa att det dr nigot som hon och de andra ungdo-
marna behéver, f6r att ga frin att vara disciplinerade barn i institutionsmilj6 till att
bli unga vuxna redo for ett liv utanfér den. I berdttelsen fungerar sexualiteten som
ett centralt verktyg for att forflytta sig fran en infantiliserad barnposition till en vuxen
subjektsposition. Denna uppfattning om sexualitetens roll i vuxenblivandet ligger i
linje med den politisering av vardagslivet som sker inom den funktionshinderspoli-
tiska rorelsen under 1970-talet, ddr personer med normbrytande funktionalitet boz-
jar uppfatta och beskriva sig sjilva som négra som med sjilvklarhet ska ha ritt till de

fri- och rittigheter som personer med normbrytande funktionalitet har.214

Attraktionshierarkin

Skillnaderna i Lars och Charlottes erfarenheter av institutionsmiljén i Stockholm kan
forklaras pa flera sitt. Dels att Charlotte kommer dit som ny och att hon har med
sig erfarenheten av att ha levt delvis utanfér institutionen under sin tidiga tonarstid.
Dels att Lars dr dldre d4n Chatlotte, vilket betyder att han redan flyttat ut fran institut-
ionen nir férindringarna i det omgivande samhillets syn pa sex, som Chatrlotte be-
skriver, borjar paverka institutionsmiljon.

Lars beskriver ocksa en tredje méjlig férklaring som lyfter hierarkin baserad
pé funktionalitet som fanns bland ungdomarna och ”ddr den som var minst funkt-
ionshindrad var populirast”. Tillgangen till gemenskaper och frigérande erfaren-
heter var beroende av hur en person positionerades i hierarkin: ”De som var lingst
ner pé den skalan kunde fara vildigt illa, ocksa i kamratgruppen”, minns Lars. Reso-
nemanget liknar kanske det Chatlotte sdger om hur hon sjilv blev “hot stuff”, ef-
tersom hon kom utifrin och tydligt var en ny och spinnande person i ett annars vil

2B3Jfr Bergman, Helena, Bergman, Helena, Florin, Christina & Ljunggren, Jens. Kauslornas
revolution: kdrlek, ilska och lycka pa 1970-talet. Forsta upplagan. Stockholm Appell forlag,
2017.

24 fr Selander. Familjeliv med personlig assistans, 141t; Karlsson. "Ga eller rulla - alla vill knulla!”:
funktionsréttsaktivism i nyliberala landskap146£t.
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ctablerat socialt sammanhang. I viss man var det kanske hennes tidigare erfarenheter
som gjorde att hon redan var riktad mot att relationer och sexualitet var méjliga att
utforska. Charlottes funktionalitet ger henne ocksa status i den funktionsmaktsord-
ning som tycks rdda inom institutionen.

Trots att en kollektiv identitet skapas inom institutionen, 4r den p4 intet sitt fri frin
funktionsmaktsordningen; hierarkier utifrdn funktionalitet och andra faktorer paver-
kar elevernas stillning gentemot varandra och deras olika méjligheter inom institut-
ionen.

“Man kunde umgas bara flickor”: fantasin om ett annat forflutet
Tidigare forskning har beskrivit hur den hegemoniska idéen om framtiden som na-
got som handlar om att uppfylla normativa férestillningar om ett heterosexuellt livs-
lopp, dir en normativ vuxenhet och en godkind framtid nas genom social och bio-
logisk progression, dir man i ritt tid forvintas iscensitta ritt typ av begir.215

1 Lars och Chatrlottes berattelser 4r det den heterosexuella sexualiteten som
ar i fokus, men Eva uttrycker en annorlunda erfarenhet. Hon £6ds i slutet av 1950-
talet och pd grund av en synskada som uppticks nir hon dr i tvdarsildern kan hon
inte tillgodogdra sig undervisningen i skolan pa hemorten. I sjursaldern flyttar hon
dirfor in pa en institution for barn med synnedsittning. Innan flytten till institut-
ionen blir Eva ofta retad av de seende barnen i bostadsomradet dir hon bor men pa
institutionen hamnar hon istillet i ett slags mellanlidge. Hon ser for bra for att vara
med blinda barn, men f6r déligt f6r att vara med seende barn och dven inom in-
stitutionen har ldrarna svart att anpassa undervisningen pa ett sitt som fungerar f6r
henne. Nir Eva ska bérja mellanstadiet far hon ddrfor flytta hem igen. Med hjilp av
flera olika sorters hjilpmedel gir hon i skolan pa hemorten. Hon identifierar sig som
lesbisk och nir jag fragar henne om huruvida det paverkade hennes upplevelse av
institutionsmiljon siger hon:

Jag kom ju inte pa att jag var lesbisk forrin mycket senare, jag hade ju
flyttat hem da. Men det édr spannande att tinka pa. Allt handlade ju
om att hélla flickor och pojkar ifrin varandra. Det var det som var
farligt, men rent tekniskt fanns ju hur manga mojligheter som helst
att umgas bara flickor. (Eva)

I Evas berittelse dr utforskandet av ett lesbiskt begir méjligt just pa grund av den
kontroll och segregering som rader i miljén. Det starka tabut kring heterosexuella
begir i institutionsmiljon limnar ett glapp, ett utrymme inom vilket det dr mojligt att

2UJfr Halberstam. Iz a queer time and place: transgender bodies, subcultural lives.; Siverskog. Queera
livslopp att leva och dldras som lhbtg-person i en heteronormativ varld.
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orientera sig mot homosexuella eller queera relationer. Men Eva upplevde inte denna
orientering som mojlig i praktiken. Hon beskriver heteronormens stillning inom in-
stitutionen som sd hegemonisk att det var oméjligt f6r henne att tinka sig nagot
annat begir hos sig sjilv — eller att se det hos andra. Historiskt sett har denna osyn-
lighet lett till att lesbiska kvinnor inte blivit sedda och respekterade i sin sexualitet,
men ocksd till att de, till skillnad frin manliga homosexuella, kunnat leva i kirleksre-
lationer forklddda till vinskapsrelationer.2!6

Aven i de senare generationerna iterkommer denna osynlighet, Karolina

berattar:

Ja jag trodde fram till dess att jag var 21 att jag var lesbisk. Mina f6r-
dldrar fattade inte hur det lag till, de trodde vil att jag inte var intres-
serad av ndgon alls. Mina fOrsta sexuella upplevelser var med tjejer
nir jag var i 6vre tondren. Men sedan nir jag triffade min férsta
pojkvin da tog det hus i helvete hos mina férildrar. Da vaknade vil
de pd nagot sitt, de trodde vil helt enkelt att jag var asexuell. Det kan
jag inte heller anklaga dem f6r, jag betedde mig ju inte heller som om
jag var intresserad av nagon. De dr znze homofober pa nagot sitt, men
de kunde bara inte tinka sig det. (Karolina)

Precis som hos Eva aktualiserar Karolinas berittelse heteronormens 6verordnade
stillning, hennes forildrar kan inte tinka sig att hon skulle ha ndgra sexuella eller
romantiska relationer med andra tjejer. Eftersom hon inte sjilv uttrycker ett begir i
linje med heteronormen forstar de henne som asexuell?!”.

I intervjun med Eva dgnar hon sig 4t ett berittande som omformar hennes
institutionserfarenheter. Queerteoretisk forskning har ofta papekat hur fantasin ar
ett verktyg for att skapa och lyfta fram alternativa skeenden som inte syns i en do-
minerande diskurs om heterosexualitet.2!® Evas sitt att tala om mdjligheterna inom
institutionsmiljén skapar ett alternativt forflutet som goér det mojligt £6r henne att i
efterhand utmana ett heteronormativt narrativ om institutionsmiljon. Berittandet
synlige6r ocksd hur olika subjekt som inte férvintas finnas i en milj6 dnda finns dar.

2L undahl, Pia. Intimitetens villkor: kin, sexualitet och berittelser om jaget. Diss. Lunds universi-
tet, 2001.

217 Asexualitet innebir att man inte kinner sexuell attraktion och/eller inte kinner sig intres-
serad av att ha sex.

218Gustavson, Malena & Olovsdotter Lo6v, Anna. Férindringens platser: Queera situe-
ringar av anckdotiska bevis. I Queera intersektioner: Queerseminariet vid Uppsala universitet 2008—
2010, Lonngren m.fl (red). 13-30. Uppsala: Uppsala universitet. 2011; Sjéstedt, Angelika.
”Lingtan efter ndgot som man anar, men inte vet riktigt vad det dr ens”: Att lisa obygd
queer”. Lambda Nordica 24:1, 2019:67-87.
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I efterhand vet Eva att hon sjilv men dven andra hbtq-personer vistades pa institut-
ionerna, de fanns dir trots att de inte borde ha gjort det enligt den heteronormativa
diskurs som radde. I fantasin om ett mojligt férflutet Sppnar Eva ocksa for ett ut-
forskande av vilka riktningar och begir som hade varit méjliga f6r henne om hon
stannat kvar pd institutionen och blivit tonaring dar.

Relationslivet som hopp och motstand

Charlotte beskriver hur hon i de sena tondren formulerar en bild av framtiden i tydlig
opposition mot uppfattningar om personer med normbrytande funktionalitets relat-
ionsliv, férdomar som omgivningen och i synnerhet hennes mamma, ger uttryck for:

Jag ville ha barn, det var min grg. Min mamma hade alltid sagt att jag
inte skulle f4 ndgra barn, si jag var s himla obs#inari det /.../ For
henne fanns ju liksom inte det pa kartan. Och det kan jag forsta, att
hon ville skona mig fran att ha den typen av férvintningar. (Char-
lotte)

Charlotte beskriver under intervjun hur hon upp i yngre tonaren fortfarande bir med
sig denna forestillning. Nar hennes kamrater pratar om att gifta sig och skaffa barn
svarar hon Overtygat att hon aldrig kommer att fa nagra. Charlottes mamma gor
diremot upp fantasier om hur Charlottes vuxenliv i 6vrigt kommer att te sig: “Du
maste skaffa en utbildning och en bra 16n /.../ for att kunna anstilla ett hembi-
tride”, berittar Charlotte att hennes mamma sagt, ’hur ska du annars kunna fa pa
dig klddernar”. Efter gymnasietiden pd institutionen i Stockholm ér Charlotte fast
besluten att skaffa barn och det fort.

Under intervjun ménga dr senare beskriver hon att hon ser beslutet att skaffa
barn som bade en privat och en politisk motstindshandling. Hon ville bevisa for sin
mamma att hon visst kunde leva i en relation och bli mamma sjilv, och ser samtidigt
valet att skaffa barn som ett led 1 att visa f6r personer med normféljande funktion-
alitet att personer med normbrytande funktionalitet visst 4r bade fysiskt och kinslo-
missigt kapabla till att bli forildrar.

Charlottes val att bilda familj och i barn i tidiga 20-arsaldern kan forstds
som att hon uppfyller de kulturella férvintningarna som fanns fér en ung hetero-
sexuell kvinna pa 1970-talet. Men hir inverteras dterigen den normféljande praktiken
att som heterosexuell cis-kvinna skaffar barn genom hennes position som person
med normbrytande funktionalitet. Genom att begira, hoppas pd och sedermera
kunna f6lja den hegemoniska livslinjen f6r den med normféljande funktionalitet vi-

ker Chatlotte av frin den forvintade livslinjen f6r en person med normbrytande
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funktionalitet. Hennes lingtan efter barn dr pa samma ging bade ett dterupprepande
av normen och en motstindshandling mot densamma.2!?

Charlotte lyfter under intervjun fram vinner som inspirerande exempel.
Hon sidger: ”man visste ju att andra fanns, att det var mojligt”. Berdttelser om och
exempel pd att andra klarat av att bilda familj férstir jag som riktmiérken som upp-
muntrar Chatlottes drémmar om framtiden. Genom att f6lja denna riktning trampar
hon inte bara upp en stig for sig sjilv; de upprepade forflyttningarna utgor till slut
en karta, ett méjligt livslopp £6r andra att f6lja. Precis som arbetsférmdgan och ex-
empel pd andra i samma sits som arbetade 6ppnade vigar ut frin institutioner och
in i samhaillet utanfor, si utgdr drémmar om, och realiserande av, familjebildning
och barn en sadan méjlighet. Att andra gitt denna vig tidigare gor stigen tydlig, dven
om den, som det sedan visar sig, inte kommer att vara helt litt att fardas pa.

Sara Ahmed beskriver med intryck av sociologen Zygmunt Bauman hur £6-
restillningar om och representationer av framtiden kan férstis som verktyg for att
kunna kidnna hopp 1 relation till sig sjilv och sitt liv.220 Berittelserna om lingtan efter
att skaffa barn, liksom att de facto bli férilder, utgdr ett hoppfullt motstind mot
funktionsmakstordningen positioneringar men reproducerar samtidigt en hetero-
norm. I Charlotte och hennes samtida kamraters stravan efter att bli foraldrar Ater-
finns ocksd en strivan efter att bli erkidnda som vuxna medborgare. I denna striva
ges heterosexualiteten och familjelivet en sirskild stillning, eftersom de dr centrala
for att forstas som ett vuxet subjekt i ett samhille praglat av heteronormen.

En liknande strdvan har ocksa funnits i den politiska rérelsen f6r homo-
och bisexuellas rittigheter, dir strivan efter ”Svenssonlivet” och férestillningen om
att man vill ”leva precis som andra” anvints fr att uppnd erkidnnande. I denna stré-
van dr godkidnnanden av majoritetssamhillet méjlig genom att beskriva homo- och
bisexuella personer som ndgra som bara vill leva ett “vanligt liv”’, dir det vanliga
handlar om att leva sa nira heteronormen som mdijligt.22! Hir dr det viktigt att un-
derstryka att jag inte forstar det personliga valet att skaffa barn som ett medvetet
forstirkande av heteronormen av Charlotte eller nigra av hennes generationskam-
rater utan ser det som en del i en stdrre kontext dir flera personers val som grupp
reproducerar en norm.

29 fr Selander. Familjeliv med personlig assistans, 38.
220 Ahmed, Sara. The Promise of Happiness. Duke University Press, 2010.

221Se till exempel Rydstrom, Jens. Frin fula gubbar till goda forildrar: synen pa sexualitet
och genus i lagstiftning och debatt 1944-2004. 1 I den akademiska garderoben. Olsson, A-C &.
Olsson, C (red.) 37-65 .Stockholm: Atlas, 2004.; Siverskog. Queera livslopp att leva och dldras
som lhbig-person i en heteronormatiy vérld, T7£t.
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Hopp och risk

Under det sena 1970-talet och tidiga 1980-talet skaffar bdde Lars och Chatlotte barn
och orienteras dirigenom i en annan riktning dn den som forvintas av dem som
personer med normbrytande funktionalitet. De nya stigarna som de trampar upp ir
visserligen méjliga att fardas pd, men de ar inte riskfria. De besktiver bada hur om-
givningen reagerat pa deras forildraskap i termer av férvaning och misstinkliggo-
rande. Fragor som ”Hur gick det till”” och ”Hur ska ni klara dettar”’. Nar Lars under
mitten pa 1970-talet fir sitt férsta barn tillsammans med sin fru dr den friga han
oftast far frin personer som ser honom tillsammans med barnet om det dr “hans
eget”. Ett uttalande som reproducerar den diskurs med utgingspunkt i funktions-
maktsordningen som avsexualiserar personer med normbrytande funktionalitet. Ef-
tersom Lars har en normbrytande funktionalitet kan de personer han mdoter inte
forestilla sig att han kan vara biologisk pappa till sitt barn.222 Inom den hegemoniska
diskursen dr det inte méjligt att sammanfoga subjektspositionen ”person med norm-
brytande funktionalitet” med subjektspositionen “vara forilder”. Misstron och své-
righeterna att utéva sitt forildraskap star ocksé i relation till de stéd- och servicein-
satser som finns tillgingliga. Charlotte berittar:

Vi var rddda, alla i funktionshinderrorelsen, man horde alltid berittel-
ser om att barn omhindertogs eftersom forildrarna inte fick det stéd
de behévde. (Charlotte)

Lars berittar vidare:

Lars: Andra gangen som vi skulle ha barn, i mitten pa 80-talet, da fick
vi ju trillingar och da samlade de thop oss [Lars och hans fru] och fra-
gade om vi verkligen skwu/le ta hem alla tre. Ska ni inte adoptera bort
ndgra stycken? Och det idr ju helt of6rskimt! Det gar ju inte siga till en
forilder: skilj ut ez av barnen och behill bara det.

Christine: Nie? Fy!

Lars: Det var som om katten hade fatt ungar. Da kan man ju prata om
vilken kattunge man ska behalla. Men sa gér man ju inte med barn!

Christine: Vilka var det som var delaktiga i det samtalet?

Lars: Det var personal pa neonatalavdelning och ndgon kurator och sa
en sjukskoterska som var forestandare dir.

222Jtr Selander. Familjeliv med personlig assistans.
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Vid det hir tillfillet under intervjun har jag svirt att hélla tillbaka mina reaktioner
och ger tydligt uttryck f6r bade férvining och vrede. I den situation som Lars berit-
tar om blir det smirtsamt tydligt att han och hans fru som en effekt av att forstas
som personer med normbrytande funktionalitet i funktionsmaktsordningen inte en-
bart antas vara simre limpade att ta hand om sina barn, de antas dessutom vara
mindre kidnslomassigt fista vid dem. Personalen pa sjukhuset ligger fram férslaget
att adoptera bort tva av barnen som ett rationellt val som de tycker att Lars och hans
fru ska vara f6rmogna att fatta utifran sin livssituation. Under en vilfirdsstatlig fas
dir institutionerna dr pd vig att avvecklas, men personligt stdd i hemmet inte dr fullt
utvecklat, blir bade deras barn och de sjilva ett problem som madste 16sas, snarare dn
att det dr stodformerna som ska anpassas efter deras behov. Att hoppas pd och se-
dermera fi barn gbr Lars och Charlotte sirbara.

I Charlottes och Lars berittelser dr férestillningar om framtida familjebild-
ning ett led i att kunna férestilla sig och agera i riktning mot en i hegemonisk vux-
enposition, och dirmed bérare av hopp som gor det méjligt f6r dem att forestilla
sig och ta plats i framtiden.223 Men Mojligheterna till familjebildning och f&rildra-
skap dr villkorade av det st6d som finns tillgdngligt vid en viss historisk och realpo-
litisk tidpunkt. Begiret, bade det sexuella och det till vuxenskap och familj, framstar
som ett centralt verktyg fOr att kunna vika av fran det férvintade livsloppet £6r per-
soner med normbrytande funktionalitet under 1970-talet; ut fran institutionen till det
omgivande samhillet. Hoppet ir ett verktyg f6r orientering, men att orientera sig i
linje med det hegemoniska livsloppet f6r den med normféljande funktionalitet
skapar en sdrbarhet ytterligare marginalisering. Alison Kafer problematiserar hop-
pets roll f6r den som marginaliseras i funktionsmaktsordningen. Det dr méjligt att
forestilla sig ndgot annat, skriver hon, men vigen mellan fantasi och praktik villkoras
av radande livsvillkor och férutsittningar. Kinslor av hopp i motstind mot funkt-
ionsmaktsordningen dr oméjligt att separera fran ett visst matt av fortvivlan eller
radsla.224

225 Ahmed. The Promise of Happiness, 181.

224K afer. Feminist, Queer, Crip, 46.
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Hur blev framtiden?

Lars och hans fru varken kan eller vill vilja ett av sina tre barn. De tar med sig alla
tre hem och med hjilp och stéd fran forildrar och syskon konstaterar Lars i efter-
hand att det ”gick ju bra” och att barnen klarat sig bra” bdde under uppvixten och
i vuxenlivet. Aven Charlotte gor en liknande utvirdering av hur hennes barn haft det
nir jag intervjuar henne. Hon siger: ”Visst kan jag tinka ibland att det paverkat
barnen att ha mig som mamma, men 4 andra sidan, ingen kan ju vilja sina forildrar.
Man fir ju de man far”. Charlotte reflekterar ocksa i slutet av intervjun 6ver pa vilket
sdtt vilfardsstatens utformning paverkat de relationer hon bade haft och kunnat ha
genom sitt nira 70 ar langa liv:

Pa négot vis sd har mina relationer styrts av méjligheterna, utifran vil-
ket stod jag kan fa. Jag hade inte flyttat ifrin min forsta man om jag
inte hade vetat om den dir ligenheten som fanns ledig med boende-
service och som jag fick... och jag hade inte vigat limna min andra
man om jag inte visste att jag skulle kunna fa det stéd jag behéver. Och
visst, det fanns jidttemycket att kritisera bade hemtjidnsten och kanske
framfor allt boendeservice for, men utan de méjligheterna si hade ju
inte jag kunnat leva det liv som jag har kunnat leva. Men da sdger ju en
del sd hir ”’Ja men alla dr ju beroende av den de lever med”. Ja, det blir
de ju, men det hir blir ett rent fysiskt beroende som man inte kan
hantera [pa nagot annat sitt]. (Charlotte)

Charlotte beskriver hur det faktum att hon fatt ritt till olika typer av stdd- och ser-
viceinsatser villkorat bade det hon praktiskt kunnat géra i relationer, det hon forstatt
som mdijligt och hur dynamiken mellan henne och hennes partners sett ut och ut-
vecklat sig. Charlotte understryker ocksé att beroendet av hennes olika partners dr
skilt frin ett slags allmidnminskligt beroende till den man lever med. Det faktum att
Charlotte pa grund av sin normbrytande funktionalitet 4r beroende av stéd- och
serviceinsatser i sin vardag positionerar henne i en beroendestillning till dem hon
lever med som inte enbart dr kinslomissig, utan ocksa praktisk.225

Nir intervjuerna med Lars, Charlotte och Eva genomférs dr de alla i 60-
eller 70-drsdldern. Till skillnad fran de andra intervjupersonerna kan de pa ett kon-
kret sitt utvirdera sina liv, bade i relation till personliga mél och énskningar och i
relation till valfardsstatens forindringar. Framfor allt Lars och Chatlotte dgnar sig i
sina berittelser dirfor t en slags “life review”; en berittelse om livet som ocksé
innebir en utvirdering, utifrin bdde egna dsikter och tankar och normer i det

2251 fr Malmbetg, Denise. ’Jag g6t henne bara en tjanst": betydelsen av kroppsnormativitet i
forstaelsen av kon, kroppslighet och sexualitet vid vild mot kvinnor med funktionshinder.
Tidskrift for genusvetenskap. 35:4. 2014:75-99.
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omgivande samhillet, i syfte att skapa mening.226 En livsberittelse och, i synnerhet,
datida framtidsdrommar blir i denna life review utvirderade utifrin om de varit lyck-
ade eller misslyckade. Lars, Charlotte och Eva dr alla pd grund av sin dlder och sina
erfarenheter i en position dir de kan se tillbaka pa stora delar av sina liv och utvir-
dera — och skapa mening kring — det en ging 6nskade i jimférelse med hur livet
faktiskt blev. Som en konsekvens av detta framstdr ocksa deras berittelser om de
framtider de forestillt sig som mer sammanhallna och kronologiska dn vriga inter-
vjupersoners berittelser. Framtiden som de beskriver att de drémde om har redan
blivit datid.

I de féljande vilfardsstatliga generationerna dr framtiden pa ett tydligare sitt
nagot som kanske ska komma, eller som ér pa vig att ske pa grinsen av nuet.

Marcus, Jonna, Ida och Karolina: framtidens (0)mojlig-
heter

Marcus, Jonna, Ida och Karolina befinner sig alla i en slags mellangeneration i f61-
hallande till valfardsstatens stédsystem. De vixer upp hemma under 1970- och 1980-
talen, men vistas ofta linga perioder pé sjukhus fér operationer och rehabilitering.
Den framtid de forestiller sig som tonaringar och unga vuxna under det sena 1980-
talet och tidiga 1990-talet tar form i relation till ett samhille dér stéd- och servicein-
satser med sjilvbestimmande dnnu inte dr en méjlighet. Vuxenlivet de forestiller sig
dger, som hos tidigare generationen, rum pa institutioner eller med stédinsatser
knutna enbart till hemmet.

Franvaro av forebilder
Jonna berittar om hur det omgivande samhillets mojligheter och forstaclser av
funktionalitet paverkar hur hon och hennes férildrar diskuterar hennes framtid un-
der uppvixten pa 1980-talet:

Jag idr ju £6dd 1979. Det fanns ju inte personlig assistans di och min
mamma jobbade i hemtjinsten. Med min typ av funktionsnedsittning
da sa bodde man ju pa langvirden. De kanske hade... det fanns ingen
bild av hur det skulle kunna vara méjligt. Hon ville bara att jag skulle
kunna fi ett sd bra liv som méjligt, och leva sd linge som méjligt. Det
maste ju ocksa ha varit jobbigt f6r dem att inte veta hur framtiden

226Clausen, John A. Life Reviews and Life Stories.I Methods of Life Conrse Research: Qualitative
and Quantitative Approaches, Giele, Janet Z. Glen H. Elder Jr. (red),189-212. Thousand Oaks,
CA: SAGE Publications, Inc., 1998; Arvidsson, Alf. Livet som berattelse. Studier i levnadshisto-
riska intervjuer. Lund: Studentlitteratur, 2005.
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skulle bli. Det var ju inte f6rrin jag var 13, 1993, som jag fick assistans.
Det var ju svart for dem att méla upp nigon form av framtidsbild, f6r
de kunde ju inte applicera sitt liv pa mig. (Jonna)

Jonna beskriver hir en upplevelse som hon delar med flera av intervjupersonerna
oavsett 1 vilken tid de lever, hon 4r den enda i sin familj som har en normbrytande
funktionalitet. Eftersom varken hennes forildrar eller hennes dldre syskon sjilva har
nigon normbrytande funktionalitet har de ocksa svart att jimféra sina egna héll-
punkter lings med livslinjen med de som de tinker sig att Jonna ska ha. Jonna be-
skriver bristen pd delad erfarenhet som att varken hon eller hennes férildrar kunde
maila upp niagon form av framtidsbild.

Relationen till framtiden kompliceras i Jonnas fall ocksé av att hennes norm-
brytande funktionalitet har ett progressivt forlopp ddr den gradvis blir mer och mer
normbrytande och ger henne ett 6kat behov av st6d- och serviceinsatser. Nir Jonna
ar barn vet varken hennes forildrar eller hennes likare hur linge hon kommer att
leva eller hur omfattande hennes behov av stéd- och serviceinsatser kommer att vara
nir hon dr vuxen.

Jonnas placeras i det som Kafer beskriver som en sirskild crippad tid dir
framtiden kanske inte kommer att vara en méjlighet.?27 I Jonnas berittelse om sin
barndom blir det synligt hur férestillningar om framtiden skapas i relation till omgi-
vande kulturella och personliga exempel och referenser och hur centralt det ér att
kunna kidnna igen sig i de livslopp och subjekt som finns tillgingliga for att fa plats i
den. Nir mojligheten att jaimfora sig med de 6vriga familjemedlemmarna inte finns
tillgdnglig f6r Jonna blir framtiden blank och oméjlig att forestilla sig.

Den norska forskaren Jan Grue har beskrivit bristen pd méjliga identifikat-
ioner och subjektspositioner som att stillas infér en ”’skraimmande frusen vidd /.../
terra incognita”.228 Jonna saknar hdr inte bara den ontologiska trygghet det innebir
att kunna forestilla sig en framtid, utan ockséd en ontologisk likhet med sina féréldrar
och syskon for att kunna anvinda dem som riktmirken for sitt eget liv. Jonnas ut-
gangspunkt, den kropp genom vilken hon erfar virlden, skiljer sig radikalt fran hen-
nes andra familjemedlemmars och som ett resultat av detta skiljer sig ocksd deras
férvintningar och férutsittningar dt. Jonna férvintas inte firdas lings de stigar som
hennes foérildrar och syskon gitt fére henne, dven om hon kan se dem tydligt.

227 fr Kafer. Feminist, Queer, Crip, 27Ttf.

228Grue, Jan. Jag lever ett liv som liknar ditt: en berattelse om att leva med en sarbar kropp. Stock-
holm: Weyler, 2019, s 144.
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Hinder och 6vningar
Karolina beskriver framtidsutsikterna i det vilfdrdsstatliga glappet mellan olika for-
mer av stdd- och serviceinsatser under 1980-talet mer konkret nir hon sdger:

Vet du? Nir jag skulle flytta hemifran och var i tjugoarsaldern da pra-
tade man pa allvar om att det vore bist om jag flyttade in pa ett dldre-
boende. For dir fanns det personal dygnet runt. (Karolina)

I Karolinas berittelse illustreras en betydande skillnad mellan henne och den tidigare
generationen. Istillet for att, s som Lars, Charlotte och Eva, flytta ut frin en in-
stitution till ett eget boende som ett steg i vuxenblivandet, féreslds Karolina att flytta
till en institution. P4 dldreboendet ska hon dessutom inte bo tillsammans med jamn-
ariga, utan med dldre personer som pa grund av aldrande fitt en normbrytande
funktionalitet. I det normativa livsloppet ér transitionen att flytta hemifran ett bety-
dande steg mot att bli ett vuxet subjekt och Karolina berittar vidare hur hon i tond-
ren lingtar till ett eget hem dér vuxenlivet ska botja.22? Hennes begir till ett eget hem
ir nagot som orienterar henne 1 linje med de hegemoniska férvintningarna pa unga
vuxna personer i hennes samtid, men som person med normbrytande funktionalitet
har hon inte méjlighet att f6lja med sina kamrater med normféljande funktionalitet
i riktning mot malet. Istillet f6r att komma till en plats dér livet som vuxen kan bérja,
ska hon néja sig med att bo pa en plats ddr livet forvintas sluta.

Karolinas livslopp vinder hir helt om och hon hamnar i en atervindsgrind
som liknar det som Lather beskrivit som “’stuck places”?9; platser dir man fastnar.
Hon fastnar i en tidsrymd utanfér det normativa livsloppet, mellan barndom, vux-
enhet och dldrande, utan mojlighet att ta sig darifran. Karolina beskriver hur hon
med alla medel motsitter sig omgivningens forslag. For att undvika att hamna pa
dldreboendet flyttar hon till en egen ligenhet utan ndgra stéd- och serviceinsatser.
Karolina beskriver det som att hon “inte ville ha nigot med det att gbra” efter att
kommunens socialtjanst foreslagit dldreboendet som en 16sning. Men Karolinas val
begrinsar hennes mojligheter i vardagen kraftigt; i likhet med Lars beskrivning av
livet utanfdr institutionen i kapitel tre blir hon utelimnad till familj och vinners vilja

och méjlighet att hjilpa henne. Under intervjun sammanfattar Karolina ocksa valet,

29 fr Lovgren. Villkorat vuxenskap: levd erfarenbet av intellektnellt funktionshinder, kin och dlder,
Tisdall. Failing to make the transition? Theorising the transition to adulthood' for young
disabled people.

230 ather, Patti. Critical Pedagogy and Its Complicities: A Praxis of Stuck Places. Educational
Theory 48 (8). 1998: 487—497.
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ien slags life review. I slutindan kommer det att géra att hon far fysiska forslitnings-
skador och behéver dnnu mer stdd-och serviceinsatser 1 sin vardag,.

I likhet med tidigare generationers berittelser dr det begiret till ett liv utanfér
en institution som driver Karolina, men det villkoras av hennes fysiska férutsitt-
ningar och kriver att hon &verskrider dem till ett hdgt pris. Trots detta beskriver

Karolina 4nda att hon i sena tjugoarsaldern far en stark lust att skaffa barn:

For mig sa var lingtan efter att skaffa barn starkare dn eventuella hjélp-
resurser frin sambhillet. Men jag spenderade vildigt mycket tid pa att
tinka ut hur det skulle fungera i praktiken. Det var ju vildigt noga da
att tinka ut med birsele, med barnvagn, hur kan jag byta bl6ja, hur kan
jag bada mitt barn? Hur gor jag med ett blétt barn som sprattlar? Vad
jag gjorde helt enkelt det var att kopa en storre docka som tilde vatten
och 6va. (Karolina)

Karolina fantiserar inte bara om ett tinkt liv med ett barn, hon riktar sig rent prak-
tiskt mot fantasierna genom att préva sina mojligheter i relation till ett fysiskt objekt.
Under intervju beskriver Karolina att detta dr nagot hon gér i stérsta hemlighet. Hon
menar att omgivningen skulle férsta det hon gbr som tabu, att forestilla sig en fram-

tid med barn som person med normbrytande funktionalitet.

Klibbiga levnadsvillkor

Pa gymnasiet flyttar Jonna till en av flertalet gymnasieskolor f6r personer med rorel-
schinder kallade Riksgymnasium. P4 Riksgymnasiet bor Jonna pé ett elevhem i an-
slutning till skolan. I likhet med Lars, Charlottes och Evas berittelser beskriver
Jonna elevhemmet som en plats dir hon och de andra eleverna ir kontrollerade och
papassade av personal med normféljande funktionalitet pa ett sidant omfattande
sitt att det dr svart att skapa utrymme for att kunna ha intima eller sexuella relationer.
Hon berittar under intervjun om hur hennes forsta relation med en kille paverkas
av att hon bor pa elevhemmet:

Min forsta relation, han var kompis till en annan kille som var pa ett
liger for personer med funktionsnedsittning. Han hade ingen norm-
brytande funktionalitet sjdlv utan foljde med som ledsagare. Pé ligret
var det fritt och Oppet pé ett annat sitt 4n pa elevhemmet, folk vigade
jumer. Saker man inte vagade i sin hemmiljé. Men han sa att han aldrig
skulle kunna leva s som jag gjorde da, pa elevhemmet, vi trodde ju att
det bara skulle finnas institutioner. (Jonna)

I Jonnas berittelse om sin forsta relation blir férestillningar om kontroll, frihet, moj-
lighet och oméjlighet centrala. Ligret beskrivs som en plats som eftersom den ér

utanfor institutionen ocksa ar utanfor den kontroll som rader inom denna; dar man
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ar fri att géra som man vill, ta risker och orientera sig mot relationsliv och begir. 1
Jonnas berittelse om ldgret blir, sisom hos Chatlotte och Lars, den delade erfaren-
heten av att ha normbrytande funktionalitet och den stirkande kidnslan av att vara
en i mingden bland andra tondringar det som goér det méjligt £6r henne att utforska
sin sexualitet. I det tillfilliga semi-separatistiska rum som ldgret utgor dr funktions-
maktsordningen satt ur spel, och sd dven normerna om vem som ska visa intresse
f6r vem. Den kille som Jonna triffar pd ligret visar sig vara en person med norm-
féljande funktionalitet, men i den fortsatta relationen utkristalliserar sig sa sma-
ningom de radikala skillnaderna mellan deras livsvillkor. Hur ska de kunna fortsitta
relationen om Jonna alltid maste bo p4 institution? Ar det ens méjligt?

Jonnas livsvillkor dr sd olika hennes pojkvins att han férstdr det som omdj-
ligt att ha en lingre relation med henne eftersom han aldrig skulle kunna tinka sig
attleva sd. Ahmed menar att den kulturella férstaelsen av ett objekt, en position eller
ett fenomen kan goras klibbiga genom att laddas med negativ inneb6rd.23! Nir han
trdder in i relationen med Jonna tar han ocksa risken att detta ska klibba fast vid
honom och att han sjilv ska forstds som avvikande och fi sina drémmar om en
normféljande livslinje himmade.232

Den brittiska sociologen Imogen Tyler har i sin tur beskrivit hur stigmat
som omgirdar normbrytande personer i samhillet kan férstirkas av realpolitiska och
livsvillkor som leder till marginaliserande.2® Jag forstir Jonnas berittelse som ett
exempel pa en sidan forstirkning dir hennes livsvillkor paverkar hennes egen och
andras forstdelse av henne som begirlig. Fragan vem kan leva sa» kan ocksa forstas

som: Vem vill leva med mig?

21 Ahmed, Sara. The cultural politics of emotion. Hoboken: Taylor and Francis, 2004.

232]bid. 35ff.

23Tyler, Imogen. Stigma: the machinery of inequality. London: Zed Books, 2020.
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Crippade framtidsdrommar

Ocksa Marcus berittar om hur hans tankar om framtiden tar form i det vilfardsstat-
liga glappet mellan institutionalisering och sjilvbestimmande. Han vixer upp utan
stod- och serviceinsatser i barndomshemmet under 1970- och 1980-talen, men kom-
mer liksom Jonna att bo pé ett elevhem under gymnasietiden. Under intervjun be-
skriver han hur han tidigt férestiller sig en framtid som innehéller barn och familje-
liv:

Nir jag var barn och det inte fanns personlig assistans, da visste jag ju
att jag alltid skulle beh6va ha hjilp. Nir jag bodde hemma var det ju
mina foérildrar som hjilpte mig. Jag har alltid velat ha barn och tinkte
pé det ofta — jag forestillde mig att jag skulle triffa ndgon tjej och att
hon skulle bo ute i samhillet med véra barn. Hon skulle ju bli ensam-
stdende egentligen, sa det gillde att hitta nigon som var bekvim med
det. Hon skulle bo ute i samhallet, och jag skulle bo pa nagot grupp-
boende, det var ju det som fanns dé, och s skulle vi triffas dar. Vi
skulle ju bli sirbos, fast det inte var ett ord jag visste fanns dn. (Marcus)

I arbetet med studien fungerade Marcus berittelse om hur han tinkte sig framtiden
linge som en slags urscen. Den beskriver tydligt hur kroppsliga férutsittningar, be-
fintliga vilfirdsstatliga 16sningar och drémmar och fantasier star i relation till och
formar varandra. I Marcus fantasi utmanas funktionsmaktsordningen pa samma
gang som den framtrider i all 6nskvird tydlighet. Han utgar fran de stéd- och ser-
viceinsatser som finns tillgdngliga och accepterar att livet ska levas utifrdn dessa, men
han utmanar idén om att han som en sjilvklarhet dirfor ska avstd fran relationer.
Till skillnad frdn Jonna 4r det inte fragan om huruvida nigon ska kunna begira ho-
nom och hans livsvillkor som ir i fokus. I stillet 4r det mdjligheterna att navigera
den klibbighet som hans levnadsvillkor i funktionsmaktsordningen medfér som ér
centrala — han maste hitta en tillrickligt Sppensinnad partner.

Jag forstar Marcus fantasi som nagot som bade crippar och queerar fore-
stillningar om vad vuxenlivet ska innehalla och hur en familjedynamik ska se ut.
Aven om Marcus inte sjilv uppfattar sig som queer, sa bryter hans fantasi mot fére-
stillningen om att en familj bestdr av tvd vuxna personer i en relation med barn i
samma hushall. Marcus fantasi kan dock inte sigas vara queer i bemirkelsen att han
viljer denna familjeformation eftersom han begir den, han viljer den eftersom det
ir den som kommer att vara praktiskt mojlig.

Hir dterkommer Alison Kafers idé om att en crippad fantasi som motstind
alltid star i férbund med marginaliseringen i funktionsmaktsordningen.?3* Om Mar-
cus hade samma méjligheter som samtida personer med normféljande funktionalitet

24K afer. Feminist, Queer, Crip, 46.
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hade han inte behévt formulera den normbrytande fantasin. I likhet med Lars och
Charlottes berittelser om att bilda familj som motstind kan Marcus bild av den kom-
mande framtiden férstds som att han bara genom att tinka sig denna framtid utévar
motstind mot funktionsmaktsordningen. Aven om motstindet i tanken dnnu inte
leder till ndgon praktisk férindring gér Marcus idé det mojligt f6r honom att inta en
subjektsposition fran vilken han tar det for rimligt att han ocksa ska en plats 1 fram-
tiden.

Att bli begarlig: en forutsattning for framtiden?

Av berittelserna ovan kan det framstd som att det frimst dr det omgivande sam-
hillets utformning som utgdr den storsta riskfaktorn for relationslivet i en tinkt
framtid. Jonna beskriver dock hur férestillningar om begirlighet och atravirdhet
med utgingspunkt i funktionsmaktsordningen under tonarstiden blir ndgot som hon
gradvis forstar som sitt storsta hinder f6r ett relationsliv:

Det hinde ndgot nir jag borjade pa hogstadiet, samtidigt borjade jag
att anvinda rullstol. Innan det var jag med, man fragade chans och blev
ihop och sa. Men sen pa hégstadiet blev det vildigt stor atskillnad och
dir fick jag ocksé hora det fran folk i klassen. Det var ett evigt tafsande
pa tjejer och sddir. Men det var ingen som tafsade pa g Jag kommer
ihag att det var ndgon kille som jag tyckte om som sa: ’Ja du kan ju vara
glad f6r att du sitter ned f6r d kan vi inte tafsa pa dig’. Men jag kanske
ocks ville bli tafsad pal Eller, missférsta mig ritt liksom, jag forstod
ju d4, att jag inte var sedd pa det sittet, jag var inte med i dez dar./ .../ 4
det var vildigt tydligt tidigt f6r mig, att jag inte ingick i det samman-
hanget och inte bara att jag sjilv stillde mig utanfor. Jag var inte sedd
som en riktig tjej. (Jonna)

I Jonnas berittelse dr det ndr hennes normbrytande funktionalitet blir synligare f6r
andra som hon upplever att hennes roll i utforskandet av begir férdndras. Jonna
sitter fingret pd en central faktor i att med begirets hjilp kunna forflytta sig fran
barn till vuxen i ett hegemoniskt livslopp: for att kunna gbra denna forflyttning lings
med livslinjen krivs att man forstds som ett begirligt subjekt av andra. Nar hon bor-
jar anvinda rullstol avviker hon visuellt frin normen om funktionsfullkomlighet i
funktionsmaktsordningen pa ett tydligare sitt.

Utifrdn denna visuella avvikelse forandras ocksd de andra elevernas, och i
synnerhet killarnas, agerande gentemot henne. Killen som Jonna ir intresserad av
berittar for henne att hon kan vara lugn, de kommer inte att tafsa pd henne. Denna
talakt forstar jag som en performativ utsaga som gor Jonna till ett icke-begirligt
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subjekt.235 Under intervjun ger hon Jonna uttryck f6r hur det lugn hon férvintas
kidnna infor att inte bli tafsad pa forbyts i frustration nér hon forstir att detta ér ett
resultat av att hon fOrstds som avvikande och att hon nu har hamnat utanfér den
heterosexuella begirsordningen och inte kan goéra forflyttningen fran flicka till
kvinna.?3¢ Jonna firdas inte lingre i samma riktning som de andra eftersom hon inte
lingre kan leva upp till de hegemoniska kulturella férestillningarna om vad det in-
nebir att vara tjej och dirfor frintas hon ocksd mdéjligheten att i framtiden bli till
som kvinna.237
Ida som liksom Jonna och Marcus dr f6dd under 1970-talet beskriver lik-

nande erfarenheter av att bli osynlig i tonaren. Hon vixer upp hemma och under
hela uppvixten gir hon i skolan med barn och ungdomar med normféljande funkt-
ionalitet. Hon beskriver sin ungdomstid och omgivningens syns pa hennes sexuali-
tet:

Ingen har uppmuntrat min sexualitet. Den var en ickefriga. Hade na-

gon tagit upp det hade jag kanske gjort nagot av det tidigare. Jag var

vildigt sen i starten, sd att siga. Kanske hade jag iallafall tinkt pa vad

man kan géra och hur. Jag minns det mest som om jag var i ett tillstind

av att stindigt vara olyckligt kir. (Ida)

Ida beskriver hur omgivningens tystnad paverkar hennes egen sjilvforstielse och
handlingsutrymme. Den diskursiva tystnad som produceras runt om henne resulte-
rar i att hon inte finner det méjligt att rikta sig mot nagot begir eller relationsliv
6verhuvudtaget. Hon har inga riktmirken att ta ut kursen efter och menar att det dr
detta som gor att hon blir ”vildigt sen i starten”. I Idas utsaga understryks dterigen
sexualitetens och begirets relationella natur. Det ricker inte med att man fOrstir sig
sjdlv som en sexuell varelse; fOr att sexualiteten ska bli méjlig méste den uppfattas
och erkinnas av andra. Om ingen beskrivit en som begirlig eller erkint och upp-
muntrat ett utforskande av sexualiteten dr det ocksd mycket svédrare att pa egen hand

Overtyga sig om att man kan utforska den.23

235 Ahmed. The cultural politics of emotion, 89.

230]fr Freeman, Leslie. Essence and Artifice. I V7sible: A Femmethology. Burke, Jennifer Clare
(red), 17-23. Ypsilanti: Homofactus, 2009.

27 fr Peuravaara. "Som en vanlig tjef"": forestallningar om kropp, funktionalitet och femininitet.

2381 fr Bahner. Sa ndra fir ingen ga? en studie om sexualitet, funktionshinder och personlig assistans.
1gen & /g
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Karolina beskrev hur detta avsexualiserande kunde ske aven nar hon blivit mamma:

Ja ja, jag tinker att man ses som en asexuell person, det dr méinga
ganger som jag pa fullt allvar fatt frigan "Hur gick det till, nir blev du
mamma?’ (skratt) Och man baxnar ju lika mycket varje ging. (Karo-
lina)

I likhet med Lars berittelser om att ifrdgasittas i sitt fordldraskap beskriver Karolina
att ett utestingande fran att bli ett sexuellt subjekt sker i méten med andra dven nir
hon 1 sin roll som biologisk fordlder uppenbatrligen genomgitt en sadan f6rflyttning
lings med livslinjen. Trots att det gatt flera decennier mellan Lars och Charlottes
forsta ar som forildrar och Karolinas dr férestillningen om personer med normbry-
tande funktionalitet som ndgra som varken har en sexualitet eller dr kapabla till att
bli férdldrar fortfarande hegemonisk.

I den andra generationens berittelser framstir begiret och attraktionen till
andra som mer centrala i férstielsen av framtiden 4n i den tidigare generationen. De
beskriver ocksé i hdgre grad en ridsla f6r att bli avvisade och att andra, féretrddesvis
personer med normféljande funktionalitet, ska uppfatta dem och deras livsvillkor
som obegirliga. Deras ridsla besannas ocksé i utsagor frin bade jimnariga och for-
aldrar, inte minst genom en diskursiv tystnad. Till skillnad frin den tidigare generat-
ionen upplever de inte en stirkande kollektiv identitet som kan ge verktyg for att
utmana denna tystnad. De har inte heller samma méjligheter att se férebilder i de
personer de har runt omkring sig. Avsaknaden av forebilder gbr ocksd att de upple-
ver det svérare att forestilla sig och agera ut bdde begir till och 6nskan om relationer.

I dessa berittelser framstir sjilva det sexuella eller romantiska begiret som
ett centralt verktyg for att uppna vuxenhet och ta plats 1 framtiden, men ndr det inte
erkinns eller uppmuntras blir det heller inte mojligt att anvinda det som ett verktyg
t6r framatrorelse.

Framme i framtiden: hur blir det?

Jonna, Karolina, Ida och Marcus har ocksd mdjlighet att i viss médn utvirdera den
framtid de tinkte sig som barn och tondringar i ljuset av det liv som de lever som
vuxna. Som visat i tidigare kapitel 4r LSS-reformen nagot som merparten av inter-
vjupersonerna beskriver som en radikal férindring i deras liv. For den andra gene-
rationen sammanfaller denna férindring ocksa med ett vuxenblivande. Jonna, Ka-
rolina, Ida och Marcus dr i tonaren eller i tjugodrsildern ndr L.SS-lagen blir verklighet
1994. Med den far de tillgdng till ett métt av sjilvbestimmande och kontinuitet i
vardagslivet som gor att de kan och védgar flytta hemifrin, utbilda sig och ha relat-
ioner. Marcus beskriver hur han med ritt till personlig assistans kan leva ett relat-

ionsliv som han tidigare inte trott skulle vara méjligt:
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Nir jag fick det stéd jag behdvde och det inte fanns nagra hot om att
det skulle férsvinna da bildade jag naturligtvis familj. P4 ndgot sitt
trodde jag aldrig att jag skulle leva i den hir kirnfamiljen. Men nir jag
da tinkte att jag alltid skulle fa den hir typen av stéd och kunde gora
vad jag ville. D4 gjorde jag det. (Marcus)

I Marcus berittelse dr den ontologiska trygghet som den personliga assistansen ger
en forutsittning f6r honom f6r att kunna orientera sitt liv 1 linje med den hegemo-
niska livslinjen som han drémmer om att f6lja. Han beskriver att han “naturligtvis”
skaffar barn och gifter sig utifrin en 6vertygelse att han under resten av sitt liv kom-
mer att vara berittigad till personlig assistans. Marcus frangir sina tidigare fantasier
om sirboskap och under det sena 2000-talet flyttar han thop med sin flickvin, skaffar
barn och gifter sig.

Till skillnad fran Lars och Charlotte dr denna f6rflyttning lings med en hege-
monisk livslinje inte férbunden med nédgon sirskild oro eller rddsla. Utifrdan LSS-
lagens mal om kontinuitet och trygghet f6r den enskilde och dess status som rittig-
hetslag vagar han utsitta sig for den risk som familjebildning innebir bade f6r ho-
nom sjilv, hans partner och deras gemensamma barn. Men Marcus dr, som tidigare
beskrivits, en av flera intervjupersoner som vid en omprévning av sin assistanset-
sittning hos Forsikringskassan under 2010-talet inte lingre bedéms ha ritt till per-
sonlig assistans 1 samma omfattning som tidigare. Ndr Marcus vil dr framme i fram-
tiden och har lyckats nd det han drémde om som tondring framstar hans livsvillkor
istallet plotsligt som mycket osidkra.

Karolina blir gravid i slutet av tjugoarsildern och trots hennes idoga planering
for att kunna ta hand om sitt barn pa egen hand f6rstir hon under graviditeten att
hon kommer att behéva stod- och serviceinsatser for att bide hon och hennes barn
ska fa trygga livsvillkor. Hon anséker om personlig assistans hos sin kommun och

reflekterar sd hir 6ver dess betydelse f6r sonens barndom:

Jag tror att med den assistansen som jag har fatt sa har ju Ture fatt en
friare barndom. Det 4r inte sakert att han har fitt en bittre barndom,
men den har varit friare. (Karolina)

Men friheten hon skapar f6r sin son med hjilp av personlig assistans dr inte ndgot
som hon kommer att fd behalla. Som beskrivits i tidigare kapitel far hon ocksé stora
neddragningar i sitt beslut nir hennes son ir i mellanstadiealdern. Forutsittningarna
som Marcus och Karolina tagit som en garant for sina barns trygghet fordndras ra-
dikalt under 2010-talet, vilket paverkar bade deras egna och deras barns livsvillkor.
Jonna, som under intervjuperioden studerar pa universitet parallellt med sitt

arbete, beskriver hur hennes tankar om framtiden och att ha relationer i den villkoras
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av férindringar i vilfirdsstatens stodsystem och i synnerhet av den dtstramningspo-

litik som pégér under tiden nir intervjuerna genomfors:

Framtiden 4r... Jag planerar inte f6r den pa det sittet. Det slutade jag
med for ungefir sex dr sedan... Nir jag borjade férsta att den person-
liga assistansen var hotad. Fran borjan var det inte ett aktivt val att leva
ensam, men det har kints som att de senare aren har det blivit mer och
mer aktivt. Jag gick ifrdn att tinka att det var sjdlvklart att mitt liv skulle
se ut pa ett visst satt till att ingenting ar sikert. Det kan komma att tas
ifrdin mig nirsomhelst. (Jonna)

Jonna beskriver en erfarenhet som delas av alla intervjupersoner; den omgivande
realpolitiska situationen i vilfdrdsstaten griper in i livet pd ett existentiellt plan. Pa
grund av den oro Jonna kinner i férhallande till den pagiende atstramningspolitiken
minskar hennes mojligheter att forstd framtiden som en plats hon kan vara pa och
dir hon kommer att vara begitlig f6r potentiella partners. Jonna forsitts i en crippad
osamtidig tid; samtidigt som hon fortsitter att dldras i biologisk bemirkelse gor hen-
nes livslinje halt eftersom hon inte upplever sig trygg nog att vare sig forestilla sig
eller handla i riktning mot framtiden. Detta syns ocksé pa hur Jonna talar om fram-
tiden; hon stakar sig och har svért att sitta ord pa sin upplevelse. Bade framtiden
som plats och tankar om den ligger bortom vad hon tycker sig kunna forestilla sig.

Den framtid som den andra generationen kan férestilla sig som tonédringar
och unga vuxna och den framtid de kommer att bli vuxna i dr varandras kontraster
pé flera sitt. Fran att i manga fall inte kunnat férestilla sig en framtid Gverhuvudtaget
cller en mycket avvikande sadan i jimférelse med personer med normféljande funkt-
ionalitet blir det i och med LSS-lagens inférande méjligt att orientera sig mot en
livslinje som liknar den fér personer med normfdljande funktionalitet. Men 2010-
talets atstramningspolitik férindrar detta drastiskt; den paverkar vad de kan fore-
stilla sig och vad de rent handgripligt kan géra i sin vardag,.

Jag tolkar dessa férdndringar i det vilfirdsstatliga landskapet och de konse-
kvenser de ger som nigot som desorienterar intervjupersonerna.?? Plotsligt kan de
inte lingre f6lja 6nskade riktningar och stigar som de firdas pa mot relationer, yr-
kesliv och (fortsatta) fordldraskap. Eftersom de litat pa att de skulle fd de st6d- och
serviceinsatser de behdvt har de inte heller gjort upp négra alternativa 16sningar, i
likhet med dem de trodde att de skulle behéva gora nir de var yngre. Desoriente-
ringen leder dven till att man begrinsar sig i tanken och stannar pa en stuck place”
inuet.

291 tr Ahmed. Queer phenomenology: orientations, objects, others, 132.
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I den yngsta vilfirdsstatliga generationen i materialet blir denna relation
mellan tanke, handling och realpolitik dnnu tydligare. Nu dr det Ebbas, Ellens och
Agnes tur.

Ebba, Ellen, Agnes och jag: framtiden mycket oviss

Ebba, Ellen och Agnes ir alla i tjugoarsaldern vid intervjutillfillena och tillhér den
vilfirdsstatliga generation som vuxit upp i en tid dir stdd- och serviceinsatser med
sjdlvbestimmande som bas varit en rittighet i juridisk bemarkelse. Stérre delen av
deras ungdomstid har dock priglats av atstramningspolitik. Nir jag ber dem beritta
om sina tankar om framtiden talar de ocksa, till skillnad frin tidigare generationer, i
mycket hégre grad om sina nuvarande drdmmar och tankar.

Ensambhet och digitalisering

Ebba dr uppvuxen i en mindre ort i norra Sverige och ér i 25-drsildern vid intervju-
tillfdllet. Hon beskriver hur hon genom hela uppvixten bide uppfattade sig sjilv och
sdgs av andra som annorlunda. Linge var hon osiker pd vad hennes kinsla av att
inte passa in egentligen handlade om och berittar sd hir om sin tonarstid:

Fram till tonaren si var jag nog ganska instilld pd att man skulle leva
ett heterosexuellt liv och gifta sig och skaffa barn. Men sedan i 15-16-
arsaldern s insig jag vil att den sambhilleliga férvintningen inte alls
stimde 6verens med de kinslor som jag hade. Men jag kinde jag vil
ocksd att det var nidgonting annat. /.../ P4 gymnasiet var det aldrig
nigon som uttalat sa det, det var mer att jag markte att jag hade svart
att skaffa vinner och komma in i grupper och sa. /.../ Jag var dels
vildigt... jag skimdes for det [att uppfattas som annorlunda]. Men jag
upplevde ocksd uppvixtplatsen som ganska liten sd jag sokte mig till
nitet och hade vil konversationer pa det sittet, men inte sé att jag traf-

fade nagon i verkliga livet. (Ebba)

Ebba uppfattar i tidiga tondren tydligt den hegemoniska heteronormens budskap:
det som riknas dr att leva i en heterosexuell relation. I likhet med Jonna beskriver
hon ocksé hur andra papekar att hon ir avvikande och hur detta pipekande stiller
henne utanfér en social gemenskap dir relationer kan ta form. I Ebbas fall handlar
det inte om hur hennes kropp ser ut, snarare om att hon avviker frin neurotypiska
normer i det sociala samspelet.240

240Jfr Bertilsdotter, Rosqvist Hanna, Stenning, Anna & Chown, Nick. Introduction. I Nexro-
diversity Studies: A New Criticial Paradigm. Bertilsdotter, Rosqvist, Hanna, Stenning, Anna &
Chown, Nick (red). 1-12. New York: Routledge, 2020.
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Hennes normbrytande funktionalitet orienterar Ebba mot en socialt isole-
rad plats och i férldngningen ocksa en internaliserad skam kring den egna personlig-
heten och funktionaliteten.?4! Frian denna plats har hon, i likhet med diskussionerna
ovan, svart att forestilla sig en framtid, utveckla kontakter med andra eller forestilla
sig att leva i en relation. Ebba beskriver ocksd hur den faktiska platsen, den mindre
orten dir hon vixt upp, villkorar vad hon kan tinka sig. Pa den mindre orten finns
inte ett socialt utrymme for att kunna bryta sig loss frin den sociala plats hon blivit
tilldelad. Ebba soker sig dirfor till internet for att lira kinna ungdomar fran andra
platser och kunna utforska vem hon sjilv ar.

Tidigare forskning har beskrivit internet som en arena dir man kan knyta
nya kontakter utan att ens fysiska kropp dr i fokus.242 Det dr ocksa ett verktyg dér
man med hjilp av text och bilder kan styra 6ver sin sjilvpresentation och bryta med
tidigare sociala positioner. I Ebbas fall blir det en plats ddr hon inte forstds som
avvikande. Hon kan ddrfér knyta nya kontakter och utveckla sitt sociala liv pd ett
friare sdtt.243 Efter gymnasiet flyttar Ebba till Stockholm och efter ytterligare nagra
ar fir hon en diagnos inom autismspektrumet. Hon flyttar sd smaningom in pa en
bostad med sdrskild service; en insats enligt 1SS dédr man bor i egen ligenheten men
dir personal finns tillginglio. Ebba besktiver det som att hon dntligen far ett sprak
f6r hur hon sjilv fungerar och hur hon skiljer sig fran andra nir hon far sin diagnos.
Nir hon sjilv dr medveten om det kan hon ocksa férklara f6r andra hur hon fungerar
och vad de kan férvinta sig av henne, nigot som gor det littare f6r henne att ha
relationer. Under intervjutillfillet har Ebba nyligen inlett en relation och hennes tan-
kar om framtiden rér sig frimst om hur det skulle vara att leva tillsammans med en
partner:

Jag hoppas att jag i framtiden kanske kommer flytta till en egen ligen-
het tillsammans med en partner. Men jag kommer ju att behdva stod
da ocksa, boendestdd kanske. Jag ir lite orolig f6r hur det kommer ga
eftersom jag har méinga runt mig som berittat skrickhistorier, att det
inte alls fungerar och dr massa olika manniskor som kommer hem till
en och sa. Det hir 4r ju dnda ett stille med en relativt homogen grupp
av personer som jobbar. Det dr en ganska stor oro att hon da liksom
ska behova... Att man tinker att det dr sjilvklart att hon ska hjilpa

24]fr Jackson-Perry, David, Bertilsdotter Rosqvist, Hanna, Annable Layton, Jenn & Kourti,
Marianti. Sensory Strangers: travlers in normate sensorsy worlds. I Nexrodiversity Studies: A
New Criticial Paradigm. Bertilsdotter, Rosqvist, Hanna, Stenning, Anna & Chown, Nick
(red).124-140. New York: Routledge, 2020, 132.

22ty Liliequist. Digitala forbindelser: rum, riktning och queera orienteringar.

205 fr ibid.
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mig med det eftersom vi bor thop. Men jag tycker att det dr orimligt
att stélla de kraven bara for att vi bor ihop. Det blir ju som att man bor
ihop med sin boendest6djare (skratt). (Ebba)

Ebbas berittelse synliggor dterigen hur férestillningar och drémmar om framtiden
villkoras av behovet av stdd- och serviceinsatser och oro 6ver ritten till dem. Som i
féregiende generations berittelser handlar det inte bara om att “triffa den ritta”.
Drémmarna omgirdas ocksa av en ridsla f6r att en relation kan minska Ebbas m&j-
ligheter till erkdnnande fran den vilfirdsstatliga byrdkratin. I Ebbas berittelse syn-
ligg6rs ocksd en skillnad mellan de olika stéden enligt LSS.

I den bostad med sirskild service didr Ebba bor kan inte hennes partner bo.
Om hon vill bo tillsammans med nigon maste hon flytta fran sin ligenhet pd boen-
det och fran en stéd- och serviceform som hon trivs med och tycker fungerar bra
for henne.2# Drommen om framtiden villkoras darfor ocksd av ridslan for en livs-
situation didr Ebbas partner forvintas ta ansvar f6r hennes behov av stdd- och ser-
viceinsatser. En sidan situation foérindrar ocksd, som Ebba ger uttryck for, relat-
ionen mellan de olika parterna i relationen.

Ellen ir jimngammal med Ebba och har vuxit upp i en stad i sédra Sverige
dir hon fortfarande bor vid intervjutillfillet. Hon beskriver i likhet med Ebba mob-
bing under skoltiden som skapat bide en utsatthet och ensamt och en forestillning

om att framtiden och relationer inte ’inte var for henne”:

Sd niir alla andra skaffade pojkvinner och flickvinner sa gjorde jag ju
inte det. Jag var ju fortfarande inte 6ppen med min sexualitet da, jag
var fortfarande i garderoben och det var inget som jag kinde att jag
vigade gd ut med. Det pratades heller aldrig om att jag skulle ha en
partner eller ha ett sexliv eller ha en familj. (Ellen)

I likhet med Ida och Karolina i den tidigare generationen menar Ellen att hon inte
hade nagra férvintningar pa att hon skulle ta plats i framtiden som en person som
levde i relationer. Under intervjun kopplar Ellen bristen pd férvintningar bade till
den tystnad som ridde omkring hennes sexualitet och till den mobbning hon utsattes
for pa grund av sin normbrytande funktionalitet. Hon menar att resultatet av mobb-
ningen blivit en bristande sjilvkinsla som hindrat henne att inleda relationer och

genom det f6rflytta sig lings med livsloppet, fran barn till ungdom och vuxen.

24 tr Altermark. After Inclusion : Intellectnal Disability as Biopolitics.
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Flytta hem, igen

Agnes dr med sina 21 dr vid intervjutillfillet yngst bland intervjupersonerna och som
tidigare beskrivits mitt i en krivande 6verklagandeprocess om ritten till kommunal
personlig assistans enligt LSS. Hon beskriver sina tankar om framtiden:

Jag har inte tinkt pa de sakerna [framtiden, relationer, barn]| egentligen,
eftersom mitt stdd drogs ner. Jag lever med mina forildrar igen pa
heltid och de maste hjilpa mig med allting. Jag var precis pd vig att
flytta hemifran och leva ett vuxenliv och nu ir jag ett barn igen. Det
har verkligen inte kints djligt att tinka pa relationer. (Agnes)

I Agnes berittelse skapar atstramningspolitiken och dess konsekvenser dnnu en dter-
vindsgrind i férhallande till det normativa livsloppet. I likhet med Karolinas berit-
telse gor Agnes livslopp halt vid den punkt dir vuxenlivet ska botja; hon fastnar i en
’stuck place” — i beroendestillning till sina férdldrar, men ocksa rent fysiskt i férild-
rahemmet.245 Overgingen till vuxenlivet som Agnes avser att gora nir hon flyttar
hemifrdn och skaffar jobb framstar i det rddande realpolitiska landskapet som risk-
fyllt.246

Hir blir den vilfirdsstatliga byrdkratins beslut och dess konsekvenser ett
verktyg som forstirker forstdelsen av personer med normbrytande funktionalitet
som infantiliserade subjekt. Den férsitter Agnes i en situation dir hon aterigen dr
beroende av sina férildrars omsorg och stéd som ett barn. Agnes berittelse har
manga likheter med Karolinas; precis som med Karolina dr det nir Agnes ska ta
klivit ut i vuxenlivet som bristen pa stdd- och serviceinsatser riktar henne mot en
annan subjektsposition dn den unga vuxnas, som hon hoppats. Dir Karolina fo1-
vintas néja sig med att g frin barndom till dlderdom férvintas Agnes néja sig med
att vinda tillbaka till barndomen.24” Hon sdger sa hir om hur det formar hennes

tankar:

Man kinner sig ju lurad. Det hade varit bittre om de [sambhillet] hade
varit drliga fran borjan. Du har inte samma méjligheter. D4 hade man
ju hunnit ta in den tanken och tinka: vad ska man bést gbra av sitt liv?
Nu blir det ju inte sd utan det blir ju mer att jag har baft mojligheter
och nu sd har jag inte det lingre. Livet kinns vildigt kort. (Agnes)

28] fr Lather. Critical Pedagogy and Its Complicities: A Praxis of Stuck Places.

246] fr Tisdall. Failing to make the transition? Theorising the transition to adulthood' for
young disabled people.

207 fr ibid.
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Agnes menade under intervjun att hon under hela sin uppvixt métt en diskurs dér
det var sjilvklart f6r henne att ha samma mdjligheter som andra; att hon sjilvklart
skulle utbilda sig, flytta hemifrdn, arbeta och ha ett socialt liv med féreningsuppdrag
och kompisar. En diskurs som ocksa producerade en viss typ av dtdmmar och moj-
liga subjektspositioner. Diskursen gjorde att Agnes sag framfor sig hur hennes rikt-
ningar och livslinjer skulle vara desamma som hennes jimnérigas. De skulle innehélla
jobb, relationer och ett eget boende. Men de drémmar och férhoppningar som pre-
senterades som rimliga i dessa diskurser underkidndes som orimliga i de reella beslu-
ten som Agnes fick frin den vilfirdsstatliga byrdkratin.

Agnes beskriver i citatet att hon upplever sig lurad, nir hon ska ta klivet ut i
vuxenlivet finns férutsittningarna for det inte ddr och hennes jimnariga firdas vi-
dare lings en livslinje som hon inte har tillgdng till. Om samhillet istillet hade varit
arligt om det Agnes uppfattar som dess budskap — att hon inte har ritt till samma
livsvillkor som andra — skulle hon istillet ha kunnat staka ut en annan livslinje och
inte férvintat sig att folja med sina jimndriga kamrater med normféljande funktion-
alitet.

I Ebbas, Ellens och Agnes berittelser konstrueras framtiden i tit sammanflat-
ning mellan den hegemoniska diskursen om personer med normbrytande funktion-
alitet som avvikande, den egna sjilvbilden och vilfirdsstatens forutsittningar. Till
skillnad fran de tidigare generationernas kollektiva identitet beskriver de yngre inter-
vjupersonerna en storre kinsla av ensamhet. De dr ensamma som unga vuxna med
normbrytande funktionalitet, de dr ensamma i relationslivet och de gérs ensamma
genom att vara beroende av en férinderlig vilfardsstat dir familjebildning och relat-
ionsliv aterigen blivit riskabelt och farligt.
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Den plotsliga tryggheten

Jag kan sjilv sdgas ingd i den yngre vilfirdsstatliga generationen tillsammans med
Ellen, Ebba och Agnes, men i motsatts till dem upplever jag under tiden for faltar-
betet ingen ridsla f6r att mina stéd- och serviceinsatser kan férindras av att jag in-
leder en relation med ndgon. I det autoetnografiska materialet diskuterar jag skillna-

derna mellan denna och tidigare erfarenheter:

F ska komma hit ikvill. Det dr dumt egentligen f6r hon dr f6rkyld. Jag
skiter i det nu f6r jag vill sd girna triffa henne. Igar hade jag nerver f6r
detta, ska jag verkligen gbra det hir igen? Hur kommer det ga, kommer
det att kosta mer dn det smakar? Men nu tinker jag att jag maste gora
det. Om jag ska leva mitt liv i den hir bubblan i tre dr till si ska det
vara virt det. Jag tdnker att det 4r i kontinuiteten ndgonting hinder,
igen. Jag ér inte ridd for det hir, inte nervos for att bjuda in nigon i
ett hoplappat liv av for lite assistanstid. Jag vet att vi kan gd in i det hir
som tva sjdlvstindiga nyfikna personer, jag dr inte i underldge. Det ger
kontinuiteten mig. Grinser kring min egna (sic) person.
(Autoetnografisk anteckning, november 2017)

I utsagan ovan ger jag uttryck f6r nagot som Ebba, Ellen och Agnes under beskriver
att de saknar; jag har kontinuitet och trygghet nog att slippa in ndgon i mitt liv. Det
handlar bade om att jag, i motsats till Agnes, kan styra sjilvstindigt 6ver intima saker
i vardagslivet, sisom personlig hygien och paklidning, men ocksa om andra prak-
tiska saker. Jag har assistans nog att kunna stida mitt hem och laga mat att bjuda pa.

Pa ett existentiellt plan paverkar kinslan av kontinuitet mig pa ett sadant sitt
att jag anser det mojligt att utsdtta mig for risken att bli avvisad, eftersom en inledd
relation inte behéver betyda att personen férvintas bli min personliga assistent.
Kontinuiteten tar inte ifrdn mig sarbarheten som relationer med andra innebdr, men
den ger mig mojligheten att fokusera pa enbart denna sarbarhet, och inte vad relat-
ionen kommer att innebdra for mitt behov av st6d- och serviceinsatser. Kontinuite-
ten och den ontologiska tryggheten den ger far mig att vaga ta risken. Men i citatet
ovan sitter jag ocksid denna mojlighet i relation till att jag vet att tryggheten kan
upphora; den idr tidsbestimd till de fyra dren som min doktorandtjanst forvintas
vara. Att tryggheten dr tidsbestdimd gér mig ocksa mer villig att inleda relationen, jag
vill ta igen saker som jag upplevt att jag tidigare gitt miste om.

Kinslan av kontinuitet paverkar ocksd min upplevelse av tid och alder. Under

sommaren 2018 skriver jag i de autoetnografiska anteckningarna:
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Hon kér som en biltjuv. Det blianker i hennes 6gon nir hon tittar pa
mig. Nyper henne i kinden ndr hon slippt av mig pa parkering vid
mina forildrars hyreshus, hon skrattar, lutar sig in mot mig. Biter mig
retsamt i Gverldppen nir hon kysser mig. Jag tinker att jag lever livet
baklinges nufértiden. Gor tonarssaker som att kyssas pa parkeringar i
30-arsaldern.

(Autoetnografisk anteckning sommaren, 2018)

Det ldnga beslutet om personlig assistans frain Umed kommun utgdr den ontologiska
trygghet som gbr det méjligt f6r mig att ta de risker som dr férbundna med relat-
ionslivet, men jag upplever ocksd att den férsdtter mig i en slags osamtidighet. 1
trettiodrsildern har jag méjlighet och mod att utsdtta mig for risker som jag sjilv —
utifrdn en normativ forstaelse av livsloppet — associerar med transitionen frin ung-
dom tll vuxenhet, men som jag sjilv under denna tidsperiod inte vdgade eller
kunde.2%8 Kontinuiteteten gor att jag flyttar min egen horisont f6r vad som dr moijligt.

Framtiden, en plats att kimpa for
Intervjupersonernas uppfattningar om och moéijligheter i framtiden 4r titt samman-
bundna med den f6r tillfillet ridande socialpolitiken och dess effekter pa vilfdrds-
statens stodsystem. Nir jag ber intervjupersonerna beskriva hur de tinkte sig fram-
tiden nir de var yngre dterkommer de alla till vélfirdsstaten som styrningsmekanism
dven ndr jag stiller frigor som vid férsta anblicken inte behéver ha med den att gbra
siasom: Ville du ha barn nir du var yngre? eller Kan du beridtta om hur du tinkte dig
att ditt relationsliv skulle komma att bli nir du var tondring? Berittelserna synliggor
den tita relationen mellan vilfirdsstatens stddsystem, praktiska livsvillkor och exi-
stentiella och kdnslomissiga méjligheter till drémmar och fantasier. Intervjuperso-
nerna visar i det sitt de framstiller sina tankar om begir och relationer att de sjilva
ir medvetna om de val de gor dr titt f6rbundna med de realpolitiska och juridiska
beslut genom vilka vilfirdsstatens stdd formas. 249

I intervjumaterialet dr férestillningar om framtiden titt férbundna med f6-
restillningar om ett vuxenskap dir begir, familjeliv och relationer 4r centrala. Detta
fokus kan till viss grad sdgas bero pa studiens syfte att undersoka just detta, men det
speglar ocksd en hegemonisk diskurs om vuxenhet dir sexualiteten och att vara ett

248 fr Jonsson. ”Det slipar efter i mig”: Osamtidigt aldrande i Kerstin Thorvalls forfattar-
skap, 20ff.

29 tr Norberg. Life in the hands of welfare bureancracy: the impact of austerity on disabled people in

Sweden.
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sexuellt subjekt férstds som centralt.2’ Men denna férstdelse av vad som skapar ett
vuxet subjekt tal att problematiseras: man dr vuxen dven om man inte vill eller kan
uttrycka sexuella och/eller romantiska begir.2>! Men den beh6ver ocksa stillas i re-
lation till den i funktionsmaktsordningen centrala diskursen om personer med norm-
brytande funktionalitet som infantiliserade subjekt som omgivningen ska skydda,
inte minst i termer av sexualitet.252 Inom denna diskurs blir det, som materialet visar,
ett motstand 1 drémmar och handling stricka sig mot den normativa sexualiteten.

I analysen av materialet blir det dven tydligt att dessa forflyttningar sillan dr
riskfria och ibland inte ens forstis som mojliga. Med bristande stéd- och servicein-
satser har personer med normbrytande funktionalitet inte méjlighet att agera i linje
med eller orientera sig mot vuxenheten; de riskerar att bli kvar pa troskeln till vux-
enlivet i bdde existentiell och materiell bemirkelse. Flera av intervjupersonerna ham-
nade i vad som kan kallas ”’stuck places”; de upplevde att de just da de skulle ta ett
steg mot vuxenhet tvingades kliva tillbaka och ater positioneras som barn.

Framtiden framstir som en plats som intervjupersonerna och jag sjilv stin-
digt méste kimpa for att na. Kampen handlar delvis om att fi tillgdng till ett matt av
stéd- och serviceinsatser som gor det méjligt £6r oss att handla i riktning mot fram-
tiden, men ocksi om att medvetet kimpa mot stigmatiserande fOrestillningar
sprungna ur funktionsmaktsordningen som forstir oss som ndgra som inte ska ta
plats i framtiden Gverhuvudtaget. Eftersom de omgivande forestillningarna ocksa
péaverkar vér sjilvbild och sjilvfdrstielse pagir ocksa kampen inom oss. Till hoga
fysiska och psykiska pris gor vi motstind mot avsexualiserande och stigmatiserande
diskurser. I materialet blir det tydligt hur osdkra livsvillkor och stigmatiserande for-
stdelser av normbrytande funktionalitet bromsar oss i var rorelse framat.

Men vilfirdsstaten som orienteringsmekanism kan ocksd vara en birare och
moéjliggérare av det hopp som i ahmedsk mening gér det mojligt att inte bara fore-
stilla sig, utan dven ta f6r rimligt och handla i riktning mot framtiden. Detta sker nir
den erbjuder och ger stéd och service som méjligedr sjalvbestimmande och livsvill-

kor i linje med de som finns tillgdngliga f6r den med normféljande funktionalitet.

250 Jfr Barron. Genus och funktionshinder.; Lovegren. VVillkorat vuxenskap: levd erfarenbet av intellek-
tuellt funktionshinder, kin och dlder, Peuravaara. "Som en vanlig tjef"": forestallningar om kropp, funkt-
tonalitet och femininitet.

21 fr Lovgren. Villkorat vuxenskap: levd erfarenbet av intellektuellt funktionshinder, kin och dlder,
142; 176.

252 Ifr Bahner. Sa ndra far ingen ga? en studie om sexunalitet, funktionshinder och personlig assistans.;

Kulick Don, Rydsttom Jens. Loneliness and its Opposite: Sex, Disability, and the Ethics of Engage-
ment. Durham: Duke University Press; 2015.
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Analysen av materialet visar att med tillrickliga och sikra st6d- och serviceinsatser
riktar vi oss mot begiret, mot relationer, familjeliv och barn.

I intervjupersonernas berittelser, i synnerhet hos de yngre, finns flera ex-
empel pa hur de olika diskurser som omgirdar personer med normbrytande funkt-
ionalitet i funktionsmaktsordningen flyttar in i den egna sjilvbilden. Fiona Kumari
Campbell har betonat att ett internaliserande av funktionsmaktsordningen ir ett
symptom pd fortrycket, inte dess orsak.2’3 Hos nagra av den andra generation och
hos den yngsta generationens utsagor ir denna internalisering tydlig om 4n inte en-
hetlig eller likartad. Pa grund av tidigare erfarenheter, nuvarande livsvillkor eller £6-
restillningar om framtiden som ndgot dnnu simre dn nuet tycker de sig inte kunna
forestilla sig eller agera mot ett liv med relationer och stabila partners. Anda finns
Oppningar och utrymmen f6r ifrdgasittande. ”Jag kommer ju sldss”, sidger Ellen och
ger dirmed prov pa méjligheten till diskursiv konflikt.

23Campbell. Contours of ableism: the production of disability and abledness, 16£f.

129



130



KAPITEL 5: MOTEN MED
VALFARDSSTATEN

En grindvakt kan neka tilltride
Ett sviard kan brinna mot halsen
Kan dnda kallas dngel.?>*

I kapitel tre beskrevs vilfirdsstaten som en orienteringsmekanism som har méjlighet
att fordela ett skiftande mitt av trygghet och handlingsutrymme i en enskild persons
vardag. For personer med normbrytande funktionalitet som har behov av stéd- och
serviceinsatser tar denna férdelning sin borjan i en skriftlig ansékan. I och med an-
sokan sitts en process iging som ocksd inkluderar ett fysiskt mote mellan foretra-
dare for den valfirdsstatliga byrakratin och den som ansoker om stod- och service-
insatser. I det hir kapitlet diskuteras intervjupersonernas och mina egna upplevelser
av sidana méten med utgingspunkt i att underséka de diskurser som bade formar
moétet och skapas i det och vilka subjektspositioner som blir ddrigenom blir méjliga.
Forst presenterar jag en Sverblick 6ver de stéd- och serviceinsatser som intervijuper-
sonerna och jag sjilv anvinder och/eller behéver.

Stod- och serviceformer vid studiens genomforande

Intervjupersonerna och jag sjilva anvinde oss av stdd- och serviceinsatser till per-
soner med normbrytande funktionalitet tillgdngliga bade enligt lagen om sdrskilt stéd
och service till vissa funktionshindrade (LSS)?5> och socialtjdnstlagen (SoL)256. Mel-
lan de bdda lagarna finns betydande skillnader vad giller insatsernas syften och hur
de utfors i praktiken. Den frimsta skillnaden finns i insatsernas mal. LSS ir, som

tidigare beskrivits, en rittighetslag med syfte att ge den enskilda personen full

24Mick, Nino. Tjugofemtusen kilometer nervtradar. Stockholm: Norstedts, 2018, 5.

255SFS 1993:387. Lag om stid och service till vissa funktionshindrade . https:/ /www.tiksda-
gen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/lag-1993387-om-stod-
och-service-till-vissa_sfs-1993-387 (Himtad 2022-03-31).

256SES 2001:45. Socialijinstlag. https:/ /www.tiksdagen.se/sv/dokument-lagar/doku-

ment/svensk-forfattningssamling/socialtjanstlag-2001453_sfs-2001-453 (Himtad 2022-03-
31)
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delaktighet i samhillslivet”,2>” medan insatser enligt SoL. inte har denna ambition
utan endast ska sikerstélla ”skiliga livsvillkor”.2%8 En annan betydande skillnad mel-
lan de olika lagarna dr att insatser enligt LSS helt bekostas av stat eller kommun,
medan st6d enligt SoL. delvis bekostas med en egenavgift. Egenavgiften kan skilja
sig markant beroende pd hur omfattande stédet dr, i vilken kommun den som an-

vander stodet bor och vilken inkomst hen hat.

Stod enligt LSS
For att vara berdttigad till stéd enligt LSS ska man férst bedémas tillhéra en av lagens
tre personkretsar. De bendimns som:

1: utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstind /.../. 2:
betydande och bestdende begavningsmissigt funktionshinder efter
hjirnskada i vuxen dlder féranledd av yttre vald eller kroppslig sjuk-
dom /.../. 3: andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder
som uppenbart inte beror pa normalt dldrande, om de dr stora och
férorsakar betydande svarigheter i den dagliga livsféringen och dir-
med ett omfattande behov av stod eller service.?>

Den som beddms tillhéra ndgon av personkretsarna kan anséka om stdd enligt LSS
pé bade statlig och kommunal niva. Statligt stéd enligt LSS ges genom personlig
assistans i form av assistansersittning frin Forsikringskassan. For att vara berittigad
till statlig assistansersittning maste en persons behov av stéd- och serviceinsatser
med det som kallas ”grundliggande behov’260 vara mer dn 20 timmar per vecka. Om
man berdknas uppna dessa timmar bedéms dérefter behovet av personlig assistans
for ”6vriga behov”. Personlig assistans pa kommunal niva kan ges till den som inte

257 Enligt 1 kap. 5 § Lag om stid och service till vissa funktionshindrade. Sveriges Riksdag,.
https:/ /www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling /lag-
1993387-om-stod-och-service-till-vissa_sfs-1993-387 (Himtad 2022-03-31).

258 Enligt 4 kap 4 § Socialyjinstlag. Sveriges Riksdag. https://www.riksdagen.se/sv/doku-
ment-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/socialtjanstlag-2001453_sfs-2001-453
(Hiimtad 2022-03-31)

29Enligt 1 § Lag om st6d och service till vissa funktionshindrade. Sveriges Riksdag.
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling /lag-
1993387-om-stod-och-service-till-vissa_sfs-1993-387 (Himtad 2022-03-31).

200Enligt 9a § Lag om stdd och service till vissa funktionshindrade. Sveriges Riksdag,.
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling /lag-
1993387-om-stod-och-service-till-vissa_sfs-1993-387 (Himtad 2022-03-31).
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bedéms komma upp i 20 timmar i grundliggande behov, men dndé ir i behov av
personlig assistans.

I studien férekommer tvd ytterligare LSS-insatser pd kommunal niva: led-
sagning och bostad med sirskild service. Ledsagning dr en stéd- och serviceinsats
dir den som behover hjilp med forflyttning och orientering i olika miljéer far detta
av en person som ledsagar till, frin och under olika typer av aktiviteter. Insatsen
bostad med sirskild service ger ritt till boende i en egen ligenhet med méjlighet att
fa stod 1 vardagen fran en grupp av anstillda. I insatsen bostad med sirskild service
kan den som anvinder sig av stodet inte sjilv vilja vem som ska utféra det, vilket
skiljer sig fran insatserna personlig assistans och ledsagning, dir den som ar beritti-

gad till stédet sjilv kan vilja vem som utfor det.

Stod enligt SoL.

Den som inte bedéms tillhéra nagon av personkretsarna 1 LSS kan anséka om stod
enligt socialtjanstlagen (Sol). Genom SoL kan en person fa ritt till insatserna boen-
destod, hemtjidnst och ledsagning. Ofta kombineras flera olika stédformer for att
tillgodose en persons behov, till exempel genom hemtjinst i hemmet och ledsagning
utanfér hemmet. I materialet beskriver intervjupersonerna sina erfarenheter av att
anvinda alla tre stédformerna. Boendestéd dr en stddform som endast kan ges i
hemmet dir en person med behov av stdd- och serviceinsatser ges stottning i att
utfora vardagsgéromdl och att planera och strukturera dessa. Boendestédjaren dr
inte den som utfor sysslorna, utan finns till hands som stéd genom de olika momen-
ten. Genom hemtjinst ges hjilp med bade integritetskdnsliga behov sdsom personlig
hygien och paklidning och andra praktiska behov, sdésom inkép av mat och stidning
ihemmet. Ledsagning enligt SoL. innefattar samma typ av stéd som ledsagning enligt
LSS och kan enbart ges utanfér hemmet.

Vid ansékningstillfillet 4r det upp till den som anséker om stéd- och set-
viceinsatser att beskriva omfattningen av sitt behov samt att styrka detta med ldkar-
intyg eller andra relevanta intyg. Den som far ett beslut som hen inte dr n6jd med
kan 6verklaga i férvaltningsritten, direfter vidare 1 kammarritten och slutligen i

hégsta forvaltningsdomstolen.
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Ojamlika moten

I den svenska vilfirdsstatens stodsystem dr ritten till olika typer av stéd nagot som
fas genom man erkinns som berittigad till dem.26! Ofta sker detta erkdnnande nir
att man tritt in i en ny social position i férhéllande till en normativ livslinje. En siddan
position kan till exempel vara att man blivit férdlder eller pensiondr. I dessa exempel
behéver den enskilde medborgaren inte bevisa sitt behov av stdd genom att redo-
gora f6r hur hens vardag ser ut, det dr istéllet forflyttningen frin en del av livsloppet
till en annan som gor att man erkdnns som berittigad. Nir det giller valfirdsstatens
stod- och serviceinsatser till personer med normbrytande funktionalitet enligt LSS
och SoL handlar erkdnnande istillet om ett uppvisande och bedémande av vardags-
livet.

Till skillnad fran de stéd som ges nidr man trider in i en viss social position,
bygger detta erkinnande pa att den enskilde medborgarens behov bedéms som rim-
liga utifrin de bedémningsgrunder som rdder vid tidpunkten fér ansékan. Tidigare
forskning har beskrivit métet mellan en person med normbrytande funktionalitet
och en handliggare hos Forsikringskassan eller kommunen som nagot som sker i
ett rum som bade skapas av och skapar olika typer av diskurser genom byréikratiska
regelverk, lagar, praxis och politiska beslut.262 Det kan gilla en medicinsk diskurs om
vilka kroppsliga eller psykiska tillstind som berittigar till ett visst st6d, politiska och
byréikratiska diskurser om hur vilfirdsstatens ekonomiska resurser ska férdelas eller
diskurser om hur vardagslivets olika delar ska organiseras och utféras. I sidana mo-
ten finns dven en maktrelation mellan den enskilde medborgaren och den kommu-
nala eller statliga tjinstepersonen. For handliggaren dr motet en arbetsuppgift, men
fér den som ansdker om st6d- och serviceinsatser paverkar utfallet av métet hela
livsforingen. 263

En av intervjupersonerna som reflekterat 6ver denna maktrelation dr Leon.
Han var i 35-drsédldern vid intervjutillfillet och bodde ensam i en ligenhet i Stock-
holmsomradet. Leon beskriver sig sjilv som autist och efter en utbrindhet f6r nigra
ar sedan har han tappat sitt verbala sprak och kommunicerar med teckensprik eller

i skrift. Han lever ocksa med flera olika fysiska normbrott som begrinsar honom i

201]fr Norberg. Life in the hands of welfare bureancracy: the impact of austerity on disabled people in
Sweden.; Hallstrdm. Sarbarbetskedjan: En feministisk studie av bur utforsikring forkroppsligas nar val-
Jarden brister.

202]fr Hultman. Live life! Young peoples’ Excperience of Living with Personal Assistance and Social
Workers' Experiences of Handling LSS Assessments from a Child Perspective.

203]fr Norberg. Life in the hands of welfare bureancracy: the impact of austerity on disabled people in

Sweden; Altermark. Avslagsmaskinen: byrikrati och avhumanisering i svensk sjukforsikring.
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vardagen, sdsom kronisk smirta och svarigheter att r6ra sig. Under tiden som inter-
vjun genomférs utreds Leon f6r diagnosen ME (Myalgisk encefalomyelit), en auto-
immun sjukdom som kraftigt begridnsar en persons ork och kognitiva och fysiska
férmiégor. Sjukdomens kinnetecken dr ocksa att den sjukes tillstind foérsdmras av all
form av fysisk eller mental anstringning.26+

Leon lever under intervjuperioden med ett beslut om hemtjinst som han me-
nar pa inget sitt motsvarar hans behov. Som en konsekvens av detta dr han sing-
bunden och kan inte limna sitt hem eller sjilvstindigt utféra nigra aktiviteter i var-
dagen. Han beskriver ansékningsprocessen som att han inte har fatt gehor f6r sina
behov i méten med socialtjdnsthandliggaren i den kommun dér han bor:

Nej. De lyssnar inte, de saknar forstielse f6r mig och min situation.
Deras fraimsta mal dr att spara pengar pd att slippa hjilpa mig. De ser
mig som en besvirlig utgift, inte som en medmanniska. Jag har inte
ritt till att leva ett gott liv som alla andra. De ger mig en 16jligt lag
levnadsstandard och dalig livskvalitet och kallar det “’skilig levnads-

295

niva” oavsett vad de har bestimt. Jag och mitt personliga ombud samt
vissa boendestéd som jag har haft har tjatat pd dem i minga ar om vad
jag behovde innan jag gick in i viggen och blev icke-verbal, men det dr
16nl6st. (Leon)

I Leons beskrivning av sin situation beskrivs ”de”, det vill sdga kommunens hand-
liggare, som nigra som saknar forstielse, men som ocksd medvetet skulle kunna
halla tillbaka stédet. Han besktiver kommunenens beslut som dominerat av en dis-
kurs om kostnader ddr han positioneras som en utgift istillet f6r som medminniska.
I Leons meningsskapande anvinds jimforelser med personer med normfdljande
funktionalitet for att synliggdra skillnader som han beskriver som orittvisa. Tonen
ar mycket kritisk, udden dr riktad bade mot socialhandliggarens forstdelse f6r hans
situation och mot socialtjnstlagens formulering om “skilig levnadsniva”, som han
menar bara ir ord och inte sikerstills i praktiken.

Aven Mia beskriver liknande kinslor och tankar som Leon. Efter att hon
fatt jobb pd en annan ort och pabdrjat en flytt dit har hon varit i dterkommande
ans6knings- och 6verklagandeprocesser om sin ritt till ledsagarservice enligt LSS
och hemtjinst enligt SoL.. I den kommun dit Mia flyttat anser socialtjinsten att hon
inte har ndgon ritt till stdd enligt LSS &verhuvudtaget, trots att hon 1 flera dr haft
oférindrade beslut om ledsagning enligt LSS i den kommun hon flyttat fran. I Mias
berittelse framkommer en betydande skillnad mellan st6d pa statlig och kommunal

niva som diskuteras av samtliga intervjupersoner: den som anséker om stdd- och

204Diagnoskod: 8E49. World Health Organization ICD-11: International classification of diseases.
2019. https:/ /icd.who.int/. (Himtad 2022-03-31).
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serviceinsatser enligt LSS pa kommunal niva riskerar att fa helt skilda beslut bero-
ende pé var i landet hen bor.265 Utan st6d enligt LSS kan Mia inte genomféra flytten
helt. Hon pendlar dirfér mellan de olika kommunerna och fortsitter att vara skriven
i den kommun dir hon har ritt till ledsagning enligt LSS. Under intervjun beskriver
hon det hon uppfattar som en aterkommande kinsla i méten med kommunala hand-

liggare:

Man méter en otrolig maktfullkomlighet. Det spelar ingen roll att ditt
liv dr helt sonderslaget. Det dr det ingen som bryr sig om. (Mia)

Bédde Leon och Mia beskriver upplevelser av att varken den enskilda handldggaren
cller den vilfardsstatliga struktur dir besluten fattas bryr sig om att sikerstilla att
deras liv 4r méjliga att leva med de insatser som de fatt. Leon kopplar ocksa konse-
kvenserna av bristande stéd- och serviceinsatser till férsdmringar i hans fysiska och
psykiska hilsa pa ett liknande sdtt som Karolina i tidigare kapitel.

Positionsmakt och distans
Mias och Leon beskriver en distanserad hallning hos de handldggare de mott. Hir
framstir det som att handldggarna saknar, eller inte ger uttryck for, en forstielse av
att det i slutdndan 4r en annan persons livsvillkor som formas av de beslut de fattar.
Hultman och Altermark menar i sin forskning att en distanserad hallning hos hand-
liggarna dr ndgot som bade skapas av och uppritthiller en diskurs om byrikratisk
professionalism. I denna diskurs uppmanas enskilda handldggare att odla en distans
till de personer de méter, som en del av att vara professionell 1 sin yrkesroll. Men
distansen gor det ocksa ldttare att rittfardiga beslut som fir omfattande negativa
konsekvenser f6r andra och som de inte skulle acceptera f6r egen rikning.266
Samtliga intervjupersoner beskriver en maktrelation ddr handliggaren i sin
roll som tjdnsteperson blir bade en grindvakt f6r erkdnnandet och en symbol £6r de
juridiska och byrakratiska bestimmelser som f6r tillfallet reglerar tillgdngen till stod-
och serviceinsatser. De uppfattar de enskilda handldggarna som verktyg i

205]fr Norberg. Life in the hands of welfare bureancracy: the impact of austerity on disabled people in
Sweden; Lewin, Barbro. Making the Law Invisible: How Bureaucratic Resistance Makes Sup-
port Inaccessible. 1 Accessibility Denied. Understanding Inaccessibility and Everyday Resistance to In-
clusion for Persons with Disabilities. Egard, Hanna, Hansson, Krisoffer., & Wisterfors, Daniel
(red). 171- 185. Forsta upplagan. New York: Routledge, 2021.

206 Jfr Altermark. Avslagsmaskinen: byrakrati och avhumanisering i svensk sjukfirsikring, 75£f;

Hultman. Live life! Young peoples’ Experience of Living with Personal Assistance and Social Workers’
Experiences of Handling LSS Assessments from a Child Perspective, 62.
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vilfirdsstatens byrakrati, som genom utsagor och beslut uppritthiller funktions-
maktsordningen.

Den enskilde handldggaren tillskrivs hir det som bendmnts som positions-
makt; makt som utgar fran en viss social position eller yrkesroll.267 Det ér visserligen
inte den enskilda handliggaren som fattar beslutet; i kommunala verksamheter sker
beslutsfattningen ytterst av en nimnd och hos Férsikringskassan fattas det mot bak-
grund av bedémningskriterier som den enskilde handliggaren inte nédvindigtvis
kan paverka. I Mias och Leons berittelser blir det dock dnda tydligt hur den person-
liga kontakten med handldggaren paverkar hur de ansékande bade forstar och be-
skriver sitt férhallande till den vilfirdsstatliga byrakratin.

I materialet framkommer dven exempel pd hur enskilda handldggares person-
liga hallning och fbrstielse av vem som ir berittigad till st6d- och serviceinsatser
tycks firga utfallen av beddmningarna. Mia beskriver hur den enskilda handliggarens
forestillningar om bade tillimpningen av LSS-lagens stdd- och serviceinsatser och
Mias behov som synskadad paverkar utfallet av hennes méte med den vilfirdsstat-
liga byrdkratin:

Jag ringde till den kommun dit jag flyttat dé, och sa att jag hade ett
existerande beslut om ledsagning enligt LSS i den kommunen jag flyt-
tat fran och da sa handliggaren forvinat. ”Jaha, har du ledsagning en-
ligt LSS, det har inte personer med synnedsittning!” och det var ju den
hir personen som skulle utreda det hir, s det var ju oroande. Det hon
kommunicerade var ”’Ja men du kan ju gi pé toaletten och ta pa dig
kliderna”. Men det dr ju inte det jag ansdker om. Nir jag fick tillbaka
ett forhandsbesked sa fick jag avslag just for att jag kunde kld pa mig
och gi pa toaletten sjilv, men det stod ingenting om vad jag behovde

stod med fOr att jag inte sig. (Mia)

Enligt Mia beskriver handlidggaren en definition av vem som anses berittigad till
vilken sorts stdd- och serviceinsats som inte utgir frin den faktiska lagtexten. Det
ar inte mojligt att med sikerhet veta att handliggaren uttrycker en personlig uppfatt-
ning; hen skulle ocksd kunna uttrycka en férestillning om vem som ér berittigad till
de stéd- och serviceinsatser som rader i riktlinjer eller styrdokument som intervju-
personen inte har insyn 1.268 Men Mias upplevelse fir stdd i tidigare forskning om

27Meurling Birgitta. Kvinnorum i fadershus — om kvinnliga pristers konsskapande. Ku/zu-
rella Perspektiv, 3; 19992a:36-48; Meutling, Birgitta. Tro kén och makt — pristfamiljen som
konsrelation. 1 Familj och kon. Etnologiska perspetiv, Meurling, B., Lundgren, B. & Lovkrona,
(red). 80-98 Lund: Studentlitteratur, 1999b.

208] fr Lewin. Making the Law Invisible: How Bureaucratic Resistance Makes Support Inac-
cessible.
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socialtjansthandldggare. Hultman med flera visar att handldggares beddmningar ofta
tar utgingspunkt i personliga uppfattningar om vem som ska ha ritt till vilka st6d-
och serviceinsatser och vad de ska anvindas till. Hon visar att dessa uppfattningar
ofta strider mot den faktiska lagtexten, men diremot paverkas av dtstramningspolitik
och mediala och politiska diskurser om fusk och éverutnyttjanden i vilfirdsstaten.26?

I Mias berittelse framtrider en forstielse dir stdd enligt LSS dr ndgot som
enbart kan ges till den som behéver stéd- och serviceinsatser med intima behov i sin
vardag, saisom personlig hygien och paklidning. I linje med Hultman med flera vill
jag mena att denna forstéelse produceras i en diskurs dir stdd enligt LSS i mediala
och politiska debatter ofta jimstillts med den enskilda insatsen personlig assistans,
trots att den enbart dr en insats bland flera. Inom denna diskurs blir det oméjligt £6r
Mia att fa sitt behov av ledsagning enligt LSS erkint trots att hon omfattas av lagens
personkrets

Aven hir spelar den positionsmakt som handliggaren har i métet en avgo-
rande roll; handldggaren dr i en position dir hens tolkning av lagen gbrs verordnad.
Visserligen finns méjligheter till motmakt, men detta dr inget som enkelt kan ske i
samtal med handldggaren, utan kriver en 6verklagan fOrst efter att ett beslut fattats.
Situationen skapar bade oro och frustation hos Mia eftersom hon uppfattar att er-
kdnnandet som hon behéver dr beroende av den enskilda handliggarens kunskaps-
niva och personliga tolkning av lagtexterna, snarare dn dess faktiska innehall. Li-
kande kinslor dterfinns genomgaende 1 intervjumaterialet:

Ja att ans6ka om st6d dr ju alltid en jobbig process fér du blir ju ifrd-
gasatt. Varenda gang det dr omprévning sa dr du jitterddd for att den
hjilp du har ska dras in pa grund av att handliggaren dr okunnig om
din diagnos, eller att de har sina regler, det hir kan vi bevilja och det
hir kan vi inte bevilja. (Ellen)

Det dr sa mirkligt, nu dr det si att jag kinner att bistindsbedémaren
viger insatserna mot varandra fast det dr tva helt olika insatser. Ett ar
kan jag fd mycket ledsagning, men da far jag inget boendestdd. Just nu
har jag nistan inget boendestéd men har ganska mycket ledsagning.
Jag har ju behov av bada, men jag far inte bestimma sjilv i vilken grad
jag har behov av dem utan det bestimmer de. Man har pratat och se-
dan bestimmer de dnda hur de tycker det ska vara. (Eva)

209Hultman, Lill, Forinder, Ulla, Fugl-Meyer, Kerstin & Pergert, Pernilla. Maintaining Pro-
fessional Integrity: Experiences of Case Workers Performing the Assessments that Deter-
mine Children’s Access to Personal Assistance. Disability & Society, 33:6, 2018: 909-931.
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Nir jag hade fatt hemtjinst sa insag jag ju att det inte funkade med min
livssituation. Den ér anpassad for att du ska vara hemma och kunna
vinta pd att de kommer. Si da patalade jag det, att det inte gar att jag
far tid mitt pa dan, f6r dd arbetar jag. Men dd menade handliggaren att
jag kunde ta ledigt fran jobbet fOr att vara hemma nir de kom och
skulle stida hos mig (Mia).

I beskrivningarna av handliggarna i intervjumaterialet reproduceras en diskurs inom
vilka personer med normbrytande funktionalitet positioneras som passiva mottagare
av st6éd- och serviceinsatser. Eva och Mia far inte sjilva avgodra vilken typ av stod-
och serviceinsatser som de behéver i sin vardag. De forvintas inte heller sjdlvklart
fa samma tillgdng till livsvillkor och sysslor som personer med normféljande funkt-
ionalitet har.2’0 I Evas fall dr det idén om en sammanhallen vardag, dir flera olika
sysslor utférs under samma dag, som tycks obegriplig f6r handliggaren; antingen far
hon stdd £6r att kunna utféra saker i hemmet (boendestdd) eller utanfér det (ledsag-
ning).

Mias invindning att hon inte kan vara hemma och vinta pa hemtjinsten
eftersom hon har ett arbete att skota dr inte méjlig att ssmmanfoga med handligga-
rens idé om en person med normbrytande funktionalitet och ér sdledes inte ndgot
som handldggaren tar hinsyn till. Hir uppstar en paradox i den vilfirdsstatliga by-
rikratins bedémning och tilldelning av stéd- och serviceinsatser till personer med
normbrytande funktionalitet. Eva och Mia har med ritt stdd- och serviceinsatser
kunnat leva ett liv i linje med den med normfdljande funktionalitet, didr de utfér
sysslor bade 1 och utanfér hemmet och lénearbetar, men vid en nyansdkan eller om-
provning gir det inte att anfora detta som ett argument for att fi behdlla samma
omfattning av stéd- och serviceinsatser.

Dir tidigare forskning beskrivit att handldggarna uppfattar sig sjdlva som
professionella och objektiva nir de féljer de byrikratiska bestimmelser som skapas
av politiska och juridiska beslut, upplever intervjupersonerna ofta handliggaren som
okunnig, oinsatt och i vissa fall ointresserad av vad de menar ir de juridiska och
byrikratiska regelverk som villkorar erkinnandet. I intervjupersonernas berittelser
blir handliggaren ocksa en tydlig antagonist, en symbol fér den struktur som de
upplever behandlar dem oritt.

Amad beskriver en nigot annorlunda erfarenhet. Han dr i 20-ars aldern,
identifierar sig som autist och bor ensam i en studentldgenhet i Stockholmsomradet.

Under uppvixten hade han ofta problem med det sociala samspelet savil i skolan

201 fr Hultman. Live life! Young peoples’ Excperience of Living with Personal Assistance and Social
Workers' Experiences of Handling LSS Assessments from a Child Perspective.; Notberg. Life in the
hands of welfare bureancracy: the impact of ansterity on disabled people in Sweden.
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som p4 fritiden. Sin diagnos fick han forst 1 vuxen alder efter att ha haft svarigheter
att fullfélja sina universitetsstudier. Amad beskriver att hans foérildrar var ridda f6r
det stigma som en diagnos skulle kunna medféra och dérfér inte lit honom géra en
utredning som barn. Efter att han diagnostiserats har han fitt rétt till st6d- och set-
viceinsatser via SoL. Nir jag ber honom beskriva hur han upplevt stédet siger han
att sjilva ans6kningsforfarandet fungerat bra. Med hjilp av sin kurator pd vuxenha-
biliteringen fick han std i att anséka om boendestéd och blev ocksa beviljad detta.
Efter ett tag markte Amads boendestddjare att omfattningen av stédet inte motsva-
rade hans behov och efter samtal med Amad tog de tillsammans initiativ till ett méte

med den kommunala handldggaren:

Ja men han frigade en dag om jag inte skulle vilja ha fler timmar f6r
att kunna gora allt som jag behévde och da bokade vi in ett méte med
socialtjdnsten och s f6ljde han med mig dit och hjilpte mig att besk-
riva vad jag behévde. (Amad)

Amads berittelse sticker ut i materialet eftersom han inte beskriver nigra kinslor av
oro eller upplevt godtycke i métet med handliggaren. Han blir ocksd beviljad fler
timmar i sitt beslut.

I intervjupersonernas berittelser framtrider en upplevelse av det som filo-
sofen Miranda FPricker kallar trovirdighetsunderskott. Fricker underséker det hon
kallar f6r epistemisk rittvisa och orittvisa. Epistemisk rittvisa férdelas genom att en
persons utsagor och upplevelser tas pd allvar och ges trovirdighet. Bristen pa episte-
misk rittvisa kan enligt Fricker bero pa flera olika saker, men gemensamt ar att det
ofta drabbar den som dr marginaliserad eller underordnad i ett samhille och ddrmed
bidrar till samma marginalisering och underordning. Denna brist pa epistemisk ritt-
visa resulterar sedan i ett trovirdighetsunderskott — att en person uppfattas som
mindre trovirdig pa grund av sin sociala position — och stereotypisering?’! — att hen
forstas utifrin foretrddesvis negativa kulturella forestillningar.

I materialet syns flera exempel pa en upplevd epistemisk orittvisa, intervju-
personernas berdttelser om sina liv och behov tas inte pa allvar, de misstinkligatrs
cller ignoreras helt.2’2 Men i Amads fall fungerar boendestdjaren, en extern person
ien position utan trovirdighetsunderskott, som ett verktyg i att styrka att hans behov

21 fr Fricker, Miranda, Epistemic Injustice: Power and the Ethics of Knowing. Oxford University
Press, 2007, 4, 30£f.

272 Jfr Wallner, Elin, Studiedeltagarnas roll i kunskapsproduktionen: en teoretisk infallsvin-

kel pa etik och metod. 1 Teori som metod. Arvidsson, Alf, Nilsson, Bo, (red). 101-119. Umea:
Institutionen for kultur- och medievetenskaper, Umea universitet, 2022.
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av fler immar 4r rimligt. Amads berittelse om métet med handlidggare skiljer sig

ocksa fran de andras, han upplever sig lyssnad pa och bekriftad i sitt behov.

Det fortjanande subjektet

Moétet med vilfirdsstatens byrakrati forstir jag som ett grinségonblick, dir erkin-
nandet eller bristen pa det blir ett verktyg som antingen kan rikta den enskilda per-
sonen mot ett fungerade vardagsliv eller mot ett som ar otryggt och farligt i bade
fysisk och psykisk bemirkelse. Anséknings- och omprévningsprocesser om vil-
firdsstatliga stdd- och serviceinsatser kan dirfér ocksa beskrivas som liminala rum.

Liminalitet dr ett begrepp som forst anvindes av antropologen Arnold van
Gennep for att beskriva hur en person genom en ritual gér en forflyttning frin en
social position till en annan. Ritualen blir i Genneps forstielse en plats 1 bade fysisk
och existentiell bemarkelse; ett mellantum mellan ett tillstind och ett annat, dir ut-
gangen av ritualen bestimmer vilken social position du har nir den dr 6ver.2> Métet
med den enskilda handlidggaren forstir jag som en sddan liminal plats ddr man genom
att bli erkind kan klara sig 6ver pd andra sidan, till ett varande dir man har hand-
lingsutrymme och kontroll 6ver tiden och vardagen, men dir man ocksa riskerar att
inte erkdnnas. Liminaliteten kan dirfor f6rstis som en slags tid, ett tillstind dér ett
subjekt hinger pa grinsen mellan tva olika positioner och inte sikert klarar att géra
forflyttningen fran den ena till den andra.

Bristen pa erkdnnande i form av bristande eller inga stéd- och serviceinsat-
ser leder, som jag visat i tidigare kapitel, till stora praktiska konsekvenser i en enskild
persons vardag. Den ridsla som intervjupersonerna beskriver i anslutning till métet
med vilfirdsstatens byrakrati uppfattar jag dirfér som ett tecken pa den dignitet som
insatserna har f6r den som dr beroende av dem. Det dr av yttersta vikt f6r intervju-
personerna och mig sjilv att vi lyckas gbra vira behov och liv begripliga fér den
enskilde handlidggaren. I intervjumaterialet framtrider flera olika forestillningar om
personer med normbrytande funktionalitet som tillsammans bygger upp en subjekts-
position som uppfattas krivas for att erkdnnas som berittigad till stéd- och service-
insatser. Vi forvintas inte yrkesarbeta eller leva liv ddr spontanitet eller férindring
ingar. Vi férvintas ocksa vara bekvima med att presentera intima detaljer frin var-
dagslivet, for att sedan fi dessa bedémda som rimliga eller orimliga i den vilfdrds-
statliga byrdkratin.

Med st6d i Judith Butlers forstdelse av att diskurser kan “hail a subjekt into
being” 274 — framkalla ett sirskilt subjekt — vill jag mena att det finns en sirskild

2B3van Gennep, Arnold. The rites of passage. 1.ondon: Routledge, (1909), 2010.

24Butler, Judith. Excitable speech: a politics of the performative,1591f.
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subjektsposition som den som ansdker eller omprovar ett beslut om stdd- och ser-
viceinsatser bor iscensitta under métet. I materialet framtrider ett subjekt med sir-
skilda kdnnetecken som jag valt att bendmna som det “fortjinande subjektet”. Det
fortjanande subjektet dr ett subjekt som kan uppvisa de olika funktionaliteter, livs-
villkor och behov i vardagen som leder till erkdnnande och dirmed till tillgang till
stod- och serviceinsatser. Vilka funktionaliteter, livsvillkor eller behov som forstis
som fortjdnande dr dock férindetliga 6ver tid och beror ocksd, som beskrivits ovan,
pé byrdkratiska regelverk och personliga och kulturella férstéelser. I den férinderliga
vilfirdsstaten kan man ena aret ha varit fortjdinande och den andra inte, utan att
ndgot i ens fysiska eller sociala situation dndrats.

Det fortjainande subjektet som aterfinns i materialet har flera likheter med
det som Agnes Ers beskriver som virdiga och ovirdiga mottagare av stod i sin studie
av svenskt hjilparbete i Ruminien.2s I intervjupersonernas berittelser konstrueras
ritten till stéd- och serviceinsatser som ndgot som den vilfirdsstatliga byrakratin
forstir som en gava som kan ges till den som uppvisar sig virdig, snarare dn en
minsklig eller medborglig rittighet. En sddan forstielse positionerar stdd- och set-
viceinsatser som en vilgérenhet. Ers beskriver hur de virdiga mottagarna av hjilp
férvintas underordna sig, men ocksd samtidigt visa sig dugliga och drivna.27¢ Till
skillnad fran Ers studie visar intervjupersonerna hur forestillningar som édr kopplade
till duglighet f6r den med normféljande funktionalitet, som studier eller arbete, inte
nédvindigtvis gor att de uppfattas som extra vardiga stod- och serviceinsatser. Sna-
rare forflyttas de lingre fran det begripliga fortjinande subjektet ndr deras liv inklu-
derar dessa saker.

Att formas till ett fortjanande subjekt

For den som behéver stéd- och serviceinsatser med vardagssysslor som innefattar
av- och paklddning och personlig hygien innebdr motet med vilfardsstatens byrakrati
ocksa ett redogérande f6r och ett bedémande av dessa moment. De intervjuperso-
ner som behéver denna typ av stéd- och serviceinsatser dr mycket medvetna om de
senaste decenniernas férindringarna i beddmningsgrunder och praxis och beskriver
alla hur bedémningarna av deras behov blivit alltmer detaljfokuserade 6ver tid.

Det ir frimst intervjupersonerna i behov av personlig assistans enligt LSS som be-

skriver upplevelser av att férvintas redovisa behovet av stéd- och serviceinsatser i

2BErs, Agnes. I mansklighetens namn: en etnologisk studie av ett svenskt bistandsprojert i Rumdnien.
Diss. Stockholms universitet. 2000.

21Ers, Agnes. I mansklighetens namn: en etnologisk studie av ett svenskt bistandsprojekt i Rumdnien,
167.
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exakta minut- och sekundangivelser. Men dven de som har behov av personlig assi-
stans pa kommunal nivd beskriver detaljerade bedémningar som nagot gingse. 1
synnerhet kravet pa att bevisa att de grundliggande behoven dr integritetsnira har
blivit mer och mer betydande, det vill sdga att den som anséker om stédet uppmanas
bevisa att behovet av assistans innefattar hand mot (naken) hud. Den alltmer detalj-
fokuserade mitningen av behov beskrivs i tidigare forskning ocksd som ett av de
frimsta verktygen i en dtstramningspolitik vars uttalade ambition 4r att minska kost-
naderna for stod- och serviceinsatser. Om firre och firre behov betraktas som
grundliggande beviljas firre antal timmar och kostnaderna f6r den personliga assi-
stansen minskar. 277

Agnes ansoOkte om personlig assistans i sin uppvaxtkommun for forsta gingen
nir hon gick i gymnasiet och har genom aren upplevt att bide bedémas vara berit-
tigad till personlig assistans och att inte vara det. Precis som de flesta andra intervju-
ade har hon reagerat pa de fragor hon fatt:

Fragorna som har stillts har jag ju reagerat vildigt starkt pd. De hir
frigorna om hur ofta man gir pa toaletten per dag och hur lang tid det
tar, frigor som dr omdjliga att svara pd. (Agnes)

Aven i berittelser om andra typer av stdd- och serviceinsatser framtrider ett 6kat
fokus pa mitbarhet. Mia, som anvinder hemtjinst enligt SoL. och ledsagning enligt
LSS, berittar:

Det ir ju fragor som ir helt oméjliga att svara pd. Hur ofta spiller du
ut nagot? Hur ling tid tar det att gd fran en punkt till en annan? Hur
lang tid tar du pa dig i omklddningsrummet pa gymmet? Ja men det
beror vil pa vad jag har for klider pd mig just di /.../ Jag vringer ut
mitt liv i detalj f6r varje enskild handliggare och det ér ju inte heller en
— utan det dr ju en for ledsagningen enligt LSS, en f6r hemtjansten
enligt Sol., en f6r firdtjinsten. .. Jag 6nskar att ndgon skulle fraga mig:
Mia vilket liv vill du leva? Och sa tar de det darifrin? Sa upplevde jag
att det var tidigare, nir jag var yngre. (Mia)

I Agnes och Mias berittelser framtrider en forstielse av tiden och vardagslivet som
ndgot som ska vara mojligt att bryta ner och beskriva i detalj. I citaten framkommer
en konflikt mellan det byrdkratiska systemets krav pad matbarhet 4 ena sidan och

277 fr Norberg. Life in the hands of welfare bureancracy: the impact of austerity on disabled people in
Sweden.; Altermark. Avslagsmaskinen: byrakrati och avhumanisering i svensk sjukforsikring Jirkestig
Berggren et al. Strategies of Austerity Used in Needs Assessments for Personal Assistance
— Changing Swedish Social Policy for Persons with Disabilities.
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vardagslivets natur 4 den andra.2’8 Vardagslivet kan inte uppdelas i exakta minuter
och sekunder, vare sig f6r den med normféljande eller normbrytande funktionalitet.
I det levda livet sker saker slumpartat och med variation, men i intervjupersonernas
berittelser framkommer det att en sadan flexibilitet inte férvintas finnas i personer
med normbrytande funktionalitets liv.

For att forsta vad som hinder ndr vardagslivet underséks och kontrolleras pa
detta sitt anvinder jag mig av det sociologen Jirgen Habermas har beskrivit som att
“livsvitlden” (det privata livet) och 7systemvitlden” (en ckonomisk och politisk
sfir) mots och hur den férsta behéver underordna sig den andra i ett byrakratiskt
system. 279 I ans6knings- och omprovningssituationer forvintas intervjupersonerna
stilla livsvirldens vardagliga sysslor och intima behov till férfogande och fi dem
bedémda av systemvirlden. Men inom den systemvirld som den vilfirdsstatliga by-
rakratin utgdr dr inte alla livsvirldar begripliga, eftersom begripligheten villkoras av
de bedémningsgrunder som rider vid den aktuella tiden f6r métet. Intervjuperso-
nerna var alla medvetna om att systemvirlden férvintar sig ett sdrskilt urval av livs-
virlden.

Tidigare etnologisk forskning har flera ganger papekat hur sidana urval och
férhandlingar kan se ut, som exempelvis Signe Bremers forskning om transpersoners
upplevelser av att séka och fa kdnsbekriftande vird eller Anna Johanssons forskning
om unga som soker hjilp for sitt sjilvskadebeteende.28 Beroende pa hur de olika
byrikratiska bedémningsgrunderna for tillfillet ser ut bedémer handlidggarna vissa
delar av livsvirlden som irrelevanta trots att de kan vara av stor betydelse i den en-
skildes vardagsliv. 28! Beddmningsgrunderna och bedémningssituationerna ska fram-
std som objektiva, men 4dr produkter av politiska och juridiska beslut.282 Mia

28] fr Norberg. Life in the hands of welfare bureancracy: the impact of austerity on disabled people in
Sweden.; Katzman, Erika R, Kinsella, Elizabeth, Anne & Polzer, Jessica. ”Everything is
Down to the Minute”: Clock Time, Crip Time and the Relational Work of Self-managing
Attendant Services. Disability & Society, 35:4. 2019:517-541.

2"Habermas, Jurgen. Lifeworld and system: a critique of functionalist reason. Boston: Beacon.

1989, 154ft.

280Bremer. Kroppshinjer: kin, transsexcualism och Rropp i berdttelser om kinskorrigering.; Johansson,
Anna. Sjalvskada: en etnologisk studie av mening och identitet i berdttelser om skdrande. Diss. Umea
universitet, 2010.

21 fr Lewin. Making the Law Invisible: How Bureaucratic Resistance Makes Support Inac-
cessible.

282Jtr Hornfeldt. Prima barn, helt u.a.: normalisering och utvecklingstinkande i svensk barnbdilsovard
1923-2007.
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beskriver att den Svergripande frigan om hur hon vill att hennes liv ska vara aldrig
diskuteras. Istillet fokuserar bedémningarna pa detaljer som dr nirapa oméjliga att
ge konkreta svar pd. Intervjupersonerna berittar dessutom att det inte bara dr in-
formation om praktiska eller kroppsliga behov som inhimtas som undetlag f6r be-
démning; dven relationslivet underséks. Karolina berittar:

Jag har ju blivit fraigad om min liggning och jag har blivit frigad om
vilka jag umgés med och pa vilket sitt, vad vi gor dd och hur ofta och
sd, om jag har nagon partner och sd, det har jag blivit fragad... bade
av Forsakringskassan och av kommunen. Men det ér bara nir det giller
[omfattningen av] assistansen, man undrar om det finns ndgon annan
runt mig som kan ticka upp behovet. (Karolina)

Aven Ellen berittar om att 3 liknande fragor:

Tidigare har de fragat vad jag har f6r privatliv, vad jag har f6r um-
ginge, vilka dr mina vinner och da kinner jag bara: Vad ér dez {1 fra-
gor, varfor ska jag fa dem? (Ellen)

I intervjumaterialet beskrivs fragorna om relationer och familjeliv som omotiverade
pé ett sitt som skiljer dem fran de fragor om vardagsbehov som uppfattas som f6r
intima. Karolina beskriver att hon upplever att frigorna om hennes relationsliv inte
handlat om att bedéma hur hennes behov av stod- och serviceinsatser sett ut i situ-
ationer kopplade till dessa relationer. Hon menar snarare att kartliggningen av hen-
nes relationsliv handlar om att fa syn pa om hennes behov av personlig assistans
skulle kunna tillgodoses av ndgon ndrstiende. Att beddmningsprocessen omfattar
en sadan kartligening diskuteras av samtliga intervjupersoner. Det dr ocksd nagot
som tidigare forskning beskrivit som ett savil implicit som explicit argument f6r
minskade st6d- och serviceinsatser och nigot som ofta blir en konsekvens av otill-
rickligt stod.283

Rosemarie Garland Thomson beskriver hur det i en medicinsk kontext upp-
fattas som rimligt att den personliga integriteten och kroppen behandlas annorlunda
an den skulle i ett annat sammanhang. I medicinska kontexter kan kroppen klds av
och intima fragor stillas utan att de uppfattas som krinkande.284 I métet med vil-
firdsstatens byrakrati flyttar denna uppfattning ut ur det medicinska rummet och
intervjupersonerna trider in i ett rum som vid forsta anblick befinner sig utanfér
den medicinska diskursen, men dir den personliga integriteten dnda forstis som

283 fr Hultman. Live life! Young peoples’ Excperience of Living with Personal Assistance and Social
Workers' Experiences of Handling LSS Assessments from a Child Perspective.

284Garland Thomson. Rosemarie. Staring at the Other. Disability Studies Quarterly. 25:4. 2005.
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ndgot som de bor vara villiga att géra avkall pa.2s5 Att riktas bort fran den personliga
integriteten och att i ndgon man acceptera eller underordna sig vilfirdsstatens kon-
trollerande fragor forstir jag som ett grundliggande fOrsta steg i att bli ett fortja-
nande subjekt. Men i studiens material férekommer ocksa beskrivningar av fysiska
brott mot den personliga integriteten som jag diskuterar under ndsta rubrik.

Byrakratiska samtyckesbrott

Efter ett avslag vid en omprévning om personlig assistans fran Forsikringskassan
2013 far Marcus vinda sig till sin kommun f6r att genomféra en ny och forutsitt-
ningslés ansékan om personlig assistans pa kommunal nivd. Som ett led i denna nya
ans6kan behoéver Marcus genomga det som kallas ADL-utredning, en bedémning
av aktiviteter i daglig livsféring. Vid utredningen ska en arbetsterapeut beskriva Mar-
cus behov av stdd- och serviceinsatser i vardagen. Marcus beskriver, i likhet med
Ovriga intervjupersoner, hur dessa bedémningar tidigare utforts i samtalsform, men
i takt med en allt snévare tilldelning av ritten till personlig assistans enligt LSS krivs
nu en bedémning i realtid.

I Marcus fall dr atstramningspolitikens roll sdrskilt tydlig eftersom det dr den
férindrade bedémningen av de grundliggande behoven, och fokuset pa att det ska
falla under vad som defineras som integritetsnira, som gor att han inte lingre upp-
fyller de timmar som krivs for att bli berittigad personlig assistans pa statlig niva.
Hir spelar en ekonomisk faktor direkt in i de krav som den kommunala socialtjins-
ten genom handldggaren stiller pd Marcus. De vill méita Marcus behov av assistans
med de grundldggande behoven sa detaljerat som méjligt f6r att kunna se om han
skulle kunna komma &ver 20 timmar i veckan i grundliggande behov. Om s4 ir fallet
skulle Marcus kunna be om en ny bedémning frin Forsikringskassan. Kérnfragan
ar inte om Marcus behov férandras, utan vem som ska betala f6r Marcus behov av
personlig assistans: staten eller kommunen?

Vid bedémningstillfillet stir arbetsterapeuten i dérréppningen till Marcus
badrum och miter tidsatgingen vid de olika stegen i hans hygienrutiner medan han

och assistenten genomfor dem:

Ja och dd var jag ju tvungen att géra det fOr att fa ritt till assistans.
Alltsa handldggaren sa ju, du kan ju zijja att inte géra det, men da far
jag inget [underlag] som kan styrka behovet infér min chef. Jag kinde
att jag inte kunde vigra — jag har ju tva barn, jag kunde inte riskera, f6r
deras skull, att jag blir utan assistans. Sa da blev det sd att jag fick

285] fr Hultman. Live life! Young peoples’ Excperience of Living with Personal Assistance and Social
Workers' Experiences of Handling LSS Assessments from a Child Perspective.; Notberg. Life in the
hands of welfare bureancracy: the impact of ansterity on disabled people in Sweden.
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duscha i badbyxor medan arbetsterapeuten stod lite utanfor och tittade
in och mitte med klocka hur ling tid allting tog. Hon skrev ju ett jit-
tebra intyg sa det var jag tacksam for sen — det var en jittekonstig
kinsla — det var ju bade en krinkning och nigot som riddade mig.
Hon styrkte ju mitt behov sedan. (Marcus)

I Marcus utsaga skapar de férindrade bedémningsgrunderna f6r vilfardsstatligt stéd
en situation dir det inte lingre enbart handlar om intima frigor om kroppen eller
livssituationen. Vilfdrdsstatens krav pa &ppenhet giller inte bara information om
tider och relationer, det omfattar ocksd bokstavligen en blickens kontroll. Marcus
forstas inte som nagon som férmedlar den kunskap som behévs, hans uppskatt-
ningar maste verifieras. Krinkningen av Marcus integritet r fysisk; han férvintas
stilla sin fysiska kropp till férfogande f6r beskddan och bedémning i intima situat-
ionet.

I utsagan ovan problematiserar han den kommunala handldggarens uppfatt-
ning om att situationen bygger pa ett fritt val. Har han, eftersom han valt att anséka
om stdd- och serviceinsatser, ocksé valt att underkasta sig de olika bedémningar som
kan behévas for att far ritt till dem? Fér Marcus dr svaret nej. Han kopplar dven sina
moijligheter att kunna vilja till den familjesituation som han kunnat bygga upp med
ett tidigare kontinuerligt beslut om personlig assistans och det foérildraansvar han
som en effekt av det har gentemot sina barn. Om han ska kunna ta hand om sina
barn pa ett tillfredsstillande sdtt maste han ha st6d- och serviceinsatser i sin vardag.
Har blir det ocksa tydligt hur en normativ social position, som att vara férélder, har
potential att rikta en person bort frin méjligheten att utéva motstind under det
ojamlika motet.

Under tiden f6r intervjuerna 2017 dr Marcus den enda av intervjupersonerna
som genomgitt en ADL-bedémning pé detta sitt, men alla de intervjupersoner som
anvinder sig av eller har behov av personlig assistans i sin vardag dr bekanta med
forfarandet. De beskriver ocksd att de dr glada ver att de hittills sluppit undan vad
de under den tidsperiod som intervjuerna genomfdrs uppfattar som en regel snarare
an ett undantag. Men jag har sjilv genomgatt en ADL-bedémning och vinder mig
nu till det autoetnografiska materialet fr att fa en mer férdjupad bild.

Under intervjutillfillet berérde Marcus och jag vara olika méjligheter att und-
vika moment som vi uppfattade som alltfor krinkande. Eftersom jag inte hade nigra
barn upplevde jag att jag kunde riskera att inte fa det stéd jag behévde och istillet
virna min personliga integritet. Om jag fick ett bristfilligt beslut skulle det bara
drabba mig och inte ndgon som var beroende av mig. I likhet med Siverskogs forsk-
ning om hbtq-personers olika livslinjer, spelar vara mojligheter att tidigare ha kunnat
félja den normativa livslinjen med hjilp av st6d- och serviceinsatser in i hur vi
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upplever oss kunna agera i stunden.286 Trots att jag inte behévde slippa in arbetste-
rapeuten i badrummet, upplevde ocksé jag ADL-bedémningen som oerhért krin-
kande och véldsam. I det autoetnografiska materialet beskriver jag det sa hir:

Arbetsterapeuten fragar om hon far komma samtidigt som mina assi-
stenter. Om passet borjar klockan 9 kan hon ocksd komma da, siger
hon.

Nej, sdger jag, tinker att det bara dr mina assistenter och mina als-
kare som fir se mig utan klider nufértiden. Jag dr inte van vid det hir
lingre, att visa upp kroppen for andra. Samtidigt tinker jag, hur mycket
kan jag sitta mig upp emot detta?

Jag vet att jag inte har tid att bade 4ta frukost och duscha innan jag
gar till jobbet som det 4r nu. Kanske ir det hir vigen till det? Ar det
ett val?

Nej.

Har jag samtyckt till det?

Ne;j.

Maste jag dndd gora det?

Ja.

Det dr som att spela upp en scen, tinker jag. Nir arbetsterapeuten
ber mig visa hur assistenten tar pa mig bh:n. Det dr en forestillning.
Som om det vore en av alla de forestillningar dir jag klitt av mig i
rampljus. Om jag tinker sa gir det inte in, vad som hinder.
(Autoetnografisk anteckning, varen 2017)

I och med ADL-bedémningarna flyttar maktrelationen mellan personen som ansé-
ker om stéd-och serviceinsatser och den enskilda handliggaren ut frin det avskilda
moétet och in i vara egna hem. Maktrelationen i bedémningen av vart behov av stéd
och service villkorar inte bara vad vi kan gora 1 vira hem som ett resultat av vilket
beslut vi fitt, den paverkar ocksd vad vi forvintas géra 1 vira hem for att nd ett
erkidnnande av vira behov.

I véra utsagor beskriver Marcus och jag hur en diskursiv och existentiell
konflikt uppstar mellan 4 ena sidan vilfardsstatens byrikrati och dess krav pd mit-
barhet, 4 andra sidan vara egna uppfattningar om oss sjilva som vuxna personer med
ritt att virna vér integritet. ADL-bedémningen sker ocksa som ett resultat av vart
trovirdighetsunderskott, vira egna bedémningar av vért behov av personlig assi-
stans anses inte som tillrikneliga. Marcus och jag sjilv upplever ADL- som en krink-
ning eftersom det bryter mot vér uppfattning om att vi dr vuxna subjekt och med-
borgare med ritt att virna var personliga och fysiska integritet. Marcus och jag sjilv
forstar ocksa ADL-bedémningen som en krinkning i relation till virt médl om att

vara sjilvstindiga, fér att uppnd det maste vi underordna den vilfirdsstatliga

280] fr Siverskog. Queera livslopp att leva och daldras som lhbtg-person i en heteronormativ virld.
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byrikratins krav pad mdtbarhet pd ett sitt som vi inte uppfattar att personer med
normféljande funktionalitet behéver for att uppnd detsamma. Det sitt som ADL-
bedémningen tydliggor skillnaden mellan dessa tvé positioner i funktionsmaktsord-
ningen cementerar krinkningen.

Nir jag intervjuar Marcus talar vi ocksd om hur ADL-bedémningen liknar
de ménga medicinska undersdkningar och de tusentals timmar sjukgymnastik som
vi genomgdtt som barn. Likheten finns i det faktum att vira egna asikter, kdnslor
eller grinser varken efterfrigas eller respekteras och att andra bedémer vara fysiska
férmégor som goda eller daliga. I synnerhet dr det bristen pa och villkorandet av
samtycke under ADL-utredningen som bir likheter med de situationer och diskurser
som formade vira forstielser av véira kroppar i negativ bemirkelse i barndomen,
nagot som vi dgnat ar av véara vuxna liv att motverka. 287

Marcus och jag uppfattar ocksé att ADL-bedémningen reproducerar denna
forstielse pd ett sddant sitt att vi forsitts i en osamtidig position dir vi aterigen
upplever oss bli bemétta som om vi var barn. Nagon annan kan bestimma Gver vara
kroppar och vir tid och férvintar sig att vi underordnar oss nagot som i slutindan
ar for vart eget bista. ADL-bedémningen och att den utfors pd detta sitt visar ocksa
pé en fundamental paradox i de verktyg som anvinds f6r att bedéma ritten till och
omfattningen av stéd- och serviceinsatser. De st6d- och serviceinsatser som ska ge
oss ritt att kunna verka i samhaillet som vuxna personer med egenmakt &ver véra liv
villkoras av att vi ger upp den personliga integritet som vi uppfattar som central fér
vuxenheten.

Jag ger uttryck for denna konflikt i det autoetnografiska materialet nir jag
skriver att ”det dr bara mina assistenter och mina dlskare som far se mig utan kliader
nu f6r tiden”. I min egen forstdelse av mitt vuxna subjekt ingdr att forvinta mig
samma mitt av kdnslomissig och kroppslig integritet som personer med normfol-
jande funktionalitet. Denna férvintan dr dock en chimir ndr jag méter en vilfdrds-
statlig byrdkrati praglad av atstramningspolitik och nyliberala férestillningar om mat-
barhet. I detta specifika mdte med vilfirdsstaten dr det inte lingre méjligt £6r vare
sig Marcus eller mig att virna den vuxna personliga integritet som vi skapat i mot-
stind mot funktionsmaktsordningen. Priset for att géra det riskerar att bli ett be-
grinsat handlingsutrymme i vardagslivet.

I det autoetnografiska materialet beskriver jag hur jag anvinder mig av en
sirskild taktik for att skydda mig sjilv; jag latsas att det dr en performance, som
manga andra jag gjort pa scen pd olika sitt, dir jag sjilv valt att exponera kroppen.

Rosemarie Garland Thomson beskriver i sin forskning detta som en medveten

287)tr Kafer. Feminist, Queer, Crip.; Selander. Familjeliv med personlig assistans; McRuer. Crip the-
ory: Cultnral Signs of Queerness and Disability.
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handling hos andra kvinnor med normbrytande funktionalitet.288 I skydd av tanken
pé att det dr en performance jag utfor upplever jag mig ha kontroll éver den andres
blick, dven om kroppen dr avklidd. Att forstd det som hinder som en forestillning
ger mig ett utrymme for att bibehalla en viss sorts agens och kontroll éver hur jag
sjalv uppfattar situationen, trots att jag i utgangspunkten upplever mig maktlos.

Det disciplinerade subjektet
Marcus och jag delar ocksd forutsittningen att det dr genom ADL-intyget som vi
hoppas kunna uppna erkinnande och fi ritt till de stdd- och serviceinsatser som vi
behover for att var vardag ska fungera. Jag skriver att jag “vet att jag inte har tid nog
for att bade dta frukost och duscha innan jag gar till jobbet som det dr nu. Kanske
ar det hir vigen till det?”. Marcus och jag disciplineras inte handgripligen till att
underordna oss i den meningen att ingen med fysiskt véld tvingar oss, men pa grund
av vart behov av stéd- och serviceinsatser i vardagslivet och erkdnnandets existenti-
clla tyngd f6r hela vér livsféring gor vi det som kridvs av oss. Insatserna dr helt enkelt
for héga for att vi ska f6rstd det som rimligt att géra motstand pd individniva.

Foucault beskriver sjilvdisciplinering som nagot som férekommer 6verallt
i samhillet ddr makt ut6vas; bade uttalat och antytt. Den sker i skolor, dir elever
underordnar sig ett sdrskilt sitt att fora sig i klassrummet, och i vardméten, dir pa-
tienten underordnar sig likaren, men ocksa i mer tydligt hierarkiska miljéer som i
fingelser eller i militiren.28? Vid en forsta anblick kan sjalvdisciplinering ocksa upp-
fattas som att den enskilde individen sjilv vill underordna sig. Enligt Foucault édr det
inte helt méjligt att sirskilja mellan olika typer av motiv f6r sjilvdisciplinering; ett
disciplinerat subjekt utfér handlingar i ett grinsland mellan vilja och tvang. I en
foucauldiansk maktsyn dr makten produktiv, den sitter kroppar och subjekt i rérelse
mot en tillblivelse och ett mal, oavsett om detta upplevs som positivt eller negativt
f6r den enskilde personen.

I likhet med Foucaults resonemang om sjilvdisciplinering flyttar den ex-
terna maktens krav in inuti oss och vi disciplineras till underordning for att fa det vi
behéver. Enligt Foucault har den disciplindra makten individer som objekt, mél och
instrument. Den anvinder sig av regler, 6vervakning, examinationer och kontroller.
Disciplinering dr ett medel f6r att f4 ett subjekt att f6lja sdrskilda scheman, som syftar
till att leda dem mot ett férutbestimt mal. Nir en individ disciplinerar sig sjilv an-
passar den sig till det omgivningen 6nskar utan att nigon extern patryckning

28] fr Garland Thomson, Rosemarie. Dares to stares: Disabled women performance artist
and the dynamics of staring.

289 Ibid. 180-183.
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beh6vs. 290 Pa grund av detta dr sjilvdisciplinen inte lika latt att 4 syn pa som andra
maktutévanden.

I intervjupersonernas och mina egna berittelser om att anséka om eller om-
prova stod- och serviceinsatser fran vilfirdsstaten blir en sjilvdisciplinering synlig i
de sitt som vi formar vira kroppar, liv och berittelserna om dem efter det som
férvintas av oss for att uppna erkidnnande. Att vi tilliter makten att verka pa detta
sitt ser jag ocksd som ett exempel pa hur centralt erkidnnandet frin vilfirdsstaten
och de stéd- och serviceinsatser som f6ljer pa dem ér i véra liv. Eftersom vi riktar
vara kroppar mot ett sdrskilt mal — att bli fértjdnande erkdnda subjekt — forstar jag
hela ans6kningsprocessen som ett uttryck for bio-politik dér politiska, juridiska och
byrikratiska diskurser med utgangspunkt i funktionsmaktsordningen riktar personer
med normbrytande kroppar mot en sirskild subjektsposition och i férlingningen
sirskilda handlingar och sirskilda liv.

Sjilvdisciplineringen blir hir en central komponent i den bio-politik som for-
mar oss som personer med normbrytande funktionalitet i funktionsmaktsordningen.
Hir framtrider ocksd det Foucault beskriver som relationen mellan beléning och
bestraffning i en disciplinerande maktrelation. Beléningen f6r att vi lyckats att disci-
plinera oss till ett begripligt fértjinande subjekt blir hir méjligheten att handla i var-
dagslivet. Jag skriver i det autoetnografiska materialet:

Forresten, oavsett hur mycket jag forstar att det krinker mig, méste jag
indd gora det. Om det hinde igen skulle jag gora det igen. For jag kan
inte leva sjilvstindigt annars.

(Autoetnografisk anteckning, varen 2017)

Under intervjun med Marcus berdr vi bada ocksa utfallet av ADL-bedémningarna i
vara ans6knings- och omprévningsprocesser. Bide Marcus och jag sjilv upplever att
de grundliga bedémningarna medverkat till att ge oss stérre méjligheter till erkdn-
nande fran vilfirdsstatens byrakrati. Marcus far till slut ett gynnande beslut fran sin
kommun, som visserligen inte ticker samtliga timmar han har behov av men ir vi-
sentligt bittre dn ett avslag. F6r min egen del gar det simre, kommunen 6kar inte
mina tilldelade timmar av personlig assistans som jag hade hoppats utan minskar
istéllet tilldelningen av timmar. Jag Sverklagar beslutet till f6rvaltningsritten och med
ADL-bedémningen som underlag ddmer férvaltningsritten i slutdndan till min f61r-
del.

Den tvetydiga roll som ADL-bedémningen fir f6r vira mojligheter till er-
kinnande skapar en splittrad forstielse av situationen och dess konsekvenser. Vi

29Foucault, Michel. Overvakning och straff: fiingelsets fidelse. Fiirde 6versedda uppl. Lund: Ar-
kiv, 2003, 140ff.
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menar bada att arbetsterapeuten pa uppdrag av kommunen utsatt oss £6r vad vi be-
skrivit som en av de mest krinkande upplevelserna i vara vuxna liv, men det samti-
digt blir nagot som riddar och ger oss vissa méjligheter att bibehdlla arbete och
relationer

Diskursiva tystnader

Feministisk funktionshinderforskning menar att den medicinska blicken och det sitt
pé vilket nakenhet och avkliddhet avdramatiseras inom den medverkar till att upp-
ritthdlla en forstdelse av personer med normbrytande funktionalitet som avsexuali-
serande och kénl6sa.29! I min och Marcus ADL-bedémning limnas integriteten dér-
han; avkladandet och 6vervakandet kommenteras inte alls. Att var nakenhet skulle
forstas som en del av var sexualitet dr inte heller ndrvarande i hur ADIL-bedémningar
beskrivs och utférs. Frinvaron av dessa teman fOrstir jag som exempel pa en dis-
kursiv tystnad.

Foucault forstar tystnad som en diskurs i sig sjilv, dir det som inte sdgs
synligedr forestillningar om vad som far — och alltsa kan — sdgas.22 I exemplet med
ADL-bedémningarna dr det, precis som under tidigare rubriker, inte mojligt att veta
om fragor om kroppslig integritet, sexualitet och samtycke inte kopplas samman for
att den enskilda arbetsterapeuten inte uppfattar dem som relevanta, eller for att hen
ser kopplingen men inte vill leda tankarna 4t det hallet. Det forra skulle kunna ses
som en effekt av just den diskursiva tystnad som omgirdar beddmningarna. Det
senare skulle kunna ses som ett sitt att ridda bade sig sjilv och den som bedéms
fran negativt laddade associationer, men bér ocksé i sidana fall forstds som ett sitt
att samtidigt rddda sjilva bedémningspraktiken frin kritisk granskning.

I den diskursiva tystnaden mojliggérs en situation som enligt Marcus och
mig skulle férstis som en fundamental krinkning av den personliga integriteten om
det gillt en person med normféljande funktionalitet. Den diskursiva tystnaden gor
det méjligt att inte notera denna aspekt, utan omtala den som ett objektivt verktyg
for att uppna tillférlitliga underlag f6r bedémning av stéd- och serviceinsatser.293
Under intervjun tolkar bide Marcus och jag frinvaron av diskussioner om nakenhet
cller sexualitet som ett uttryck £6r den i funktionsmaktsordningen dominerande £6r-
stdelsen att det 4dr rimligt att Gverskrida den personliga integriteten hos personer med

normbrytande funktionalitet om det i slutdndan leder till nigot som kan anses vara

P1]fr Garland Thomson. Dares to stares: Disabled women performance artist and the dy-
namics of staring, 33-34, 35,38; Kafer. Feminist, Queer, Crip.

292Foucault, Michel. Sexualitetens bistoria, Band 1 Viljan att veta. G6teborg: Daidalos 2002.

293 tr Bremer. Kroppslinjer: kon, transsexualism och kropp i berittelser om konskorrigering.
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for personens bista. Men diskursiva tystnader dr just diskursiva; en kontingent och
rorlig diskurs som aldrig dr allenarddande, om édn ibland dominerande. Genom vara
samtal kommer vir upplevelse av fortryck dndé till uttryck i materialet, pa ett sitt
som utmanar den diskursiva tystnaden.

Tystnad dr ocksd mer generellt nirvarande i den del av intervjumaterialet
som r6r méten med den vilfirdsstatliga byrdkratin. Nir jag efter avslutad material-
insamlingsperiod sommaren 2017 aterkommer till intervjuerna f6r transkribering
uppfattar jag tydligt i intervjupersonernas svar pd mina frigor att de pa olika sitt
utgar fran att jag har egen erfarenhet av att moéta vilfardsstatens byrakrati i form av
omprévningar av och ansékningar om stéd. Méinga av intervjupersonerna menar,
som jag diskuterat i tidigare kapitel, att den likhet de uppfattar mellan mig och dem
sjdlva utgdr en grundpremiss for deltagandet i studien. Som utgingspunkt f6r inter-
vjuerna innebar denna likhet att saker inte behévde sigas i klartext. I férhallande till
intervjupersonernas och min egen erfarenhet av att anséka om och ompréva stéd-
och serviceinsatser blev denna uppfattade likhet ndgot jag i efterhand tinkt kommit
att begrinsa omfanget av materialet; de intervjuade utgick fran delade erfarenheter
och satte ddrfor inte ord pa allt. Men tystnaden i intervjusituationerna handlar inte
bara om att insiderskapet skapar en méjlighet for intervjupersonerna att slippa upp-
repa forklaringar eller detaljer som vi alla kinner till.

I takt med att analysarbetet fortskred kom jag att ocksa uppfatta tystnaden
som ett resultat i sig sjilvt.2%* Tystnaden kan ses som ett uttryck for att intervjusitu-
ationerna omgirdas av bade en personlig och kollektiv kdnsla av oro och ridsla infér
moétet med handliggaren och infér potentiella férindringar i vélfirdsstatens stodsy-
stem och bedémningsgrunder. Denna oro och ridsla kan géra det svirt att finna
orden. Men att utsittas for tvingande och krinkande situationer kan ocksa leda till
en tystnad; sddana upplevelser kan helt enkelt vara f6r kinslomissigt krivande eller
skrimmande att sitta ord pa.2?> Bdde intervjupersonerna och jag sjilv bir med oss
erfarenheter av att vara vardagsliv, kroppar och behov granskats, misstrotts och kon-
trollerats, och tystnaden dr kanske ett resultat av den pd kdnslomassiga och existen-
tiella tyngd som méten med vilfdrdsstaten har £6r intervjupersonerna och mig sjilv.

Tystnaden ser jag dirmed som talande; den berdttar om de maktrelationer
och krinkningar som formar upplevelsen av att anséka om och ompréva stdd- och
serviceinsatser och att samtal om dessa moéten ateraktualiserar kdnslor av kontroll-

forlust, ridsla och sorg.

294Ringer. Agnes. Researcher-participant positioning and the discursive work of categories:
experiences from fieldwork in the mental health services. Qualitative Studjes, 4(1), 2013: 1-20.

295Jfr Tamas. Writing and Righting Trauma: Troubling the Autoethnographic Voice.; Mos-
rigan. Trauma Time: The Queer Temporalities of the Traumatized Mind.
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“Det kan inte handa har”: brott mot den svenska exceptional-

ismen.

I intervjumaterialet framkommer en oro for att de alltmer integritetskrinkande be-
démningarna av ritten till stdd- och serviceinsatser ska normaliseras. I takt med att
fler personer med normbrytande funktionalitet som dr i behov av stéd- och service-
insatser genomgar dem férskjuts den kulturella betydelsen av dessa situationer fran
att vara undantag till att bli det som krivs av personer med normbrytande funktion-
alitet fOr att bli uppfattade som fortjdnande subjekt och fa ritt till st6d- och service-
insatser. Under sommaren 2017, tva ar efter min egen ADL-bedémning, ér jag med
om en situation som gdr denna normalisering tydlig f6r mig sjilv. Jag skriver i de

autoetnografiska anteckningarna:

Jag tinker sd mycket pa f6rra manadens méten i Berlin.

Jag var inbjuden av bland andra hbtq-personer med normbrytande
funktionalitet fOr att diskutera hur transpersoner med normbrytande
funktionalitet bittre kan foretridas av en europeisk organisation f6r
transpersoners rittigheter.

Den sista dagen talar vi om minskliga och medborgerliga rittig-
heter, om FN-konventionen [om minskliga rittigheter for personer
med funktionsnedsittning] och om ritten att leva fria fran krinkande
behandling. Vi far méjlighet att dela upplevelser av ndr [vi uppfattat
att] vara minskliga rittigheter, bland annat ritten till personlig in-
tegritet, krinkts.

Det kinns som stora ord, men jag tar dem i min mun dndé: berittar
om kinslan av att bli bedémd av en person jag aldrig tidigare triffat,
att visa min nakna kropp for henne. Att jag med n6d och nidppe und-
gick duschscenerna.

Rummet férindras av min berittelse.

De andra sidger att de inte kan tro det, inte kan tro att Sverige kan
gora sd hir.

Hur mar du? frigar de.
Jag vet inte sdger jag, det hir dr fOrsta gangen jag berittar det for na-
gon och [forsta gingen| som jag frstar precis hur fel det var.

I min dagbok skriver jag:

I Berlin lippjar nidgon pa mina sar. Stryker éver det som fastnat i dr-
ren med flinka fingrar.

Fingrar som mina.

Lirkar forsiktigt ut det ur huden.

Gammalt blod och fnas.

Benimner det jag inte sjilv vigar.

(Autoetnografisk anteckning, 2017-08-27)

Genom de andra métesdeltagarnas férvaning synliggdrs den diskurs om svensk ex-
ceptionalism som Norberg menar format férestillningar om den svenska vilfards-
staten bade nationellt och internationellt och som fortsitter att ha en hegemonisk
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stillning trots en omfattande dtstramningspolitik.2?6 Genom den diskursen produce-
ras en tilltro till att den svenska vilfirdsstaten virnar medborgarnas rittigheter bittre
an andra nationer. Det dr nir min berittelse blir synlig f6r en utomstdende som om-
fattningen av krinkningen blir synlig f6r mig sjilv.

Altermark och Ryan har beskrivit hur personliga erfarenheter av atstram-
ningspolitik 1 Sverige respektive Storbritannien kan transformeras frin en enskild
persons tragedi till en konsekvens av politiska och juridiska beslut nir flera personers
sammanstills systematiskt och moter en blick utifrin.?7 Genusvetaren Marie Hal-
lander underséker vittnandets roll och méjligheter som verktyg £6r sociopolitisk f61-
indring. Hallander menar, med intryck av Miranda Fricker, att den som vittnar om
ndgot traumatiskt behéver en utomstiende ahorare; ndgon som lyssnar och som
speglar vittnets berittelse for att vittnet ska kunna gbra upplevelsen begriplig bade
for sig sjilv och andra.

Men som ett led i detta maste dhoraren godta den beskrivning av hindelsen
som den som utsatts ger.2% Med FPrickers begrepp maste en epistemisk réttvisa for-
delas. I intervjumaterialet blir det tydligt att denna rittvisa villkoras av diskursen om
svensk exceptionalism. Upplevelsen av ADL-bedémningarna som jag och Marcus
genomgitt dr utifrdn Fricker méjliga att f6rstd som en situation ddr vi vittnar om
ndgot som inte kan begripliggdras inom en diskurs som framstiller den svenska vil-
firdsstaten som god och rittvis.

Den diskursiva tystnad som omgirdar det samtyckesbrott det innebir att
bli 6vervakad i intima situationer i det egna hemmet, nir de framstills som nédvin-
diga professionella bedémningar, ger inte verktyg att bendmna eller erkdnna dessa
erfarenheter som vergrepp. Diskursen om svensk exceptionalism och idén om den
goda svenska vilfirdsstaten spelar en avgérande roll i hur berittelser om kriankningar
och maktrelationer i vilfdrdsstatens byrakrati f6rstds. Flera av intervjupersonerna
beskriver ocksd hur personer i deras narhet hidpnar 6ver hur anséknings- och om-
provningsférfarandet ser ut och menar att det inte kan ga till sd i Sverige.

290]fr Norberg. Life in the hands of welfare bureancracy: the impact of austerity on disabled people in

Sweden.

27t Altermark. Avslagsmaskinen: byrakrati och avhumanisering i svensk sjukforsikring. Ryan, Crip-
pled: Austerity and the Demonization of Disabled People.

2%8Hallander, Marie. Det omdjliga vittnandet: om vittnesmalets pedagogiska mijligheter. Diss. Stock-
holm: Stockholms universitet, 2016.
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Jonna siger:

Det kinns ibland som att jag miste sitta och latsas hela tiden att jag
har det sa javla bra. Och det gor att jag kinner mig sa javla fake. Ska
jag sitta och latsas och vara glad och tacksam hela tiden? (Jonna)

Och Ellen sdger sa hir nir jag fragar henne om det dr ndgot sirskilt som gor att hon
vill medverka i studien: ”Det 4r mest for att visa att samhillet inte dr till for oss, vi
ar inte vilkomna, dven om de flesta tror det”. I materialet uttrycker intervjuperso-
nerna en medvetenhet om att den diskursiva tystnaden forstirks av forestillningar
om den svenska vilfirdsstaten som god och rittvis. Sidana férestillningar medver-
kar aktivt till att reproducera tystnad; nir vi genomgitt beddmningar och vill beritta
om dem blir de obegripliga i en samtid dir diskursen om svensk exceptionalism
fortfarande 4r hegemonisk. Inom en hegemonisk diskurs dir den svenska vilfirds-
staten 4r rattvis och god blir den som inte far sina behov tillgodosedda ndgon vars
behov inte dr omfattande nog eller som talar osanning om sina behov.

Marianne Hedlund beskriver hur denna diskurs positionerar den som inte
berittigas stéd- och serviceinsatser som nagon som inte kunnat styrka sitt behov pa
ett tillrdckligt vis. Hir dr det den som inte bedéms vara berittigad till stéd- och ser-
viceinsatser som misslyckats i att bevisa sitt behov, snarare dn att den blivit felaktigt
bedémd eller att bedémningskriterierna dr alltfér sndva. Detta dr en forestillning
som samverkar med och stirker diskursen om att personer som siger sig vara i be-
hov av olika typer av st6d i vilfirdsstaten ocksa skulle kunna vara potentiella fuskare

som Overutnyttjar vilfirdssystemets stdd- och serviceinsatser.2%?

Inte som en like

I samtliga intervjuer lyfter intervjupersonerna anséknings- och omprévningsproces-
ser av valfirdsstatligt stéd som ett exempel pd tillfillen dd en strukturell skillnad
mellan dem sjilva och personer med normféljande funktionalitet manifesteras. Fré-
gorna om intima vardagsgéromal och relationsliv f6rstas som krinkande inte enbart
for att de ar intima till sin natur eller for att de kriver ett sirskilt svar, utan for att
det dr tydligt f6r dem att dessa fragor stills pa grund av deras position som personer
med normbrytande funktionalitet i funktionsmaktsordningen. Lars beskriver det sa
har:

29Hedlund, Marianne-Shaping justice: defining the disability benefit category in Swedish social policy.
Diss. Lunds universitet. 2004.
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Det blir sa tydligt ocksa att man uppfattas annorlunda dn andra sam-
hillsmedborgare, att man inte skulle friga en person som inte hade
behov av stéd och service vad den tyckte att sjilvstindighet var, om
den verkligen behovde det... det ér ju en icke-fraga... (Lars)

De integritetskrinkande frigorna gors hir till ett kinnetecken f6r en person med
normbrytande funktionalitets position i funktionsmaktsordningen. En person med
normféljande funktionalitet skulle enligt Lars inte kunna forestilla sig att fa sidana
fragor stillda till sig och dnnu mindre skulle hen uppleva sig avkrivd ett sdrskilt svar
for att fa tillgdng till handlingsutrymme i sitt vardagsliv. Ocksd Agnes beskriver hur
hon 1 sena tonaren, nir hon for forsta gangen ansoker om personlig assistans i sin

uppvixtkommun, blir uppmirksam pa denna skillnad:

Nir jag fick den fragan [om hur ofta hon gir pd toaletten| for forsta
gangen skrev jag en insindare i lokaltidningen med rubriken “krin-
kande skitfragor” (skratt). Jag fick ganska bra respons pa det. Det ér ju
vildigt krinkande och ndstan skrattretande pa ett sitt. (Agnes)

Agnes berittelse om insindaren i lokaltidningen aktualiserar skillnaden mellan det
hon uppfattar som en personlig integritet som hon bor ha ritt till och det matt av
personlig integritet som hon fir nir hon anséker om stéd- och serviceinsatser. Pa
ett liknande sitt beskriver Mia att frigorna som hon fir av de olika handliggarna ar
”omojliga att svara pa” och att hon ”vringer sitt liv ut och in” som en metafor for
kinslan av bristande personlig integritet i métet med vilfdrdsstatens byrdkrati.

I intervjupersonernas berittelser konstrueras den personliga integriteten
och moéjligheterna att virna den som ett av den normféljande funktionalitetens cen-
trala privilegier. Intervjupersonerna férstdr inte detta férhallande som nagot natur-
givet, utan som ndgot som ar en produkt av just funktionsmaktsordningen. Skillna-
derna i hur funktionsmaktsordningen positionerar ménniskor har vidare konsekven-
set. Jonna beskriver hur den mer eller mindre uttalade forestillningen om den ratt-
visa vilfirdsstaten hos personer i hennes nirhet i kombination med hennes egna
upplevelser av de integritetskrinkande bedémningarna gor att hon inte kan identifi-
cra sig med det hon uppfattar att det ska innebdra att vara en svensk medborgare:

For mig dr det en identitet, att leva med min funktionsnedsittning. Jag
brukar siga att jag tillhér en minoritet och det provocerar folk oerhort,
det kan jag inte sdga i vilka ssmmanhang som helst. Det ger uttryck f6r
att jag sjalv sitter mig pa kant och inte ser mig som en like. Men det ér
sd jag kinner. Det dr viktig for mig att det dr en del av en identitet, att
jag tillhor en grupp... och jag ser inte att jag dr medborgare pa lika vill-
kor. Jag ser att det finns en atskillnad som gors hela tiden i det lilla och
det stora. (Jonna)
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Genom att bli foremal f6r misstinksamhet och krinkningar i omprévnings- och an-
s6kningssituationerna riktas Jonna bort frin den trygghet och integritet som hon
forstar som central f6r det svenska medborgarskapet.30 I utsagan ovan antyds det
att hennes omgivning reagerar negativt nir hon uttrycker denna kinsla. Jonna gor
det pd detta sdtt tydligt beskriver att de livsvillkor andra tar f6rgivna inte giller henne
och saledes synligg6r funktionsmaktsordningen.

I motet med vilfdrdsstatens byrakrati slits intervjupersonerna, liksom jag
sjilv, ocksd mellan tva diametralt olika subjektspositioner. A ena sidan en position
dir vi forstis oss som nagra med ritt till stéd- och serviceinsatser och personlig
integritet sisom medborgare i ett vilfirdssamhille. A andra sidan en position dir vi
i den samtida dtstramningspolitik som rader under avhandlingsarbetet kinner oss
som vad sociologen Bill Hughes beskrivit som ”counterfeit citizens”, odkta medbor-
gare 301

Det gir att se ovanstiende exempel som att det pagir en kamp om hur pet-
soner med normbrytande funktionalitet ska positioneras i férhallande till hegemo-
niska forstacelser av det svenska samhillet. Intervjupersonerna och jag sjilv beskriver
vara moten med vilfirdsstatens byrakrati som tillfillen dd denna kamp blivit synlig
for oss. Den diskursiva kampen mellan den egna sjilvbilden och de subjektsposit-
ioner som vi behéver trida in i f6r att bli erkdnda av vilfdrdsstatens byrdkrati forstar
jag som ett tillstind av det som den amerikanska disability studies-forskaren Jen Ri-
naldi beskrivit som bifurcated knowledge” — tudelad kunskap. 302

Rinaladi beskriver hur personer med normbrytande funktionalitets hela ti-
den slits mellan den egna idén om jaget och den f6r tiden hegemoniska kulturella
forstaelsen av funktionalitet och normbrytande funktionalitet. I métet med valfirds-
statens byrdkrati i ansékningar om stdd- och serviceinsatser behéver vi medvetet
odla denna tudelning for att kunna presentera var livsvirld pa ett sitt som gor att
den erkinns av systemvirlden. Vissa delar av vardagslivet, funktionaliteten och iden-
titeten forvintas lyftas fram och andra tonas ner. Men i materialet anvinds ocksa
den tudelade kunskapen f6r att inom ramen for intervjusamtalen formulera kritik
mot den marginalisering som skapat den.

30Jtr Sépulchre. This is not Citizenship: Analysing the Claims of Disability Detivists in Sweden.;
Norberg. Life in the hands of welfare bureancracy: the impact of austerity on disabled people in Sweden.

301Jfr Hughes. Disabled people as counterfeit citizens: the politics of resentment past and
present.

302Rinaldi, Jen. Reflexivity in Research: Disability between the Lines. Disability StudiesQuar-
terly. 33. 2013.
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Det vialdsamma och utstrackta rummet

I det hir kapitlet har jag undersokt beskrivningar av méten med valfardsstatens by-
rikrati. M6tet mellan en handliggare hos Forsikringskassan eller kommun och den
som ansdker om eller omprévar sin ritt till stdd- och serviceinsatser dr ett mote dir
hegemoniska diskurser om funktionalitet som vilar pd funktionsmaktsordningen ex-
plicit kommer till uttryck. I métet med vilfirdsstatens byrakrati villkoras méjlighet-
erna till handlingsutrymme i vardagslivet genom kontrollerande av kroppsliga for-
magor och behov utifrin en medicinsk férstdelsemodell i funktionsmaktsordningen.

For att fa ritt till samhillsdeltagande maste vi ddrfér framstilla oss som be-
gripliga inom en diskurs som inte alls ligger vikt vid hur detta samhillsdeltagande, i
form av arbete, familjeliv eller studier tar sig uttryck.393 I materialet framkommer en
samstimmig upplevelse av att den byrakratiska utformningens fokus pa mitningar
av integritetsndra situationer for att uppnd erkidnnande dr en krinkning av den pet-
sonliga integriteteten. I méten med vilfdrdsstatens byrdkrati férstirks en endimens-
ionell och medicinskt dominerad férstielse av den normbrytande funktionaliteten
som en konsekvens av strivan att iscensitta en byrdkratiskt reglerad begriplighet
som ett fortjinande subjekt. Motet med vilfirdsstatens byrdkrati genom den en-
skilda handliggningssituationen forstar jag dirfér som en bio-politisk situation som
disciplinerar den enskilda personen med normbrytande funktionalitet till underord-
ning.

Aven om métet konkret bestar av individer som talar, agerar, betraktar och
bedémer varandra, liksom av en mingd olika kinslor, sd dr utfallet av métet framfor
allt en produkt av realpolitiska, ekonomiska och juridiska beslut och uppstir i ett
visst ideologiskt och biopolitiskt landskap. I detta landskap ingdr dven nationella
sjdlvbilder som menar att Sverige ligger i framkant ndr det giller likabehandling och
rittvisa. Detta gor att kritik kan vara svér att formulera och fa gehor for eftersom
den strider mot minniskors forestillningar om hur den svenska staten behandlar
sina medborgare.

Moétet mellan en handliggare hos Forsakringskassan eller kommunen vid en
ansokan eller omprovning om stdd- och serviceinsatser forstir jag som valdsamt pa
flera sitt. Som beskrivits i teoriavsnittet forstar jag kategoriseringen av individer som
normbrytande eller normfdljande och marginaliseringen som foljer pa det i funkt-
ionsmaktsordningen som véaldsam i sig sjilv. I métet med den valfardsstatliga byra-
kratin fSrstirks detta vild. Den ojimna maktrelationen under métet, férstar jag som
ett exempel péd strukturellt dir den enskilde medborgarens handlingsutrymme och
trygghet i vardagen str pd spel och denne dirfér tvingas gora avkall pa personlig

303Jtr Norberg. Life in the hands of Welfare Bureaucracy: the Impact of Austerity on Disabled People in

Sweden.
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integritet for att iscensitta det fortjinande subjektet. Nagot som kan innebira direkt
vald, som de krinkningar av den personliga integriteten som jag beskrivit samtyck-
esbrott. Ida Norberg menar att ett sdrskilt kinnetecken f6r det byrakratiska valdet dr
att det baserar sig pd 6vervigda beslut sanktionerade i en byrakratisk och politisk
struktur.304, Omprévningar av stdd- och serviceinsatser blir, om de dr férutsdttnings-
16sa, en byrdkratisk arkitektur som mojliggor for strukturellt och direkt vald.

Eftersom redovisandet av ett behov inte nédvindigtvis behéver leda till er-
kinnande dven om det gjort det tidigare, kan intervjupersonerna inte heller lita pa
att de vare sig beviljas eller far behalla de stéd- och serviceinsatser som de har behov
av. Bedémningarna av stéd- och serviceinsatser framstar i intervjupersonernas be-
skrivningar inte som en rittvis och rittssiker beddmning, utan som en godtycklig
process. En ytterligare aspekt av denna upplevda godtycklighet dr bristen pa insyn i
pé vilka grunder ett beslut fattas. Barbro Lewin konstaterar ocksa att om st6d- och
serviceinsatser kan minskas eller dras in helt utan att nigot egentligen forindrats i
funktionaliteten eller livsvillkoren framstir bedémningsgrunderna och vigen fram
till ett beslut som obegtipliga.305
Judith Butler beskriver valdsamma talakter som ndgot som fir sin kraft genom att
det ackumulerar omgivande diskurser 6ver tid; ju oftare nigot uttrycks desto vald-
sammare blir det. Den enskilda utsagans skada maste didrfér bedémas i relation till
vad det dr den upprepar.3%6 Fér den som dr beroende av vilfirdsstatliga stéd- och
serviceinsatser 1 vardagslivet dr det dock inte bara de enskilda talakterna eller diskur-
serna som upprepas. For de intervjupersoner som har ritt till statlig assistansersatt-
ning frin Forsikringskassan sker en omprévning i regel vartannat dr, f6r den som
har kommunala stéd- och serviceinsatser kan omprovningar ske med ett eller till och
med ett halvt ars mellanrum. Detta forstarker ocksa valdet under motet: det ar inte
forsta gingen som vi utsitts for det, en enskild utsaga kan vicka till liv ar av upple-
velser av ifrdgasittande och krinkning fér den enskilda personen.

Maktrelationen i métet upphor inte efter att sjidlva métet upphort, utan fort-
sitter att forma uppfattningar om och mdijligheter i vardagslivet. Métet med vil-
fardsstatens byrdkrati stricks ut till att omfatta hela livsféringen och maojligheterna i
den. Jag skriver i det autoetnografiska materialet:

304 £ Ryan. Crippled: Austerity and the Demonization of Disabled People.; Altermark. Avslags-
maskinen: byrakrati och avhumanisering i svensk sjukforsakring.; Norberg, Ida. Austerity as Bu-
reaucratic Violence: Understanding the Impact of (Neoliberal) Austerity on Disabled Peo-
ple in Sweden. Sociology. 2021, 13.

305]fr Lewin. Making the Law Invisible: How Bureaucratic Resistance Makes Support Inac-
cessible, 1751f.

306Butler Judit. Excitable speech: a politics of the performative. 1997, 521f.
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[Jag] skriver ett avhandlingskapitel om motet med vilfardsstaten. Den
situerade kunskapen gor sig pamind fysiskt: det brusar i huvudet, spin-
ner 6ver brostkorgen och snurrar runt om mig nir jag skriver fram
mina egna och intervjupersonernas upplevelser av att mitas, kontroll-
eras och misstinkliggoras. Minns min egen kropp, avklidd i en okidnds
blick. Vilfirdsstatens forhallande till det egna kroppsliga varandet,
kinslan av att de fortfarande har mig i sin blick. Kdnner mig bevakad
6verallt — sedan kommer jag pa vad jag skriver om just nu. (Faltanteck-
ningar, 2018-05-22)

Nir behovet av stéd- och serviceinsatser misstinkliggdrs och kontrolleras pa det sitt
som beskrivs 1 intervjupersonernas och mina egna berittelser dr upplevelsen ocksa
att hela livsforingen ifragasitts och gors osiker. Hir uppstar ett trauma, som foljer
oss 1 vardagslivet och som jag underséker vidare i féljande kapitel.
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MELLANSPEL: BRYTNINGSTIDER

Dir kom det — skriver en vin pd Facebook. Jag liser i Forsikringskassans
pressmeddelande:

En slutsats som kan dras av detta ér att vinta aldrig i sig kan
riknas som kvalificerad hjilp. Det innebir att sd kallad vintetid,
beredskap och tid mellan preciserade hjilpbehov vid aktiviteter
utanfér den plats dir den enskilde regelbundet vistas aldrig kan
ge ritt till assistansersittning. Pa platser dir den enskilde regel-
bundet vistas, exempelvis i hemmet, giller redan sedan tidigare
att tid mellan olika insatser inte kan ge ritt till assistansersitt-
ning "7
Jag svivar i bubblan som det linga beslutet om personlig assistans dr. Under
mig briserar det, attacken kommer i ett pressmeddelande. Splittret kastas
over oss.

Skir sonder vira liv.

Nu ir det slut.

Den personliga assistansen dr dod.

Jag kommer att tinka pa ndr jag var vippen att forlora allt i Stockholm 2011.
Det var en torsdag och det ringde en tjdnsteman i pausen pa en foreldsning
och sa att eftersom jag var mellan tva beslut sd kunde mina assistenter inte
fortsitta att arbeta hos mig. Om fjorton dagar skulle de alla fa avsluta sina
anstillningar.

Om jag fick ett gynnande beslut skulle jag kanske kunna anstilla dem igen.

Jag minns hur jag ringde till henne, som jag knappt nimner vid namn nu-

fortiden, vi kan kalla henne P.

Jag minns att det kindes som om nagon dragit undan golvet under fotterna.

Pa riktigt. Ibland ér kinslor inte bildligt talat.

Jag vet inte vad jag ska gora..., sa jag.

Var dr du? sa hon

Pa universitetet, jag ska vil dka hem nu

Hur hon sa: Nej, gor inte det, jag dr pd Klubben, kom hit!

Jag ékte taxi genom Stockholm och virsolen slog upp som eld mot séders
berg och Norstedtshuset — sa fruktansvirt vackert, tinkte jag.

Det kindes som om nagon dott da.

so7Horsikringskassan. Rattsligt stillningstagande 2017-10-27. 2017-10-30. Assistanskoll.
https:/ /assistanskoll.se/_up/Rattsligt-stallningstagande-2017-05.pdf. (Himtad 2022-03-29)
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Sd kinns det idag ocksa.

P métte mig i trappen. Hennes stadiga arm om min. Jag sa:

Jag kinner inte igen min rost

Hon sa:

Det ar chocken.

Vir vininna dr socionom — vi sitter pa kontoret 1 den ”smutsiga kallarklub-
ben” och hon googlar lagtexter och kontakter till kommunala tjainstemin.

Jag har karameller i fickan 4t P. Ger dem till henne nir vi gir innan festen
bérjat. Vi moter andra som klir om i trappan, kramar varandra, miter
varandra med blicken i det tringa utrymmet mellan kassan och garderoben i

begirets spelplats.

Vi gir hem till mig och jag ligger haglés 6ver hennes ben i singen och griter.
Da ingdr vi en pakt - hon och jag mot 6verheten.

Jag vinner igen, mina jurister, P, jag och den kommunala handliggaren i ett
trangt kontor.

Aven om jag vunnit 4r jag kndpp i huvudet i flera méanader efterét, griter hela
tiden och kdnner mig sd ful. Virdel6s. En hel sommar gar. Vi inleder ndgon
slags trepartsrelation med en kompis-kompis.

Jag dr 6vertygad om att P kommer limna mig f6r henne, och djupt dir inne
for att det 4r min funktionalitets fel.

Eller nej, inte den, men den jag blir av den i det hir samhallet.

Birda.

For kommunen har bestimt att en kan ta ifrdn mig allt frin en minut till en
annan. Och sedan ge tillbaka det. Om jag mobiliserar hart nog.

Det var sa nira da 2011, vi planerade for att mitt liv skulle bli assistanslost,
med hemtjinstinsats och ledsagningstimmar. Kanske inte ens bigge tvd sam-
tidigt.

Vill du ha hjilp inne i eller utanfér hemmet? Du far vilja.
(Det bléder mellan mina egna intervjupersoners berittelser)
Skricken infor att inte fa vilja vem som ser min kropp utan klider.

Nigons stressade hinder éver min blota rygg. En jag aldrig tidigare triffat.

Vi gjorde upp listor, planer f6r om det virsta skulle hinda, mellan oss. Planer
f6r vem av mina vinner som skulle f6lja mig till vilka aktiviteter — vilka som
skulle handla min mat, stida hos mig nir inte hemtjinsten rickte till, vem av
dem skulle jag vara bekvim nog att lita kld av och pa mig efter rusiga festnit-
ter. Se mig pa mornarna med tovigt har och sémnens saliv pa handryggen.
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Jag tinker pa ett enda ord — interdependence — maktrelationerna, utsattheten,
beroendet i det. P4 alla mina vinner i andra linder som aldrig kunnat lita pa

nigon struktur, kommun, stat, hur det dr det enda alternativet.

Hur det bygger relationer av néd, vad kan en bjuda till med?
Vad kan en byta med? Vad kan en bjuda motstind med?
Detta att vara ridd f6r det men dnda behéva kriva det — lamna mig inte. . .

Det finns inget znter. Bara dependence.

En sommardag det dret grater jag mot Ps axel, som tusen ginger forut.
Det ir nagot fult som rinner ur mig da. Det fulaste.

Jag tror egentligen att ingen vill ha mig, siger jag. Och det kan vil finnas flera
olika orsaker till det. Men mest tinker jag att det spelar ingen roll vem jag ir,
vad jag gor, vem jag blir i livet... Om jag inte fir méjligheten att bestimma
sjdlv om det, da kommer folk bara att se en liten handikappad flicka som de
tycker synd om dnda.

En sen kvill kort efter att jag sagt det allra fulaste. En kvill i begirets svettiga
rum av damm och betong, samma rum dir vi googlade telefonnummer till
kommunala tjainstemin péa kontoret. Jag har bara shorts och kingor pi mig
och ndgon berdmmer mina brost. Det dr packat med folk och svetten rinner

efter ryggen.

P springer ikapp med en annan person, jag hér hur dem brottas.

Tinker, det dir kan jag aldrig géra... Den kan jag aldrig vara f6r henne. Det
fula tringer upp i adrorna, bepansrar mig.

Di kommer hon fram till mig, hon ir ling och grov, stir stadigt i sina
kidngor. Vi kan kalla henne S.

Hur mir du? fragar hon.

Jovars, sisadir...

Ska vi hingla...

Jag pressar Ss rygg mot den skrovliga ytan i trapphuset, backstage. Sliter upp
hennes nitstrumpbyxor med hinderna. Kysser henne med handen pressad
mot hennes hals. Det tvittar mig, begiret, gér hinderna som inte kan knippa
knappar, som inte kan bira, inte kan brottas, till det de verkligen ér. De ir
sddana for att de 4r stela, hirda.

Jag skiter vil i att kunna kndppa knappar - om jag far det har.

Man kan inte fly funktionsmaktsordningen genom att backa lingre in i den.
Det finns bara en vig ut. Genom.
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Tillbaka till 2017. Min assistent mérker att ndgot ar fel.

Hur dr det? sager hon.

Jag forklarar — kinner att det hjélper att verbalisera. Att dra linga linjer,
beritta om cirklarna som sluts, om mina vinner och kamrater. Och om att jag
sjalv inte dr drabbad just nu. (Vill lugna henne, beritta att hon kommer att ha
ett jobb sa linge som jag doktorerar). Men f&rstar att jag oundvikligen kom-
mer att bli det. Om inget gbrs nu.

F kommer hit till slut.
Vi pratar om att jag sjukanmilt mig, av politiska skal.

Jag tog screenshot pa mailet som jag skickade till den kursansvariga f6r
doktorandkurser pa SU, berittar jag. Det dr bra for det utoetnografiska arbe-
tet!

Jag skrattar f6r vad ska jag annars gbra (grita), ndr jag berittar att jag skrev,
”pa grund av olyckliga omstindigheter 1 mitt privatliv”.

Ja vad ska en annars kalla det?

Bra, siger hon och jag litar pa henne. Skriv, skriv om allt detta... Du vittnar
nu!

Men, jag ska ju skriva ett kapitel om framtid och drémmar nu, siger jag. Men
vilka drommar?
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KAPITEL 6: ORO OCH RADSLA

Det har kommit en strid i mig, som jag aldrig f6rr kint.
Det har vuxit ett krig i mig, som aldrig borde ha hint.308

Oro och radsla

Nir jag i intervjusituationerna stillde frigor om vilfardsstatligt stéd och familjeliv
och relationer kom flera olika kinslor till uttryck. Négra av dem framstod efter en
tid som mer dominerande 4n andra. Uttryck f6r oro och ridsla var aterkommande,
i synnerhet nir det handlade om att leva i relation till den férinderliga vilfirdsstaten
under en samtida dstramningsfas. Upplevelser av oro och ridsla infor vilfirdsstatliga
férindringar var ocksa en av studiens tidigaste ingdngar, eftersom sadana upplevelser
format mina egna mojligheter att ha och uttrycka relationer till andra. Efterhand
framstod det som nédvindigt att specifikt underséka hur just oro och ridsla kom
till uttryck i materialet; vad intervjupersonerna och jag sjilv gjorde med dessa kinslor
och vad de gjorde med oss.

I det hir kapitlet analyseras uttryck £6r oro och ridsla med utgingspunkt i
Sara Ahmeds teoretisering av kinslor.39” Ahmeds teoretisering ingar i det som kom-
mit kallas den affektiva vindningen inom humanistisk och sociologisk forskning,
som tar sin bérjan under 1990-talet.310 Inom den f6rstds kinslor, affekter, inte enbart
som uttryck for subjektiva upplevelser utan som nagot som kommer ur och repro-
ducerar olika typer av maktordningar. Affekterna dr i linje med den queera fenome-
nologin nigot som gor nagot; de orienterar olika (typer av) kroppar till och frin olika
mal.31!

Ahmed tar i sin forstéelse av ridsla utgingspunkt i Franz Fanons diskussion
om den svarta kroppen som skrimmande och att som rasifierad person bli nagon
som vita personer dr ridda f61.312 Ahmed beskriver ridsla som en kinsla som inne-
haller en férvintan, vi dr ridda for att nagot specifikt ska komma att hinda oss. 1
Ahmeds forstielse hor ridsla ocksd tydligt ihop med ett objekt, en kropp eller en

308Pink Champagne. Krig i mig. MINW Records. 1983.
309 Ahmed, Sara. Affective Economies. Socal Text 79,. 22:2. 2004:117-139.

310Clough, Patricia T. The Affective Turn: Political Economy, Biomedia and Bodies. Theory,
Culture & Society 25:1. 2008: 1-22.

SUAhmed. The cultural politics of emotion, 63.

312Fanon, Franz. Black Skin, White Masks, London: Pluto Press, 1986.
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sirskild hindelse som ndrmar sig 0ss.3!3 Oro har forstatts som ndgot som inte har
samma tydliga koppling till objekt eller hindelser, men Ahmed menar att detta inte
behéver vara fallet. Aven oron kan vara kopplad till ett befarat skeende, ett objekt
cller subjekt. Skillnaden mellan ridsla och oro bygger pa den uppfattade sannolik-
heten att ndgot ska kunna hinda.3!4

I det hir kapitlet gér jag dock inte nagon étskillnad mellan kidnslor av oro
och kinslor av ridsla, eftersom de intervjuade ofta tycktes anvinda begreppen sy-
nonymt.

Oro och radsla som vald

I min egen férstaelse av ridsla och oro som affekter i materialet dr det skrimmande
istillet nagot som hotar utifrdn; risken for integritetskrinkande bedémningar i den
vilfirdsstatliga byrdkratin eller ett minskat eller indraget beslut om stéd- och ser-
viceinsatser. Men i likhet med Ahmed ser jag inte ridsla som ndgot sjilvskrivet eller
naturligt. Vad som uppfattas som skrimmande eller farligt dr en produkt av kultu-
rella forstaelser. I materialet skapas ridslan i relationerna mellan véar funktionalitet,
vart behov av stdd- och serviceinsatser, funktionsmaktsordningen och den radande
atstramningspolitiken.

I féregiende kapitel beskrevs méten med den vilfirdsstatliga byrdkratin
som potentiellt vildsamma. Vildet bestar av att bli positionerad som ett subjekt med
trovirdighetsunderskott och att utsittas for integritetskrinkande mitningar och be-
démningar. Men det bestir ockséd av att eventuellt tvingas leva under de livsvillkor
som kommer av att inte blir erkdnd som ett fértjdnande subjekt, att bli isolerad, att
inte kunna skota sin personliga hygien eller att inte kunna bestimma 6ver sjilv 6ver
vilken mat man ska dta eller nir man ska dta den. Som beskrevs i foregaende kapitel
omgirdas omprévningar av beslut om stéd- och serviceinsatser av en stindig oro
och ridsla, 4ven hos de personer som inte tidigare fatt nigra nedskirningar eller
férindringar i sina beslut. Denna oro och ridsla skapas inte av att nagot hint, utan
av en medvetenhet om vad som skulle kunna komma att hinda. Jag menar att sidana
kinslor av oro och ridsla kan ses som véld i sig — de ér kdnslor som skapas genom
underordning i funktionsmaktsordningen och de har negativt laddade effekter f6r

dem som kinner dem.

313 Ahmed. The cultural politics of emotion, 65.

314 Ibid. 66.
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Stridsandning

Franz Fanon anvinder begreppet stridsandning f6r att beskriva hur det att leva un-
der en kolonialmakt dr som ett lagintensivt vald som letar sig in i en persons kropp.
Stridsandningen ar ett tillstind av f6rhjd stress och stridsberedskap i relation till ett
yttre hot som inte alltid dr synligt. Suvendrini Perera och Joseph Pugliese sitter
Fanons tankar i relation till byridkrati och maktutévning och beskriver stridsand-
ningen som en konsekvens av byrakratiskt vald pa detta sitt:

Det finns en mirklig intimitet 1 det statliga vildet: som apparat, som
teknologi. Samtidigt som det dr ndgot yttre och fortsitter att tillfoga
smirtan utifran, tringer det intimt in i sjdlva de somatiska fibrerna pa
maltavlan, férstirker sin skadebringande verkan i hela kroppen till den
grad att subjektet reduceras till ett tillstind av stridsandning.3!>

I min analys forstir jag begreppet som att det beskriver effekterna av en ridsla och
beredskap som utgdr ett stindigt tillstind f6r dem som marginaliseras i och genom
byréikratiska system. Hotet om véld eller det faktiska vild som forsitter ett subjekt i
stridsandning behdver inte vara ett handgripligt vild; det handlar om konsekven-
serna av att forstis och bli benimnd som avvikande i det omgivande samhallet, att
misstdnkligedras och beskrivas som en belastning eller en parasit.316

I Pereras och Puglieses anvindning av begreppet stridsandning papekas ocksa
det nira férhillandet mellan att underordnas statligt vald och kroppslig skada. Den
som ir beroende av vilfirdsstatligt st6d ddr en statlig eller kommunal byrdkrati har
makt 6ver vardagslivets mest intima delar befinner sig i ett stindigt f6rhéjt tillstand
dir hen alltid dr redo f6r negativa konsekvenser vid ett fordndrat beslut. I min f61-
stdelse betyder stridsandningen inte nédvindigtvis att man 4r beredd eller ens for-
mogen att sld tillbaka. Snarare dr den en konsekvens av en mental beldgring; som ett
resultat av ett yttre hot pagar en inre strid. Jag kommer att anvinda begreppet nedan
for att f6r att beskriva relationen mellan en fértryckande struktur, ridsla och fysiska

och kinslomaissiga upplevelser i en persons kropp.

315Perera, Suvendrini & Pugliese, Joseph. Introduction: Combat Breathing: State Violence
and the Body in Question. Somatechnics. 1. 2011: 1-14, 3.

316]fr Hughes. Disabled people as counterfeit citizens: the politics of resentment past and

present.; Ryan. Crippled: Austerity and the Demonization of Disabled People.; Altermark. Avslags-
maskinen: byrakrati och avhumanisering i svensk sjukforsikring, Norberg, 2021.
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Traderad radsla

I kapitel fyra — Drommar, begir och framtid — ger intervjupersonerna flera exempel
pé hur tradering av berittelser fran andra personer med normbrytande funktionalitet
bildar en karta dver vad de férstir som méjligt eller oméjligt i vardagslivet. Lars
berittar om hur andra som flyttat ut fran institutionen fir honom att se att det ér
mojligt att leva utanfér den. Charlotte beskriver hur berittelser om personer med
normbrytande funktionalitet som skaffar barn far henne att vilja forsoka sjilv. Men
de menar ocksi att erfarenheter av och berittelser om att bli misstrodd i sitt forild-
raskap leder till oro infér méjligheterna att utéva det.

Nir jag frigar intervjupersonerna om de kinner oro infér framtiden och i
sd fall pd vilket sdtt aterkommer de ofta till liknande tradering av erfarenheter. Be-
rittelser om oron uttrycks pa flera olika sitt i materialet. Ibland kan det handla om
fysiska effekter av oro och ridsla, sisom f6rhéjd puls, ont i magen eller svart att sova
pé nitterna. Men oftare omgirdas oron av en slags diskursiv tystnad liknande den
som jag beskrivit i féregiende kapitel.

Intervjupersonerna beskriver oftare olika scenarion som de édr oroliga f6r
snarare 4n hur oron kinns inuti. Detta sitt att berdtta om oro och ridsla forstir jag
ocksd som nédgot som ir centralt f6r den traumatisering som métet med vélfirdssta-
tens byrakrati under dstramningsfasen utgdr for intervjupersonerna och mig sjilv.
Att tala undvikande eller kortfattat om en traumatisk hindelse ér ett huvudsymptom
pé posttraumatisk stress.3!7 Jag forstar den diskursiva tystnaden som ndgot som del-
vis springer ur den delade erfarenheten mellan mig och intervjupersonerna, men
ocksd som nédgot som tydligt understryker att det dr i relation till den férinderliga
vilfirdsstaten som oron bade tar form och begripliggérs f6r mig som intervjuare.
Det ir sirskilda konsekvenser av den férdnderliga vilfirdsstaten som skapar ridslan
och oron och nir jag ber dem beskriva kinslorna kan de inte frikopplas fran det
byréikratiska och politiska landskap som skapat dem, istillet beskrivs detta landskap
i detalj.

Nir jag fragar Ellen om hon kinner sig orolig f6r nagot i framtiden berittar
hon om hur hennes tankar om vad som dr méjligt paverkas av berittelser som be-
skriver det hon uppfattar som ett hirdnande medialt och realpolitiskt klimat dar rit-
ten till stéd- och serviceinsatser inte ér sjalvklar:

Om jag hade [levt med min dévarande partner] nu nir det ska bli om-
provning da hade det nog varit mycket svarare f6r mig att fa stod. Da
hade det nog blivit problem tror jag. Med Forsikringskassan och

S tr, Ryan. Crippled: Austerity and the Demonization of Disabled People.; Tamas 2009; Morrigan.
Trauma Time: The Queer Temporalities of the Traumatized Mind.
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f6rs61jning och si. Jag tror det. Jag ir inte siker, men det kan jag tinka
mig. Jag hade nog fitt mindre hjilp. Jag ir inte sa paldst, men det hir
har jag hort fran andra. Nu paverkar det inte sd himla mycket for jag
har ingen partner i nuldget liksom, men jag tinker att det kommer att
gora det. (Ellen)

I Ellens berittelse har oron sin utgangspunkt i traderade narrativ om att personer
med normbrytande funktionalitet blivit av med st6d- och serviceinsatser sedan de
flyttat ihop med en partner. Flera av intervjupersonerna beskriver hur det att ta del
av berittelser i media eller fran personer med liknande férutsittningar som en sjily
fungerar som en slags omvitldsbevakning som far en att utvirdera sina egna foérut-
sdttningar for erkidnnande fran vilfirdsstaten.!8 I Ellens fall anvinder hon berittel-
serna for att skapa ett narrativ om hur det nog hade varit, ett scenario som fungerar
bide som en hotbild och som en uppmuntran om att sjilv orientera sig bort fran det
beskrivna scenariot. I synnerhet uppfattar hon sina méjligheter att kunna leva i en
relation och samtidigt f4 de stéd- och serviceinsatser hon har behov av som mycket
osikra.

Men den traderade ridslan innehéller inte enbart beskrivningar av vad som
hint andra personer med normbrytande funktionalitet. Intervjupersonerna beskriver
dven andra typer av information som killor till stark oro. Under den tidsperiod som
studiens materialinsamling koncentrats kring, mellan 2016 och 2018, pagér den tidi-
gare nimnda LSS-utredningen. Utredningsdirektiven har frin bérjan ett uttalat upp-
drag att ta fram forslag for att minska de statliga och kommunala kostnaderna f6r
insatsen personlig assistans enligt LSS. I de forsta utredningsdirektiven preciseras
det s hir: ’forstirkt kvalitet, triffsidkerhet, helhetssyn och mangfald i de stddinsatser
som LSS omfattar ska finansieras med besparingar inom assistansersittningen”.31?
Charlotte dr den av intervjupersonerna som, nir jag ber henne beritta om sin oro,
beskriver hur utredningens ursprungliga direktiv spelar en stor roll f6r hennes kins-
lor av oro och ridsla infor framtiden:

Sedan vet man ju aldrig var som hinder med utredningen. De kanske
tycker att 4r man Gver 65 s far man ingen assistans. Jag menar ddr har
vi ju varit férut och det finns ju mycket som pekar mot att de skulle
inféra det. S& man dr aldrig trygg, ndr man ir beroende utav de hir
tjdnsterna som kan férindras med politiska beslut. (Chatlotte)

S8t Altermark. Avslagsmaskinen: byrakrati och avhumanisering i svensk sjukforsikring.

319Ds. Oversyn av insatser enligt 1.5 och assistanserséittningen. Dir. 2016:40
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Ellens och Charlottes meningsskapande sitter ridslan och oron i relation till en tinkt
framtid och tinkta konsekvenser. I Ebbas och Chatlottes berittelser dr tid och tids-
lighet centralt, nir jag ber dem konkretisera vad de dr ridda f6r forindras tidslig-
heten, den projicerar dem in i framtiden, eftersom vi forestiller oss nagot som kan
komma att hinda320,

I likhet med de andra intervjupersonerna som tillhér de tva dldre generation-
erna har Charlotte egna erfarenheter av att leva under radikalt annorlunda férutsitt-
ningar in dem hon har under intervjutillfallet. Det ir i relationen mellan dessa tidi-
gare erfarenheter och samtida medierapportering och berittelser som hennes oro tar
form. Knight och Stewart beskriver hur tidigare erfarenheter paverkar minniskors
upplevelser av och strategier for att hantera realpolitiska férindringar i nuet.32! De
faktiska erfarenheterna férindrar ocksd relationen till de olika berittelser som utgdr
den traderade ridslan. Fér Charlotte dr de inte abstrakta radslor, utan korresponde-
rar med hogst reella fysiska och psykiska erfarenheter. Nér Ellen beskriver ndgot
hon fruktar beskriver Charlotte en tillbakaging till ndgot hon tidigare upplevt.322

Charlottes beskrivning av en stindig otrygghet delas av flera av intervjuperso-
nerna. Jonna dr den som starkast uttrycker att hon upplever sig bakbunden av oro
och ridsla i vardagen. Vid intervjutillfillet har Jonna inte haft nagon férdndring i sitt
beslut om personlig assistans fran Forsakringskassan pa flera dr och det oférindrade
beslutet har medfért att hon bide vagat séka ett arbete och studerar vidare pa uni-
versitet jimsides med att jobba. Men trots att hon linge haft ett oférindrat beslut
om personlig assistans upplever hon dnda att 2010-talets férdndringar i vilfirdssta-
tens stédsystem — och i synnerhet den mediala och politiska debatten kring insatsen
personlig assistans — paverkar hennes vardag och relationsliv pd ett negativt sitt.
Hon berittar:

Jag tycker att jag ser stor skillnad /.../ for 10 4r sedan da diskuterades
inte [den personliga] assistansen till exempel pa det sitt som det gor
nu. Man gar omkring och dr ridd for att f6rlora det man har. Da tinkte
jag ju mer i termer av att jag skulle skaffa familj eller leva i en relation
eller sa ddr. Nu dr det ju ocksa sd hir att man vet att om jag skulle flytta
ihop med nigon eller bli sambo, dd skulle ju det leda till att jag far
mindre assistanstimmar och att jag pa nagot sitt blir beroende av en
annan person pa det sittet och det vill jag inte. (Jonna)

320Jtr Ahmed. The cultural politics of emotion, 65; Morrigan. Trauma Time: The Queer Tempo-
ralities of the Traumatized Mind.

21K night, Daniel M. & Stewart, Charles. Ethnographies of Austerity: Temporality, Crisis
and Affect in Southern Europe. History and Anthropology. 27:1. 2016: 1-18.

2] fr Thid. 3ff.
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I Jonnas utsaga handlar oron om tvé saker. For det forsta att forlora stéd eller inte
fa tillrdckligt med stéd, £6r det andra att som en konsekvens av det bli beroende av
en person som hon har en romantisk relation med. Oron f6r vilfirdsstatliga f6rind-
ringar och vad de skulle innebira har lett till att Jonna valt att leva ensam fast hon
tidigare 6nskat ha en relation. I hennes oro tvinnas kirlekslivet och vilfirdsstatens
utformning vid en sirskild tidpunkt samman pa ett sitt som riktar henne bort frin
det hon tidigare uppfattade som méjligt. Trots att hon inte sjilv drabbats av ned-
skdrningar i sitt beslut om st6d- och serviceinsatser uppfattar Jonna dndé risken f6r
detta som mdijlig och sd skrimmande att hon aktivt riktar sig bort fran att inleda
ndgon typ av romantisk relation éver huvud taget. Det f6r med sig sa stora risker att
hon inte ens vagar forsoka.

Saffer med flera beskriver hur upplevelser av oro och ridsla infor valfirds-
statens forandringar dr centrala f6r personer med normbrytande funktionalitets upp-
fattningar om vardagslivets méjligheter i 2010-talets Storbritannien. I ljuset av en
pigiende dtstramningspolitik begridnsar personer i behov av stéd- och serviceinsat-
ser sina handlingar och 6nskningar i vardagslivet av ridsla f6r indraget eller minskat
st6d.?2 Vissheten om vad som skulle kunna hinda gér att méanga inte fullfSljer pla-
ner och 6nskningar; i manga fall underhaller de inte ens tanken pa ndgot som de
inda uppfattar som oméjligt att genomféra i den situation de befinner sig i.

Jonnas berittelse dr samstimmig med den som Saffer med flera f6r fram.
For henne dr oron inte enbart en kinsla inombotds, den forandrar ocksa biade den
emotionella och fysiska riktningen, hon vagar inte réra sig. Mojlighetshorisonten
flyttas av berittelserna och ddrmed formuleras ocksd grinser kring vad en person
upplever sig kunna bli och géra. Hir blir dterigen Tylers idéer om produktionen av
stigma synlig.32¢ Atstramningspolitiken producerar ett begrinsat subjekt som i sin
ridsla for ytterligare begransningar begrinsar sig sjilv. Pd detta sitt utgdr den trade-
rade ridslan en del av det utstridckta rummet som beskrivits i tidigare kapitel. Kédnslan
av att leva 1 ett fordnderligt landskap, ddr ett oférdndrat behov av stéd- och service
inda kan innebidra férindrat stdd, gor att vi inte vet nir det kan hinda oss sjilva.
Det vi dr ridda f6r kanske aldrig intrdffar, men vissheten att det kan intriffa gor
radslan konstant.

323Saffer, Jessica, Nolte, Lizette & Duffy, Simon. Living on a knife edge: the responses of
people with physical health conditions to changes in disability benefits. Disability & Society.
33:10. 2018:1555-1578.

324 tr Tyler. Stigma: the machinery of inequality, 168.
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Orons yttersta punkt

Tidigare forskning har beskrivit hur den atstramningspolitik som kan sigas har ratt
sedan 2010-talet reproducerar och befister en diskurs om personer med normbry-
tande funktionalitet som avvikande och icke 6nskvirda i en nyliberal idé om den fria
och produktiva medborgaren.325 Jonna uttrycker det sd har:

Det dr mer i den allmidnna debatten nu, att en ses som ett objekt som
far vard och omsorg, att man inte dr som alla andra. Det tycker jag ér
en virdeforskjutning. I relation till det har det varit lite konstiga dis-
kussioner med min familj ocksd. Som med min syster, jag har varit
orolig 6ver hur det ska bli, da har hon ibland sagt: Ja men blir det sa
[att du inte lingre fir personlig assistans] da skulle du ju kunna flytta
in hos mig. Och jag bara: Vad dr det du sager/? Men hur tinker du nu,
liksom. Hon vill ju uttrycka att jag inte dr ensam, att de finns dér. Men
jag kinner mig ju dnnu mer skrimd av det. Tank om det blir s4 till slut.
Da kan jag ju lika girna dka till Schweiz! (skratt) Nej men, hon forstar
ju inte vad det innebdr. Folk i omgivningen forstdr inte vad det innebir.
(Jonna)

I citatet ovan uttrycker Jonna hur de traderade berittelser hon tar del av i media och
debatter beskriver personer med behov av stdd- och serviceinsatser som objekt f6r
andras omsorg snarare in som medborgare som ska ges likvirdiga livsvillkor som
andra. Jonna beskriver hur det hon kallar f6r en virdeforskjutning skapar en oro
som hon vid nagra tillfillen f6rséker beskriva for sin syster. Men systerns svar mild-
rar inte hennes oro. Snarare uttrycker hon i citatet en bestortning Gver att hennes
syster erbjudit henne att flytta in med henne och hennes familj om det skulle vara sd
att Jonnas behov av stéd- och serviceinsatser en dag inte erkdnns av den vilfdrds-
statliga byrdkratin. Jonna fOrstir visserligen systerns kommentar som att hon vill be-
ritta for henne att dven om det virsta hinder kommer hon inte att vara ensam. Men
hon beskriver den ocksa som nagot som tydligt visar att systern och hon sjilv har
helt olika perspektiv; de delar varken fysiska eller samhilleliga férutsittningar med
varandra.

Jonnas bestdrtning tolkar jag som ett sitt att understryka en slags yttersta
punkt i det scenario som hon dr allra mest orolig fr. I ett sidant scenario tvingas
hon flytta hem till sin syster eller in pa en institution och ge upp sin sjilvstindighet
och sitt sjilvbestimmande i vardagen. Systerns fOrslag blir hir en performativ

325]fr McRuer. Crip times: Disability, Globalization, and Resistance, 101; Ryan. Crippled: Austerity
and the Demonization of Disabled People.; Notberg. Life in the hands of welfare bureaucracy: the impact
of austerity on disabled people in Sweden.

174



utsaga.’26 Den forflyttar Jonna i tid och rum, till en framtid dér hon inte lingre kan
leva sjilvstindigt.??” Systerns kommentar fungerar ocksd som en katalysator ef-
tersom den flyttar det tinkta scenariot nirmre henne sjilv. Det dr inte bara hon som
tinker pa vad som kan hinda om hon inte fir de st6d- och serviceinsatser som hon
ar beroende av, ocksad hennes syster har umgétts med tanken och kanske till och med
planerat f6r vad som skulle kunna hinda. Det Jonna ér ridd f6r avsléjar sig som inte
bara hennes egen hemliga katastroftanke, utan som négot som dven andra haller fér
rimligt.

Jonnas ridsla bade bygger pa och upprittar en distans mellan hennes sjilv
och hennes syster. Distansen skapas utifrin den ontologiska olikheten i systrarnas
funktionalitet. Men den ontologiska skillnaden skapar ocksa en existentiell och
kinslomassiga skillnad. Jonnas syster vill ge Jonna en kinsla av trygghet genom att
beritta f6r henne att hon alltid kommer att ta hand om henne. Men f6r Jonna ér
detta inte lugnande, utan forstirker snarare hennes ridsla: ”Nej men, hon forstar ju
inte vad det innebdr. Folk i omgivningen férstdr inte vad det innebdr”, understryker
hon.

Citatet synliggdr hur radsla och oro paverkar och paverkas av var position-
ering i virlden. Vilka kroppar vi har och hur dessa forstés i olika typer av maktord-
ningar skapar inte bara olika typer av livsvillkor, det skapar ocksé olika forstaelser av
vad som farligt eller tryggt. Jonnas ridsla konstrueras kring forestillningar om bris-
tande sjilvstindighet och agens och en tillbakagang till att leva i en vardag dir hennes
handlingsutrymme av villkoras andras méjlighet och vilja att hjilpa henne. Jonnas
ridsla kan dérfor sdgas vara en ridsla infor att, som en konsekvens av dtstramnings-
politiken, bli osamtidig.32® Om scenariot blir verklighet riskerar Jonna att mista den
vuxna sjilvstindighet hon skapat sig med hjilp av den personlig assistansen och
hamna i ett beroendeférhéllande hon varit i en gang innan — som barn och tonaring.

Men om scenariot blir verklighet skulle hennes liv ocksé bli osamtidigt i den
bemairkelse som beskrivs i kapitel tre. Fér den som far ett helt indraget beslut om
personlig assistans blir méjligheterna i vardagslivet sa radikalt férindrade att de lik-
nar dem som fanns innan den personliga assistansens inférande. Trots att man lever
under 2010 eller 2020-talet blir ens livsvillkor jimférbara med dem som personer

320]fr Butler. Excitable speech: a politics of the performative.

327]fr Morrigan. Trauma Time: The Queer Temporalities of the Traumatized Mind.; Saffer
et al. Living on a knife edge: the responses of people with physical health conditions to
changes in disability benefits.

328]fr Ahmed. Affective Economies, 117.
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med normbrytande funktionalitet hade under 1980-talet.3?? Jonna ger ocksa uttryck
for en forstielse som delas av flertalet av intervjupersonerna: det dr effekterna av
atstramningar i vilfirdsstatens stodsystem som framstar som det mest skrimmande

scenariot, inte en normbrytande funktionalitet.

Sorjbarhet och levbarhet
Jonnas, Ellens och Charlottes utsagor om vad som gbr dem oroliga pekar ut vad de
uppfattar som det storsta hotet: att leva med bristande sjilvbestimmande och vara
beroende andra. Jonna kopplar ocksa denna oro till en férskjutning i den omgivande
samhillsdebatten dr sjilvbestimmande inte alltid ses som nddvindigt f6r personer
med normbrytande funktionalitet. Judith Butler diskuterar hur liv gbrs sotjbara eller
icke sérjbara beroende pa hur de forstas i den omgivande kulturen. Butler menar att
sotjbara liv dr liv som forstds som skyddsvirda och igenkdnnbara. McRuer har ut-
vecklat idén om sérjbarhet i den nyliberala atstramningspolitiken till att ocksd om-
fatta liv eller subjekt som forstds som produktiva eller l16nsamma. Men férestill-
ningar om sotjbara liv har ocksa att géra med pé vilket sitt personen levt; margina-
liserade eller stigmatiserade livsvillkor leder ofta till att ett liv férstas som icke sotj-
bart.330 Nir frigor om sorjbarhet diskuteras i férhallande till funktionalitet 4r de ofta
kopplade till forestillningar om livskvalitet. En sddan sérjbarhet villkoras ocksa av
nirhet och personlig kinnedom, fér en anhérig eller en partner kan ett liv som av
andra forstds som utan livskvalitet f6rstds som hégst virt att leva. 331

Jag vill mena att intervjupersonerna i sitt meningsskapande kring oron och
ridslan férhaller sig till forestillningar om levbarhet, dir levbarheten 4r en grund-
forutsittning for srjbarhet. Hir dr det mojligt att tala om férdndringar i den vil-
firdsstatliga byrakratin och den omgivande debatten som en bio-politik som produ-
cerar ojimna forutsittningar f6r levbara liv. Det dr den férmodade och fruktade
bristen pé levbarhet, som en negativ konsekvens av minskat eller indraget stéd, som
gor att Jonna forestiller sig det som rimligt att avsluta sitt liv. Om hennes sjilvbe-

stimmande hotas ar doden ett alternativ, om 4n i en humoristisk ton.

329Hir dr det dock centralt att papeka att det under den tidsperiod som LSS-lagen funnits
alltid ocksa funnits personer som inte fatt ritt till insatser som de behovt, dessa personer
har levt med de livsvillkor som fanns innan lagens inférande hela tiden.

30Jfr Silow Kallenberg. Sérjbara liv, 39.

31 fr Ambjornsson, Fanny. O Nadja: en systers berittelse. Stockholm: Norstedts. 2021.

176



Galghumorn: att hantera oron

Jonna skrattar nir hon berittar om att hon tinkt att hon “lika girna [kan| dka till
Schweiz” om hennes farhigor besannas. Aven Chatrlotte skimtar om de drastiska
negativa konsekvenserna som hon dr mest orolig for:

Ja men sd mycket har jag ju forstitt, att den gangen jag kommer att
behéva hjilp pa natten dé ar jag ju rokt alltsa, si d4 hamnar man vil pa
ndgot dldreboende. Det ir jag ridd f6r. Men dd ska jag bli sd himla
brakig! Men den dagen den sorgen, det tar jag inte ut i férskott. Men
jag hoppas att jag dr stark nog sa att jag bli the leader of the gang
(skratt). (Charlotte)

Charlotte beskriver sig som r6kt” den dag hon kommer att behéva personlig assi-
stans pa natten. I sin utsaga ger hon ocksa uttryck fr tvd skilda sitt att hantera denna
oro infér framtiden. Dels menar hon att hon inte tinker pa hur det skulle kunna bli
i onédan — ”’den dagen den sorgen.” Dels beskriver hon hur hon redan har skapat
sig en bild av vem hon skulle komma att bli om hon nigon dag tvingas flytta in pd
ett dldreboende — en som far de andra boende att gadda ihop sig tillsammans. Under
intervjun méts jag och Charlotte i ett igenkdnnande skratt kring dessa fantasier. Vi
delar erfarenheter av att vara vana att tinka oss den virsta mojliga utgangen och i
samma stund tinka oss vad som skulle behdvas for att kunna 6vetleva i de livsvillkor
som f6ljer pa den.

Charlottes fantasi dr produktiv pd sd sitt att den ger henne méjlighet att
hantera den ridsla hon kdnner ndr hon tinker sig en framtid utan ritt till personlig
assistans. Referensen till ’the leader of the gang” dr humoristisk, men den position-
erar henne bdde som en ledare och som en del i ett kollektiv som har méjlighet att
utmana radande maktrelationer. Charlottes fantasi leker i den bemirkelsen med de
kulturella forestillningar som Jonna menar dr hegemoniska i den samtida debatten;
att personer med normbrytande funktionalitet dr offer och passiva mottagare av
stod. I sin anvindning av humor upprittar de bdda en agens i en skrimmande situ-
ation.

Tidigare etnologisk forskning om humor beskriver den som en méjlighet
att tydliggéra maktordningar och deras konsekvenser, genom att till exempel vinda
pé rollerna eller pé ett ironiskt sitt beskriva de olika hinder som en marginaliserad
grupp stills inf6r.332 Humor har ocksa en sirskild roll i att skildra och bearbeta trau-
matiska hindelser. Humorforskaren Michael Billig beskriver ett av humorns syften

332Jfr Nilsson, Fredrik & Jonsson, Lars-Erik. Skratt som fastnar. I Skrazt som fastmar: knltu-
rella perspektiv pa skratt och humor, Nilsson, Fredrik & Jonsson, Lars-Erik (red.). 7-18 Lund:
Lunds universitet, 2014.
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som att skapa relief, littnad.33 Nir vi skimtar om nagot som ir farligt eller skrim-
mande upprittas ett avstind mellan det skrimmande och oss sjilva som ger oss
moijlighet att bade halla det ifrdn oss och skirskada det.

Forskning om humor och traumatiska hindelser beskriver ocksd humor
som ndgot som dr nédvindigt for att kunna bibehélla en kidnsla av sammanhang och
agens infor ett 6verhdngande hot mot livet och livsforingen. Ofta kallas denna typ
av humor f6r galghumor.3* Genom att f6rhalla sig skimtsamt till de férédande kon-
sckvenser for livet som en neddragning eller indragning av stéd- och serviceinsatser
skulle innebdra upprittar de intervjuade bade en agens och en distans till det som
skrimmer dem. Deras skratt antyder kanske ocksa, precis som Billig menar, ett métt
av littnad som gor det mojligt att bade nirma sig och ga vidare i samtalet efter ett
svart samtalsimne.33

Humorforskningen beskriver humor som kontextbunden. Vad som upp-
fattas som roligt eller mdéjligt att skimta om villkoras inte bara av dmnet, utan dven
av vem som skidmtar och till/mot vem skiamtet riktas.’36 Jonna siger under intervjun
att hon bara kunde dra skidmtet eftersom ocksa jag hade erfarenheter av omprév-
ningar av personlig assistans. Skimtandet binder oss tillfilligt samman, att skimta
om det som vi biada uppfattar att det dr svart att skimta om infér vem som helst
fungerar som ett slags ironisk samférstandsblinkning som ménga marginaliserade
grupper har erfarenhet av.3%7

I sitt skimtande visar Jonna ocksé att hon ar fullt medveten om att det finns
en diskurs om att déden inte bara dr mojlig att vilja £6r personer med normbrytande
funktionalitet, utan att den ocks4, i linje med kulturella férestillningar om liv med
normbrytande funktionalitet som olevbara, f6rstds som ett rimligt val. Med personer
med normféljande funktionalitet kan man inte skimta om assisterat sjalvmord, me-
nar hon. De kan ju tro att man vill det pa riktigt eller dnnu virre, att det ér ens
funktionalitet som skulle f en att géra det. Jag forstar detta resonemang som att
Jonna inte tycker att sjadlvmord ér ett reellt alternativ, inte heller att det dr nagot roligt

333Billig, Michael. Laughter, and Ridicule. Towards a Social Critigue of Humonr. London: Sage.
2005.

34Eckardt, A. Roy. Divine Incongruity: Comedy and Tragedy in a Post-Holocaust World.
Theology Today 481992: 399-412.

335 tr Billig. Langhter, and Ridicule. Towards a Social Critique of Humonr.
36]fr Nilsson & Jénsson. Skratt som fastnar, 106.

37]fr Wolanik Bostrém, Katarzyna. Berittade liv, berittat Polen: en etnologisk studie av hur higut-
bildade polacker gestaltar identitet och samhdlle. Diss. Umed universitet. 2005.
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med det, men det visar bade att hon 4r medveten om déden som ett legitimt alter-
nativ och understryker ocksa vilka livsvillkor som 1 sa fall skulle kunna fa henne att
Overviga den.

Myndighetsbrev och vardagens oro

Marcus beskriver under intervjun hur oron tar stérre och storre plats i hans liv ju
nirmare i tid han kommer omprévningar av sin personliga assistans pa kommunal
niva. Sedan 2013 har omprévningarna blivit titare och titare f6r Marcus, ibland har

de upprepats med bara ett halvt drs mellanrum:

Jag var vildigt psykiskt orolig for att det skulle komma ett kuvert med
beslut om en omprévning i brevladan. Jag vintade varje dag pd det
mellan 2012 och 2013. Man far pulspéslag bara man ser ett brev med
Forsikringskassans eller kommunens logga pa. Det ir ett reellt hot, ett
yttre hot, mot hela livet egentligen. (Marcus)

Marcus beskriver i likhet med Jonna hur ett neddraget beslut férstds som ett hot mot
hela livet. Han beskriver ocksd vintan pa ett beslut efter en omprovning som en
hotfull situation som paverkar hela hans liv. Hotet bestar inte bara i risken f6r bris-
tande erkdnnande f6r behoven av stéd- och serviceinsatser, utan ocksa i de praktiska
villkor som detta medfér: farliga och krinkande livssituationer. Fysiska symptom pa
ridsla och oro kopplade till omprévningar eller ansékningar av stéd- och servicein-
satser 4r en delad erfarenhet hos intervjupersonerna och mig sjilv, jag tolkar dem
som ett exempel pa Fanons stridsandning. Ju nirmre hotet kommer, desto tydligare
blir de fysiska konsekvenserna av anspanningen.

Charlotte, Eva, Agnes och Ida beskriver alla hur vintan pé olika former av
beslut frain kommun eller Forsikringskassan 6kar kinslan av oro. Nir som helst kan
ett brev fran Forsdkringskassan eller kommunen komma och i den samtida dstram-
ningsfasen dr de inte sikra pa vad det kan innebira. Jonna sdger att hon i perioder
aktivt undviker att himta posten, eftersom hon dr ridd for att se ett brev fran For-
sikringskassan som skulle kunna fa hennes dngestnivéer att rusa i héjden. I de olika
utsagorna ovan blir det tydligt att myndighetskommunikation, sdsom ett brev frin
Forsakringskassan bir det Butler beskrivit som ett ackumulerat valdskapital fran ti-
digare krinkande erfarenheter av kartliggning och bedémning.33% Myndighetskom-
munikationen 4r hir ett objekt som inte bara férstds som en symbol £6r ett hot, den
blir ocksd hotande 1 sig.

38]tr Butler. Excitable speech: a politics of the performative, 52.
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I det autoetnografiska materialet skriver jag om hur min egen oro aktualiseras nir
jag nirmar mig instanser eller yrkeskategorier som dr kopplade till ett ursprungligt
trauma, som en omprovning av personliga assistans:

Vaknar 04:30 och kviljs, tinker att alla 4r min fiende.

Nej, likaren pa hilsocentralen ér inte det, men det spelar ingen roll.
Det sitter som berghillar i mellangirdet.

Jag dr lika delar ridd som férbannad nufértiden.

Foérbannad for att jag uppenbarligen lyckats med négot stort, men ar
for ridd for att vara glad.

(Autoetnografisk anteckning, juli 20106)

Hir kan oron och hotet om vald ocksd forstis som att det klibbar vid en sirskild
plats eller profession.¥ Hir synligg6rs aterigen en fundamental skillnad i férstaelsen
av och relationen till vilfirdsstatens olika myndigheter och vérdinstanser f6r den
med normféljande och den med normbrytande funktionalitet. Fér den som inte le-
ver med ett behov av stéd- och serviceinsatser under astramningsfasen behéver
myndighetskommunikation inte innehalla nigot hotfullt, men f6r intervjuperso-
nerna innehaller den alltid ndgot potentiellt vildsamt. Upplevelsen av hot utmanar
ocksa diskursen om svensk exceptionalism, i vilken vilfirdsstaten dr den fungerande
garanten som gor oss trygga. I stillet gbr den oss otrygga och skrimmer oss.340

Sjuk av oro

Men det dr inte bara frigan om tillrickliga eller otillrickliga stdd- och serviceinsatser
som framtrider som viktiga. Mia beskriver hur de stéd- och serviceinsatser — hem-
tjdnst och ledsagning enligt LSS — som ska méjliggora ett sjilvstindigt liv £6r henne

istéllet begransar och isolerar henne nir de inte dr anpassade efter hennes egentliga
behov:

Jag blev ju deprimerad, gick upp jittemycket i vikt for att jag bara var
hemma och trdstat. Nir jag inte hade ledsagning kunde jag ju inte
trina. Det blev att jag lig hemma och lyssnade pa talbécker i soffan de
stunder jag inte jobbade. Hela mitt liv hade kraschat ihop, LSS var ju
det som méjliggjorde mitt liv. Jag kinde det som att hela livet var ett
byrakratiskt hinder. Jag var tvungen att borja dta antidepressiva for att
orka med. Det ir en stindig stress nir man inte vet hur livet ska bli
eller hur nidsta beslut ska se ut, det gir ju inte att planera livet. (Mia)

39 tr Ahmed, Sara. The cultural politics of emotion.

30Jfr Altermark. Avslagsmaskinen: byrakrati och avhumanisering i svensk sjukforsikring.
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Mia gor kopplingar mellan sin egen funktionalitet och de byrdkratiska och realpoli-
tiska processer som skapat hennes situation. Hon siger: ”’Jag kommer alltid att ha
en synnedsittning, men jag hoppas att jag inte alltid kommer att ha min depression”.
Mia ger hir uttryck f6r en delad forstdelse bland intervjupersonerna, som skiljer mel-
lan 4 ena sidan en ursprunglig normbrytande funktionalitet och 4 andra sidan ohilsa
skapad av bristande stéd- och serviceinsatser eller oro for atstramningspolitikens
konsekvenser. Denna forstielse dr genomgdende i savil intervjumaterialet som i de
autoetnografiska anteckningarna; det dr inte den normbrytande funktionaliteten i sig
som ir det stérsta problemet — eller ett problem Sverhuvudtaget — utan de sociala
och praktiska konsekvenser som det omgivande samhillets diskriminering ger. Den
férindrade vilfirdsstaten och dess inverkan pd de stdd- och serviceinsatser som vi
behéver £6r den dagliga livsféringen i vira vardagsliv f6rstds som en storre existen-
tiell fara 4n den normbrytande funktionaliteten i sig sjilv.

Ida beskriver hur processerna fram till att fa st6d- och serviceinsatser pa-
verkar biade hennes egen och hennes mans hilsa:

Min man orkade inte med pressen till slut. Men da var det som att de
vaknade till dir pa kommunkontoret — si man kan siga att for oss
krivdes det en vinda pa psyket for att de skulle fatta vad som stod pa

spel. (Ida)

Ida beskriver hur det att det existentiella hotet och stressen fran den byrakratiska
processen far konkreta psykiska konsekvenser for hennes man dr ndgot som gor att
socialtjansthandldggarna “vaknar till”. Det dr f6rst nir de far mitbara konsekvenser
som kriver varditgirder som hon menar att handliggarna hos kommunens social-
tjdnst forstar det praktiska och didrmed ocksa kinslomissiga och existentiella priset
f6r Ida och hennes man. Oron f6rpackas i Idas berittelse som osynlig och kanske
obegriplig f6r kommunens handliggare. En medicinsk diskurs gér sig pamind som
enbart det som kan ses, mitas och behandlas, erkidnns. Men Ida sjilv positionerar
sig som ett vetande subjekt, ett som kan betrakta kommunens agerande utifrin och
som har en egen forstielse for situationen. I den senare meningen finns det likheter
mellan hennes blick och den blick som Georg Drakos identifierade hos sina infor-
manter.341

Agnes beskriver liknande situationer ndr hon dé och da tar kontakt med mig
efter att jag avslutat studiens intervjuperiod £6r att halla mig underrittad om vad som
hinder i hennes 6verklagandeprocess om ritten till personlig assistans. Under 2019
ar Agnes ofta sjuk och spenderar mycket tid pé sjukhus. En dag skickar hon mig ett
inldgg hon skrivit pa sociala medier dir hon berittar att hon varit inlagd pa sjukhus

3] tr Drakos. Makt dver kropp och halsa: om leprasjukas sjilyforstaelse i dagens Greland.
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flera veckor pa grund av problem med andning och blodtryck. Det visar sig att Agnes
fatt en kronisk foérandring i lungorna som innebir att hon hidanefter kommer att
behéva daglig medicinering och andningshjilpmedel. Nir Agnes likare fir héra om
hennes livssituation med bristande st6d- och serviceinsatser som inneburit att hon
inte kunnat komma ut ur sitt hem, arbeta eller trdina som hon har brukat hatleder
han hennes nya sjukdomsbild till det bristande beslutet. Agnes skriver i meddelandet
till mig att hon bade blir rddd och arg av att hora detta, men i likhet med Ida hoppas
hon att dessa tydliga fysiska konsekvenser kan leda till en positiv férindring.
”Kanske kan nagon forsta allvaret 1 situationen nu”, skriver hon.

Aven Leon, som under intervjuperioden utreds fér diagnosen ME som han
sedan far bekriftad, beskriver hur den existentiella oron tillsammans med ett otill-
rickligt beslut om stéd- och serviceinsatser gor att han férsimras ytterligare i sin
sjukdom. Ett av huvudsymptomen vid ME ir just det som kallas f6r PEM (Post
Exertional Malaise), anstringningsutlést forsimring. Fér den som lever med ME
innebir all form av fysisk eller mental anstringning en risk fér en permanent fo1-
samring av den fysiska hilsan. PEM kan utl6sas av vardagssysslor som att forflytta
sig, duscha, laga mat eller prata i telefon, men dven kinslor sdsom oro, stress eller
férvintan kan utlésa PEM hos dem som ér svarast sjuka.?#2 Leon berittar:

Jag blir sjuk av all byrdkrati, likarbesok for alla intyg och den arbets-
bérda som byrakratin innebér. Kunde jag slippa det och slippa bli ifra-
gasatt och granskad hela tiden skulle jag ocksa ma bittre. (Leon)

I likhet med diskussionen om erkdnnandet av mitbara behov i kapitel fem under-
kidnns intervjupersonernas egna beskrivningar av sina behov och livsvillkor till f61-
man fér en medicinsk definierad och matbar konsekvens. Hir uppstar en paradox i
den vilfirdsstatliga byrakratin priglad av atstramningspolitik: for att fi st6d- och
serviceinsatser som mojligeor ett liv likvirdigt med andra medborgares méste inter-
vjupersonerna visa upp det som i en medicinsk forstielse gér dem “annorlunda”
cller sjuka. Ritten till st6d- och serviceinsatser baseras inte pa en forstdelse av med-
borgarskap eller manskliga rittigheter, utan snarare pa ett uppvisande av att bristfal-
ligt st6d ger negativa konsekvenser f6r den fysiska och psykiska hilsan pé ett sidant
sitt som erkdnns av den medicinska expertisen. Anna Johansson har i en studie av
sjdlvskada noterat hur sivil féretridare f6r ungdomspsykiatrin som unga med erfa-

renhet av att séka vird for sjilvskada haller med om att fysiska skador utgor ett

32ty Altermark. Avslagsmaskinen: byrakrati och avhumanisering i svensk sjukforsakring, 125.
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viktigt kriterium fOr att fa vard.3*3 Pa ett liknande sitt berittar flera av de intervjuade
iden hir studien att bade foretridare f6r vilfirdsstatens byrakrati och de sjilva upp-
fattar att det behdvs att konsekvenserna av ett bristande st6d tydligt krdver medi-
cinska vardinsatser for att allvaret i bristande st6d- och serviceinsatser ska erkdnnas.

Intervjupersonernas och mina egna beskrivningar av hur oron manifesterar
sig 1 kroppen och psyket forstar jag ocksd, i likhet med resonemangen i féregiende
kapitel, som att det strukturella valdet far konsekvenser likvirdiga med ett direkt
vald. Att diskriminering i sig leder till bristande fysisk sdvil som psykisk hilsa ér
belagt i medicinska studier sedan 1990-talet.3* De hilsoeffekter som intervjuperso-
nerna beskriver forstir jag som ett uttryck for allostatisk belastning. Begreppet be-
skriver den péfrestning en person utsitts f6r om kroppens stressreaktioner aktiveras
ofta eller om en stress varar under ling tid.3*5 Om hotet inte avvirjs eller upphér
forsitts kroppen i en stindig fysisk och psykisk anspidnning som dr mycket pafres-
tande och leder till fysisk ohilsa.

Frantz Fanons stridsandning dr dirfér méjlig att forstd inte enbart som en
triffande metafor f6r oron som vald, utan ocksa som en beskrivning av en hogst
reell fysiologisk process som far matbara fysiska och psykiska konsekvenser.

3] fr Johansson. Sjdlvskada: en etnologisk studie av mening och identitet i berattelser om skarande,

202ff.

3#4Geronimus, Arline. The weathering hypothesis and the health of African-American
women and infants: evidence and speculations. Ethuicity & Disease. 2:3. 1992:207-221.

3 Guidi J, Lucente M, Sonino N, Fava GA. Allostatic Load and Its Impact on Health: A
Systematic. Review Psychother Psychosom. 90(1), 2014: 11-27.
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Hade det varit en relation hade jag gjort slut: oro som
desorientering

Marcus beskriver under intervjun att den prekira situation som han befinner sig i,
med korta och bristande beslut om stéd- och serviceinsatser, i perioder medfort att
hans dngestnivder varit sa hdga att han inte kunnat fungera i sin vardag. Nir han s6kt
hjalp hos psykolog for att kunna hantera sina livsvillkor och upplevelser menar han

att det varit svart for denne att fullt ut f6rsta vad det dr som skapar hans angest:

Jag menar, dr det posttraumatisk stress eller vad 4r det f6r nigot? Det
pégar ju och pagar ju. Och i Sverige tror vi inte att staten kan behandla
en medborgare sa hir. Det finns inget sprak for att forklara vad som
hinder. /.../ Hade det hir vatit en relation hade jag gjort slut, men
hur kan man limna sin kommun? (Marcus)

I Marcus berittelse beskriver han hur de stindiga omprévningarna i astramningsfa-
sen limnar honom med en kinsla av att vara fast i en destruktiv relation dir ett
trauma upprepar sig igen och igen. Han menar ocksa att det inte finns nagra reella
moijligheter att ta sig ur férhéllandet med den svenska vilfirdsstaten och dess byré-
kratiska system f&r stéd- och serviceinsatser. Marcus meningsskapande kring sin si-
tuation aktualiserar fragor om sdrbarhet och beroende f6r de personer som pa grund
av sin funktionalitet behdver nagon form av stéd- och serviceinsats i sin vardag. Ar
det méjligt att limna eller utmana det byrakratiska system som dr nédvindigt f6r ens
vardagliga 6verlevnad? Kan man sitta sig upp mot en instans som i slutdndan be-
stimmer om och ndr du far limna ditt hem, om och nir du fir gi pa toaletten eller
nir du far dta mat?

I Marcus liknelse om att vara fast i en destruktiv relation dterkommer den
diskursiva tystnaden kring upplevelser av krinkningar i vilfirdsstaten. Marcus upp-
lever att han inte kan begripliggéra det som hinder honom inom ramen fér den
hegemoniska diskursen om en god och rittvis vilfdrdsstat. I métet med psykologen
upplever han att hans position blir lika spriklés och obegriplig som det trauma som
format den. Det finns inget sprak for att tala om vild som ér utfort genom valfirds-
staten.?¥6 Under intervjun beskriver Marcus ocksa nagot som ytterligare understryker
hans kinslor av att bli obegriplig inom en diskurs om en rittvis och trygg vilfdrds-
stat.

3] fr Norberg. Life in the hands of welfare bureancracy: the impact of austerity on disabled people in
Sweden; 2021; Altermark. Avslagsmaskinen: byrakrati och avhumanisering i svensk sjukforsakring,
123ff.
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Det dr sa grymt kan jag tycka, att man liter nigon smaka pd det och
sen tar man ifrin den det. Det dr en si omskakande sak att vara med
om. Det har tagit mig flera ér att lira mig hantera den hir nya situat-
ionen och vem jag blivit i den. Det dr fortfarande en pagaende process.

(Marcus)

Upplevelsen av att en gang blivit erkind som en medborgare med ritt att leva ett
sjdlvbestimt och sjilvstindigt liv, och sedan frantas det, utan att ndgot férindrats i
vare sig hans funktionalitet eller livssituation beskriver han som grymt. Fér honom
ar det ytterligare ett vald att ge ndgon méjligheten att uppfatta sig sjilv som jaimstilld
for att sedan lata en neddragning tydligt signalera att sa inte var fallet. Den nya sub-
jektspositionen och den nya sjilvfSrstaclsen dr precis som de nya livsvillkoren nigot
som Marcus har svart att hantera.

Marcus berittelse liknar flera av de 6vriga intervjupersonernas. Oron och
ridslan 4r kinslor de bir inom sig och som de inte kan begripliggéra f6r sin omgiv-
ning. Jag férstar detta som att de beskriver upplevelser av desorientering i métet
mellan de hegemoniska diskurserna och de reella villkoren fér sina liv. Ahmed be-
skriver desorientering som en kinsla eller ett tillstind som ett subjekt forsitts i nir
det forstas av andra eller av sig sjilv som avvikande och inte kan f6lja normativa
riktningar.347 Desorienteringen kan erbjuda en méjlighet att ga sin egen vig och sjilv-
valt avvika frin en upptrampad eller férvintad stig, men den kan ocksa leda till just
010.348

For mina intervjupersoner dr desorienteringen titt férbunden med bris-
tande stéd- och serviceinsatser som férsvarar deras méjligheter att forflytta sig Gver-
huvudtaget, bdde praktiskt och existentiellt. Oron ir i sig desorienterade eftersom
den hindrar intervjupersonerna och mig fran att réra oss i riktning mot saker som vi
begir eller 6nskar av ridsla for att det ska medféra negativa konsekvenser. Stigen
ligger 6ppen men vi vagar inte firdas lings med den. Pa detta sitt dr oro och ridsla
ocksd nigot som binder en till en och samma plats, vi vdgar inte forflytta oss.

347 Ahmed. Queer phenomenology: orientations, objects, others, 130.

38 tr Liliequist. Digitala forbindelser: rum, riktning och queera orienteringar, 47.
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Den oroliga forskaren
Som jag beskrivit i féregdende kapitel dr analysen nigot som péaverkar mig emotion-
ellt, fysiskt och kognitivt. Nir jag arbetar med det hir kapitlet fir jag, precis som
Marcus och de andra intervjupersonerna, hég puls, flimmer framfér 6gonen och en
matt kinsla 1 kroppen, som jag tolkar som symptom pa posttraumatisk stress.

Berittelserna om oro i materialet forflyttar mig pa samma sitt som Jonna,
Charlotte och Ellen beskrivit, bakat till mina egna erfarenheter men ocksé framat,
till en tinkt framtid dér det jag fruktar mest kan ha hint, eftersom det hint nagra av
intervjupersonerna. Genom att analysera materialet kommer jag i ahmedsk mening
nirmare det som skrimmer mig. Analysen och den férdjupade kunskapen om vilka
diskurser och maktordningar som oron springer ur och sitter i rérelse innebir en
slags textens orfil pd det sitt som jag beskrivit i avsnittet om att skriva traumats
etnografi. Analysen och skrivandet gér min och intervjupersonernas underordning i
funktionsmaktsordningen smirtsamt tydlig och att komma nira den far fysiska kon-
sekvenser.

Jag upplever linge ett stort motstind mot att arbeta berittelserna om oro.
Forst forstar jag det som ett ganska allmidnminskligt prokrastinerande infér en svér
uppgift. Men i efterhand forstar jag den ocksa som ett uttryck for ett (o)medvetet
undvikande av de fysiska och kdnslomassiga reaktioner som jag vet att arbetet kom-
mer ge. Ju lingre jag arbetar med analysen desto svérare blir det att uttrycka det jag
menar pa ett sitt som dr begripligt och som inte blir ett cirkelresonemang: jag édr
ridd, jag dr ridd, jag dr rddd, jag dr ridd. Oron som arbetet aktualiserar paverkar
ocksa mitt sdtt att skriva, fingrarna slinter och ord som jag annars inte har problem
med att stava blir oldsliga. Jag kan inte stanna i meningarna utan maste réra mig
snabbt 6ver dem, fly undan. De blir antingen linga med satser pa satser utan punkt
cller korta och ofullstindiga. Jag upplever att jag méste skriva med blicken delvis
bortvind frin materialet for att inte férlora mig i radslan. Vintern 2020 skriver jag i
mina filtanteckningar:

Jag kdnner mig sa dilig som doktorand.

Andra skriver rena texter,

fria fran stavfel och med meningar som ér litta att lisa.
Jag skriver en glédande grét av sorg och teori.

Jag brukade inte skriva sa, innan.

(Filtanteckning, december 2020)

I filtanteckningen ovan konstruerar jag en tidslighet formad av traumatiska upple-
velser; ett innan arbetet med avhandlingen dir jag kunde skriva utan att vara orolig
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och ett efter eller ett nu, dir jag inte kan det.3% I likhet med Ahmeds beskrivning av
att oro dr kinslan av att det vi dr ridda f6r plotslig ska dyka upp r6r jag mig i analysen
i ett kinslomassigt landskap dér traumatiska minnen stidndigt riskerar att uppenbara
sig.350

Arbetet med analysen forstdr jag i efterhand som att jag befann mig inne-
sluten i stridsandningen, att jag férsékte begripliggdra andras stridsandning samtidigt
som den hela tiden pédgick i min egen kropp. Jag tinker pd vad som sagts om att
firdiga etnografiska texter alltid delvis déljer de svérigheter som foregitt dem.3! I
det hir fallet vill jag istéllet betona vikten av att tydligt beskriva hur oron komplicerat
analysen och skrivandet. Detta blottligger de kinslomissiga och kroppsliga villkor
som dtstramningspolitiken skapar hos den vars vardagsliv ér titt férbundet med den.

Nir jag skriver det hir avsnittet funderar jag mycket pa om ett reflexivt re-
sonemang om orons paverkan pd analysen riskerar att minska dess trovirdighet, det
kan ju tolkas som att analysen blivit simre for att jag, som har egen erfarenhet, har
utfort den. Jag forstar dessa tankar som att jag faller in i det som Donna Haraway
beskrivit som gudstricket; jag tror att kvalitet 4r synonymt med distans.?52 Men nir
jag dterkommer till min metodologiska och epistemologiska utgingspunkt att under-
s6ka materialet utifrin min egen situerade kunskap blir mina egna kinslor och dess
piverkan pd den forskning jag producerar virdefulla, eftersom de synliggér hur
forskning och forskningspraktiker villkoras och férindras av tidigare erfarenheter
och var plats 1 virlden.

Jag viljer att inkludera detta resonemang i kapitlet 1 linje Ruth Pearces dis-
kussioner om forskningens kinslomissiga pris som nagot som ér rimligt att betala
men som minskar om akademin och dess strukturer uttalat stéttar den som skriver
om nagot traumatiskt den sjilv dr en del av. Pearce menar att vigen till att f4 sidan
stottning kriver bade sjilvforstielse och tid, nidgot som jag i efterhand uppfattar som
bristvaror i min egen forskningsprocess.?53 For det férsta var det inte méjligt att pa
férhand forstd hur analysen och materialet skulle paverka mig. For det andra dr det

3] fr Morrigan. Trauma Time: The Queer Temporalities of the Traumatized Mind.
350Tbid.

31 fr Ehn, Billy & Klein, Barbro. Fran erfarenbet till text: om kulturvetenskaplig reflexiviter. Stock-
holm: Catrlssons, 1994, 13-14.

332Jfr Haraway. Situated Knowledge: The Science Question in Feminism as a Site of Dis-
course on the Privilege of Partial Perspective.

33Jfr Pearce. A Methodology for the Marginalised: Surviving Oppression and Traumatic
Fieldwork in the Neoliberal Academy.
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kanske inte heller méjligt att géra metaanalyser av situationen inom tidsramen f6r
ett avhandlingsarbete. Oron kommer jag, precis som intervjupersonerna, alltid att
bira med mig. Vad den bestir av, vad den betyder och vad den gbr med mig och
min forskningspraktik dr diskussioner jag forhoppningsvis far tillfille att fora i kom-
mande forskning.

Oro, radsla och sarbarhet

I féregdende kapitel beskrev jag hur jag uppfattade méten med vilfirdsstaten i be-
démningar och omprévningar som vildsamma. I detta kapitel blir det tydligt hur
detta vild transformeras till oro genom den forinderliga vilfdrdsstatliga byrakratin.
Jag uppfattar dirfér oro som ett symptom pa tidigare genomgingna trauman men
ocksd som ett trauma i sig sjilv, ddr olika saker — myndighetskommunikation, ny-
hetsinslag eller samtal med vinner och familj — kan fSrsitta intervjupersonerna eller
mig sjilv i ett tillstind av stridsandning. I materialet framtrider det som beskrivits
som ett dubbelt fortryck i funktionsmaktsordningen. Samtidigt som en person med
normbrytande funktionalitet maste hantera en vardag med materiell och ekonomisk
marginalisering och bristande st6d- och serviceinsatser, vars konsekvenser kan vara
fysiskt farliga eller rent av dédliga, maste hen ocksd hantera det kdnslomissiga och
kroppsliga vald som oron f6r negativa konsekvenser utgér.35 Oron och bristen pa
ontologisk trygghet som den kommet ur begrinsar hirmed intervjupersonernas moj-
ligheter att tinka sig och agera i riktning mot en framtid, dven om de inte i nuldget
ar begransade i praktiken.

I min analys av det tal om oro som genomsyrar materialet blir férestéllningar
om sarbarhet centrala. Sarbarheten kan sigas vara en grundférutsittning fér bero-
endet av vilfirdsstatliga stdd- och serviceinsatser; det dr f6r att man inte fysiskt eller
kognitivt kan utféra vardagssysslor som man har behov av dem. Denna sirbarhet édr
ocksd nirvarande i det tillstind av stridsandning som en prekir och underordnad
position i funktionsmaktsordningen innebir, liksom den dr nirvarande i oro infér
méten med och férdindringar i den vilfdrdsstatliga byrakratin. I dessa bemirkelser
kan sarbarhet tdnkas i termer av brist: brist pa trygghet och kontinuitet. Men sédrbar-
het — som erfarenhet och begrepp — har ocksa teoretiserats i termer av resurs.3>>
Niklas Altermark har féreslagit att den sarbarhet som en person med normbrytande

funktionalitet bdde kan sdgas leva i och visa pd genom sitt normbrott kan vara en

34\Watermeyer, Brian &Swartz, Leslie. Disablism, Identity and Self: Discrimination as a
Traumatic Assault on Subjectivity. Community Appl. Soc. Psychol., 26. 2016: 268— 276.

35 fr Kulick & Rydstrém. Loneliness and its Opposite: Sex, Disability, and the Ethics of Engage-
ment.
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mojlig 6ppning till en forstaelse av en allminmansklig sarbarhet.3> Denna forstaelse
av sirbarhet kan da fungera som en katalysator till att exempelvis utforma tryggare
socialférsikringar eftersom vem som helst kan komma att bli beroende av dem. Ut-
ifrdn en sadan utgangspunkt kan forstaelsen av sjukdom och normbrytande funkt-
ionalitet skifta, frin ett medikaliserat patientperspektiv férbundet med stigma, till en
forstaelse av funktionalitet och normbrytande funktionalitet som en del i en ménsk-
lig variation.

Men att mena att det 4dr sirbarheten som gér personer med normbrytande
funktionalitet till relaterbara subjekt dr ett tveeggat verktyg. I en sidan forstaelse ses
siarbarheten som delad minsklig egenskap, dir en normbrytande funktionalitet skulle
kunna drabba alla. En sadan forstielse skulle, som hos Altermark, kunna leda till en
politisk vilja att stirka vilfirdsstatens stodsystem for personer med normbrytande
funktionalitet, d4 vem som helst skulle kunna behéva den. Men en sadan forstaelse
riskerar att gbra férestillningar om sarbarhet till ett konkret och mitbart tillstand
och délja hur politiska beslut 6kar eller minskar sirbarheten. Om stéd- och service-
insatser till personer med normbrytande funktionalitet ska virnas pa grund av en
forestillning om sdrbarhet hos just denna grupp, reproduceras en diskurs ddr sarbar-
het forstas som en essentiell egenskap hos personer med normbrytande funktion-
alitet.35” Den senare forstdelsen riskerar att forstirka den 1 funktionsmaktsordningen
hegemoniska idén om en person med normbrytande funktionalitet som svag och
hjilpbehévande. Vidare riskerar en sidan generell utgingspunkt att forbise de olika
intersektionella villkor, sisom olika typer av funktionalitet, sexualitet, kdnsidentitet,
etnicitet och socioekonomiska resurser som paverkar en persons upplevelse av och
moijligheter att leva i och géra motstind mot funktionsmaktsordningen.358

I enlighet med Bill Hughes vill jag mena att den sarbarhet som intervjuper-
sonerna och jag sjilv ger uttryck f6r nir vi talar om var upplevda oro inte dr nigot
essentiellt férknippat med var funktionalitet. Men den dr heller inte ndgot allmén-
minskligt som skulle kunna komma att drabba ”vem som helst”. Det stora flertalet
personer i det svenska samhaillet kommer inte att uppleva en normbrytande funkt-
ionalitet som dr sd omfattande att de behover stéd- och serviceinsatser i sin vardag.
Istillet forstar jag den sdrbarhet som jag sjilv och mina intervjupersoner befinner

36 Altermark. Avslagsmaskinen: byrakrati och avhumanisering i svensk sjukforsakring, 91t.

37]fr Sabsay, Leticia. Permeable Bodies: Vulnerability, Affective Powers, Hegemony. I 17/
nerability in Resistance. Butler, Judith & Gambetti, Zeynep, (red.). 278 — 303. Durham: Duke
University Press, 2016.

38]fr Samsay. Permeable Bodies: Vulnerability, Affective Powers, Hegemony, 280ff.
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oss 1 som ndgot skapat av hegemoniska forestillningar om levbara och sétjbara liv
som springer ur funktionsmaktsordningen.35?

En sddan forstielse hindrar inte ett politiskt arbete f6r en vilfdrdspolitik dir
behovet av stéd- och serviceinsatser fran vilfirdsstaten forstis som en medborgerlig
eller minsklig rittigheten, men nyanserar och specificerar de villkor som gér att man
behéver det. Sarbarheten och radslan infor drastiska f6rdndringar i vardagslivet pro-
duceras i ett realpolitiskt, byrakratiskt och strukturellt férhéllande ddr diskurser om
att personer med normbrytande funktionalitets liv bdde férvintas och tillits vara
osikra och svira dr ridande. Sdrbarheten skapar ett subjekt som hela tiden 4r i an-
spanning, ett férhallande som 1 sin tur skapar sjukdom och begrinsade horisonter.
Men séirbarhet kan ocksa vara produktiv pa andra sitt. Den kan aktualisera ilska och

vilja till férdndring och motstind, ndgot jag diskuterar i nésta kapitel.

39]fr Hughes i Taylor. When Fact Conceals Privilege: Teaching the Reality of Disability,
145.
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KAPITEL 7: MOTSTAND OCH
BEMASTRING

Ni inte ska han skimmas, nd han ska fa ett pris
Han har jobbat pd och kimpat och han tog sig dnda hit3¢

If you never say your name out loud to anyone
They can never ever call you by it

[Om du aldrig sdger ditt namn hégt till nigon
Kan de aldrig ndgonsin kalla dig f6r det]30!

I det femte kapitlet blev det tydligt att intervjupersonerna och jag sjilv upplevde en
férvintan om att iscensitta ett visst sorts subjekt i métet med vilfirdsstatens byra-
krati. Det fortjdnade subjektet dr det som inom en viss byrakratisk ordning kan er-
kidnnas som berittigat till vilfirdsstatens st6d- och serviceinsatser. De tidigare ka-
pitlen har dven visat hur en person med normbrytande funktionalitet underordnas i
funktionsmaktsordningen pa sitt som paverkar savil materiella, ekonomiska och so-
ciala férutsittningar. I materialet kan denna underordning framsta som nirapa ab-
solut, men det har redan antytts att intervjupersonerna och jag sjilv samtidigt utfér
ett stindigt pagdende motstindsarbete genom att agera i riktning mot nagot annat
in det som funktionsmaktsordningen pabjuder. I det hir kapitlet tar jag mig an de
utsagor 1 materialet som intervjupersonerna och jag sjilv explicit benimner som

motstind.

Taktiker och strategier

For att underséka hur en individs méjligheter till motstind star i relation till en Gver-
gripande struktur anvinder jag mig av filosofen Michel de Certeaus begrepp “takti-
ker” och 7strategier”.302 En taktik dr enligt de Certeau nagot som en person gor for
att hantera en situation som uppkommer i en storre struktur: som att till exempel
férbereda sig vil infor ett méte med en handldggare hos kommun eller Férsikrings-
kassa. En strategi dr snarare nagot som syftar till att fordndra hela strukturen: som
att genom att rOsta eller bedriva politiskt lobbyarbete férséka paverka den politiska
styrningen av vilfirdsstaten. En strategi har alltsd mojlighet att r6ja en helt ny vig,

30Airijoki, Johan. Gangsterkung. Johan Airijoki. 2018.
31Spector, Regina. Better. Sire records. 2000.

302de Certeau, Michel. The Practice of Everyday Life. Berkeley: University of California Press,
1988.
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som till exempel vid LSS-lagens inférande. Taktiker kan utféras av en enskild indi-
vid, medan en strategi ofta kriver att flera aktdrer samverkar. Men en enskild indi-
vids taktik kan ocksa inga i, eller samspela med, en 6vergripande strategi. I min f61-
stdelse paverkar en taktik den omgivande hegemoniska diskursen och utévar mot-
stind mot den, men inte till den grad att den har méjlighet att f6rdndra eller omkull-
kasta diskursen som helhet.

Det dr dock viktigt att reflektera 6ver hur orden taktik och strategi bida kan
antyda ett (cller flera) berdknande subjekt som planerar och utfér taktikerna och
strategierna. S4 dr det ocksa till viss del, vilket blir tydligt i den f6ljande diskussionen.
Men det dr viktigt att pdpeka att jag samtidigt menar att savil taktiker som strategier
ar villkorade; ibland 4r det pa grund av en upplevelse att fa alternativa méjligheter
finns som en taktik 7viljs”. Jag menar ocksd att de taktiker eller strategier som ens
agerande kan ses som gor nagot med det subjekt som utfér dem. Att utféra en viss
taktik forstdr jag som att man orienteras mot savil vissa situationer som vissa iden-
titeter.

Kapitlet dr strukturerat efter de tvd taktiker som var sirskilt tydliga i materi-
alet och som flera av de intervjuade ocksd talade explicit om: iscensittande av ett
kunskapssubjekt och déljande.

Forsta taktiken: iscensatta kunskapssubjektet

Den forsta taktiken har jag kallat for att iscensitta kunskapssubjektet. Den kommer
till uttryck i flera av intervjupersonernas berittelser liksom i det autoetnografiska
materialet och handlar om att skapa och uttrycka kunskaper om den vilfirdsstatliga
byrikratin och de lagrum som styr den. Markus beskriver taktiken sa har:

[Infér omprovningen av personlig assistans] 2010 var jag jittenervos.
Den hade jag pa telefon, men jag kunde ju systemet sa jag hade skri-
vit upp alla mina behov pa minutniva och riknat ut dem. Jag borjade
hilla kurser efterit om hur man skulle férbereda sig for att det gick sa
Iysande (skratt). Sa fram till 2013 hade jag bara positiva upplevelser.

(Marcus)

I Marcus fall dr det hans linga erfarenhet av arbete med funktionsrittsfragor, fram-
forallt den personlig assistansen, som gett honom den kunskap han anvinder sig av
i métet med Forsikringskassans handliggare. Marcus beskriver att han pd grund av
sin tidigare erfarenhet vet vilka uppgifter om hans livsvirld — hans behov i vardagen
— som efterfragas och hur dessa ska presenteras for att forstis som begripliga inom
den systemvirld som den vilfirdsstatliga byrikratin utgér. Med denna kunskap 6kas
Marcus kinsla av kontroll och agens; han dr inte enbart den som blir kartlagd, han
ar ocksa en som kan anvinda detta kartliggande £6r att 6ka mojligheten att bli erkdnd
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som ett fértjainande subjekt. Marcus underordnar sig f6rvisso ett slags spelets regler,
men det dr genom att sjilv bestimma hur denna underordning ska se ut och genom
att anvinda sina kunskaper for att skapa sig kontroll éver processen som han beskri-
ver att han utévar motstind. Iscensittandet av kunskapssubjektet skapar en méjlig-
het att i stunden bemistra den utsatthet och den ojimna maktsituation som métet
med vilfirdsstatens byrakrati innebir.

Marcus iscensittande av kunskapssubjektet méjliggdrs av hans férmaga att
biade forstd och anpassa sig till det radande byrakratiska systemvirlden och den in-
formationen som krivs fér att uppna erkdnnande inom den. Han beskriver kun-
skapen om sin egen kropp och dess behov som viktig, men ocksd insikten om hur
behoven miste férmedlas pa absolut mikronivd som avgdrande f6r hur vil han
lyckas med sin taktik.

Under hosten 2017, skriver jag i det autnoetnografiska materialet om minnet
av mina egna forberedelser infér en muntlig férhandling om min ritt till personlig
assistans enligt LSS i Forvaltningsritten vinter 2015:

Pa morgonen den dagen da jag ska ha muntlig férhandling i férvalt-
ningsritten gor jag mig redo inifran och ut. Assistenten L som kom-
mer och jobbar hos mig den morgonen fragar mig:

Viljer du noga vad du har pa dig idag?

Ja, svarar jag. Det gar inte att gi in dir och vara sig sjilv. Jag mdste
bepansra mig.

Hon assisterar mig i att kld pd: Svarta byxor, marinbld blus med
knappar i ndgon slags fake-parlemor. Svart kavaj. Nyputsade skor. Jag
kldr mig som om jag ska foreldsa.

I domstolssalen:

Alla pratar om mig i tredje person. Handldggaren och dennes chef
pratar om tid och prioriteringar, att jag maste prioritera vad jag gor
med min tid att och att @/ manniskor maste géra det.

Jag far svara:

Jag siger att jag visst prioriterar — att jag har jattemycket tid, men
att jag inte har méjligheterna att géra nagot med den, att jag maste
vara hemma hela kvillarna. Jag sdger att jag skulle ha behévt ga och
ligga mig klockan 19 varje dag om det inte vore f6r vinner som stil-
ler upp. Klir av och pd mig. Foljer mig ut och hem. Nimndemainnen
skruvar pa sig.

Jag andas djupt. Hojer blicken som om jag sig pa henne som jag
ir i en relation med. Ténker att jag maste titta handliggaren i gonen
hela tiden. Vill att hen ska forstd att vi dr tvd minniskor, sittandes
mitt emot varandra. Jag har slutat vara ridd — det 4r ingen idé. Do-
maren fragar mig om jag vill fraga handlidggaren nagot. Jag tar sats,
sen siger jag:

”LSS-lagens syfte dr ju att frimja jaimlika levnadsvillkor och full del-
aktighet i samhillslivet. Jag stiller mig mycket fragande till social-
nimndens beslut, da det inte kan sdgas mojliggora det. Jag skulle
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girna vilja stilla frigan om hur nimnden menat att beslutet kan anses
folja lagens syfte?”
Handliggaren rodnar. Fran halsen dnda upp till harfistet.

Nir jag gir ut dirifrdn kinns det som om jag inte behover fd en
minut till i mitt beslut om personlig assistans| — fast jag verkligen be-
héver det.

(Autoetnografisk anteckning 2017-12-04)

Utsagan ovan visar hur jag anvinder mig av flera olika typer av kapital f6r att kunna
iscensitta ett kunskapssubjekt och uppna en kinsla av agens i en situation dir jag
bide kidnner mig och férvintas vara maktlds; jag forvintas blotta mig infér okdnda
minniskor som har makt att fatta beslut om hela min livsféring. I den sista meningen
uttrycker jag ocksd att det lyckosamma motstandet, att jag visat hur beslutet jag fatt
bryter mot LSS-lagens intentioner, kinns som en seger i sig. Trots att jag vet att jag
inte kan vara siker pa utfallet av férhandlingen 4r det nog att jag lyckats vara samlad
och tydlig i stunden. Subjektet jag iscensitter bide bygger pa och representerar ett
visst sorts fysiskt och kognitivt sdvil som sociockonomiskt och akademiskt kapi-
tal.363 Jag beskriver hur jag klir mig som om jag ska foreldsa, en position som jag
kinner mig trygg i, en position som fér mig dr férbundet med kunskap och agens
och som jag hoppas ska signalera detsamma. Att ha kontroll 6ver mitt yttre korre-
sponderar med en 6nskan om kontroll 6ver mitt inre. Om jag ska kunna argumentera
f6r min ritt utan ge uttryck for kinslor av sorg eller vrede behéver en viss distans
uppritthallas.

Med sociologen Pierre Bourdieus begreppsapparat iscensitter jag ett visst
sorts habitus. Bourdieu anvinder habitusbegreppet for att beskriva hur olika typer
av sociockonomiska positioner sammankopplas med kulturella férestillningar om
bildning och smak som i sin tur genererar ett socialt kapital som ger makt och hand-
lingsutrymme 1 vardagen. Iscensittandet av ett foreldsarhabitus genom klider, hall-
ning och instillning, hoppas jag ska kunna 6ka min trovirdighet och signalera att jag
ir i en position fran vilken jag kan granska nimndens beslut.

Habitusbegreppet har vidareutvecklats i férhallande till kén och genus av den femin-
istiska sociologen Beverly Skeggs.3¢4 Skeggs diskuterar habitus i termer av respekta-
bilitet ndr hon underséker skillnader i livsvillkor £6r kvinnor med olika klassbakgrun-
der och hur de genom dessa forstar sig sjilva och andra. Enligt Skeggs finns flera
typer av klasskodad femininitet; nir jag iscensitter kunskapssubjektet iscensitter jag

33Bourdieu, Pierre. Distinction. A social critique of the judgement of taste. London: Routledge.
2010.

304Skeggs, Beverley. Azt bli respektabel: konstruktioner av klass och kon. Géteborg: Goteborg.
2000.
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aven en viss sorts femininitet. Jag klir mig pé ett sitt som signalerar vuxenhet men
ocksd en viss sorts nedtonad femininitet med kopplingar till ett medelklasshabitus
som inte brusar upp eller visar starka kinslor.365

Den femininitet jag iscensitter dr dessutom en crippad femininitet: den bry-
ter mot en hegemonisk diskurs om personer med normbrytande funktionalitet som
sexualitets- och konsidentitetsldsa, barnlika subjekt i funktionsmaktsordningen.
Mboijligheten att iscensitta den crippade femininiteten dr i mitt fall ocksa férbunden
med den vilfirdsstatliga byrakratin. Den ér villkorad av min ritt till personlig assi-
stans som later mig ha sjilvbestimmande 6ver hur jag vill kld mig och hur jag kan
skota min personliga hygien. Genom ett erkinnande av min ritt till stéd- och ser-
viceinsatser kan jag anvinda insatsen som verktyg for att ta strid £or just det erkin-
nandet.366

Dir den fértjainande subjektspositionen handlar om att gora avkall pd den
personliga integriteten och inte ligga vikt vid normféljande f6rmdgor, sociala posit-
ioner eller méjligheter, handlar kunskapssubjektet och méjligheten att iscensitta
detta istillet om att anvinda sig av dessa férmagor och positioner i syfte att uppna
erkidnnande med en kénsla av bibehallen agens. Marcus och mina egna méjligheter
till en viss typ av motstindstaktik skapas i relation till en (uppfattad) sociockonomisk
position savil som till var funktionalitet och vara tidigare erfarenheter. Véra erfaren-
heter i den funktionshinderspolitiska rorelsen savil som i yrkeslivet har gett oss er-
farenheter och kunskaper men ocksa sjilvfértroende. Var funktionalitet och kogni-
tiva och verbala férmdgor mojliggér f6r oss att argumentera for var sak, och det
faktum att vi tidigare erkdnts som fortjainande subjekt med tillrickliga st6d- och ser-
viceinsatser har gjort det méjligt att skapa dessa férutsittningar.

Men vira respektive iscensittanden villkoras ocksa av att vi initialt under-
ordnar oss den bio-politiska maktordning som métet med den valfardsstatliga byré-
kratin utgdr. Vi svarar pa dess fragor och kartligger oss sjilva och vara liv. Hir upp-
stdr en paradoxal agens. Genom att kontrollera oss sjilva pd det sitt som system-

virlden kriver upplever vi en kinsla av kontroll.

365]fr Dahl, Ulrika. Turning Like a Femme: Figuring Critical Femininity Studies. NORA.
20:1. 2012: 57—64.; Dahl, Ulrika. Femmebodiment: Notes on Queer Feminine Shapes of
Vulnerability. Feuinist Theory 18:1.2017: 35-53.

300] fr Bylund, Christine. Crip-femme-ininity. Lawbda Nordica, 25:1. 2020: 31-37.
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Kunskapssubjektet och foraldraskapet

Nar Ida och hennes man blir fordldrar 6kar deras behov av stod- och serviceinsatser
i vardagen. Deras forsta tid som forildrar priglas av dterkommande méten med
kommunala handlidggare for att fa ritt till de stdd- och serviceinsatser de behover.
Ida berittar:

Jag minns en sa tydlig bild. Hur jag satt och ammade pa nitterna nir
var son var nyfédd och tinkte, vad vill de? Det var sda mycket som var
ologiskt i hur de hade beriknat virt stéd och vad de tinkte. Jag gjorde
upp scenarier 1 huvudet: Om de siger det hir, vad hiander da? Vad ska
vi svara da? Mammarollen var ny, men som férhandlare var jag trygg.
Men saklart, ibland kunde jag kinna: Jaha, hir sitter jag och skriver om
anknytning [i kommunikationen med kommunala handliggare], men
jag kanske borde anknyta till min son istillet (skratt). (Ida).

Nir Ida trider in i en ny social och sambhillelig position som mamma villkoras hen-
nes mojligheter att agera i den av en bristande omfattning av stdd- och serviceinsat-
set. I utsagan ovan beskriver Ida sig sjilv som en erfaren férhandlare, det 4r ett ord-
val som for tankarna till en situation dér tvd parter med olika uppfattningar om ett
férhillande ska komma 6verens. I en férhandling dr det kanske inte mojligt att fa
gehor for alla sina behov eller krav, ofta slutar det i en kompromiss. Nir Ida beskri-
ver sin position pé detta sitt uttrycker hon ocksa sin férstielse av maktférhéillandena
i métet med den valfirdsstatliga byrdkratin: det 4r inte en situation dér Ida beskriver
sina behov och fir dem tillgodosedda, utan en situation dir hon behéver ta strid 61
att fa sina behov bedémda som rimliga och inte kan rikna med att i allt hon upp-
lever att hon behover.367

I utsagan beskrivs ocksa hur Idas position som person med normbrytande
funktionalitet i behov av stod- och serviceinsatser fran vilfardsstaten riktar henne
mot ett annat sorts moderskap dn den som har en normféljande funktionalitet. Ida
berér detta ndr hon sidger ”Jaha hir sitter jag och skriver om anknytning, men jag
kanske borde anknyta till min son istillet”. I Idas berittelse framstar dessa situationer
som ndrmast ironiska i sin symboliska tydlighet. Mammor som inte dr beroende av
stod- och serviceinsatser frin vilfidrdsstaten kan fokusera pd att praktiskt utéva sitt
forildraskap, men Ida tvingas istillet d4gna ndtterna 4t att forséka forstd hur hon ska
gora sina behov begripliga for att alls fA mojligheten att utdva sitt forildraskap.368
Hir 6verskuggas subjektspositionen ”forilder” av det fortjdnande subjektet.

367)fr Norberg. Life in the hands of welfare bureancracy: the impact of austerity on disabled people in

Sweden; Altermark. Avslagsmaskinen: byrikrati och avhumanisering i svensk sjukforsikring.

308]fr Selander. Familjeliv med personlig assistans, 118£f.

196



Ocksé Chatlotte beskriver en situation dér kunskapssubjektet och férildraskapet fla-
tas samman. Det dr 1970-tal och Charlotte anvinder sig av hemtjinst, nagot som
mojliggor att hon kan vara hemma med sin tredriga son pa dagarna medan hennes

divarande man arbetar:

[En dag] ringde det fran hemtjinsten eller hemtjinstassistenten som
det hette da. De ringde pé en fredag och sa att:

Nu forstar fiu Svensson, som jag var, pa den tiden fruade man folk, att
sd hir kan vi inte ha det, med sd hir manga timmar till er”.

Nihi varfor inte det déd?, sa jag.

Nej det var inte tinkbart utan de ville att Mats [sonen]| skulle borja
hos en dagmamma.

Men, sa jag, “jag vill att Mats ska borja pd dagis sen nir jag borjar lisa
pé universitetet. Jag vill inte ha ndgon dagmamma till honom, och vad
ska jag gora dd ndr han inte 4r hemma?

Ja men det finns alltid nigonting som fru Svensson kan pyssla med?

Nej det ér ju det jag inte kan (med eftertryck), jag kan inte pyssla med
nénting det dr ju hela min gre;j.

Och sen var jag sa otroligt skirrad. Jag tinkte att sitter jag mig pa
tviren hir nu da tar de honom ifrdn mig. S4 jag hade en sidan mar-
dromshelg. Det hir kommer inte att gi. Da pratade jag mig med min
bistis frin [gymnasieinstitutionen], hon jobbade pa DHR3* Stock-
holm och d4 sa hon:

Du fir prata med Kerstin, som var hennes bistis.

Hon rakade vara kurator pd DHR:s férbundskansli pa den hir den
tiden. Och da fick jag tag i den hir Kerstin och hon hade skinn pa
nisan. Jag ringde till henne och sa sa jag till henne att det hir hade hint
och att jag hade sadan dngest. Och att jag ville borja studera i alla fall
nir terminen borjade och att jag ville att Mats skulle fa borja pa dagis
da, det tycker jag skulle kinnas okej. Och da siger hon sdhir:

[D]u ska bara kriva det, kriv det Charlotte! (Charlotte hojer résten).
Kriv att du ska f vara hemma med honom!

S4 pa mandagen, det forsta jag kunde, sé ringde jag till hemtjanstassi-
stenten och si sa jag:

Jag kriver att jag far vara hemma med Mats tills terminsstart pa uni-
versitet!

Och di sa minniskan sd hit:

Ja da far det vil bli sd.

Och dd blev jag tvirférbannad forstar du! For dd hade jag haft sadan
fruktansvird dngest och varit sd javla ridd och tinkt att nu tar de ho-
nom ifran mig. Och sa rickte det med att liksom sitta ner klacken och
sdga: jag kriver. (Chatlotte)

399 Delaktighet, handlingskraft, gemenskap (DHR) tidigare De Handikappades Riksférbund dr en
funktionshinderpolitisk organisation.
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Nir Chatlotte fir samtalet frin hemtjinstassistenten ér det i en tid da hon som gift
kvinna blir titulerad som fru, men dir hon som person med normbrytande funkt-
ionalitet inte férvintas ha nédgot inflytande i de stdd- och serviceinsatser som hon
far frin vilfirdsstaten. Charlotte har hir flera olika subjektspositioner som sinsemel-
lan dr inkompatibla. A ena sidan den som mamma och den som gift kvinna som ger
henne status, 4 andra sidan den som person med normbrytande funktionalitet bero-
ende av stdd- och serviceinsatser fran vilfirdsstaten, dir hon férvintas finna sig i
att andra fattar beslut om hennes liv och dir hon inte bor ha kontroll 6ver de stod-
och serviceinsatser som ir grundliggande f6r hennes livsféring.

Charlottes berittelse belyser ocksd hur ett socialt nitverk av andra personer
med normbrytande funktionalitet, som i sin tur kan iscensitta ett kunskapssubjekt,
kan fungera som en katalysator f6r en motstindstaktik. Vid tiden f6r hindelsen har
hon relativt nyligen flyttat frin den institution ddr hon tillbringat sina tonér till ett
eget hem. Charlotte har inte hunnit bygga upp det kunskapssubjekt som hon menar
att hon senare i livet kommer att fa tillgdng till genom studier och arbete i den funkt-
ionshinderpolitiska rérelsen.

I hennes, precis som i Marcus, fall blir tillgdngen till en funktionshinderspo-
litisk rérelse och kunskapsoéverforingen inom denna, ett viktigt villkor f6r mojlig-
heten satt kunna utéva motstind. Om kunskapstraderingen i férgiende kapitel bi-
drog till kinslor av oro och ridsla sa utgdr den hir en central del av motstandstakti-
ken. I Charlottes och Marcus utsagor ir tradering av kunskap inom den funktions-
hinderspolitiska rérelsen ocksd méjlig att f6rsta som en del i ett strategiskt motstand.
Ju fler personer som kan iscensitta ett kunskapssubjekt desto storre blir ocksd pa-
verkanspotentialen.

Genom att positionera sig sjilv som kunskapssubjekt intar Charlotte en po-
sition som riktar henne bort frin den hegemoniska diskursen under 1970-talet, dir
personer med normbrytande funktionalitet férvintades vara passiva och tacksamma
mottagare av stod- och serviceinsatser.’70 Denna diskursivt ovintade position ger
ocksa ett ovintat resultat f6r Charlotte. Genom att uttrycka en tydlig vilja, trots att
det kan innebdra att hon hamnar i konflikt med hemtjinstassistenten, verkar det i
Charlottes berittelse som om hemtjinstassistenten blir Gverrumplad av hennes krav.

3] fr Jacobson. Réster frin en okand virld: hur ménniskor med fysiska funktionshinder och omfattande
bjdlpbebov upplever sina existensvillkor.; Peterson Gerd, Ekensteen Villhelm, Rydén Olof. Funkz-
tonshinder och strategival: om att hantera sig sjaly och sin omvarld. Stockholm: Studentlitteratur;
2006.
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Charlotte berittar vidare:

Tink om jag inte hade haft alla dessa resurser? Om jag inte kint Lotta
eller Kerstin och haft allt det hir som jag hade runt omkring mig. Da
hade jag ju varit helt 1 hinderna pa dem. (Chatlotte)

Charlotte m4 ha lyckats med sin motstindstaktik i stunden, men i efterhand fram-
star maktrelationen i den enskilda situationen och i den 6vergripande funktions-
maktsordningen som dnnu tydligare f6r henne. Det dr f6rst ndr hon orienteras mot
ett kunskapssubjekt som kan stilla krav som hon mirker hur begrinsad den rikt-
ning hon tidigare firdats i varit. Nir Charlotte r6r sig bort frin den hegemoniska
positionen som ett tacksamt och maktlést subjekt, blir den omgivande diskursen
och den maktrelation som format hennes tidigare position synlig. Under intervjun
blir det tydligt att hindelsen var viktig f6r henne och att hon anvinder den for att
skapa mening kring sin och andras situation som utsatta for ett uppfattat ’de” — de
tjdnstemdn i den valfirdsstatliga byrakratin som de kan hamna i hinderna pd”. 1
slutet av utsagan lyfter Charlotte ocksa att mojligheterna till att iscensitta kun-
skapssubjektet dr villkorade. Det dr inte tillgingligt f6r alla personer med normbry-
tande funktionalitet.

Kunskapssubjektet som superfunkis

Nir Marcus berittar att han efter sin lyckade erfarenhet som kunskapssubjekt hal-
ler kurser f6r andra personer som anvinder personlig assistans beskriver han ocksa
denna position pa ett sitt som gér honom olika andra personer med normbrytande
funktionalitet. Ida beskriver liknande tankat:

Jag och min man dr ju bada journalister. Sd vi har ju kunskap om det
[byrakratiska systemet]. Jag skulle siga att jag dr ganska bra pa myndig-
hetskommunikation, att skriva underlag och fundera kring: Vad vill de

veta? (Ida)

For Ida och hennes man ir tillgdngen till en sdrskild yrkesidentitet central f6r att
kunna iscensitta sig som kunskapssubjekt. Att ha en utbildning och en yrkestitel
utgdr i sig en tillgang, och i kraft av att vara just journalister dr de vana att underséka
och granska, att stilla kritiska fragor och att kommunicera i skrift och tal pa ett tydligt
sitt. Mojligheten att utéva motstind utifrdn positionen som kunskapssubjekt forstds
ocksd hos flera av intervjupersonerna som nagot som villkoras inte bara av utbild-
ning, en viss sorts funktionalitet och tillgang till nitverk, utan ocksa av resurser och
moijligheter kopplade till migrationserfarenheter och vithet.
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Ellen reflekterar sarskilt 6ver detta:

Din familj kanske inte kan hjilpa till [med att forklara hur byrikratin
fungerar eller vara med i ansOkningsforfarandet], eller om en ér asyl-
sokande /.../ eller inte kan s bra svenska. (Ellen)

Men méijligheten att iscensitta kunskapssubjektet handlar ocksa om att kunna be-
halla fattning och distans i en pressad situation. Eva beskriver det sahir:

Jag skulle 6nska att jag fann mig i de situationerna, men jag blir bara
stressad ndr de borjar ifragasitta vad jag kan och inte. Och det kan jag
inte uttrycka mig om si vil som jag skulle 6nska. (Eva)

Kunskapssubjektet i mitt eget och intervjupersonernas sitt att berdtta om det ligger
nira den subjektsposition som i cripteorin kallas ”the supercrip” eller” superfunki-
sen”.37! Superfunkisen kan vara en person som med hjilp av trining éverkommer
sitt normbrott och darfor kan inlemmas i en kulturell forstielse av normalitet, men
det kan ocksa vara en person som i omriden som inte r6r funktionalitet uppfattas
som framgangsrik. D4 dr det framgdngen som gor att personen uppfattas annorlunda
in andra personer med normbrytande funktionalitet.

Superfunkisen som position och symbol har manga likheter med hur individer
ur andra marginaliserade grupper framstills som lyckade di de kunnat f6lja andra
normativa férestillningar i den omgivande kulturen. Sddana exempel ir till exempel
den “lyckade invandraren” som Leén Rosales beskrivit som ndgon som pa grund av
en uppfattning om duglighet slipper utsittas for rasism, eller ”den tjocka som gar
ner i vikt” som Harjunen beskriver som den som lyckats med att disciplinera krop-
pen for att passa en smalhetsnorm eller den “lugna och stidade homosexuelle” som
hos Northem med flera beskrivs som ndgon som pa grund av sin normalitet kan ges
jamlika rittigheter.72

Den dikotoma uppdelningen i férstielsen av personer med normbrytande
funktionalitet som antingen objekt f6r andras omsorg eller superfunkisar som klarar
sig sjdlva kommer ocksa till uttryck i berittelser om méten med handliggare hos
kommuner och Forsikringskassa 1 materialet. Ellen, som pd grund av sina kognitiva

3 tr McRuer. Crip theory: Cultural Signs of Queerness and Disability.; Bylund. Kuvande rum:
Materialitet och funktionsfullkomlighet i berdttelser fran kvinnor uppvéta pa institutioner for barn med
normbrytande funktionalitet under 1930 til] 1970-talet, 44.

372Leén Rosales, René. V7id framtidens bitersta grins: om maskulina elevpositioner i en multietnisk
skola. Diss. Stockholms universitet. 2010.; Harjunen, Hannele. Neo/zberal Bodies and the Gen-
dered Fat Body, Milton: Taylor and Francis. 2016.; Norrthem med flera. Undantagsmainniskor: en
svensk HBTQ-bistoria med utblickar i virlden.
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normbrott inte anser sig ha mojlighet att iscensitta ett kunskapssubjekt i kontakten
med vilfirdsstatens byrdkrati, beskriver hur hon ibland 4nda uppfattas som en
superfunkis:

Ellen: Ja men dé kan de siga typ: ”Ja men for dig gar det ju sd bra, du
ir sa verbal”.

Christine: (skratt) Ja hur ofta har en inte fatt h6ra den. Ja det kan en ju
vara, men jag kan ju inte prata pa mig ett par skor.

Ellen: Nej precis!

Under intervjun med Ellen uppticker vi bdda att vi pa olika sitt blivit lista som en
form av superfunkis i métet med den vilfardsstatliga byrdkratin utan att vi £6r den
skull sjdlva haft som syfte att iscensitta oss sjilva som det. I citatet ovan enas vi om
att det till stor del berott pa vér f6rméga att kommunicera verbalt. Tidigare forskning
har ocksa visat att det talade spraket fungerar som en viktig kulturell symbol f6r
vuxenhet och agens i funktionsmaktsordningen. Det har flera ginger papekats hur
den som inte har ett talat sprik inte forvintas kunna kommunicera sin egen vilja med
sin omgivning eller vara kapabel fatta egna beslut.’”3

I citatet ovan spelar det talade spraket ocksa en avgérande roll i att konstru-
era Ellen och mig som superfunkisar och dirigenom rikta oss bort frin inte bara
fran vira normbrytande funktionaliteter, utan ocksa fran positionen som det fortja-
nade subjektet.3”* Hir blir det tydligt att det inte fortjinande subjektet inte bara ér
en sniv position avseende vilka fysiska eller kognitiva férmagor som uppfattas som
normbrytande, utan dven nir det kommer till f6rmégor som uppfattas som norm-
féljande.

Hair uppstar dterigen en slags paradox i férhéllande till vilka funktionaliteter
och sociala positioner som kan underlitta eller f6rsvara méjligheterna till erkdnnande
fran den vilfirdsstatliga byrakratin. Ju nirmre den normféljande funktionaliteten
som en person uppfattas vara, desto svirare kan hen ha att fa gehor £6r ett behov av
stod och service. Hir skapas en situation dir iscensittande av kunskapssubjekt som

motstandstaktik riskerar att férsvira mojligheterna att fi det erkdnnande som

373 Se till exempel, Mazzei, Lisa A. & Jackson, Alicia Y. Introduction: The limits of Voice. 1
Voice in Qualitative Inguiry. Mazzei, Lisa A. & Jackson, Alicia Y(red). 1-13 . London/New
York: Routledge. 2009.; Maclure, Maggie. “Broken Voices, Dirty Words: on the productive
insufficiency of voice.” I Voice in Qualitative Inquiry. Mazzei, Lisa A. & Jackson, Alicia Y. 97—
113. London/New York: Routledge. 2009.

34 fr Hultamn. Live life! Young peoples’ Excperience of Living with Personal Assistance and Social
Workers' Experiences of Handling LSS Assessments from a Child Perspective.
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berittigar till st6d- och serviceinsatser, eftersom det utmanar hegemoniska kulturella
forestillningar om personer med normbrytande funktionalitet.

Men det dr dndé centralt att understryka att det talade spraket dr ett privile-
gium i funktionsmaktsordningen béide i och utanfér den bio-politiska maktsituation
som métet med vilfirdsstatens byrdkrati utgor.

Motmakten och vanmakten
Iscensittande av kunskapssubjekt som motstindstaktik dr nidgot som intervjuperso-

nerna uppfattar som riskfyllt pa flera sitt. Ida siger:

Men det kan vara provocerande ocksd, i sjdlva métet. Tjinstemannen
ska ha kunskap om systemet och inte jag. Jag kan kdnna att nir man
argumenterar emot blir man slagen pa fingrarna, trosten i det dr vil att

det blir lika daligt for alla (skratt). (Ida)

I métet med en handldggare finns en forvintan om att det inte dr personen med
behov av stéd- och serviceinsatser som ska ha kunskap om lagar, praxis och tillimp-
ning. Iscensittandet av ett kunskapssubjekt utmanar den enskilda handldggarens po-
sition som tjdnsteman i en myndighet (ett kunskapssubjekt i sig). Inom en diskurs
dir personer med normbrytande funktionalitet idealt f6rstds som passiva mottagare
av stéd kan ett sddant utmanade leda till negativa konsekvenser.

I den autoetnografiska anteckning som beskriver min rittsliga provning av
ritten till personlig assistans 2015 beskriver jag hur jag anvinder mig av paférandet
av skam som ett verktyg for att synliggéra maktrelationer mellan mig och handlig-
garen samt diskrepansen mellan LSS-lagens intentioner och tilldelningen av assistan-
stimmar i det didvarande beslutet:

Jag skulle girna vilja stilla frigan om hur nimnden menat att beslutet
kan anses folja lagens syfte?

Handldggaren rodnar. Fran halsen dnda upp till harfistet.
(Autoetnografisk anteckning 2017-12-04)

Anvindandet av skam som ett verktyg for att vicka opinion och 6ka synligheten f6r
marginaliserade grupper menar McRuer kan vara en lyckosam taktik for att blott-
ligga en fortryckande ordning.375 Men att argumentera emot foretrddare f6r vilfards-
statens byrdkrati 4r ocksa ndgot som kan uppfattas som provocerande och som kan

resultera i repressalier.376 Ida beskriver hur hon riskerar att bli ”slagen pé fingrarna”.

3B3]fr McRuer. Crip times: Disability, Globalization, and Resistance, 176.

S6Hultman. Live life! Young peoples’ Excperience of Living with Personal Assistance and Social Work-
ers" Excperiences of Handling LSS Assessments from a Child Perspective.
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Utmanandet av den hegemoniska diskursen dr en taktik som flera av de intervjuade
menar kan leda till reaktioner frin den enskilda handldggaren i syfte att dterféra in-
tervjupersonerna tillbaka till ett hegemoniskt underordnat och tacksamt subjekt.
Marcus beskriver ett sidant méte med en handliggare pa Forsikringskassan
dir positionen som kunskapssubjekt inte var lyckosam. Han kommer till métet dn
mer férberedd dn han varit 2010 pd grund av sin kinnedom om de hirdnade till-
limpningarna i bedémningsgrunder och praxis, men Marcus upplevde dé att hans
position som kunskapssubjekt inte blir erkind av handliggaren. Han berittar:

2013 da var jag dnnu mer férberedd. Men nir jag kom dit mirkte jag
pé en gang att handldggaren inte alls var intresserad av vad jag hade att
siga cller vad jag hade kommit fram till. Det var en helt annan stim-
ning i rummet. Hon hade inte ens de senaste utredningarna, utan satt
dir med en utredning fran 2006 och det dr ju alldeles for fa timmar.
Da sa jag, vill du ha det jag har rdknat ut? Det blir de hir timmarna.
Och di sa hon, ja da far vi se vad det blir nir jag riknat. (Marcus)

Det férindrade juridiska och byréikratiska landskapet, med hardare bedémningskri-
terier for ritten till stéd, fordndrar enligt Marcus hans méjligheter att anvinda sig av
den tidigare lyckosamma taktiken att iscensitta ett kunskapssubjekt. Handldggaren
han méter den hir gingen ir helt enkelt inte intresserad av hur han sjilv beskriver
sitt behov. Liknande férskjutningar mot misstinksamhet som utgangspunkt har be-
skrivits tidigare men hir blir det tydligt hur férdndringar i valfirdsstaten undermine-
rar taktiken att iscensitta ett kunskapssubjekt. Marcus upplever en kontrollforlust
inte enbart i den enskilda situationen, utan ocksa infér de férdndringar i den vil-
firdsstatliga byrdkratin som den ér ett resultat av, dir fragmenteringen av behov nu
ir utgdngspunkten i en omprévning. Behoven i hans vardag och hur han tidigare
riknat samman och presenterat dem forstds och tolkas nu radikalt annorlunda, vilket
aterverkar pa hur han kan positionera sig och pa vem han kan vara i métet.
Kunskapssubjektet som position f6r motstind dr inte nigot nytt. Den besk-
rivs redan i Handikapputredningens slutbetinkande 1992. Utredarna kallar denna
position for ’den rebelliska inflytandepositionen” 377, och menar att genom att in-
himta kunskap om byrdkratiska bedémningar och juridisk praxis, revolterar man
mot den tacksamma och underordnade position som personer med normbrytande
funktionalitet forvintas inta. Genom dessa rebelliska handlingar utévar man ocksé

ett inflytande 1 sin egen situation och lyckas ibland paverka beslutfattare.

377SOU 1990:19. 1989 ars Handikapputredning. Handikapp och vilfird?: redovisning av en inter-
vjstudie, 241f.
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Men utredarna menar ocksd att denna position inte dr mojlig att uppritthalla
hur linge som helst. Den upphér med tiden, antingen f6r att de som anvinder den
far de st6d- och serviceinsatser de behover eller £6r att de inte far geh6r f6r sina krav
och dirfor uppfattar taktiken som verkningslés.

Bristande gehor f6r en taktik som tidigare varit lyckosam kan f6rsitta en in-
divid 1 ett tillstind av vanmakt. Kunskapssubjektet som position medfdr ocksd en
6kad medvetenhet om rittigheter i det juridiska och byrikratiska systemet och darfér
ocksad en kinsla av frustration nir dessa inte uppfylls. I materialet framkommer detta
frimst hos de intervjupersoner som upplever att taktiken varit lyckosam tidigare,
men som vid intervjutillfillet befinner sig i en situation dér den inte lingre ér det.
Agnes och Marcus berittar:

Ja, ndr du stiller frigor om framtiden. Jag vet inte vad jag ska svara
riktigt. /.../ Jag tycker jag har forsokt med allt jag [kan], visat mitt
behov och sa. Och sa gar det dnda inte. (Agnes)

Nej men man orkar ju inte hur linge som helst, att vara i nagon slags
motstandsidentitet. Man far ju ldra sig att leva med det man har. (Mar-
cus)

Upplevelsen av vanmakt dr titt f6rbunden med den medvetenhet om sig sjilv och
den omgivande strukturen som iscensittandet av kunskapssubjektet kridver. Nir
iscensittandet av kunskapssubjektet som motstandstaktik misslyckas, visas inte bara
den enskilda motstandstaktiken vara verkningslds. Det visar ocksd att den omgi-
vande funktionsmaktsordningen dr en seg struktur som uppritthills av flera olika
aktoérer — dir den enskilda individens strivan att begripligeéra sig sjilv och de egna
behoven i enlighet med den radande byrakratiska ordningen inte nédvindigtvis be-
héver leda till ett erkinnande av behovet av st6d- och serviceinsatser.

Intervjupersonerna som iscensitter ett kunskapssubjekt som motstandstak-
tik har alla en tydlig idé om rittigheter till stdd- och serviceinsatser som kopplade till
medborgarskapet och till den rittighetsdiskurs i férstielsen av vilfirdsstaten som
diskuterats 1 tidigare kapitel. Nir kunskapssubjektet som motstandstaktik misslyckas
blir métet med valfirdsstatens byrakrati nigot som blottldgger skillnaden mellan hur
personer med normbrytande och normféljande funktionalitet férstds och forstirker
kidnslan att medborgarskapet inte giller personer med normbrytande funktion-
alitet.378

378 tr Sépulchre. This is not Citizenship: Analysing the Claims of Disability Detivists in Sweden.
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Skuld och solidaritetshandlingar

Den reflexiva medvetenheten om att den som kan iscensitta ett kunskapssubjekt har
tillgang till resurser som andra saknar skapar motstridiga kdnslor av skuld och skam
hos béide intervjupersonerna och mig sjilv. Genom att iscensitta oss sjilva som kun-
skapssubjekt utifran vér position i funktionsmaktordningen dgnar vi oss ocksd dt en
taktik som uppritthiller den ridande funktionsmaktsordningen, dir den med en viss
sorts normféljande funktionalitet har storre méjligheter att navigera i det landskap
som den forinderliga vilfirdsstatliga byrdkratin utgdr. I det autoetnografiska materi-

alet om min omprévnings- och 6verklagandeprocess under 2015 skriver jag:

Jag har vunnit. Men nir jag fitt veta att ritten domt till min férdel
och far beslutet om utdkad assistans drabbas jag av skuld. Det blir sa
tydligt, att jag har mojligheter som andra inte har. En djup cynism
brinns in i mig.

(Autoetnografisk anteckning, 2016-12-04)

Jag beskriver det som att en ”djup cynism brinns in i mig”. Det dr en cynism som
handlar om att férstd hur habitus och funktionalitet i intersektion mojliggér f6r en
viss sorts motstindsposition och subjektskap och dirfor ocksd medfdr ett visst matt
av kontroll och erkidnnande. Ett dr senare skriver jagi det autoetnografiska materialet

om en situation som ateraktualiserar cynismen hos mig:

Jag berittar om oron infér forindringar i vilfirdsstaten under ett in-
ternat. Hur jag klarat mig, hur min tid ér fyra ganger sa ling som den
varit innan. De som hor mig appladerar. Jag tinker att appladerna
missar malet. Att jag fatt det hir dr ingen bedrift, bara dnnu ett bevis
pa hur villkorat och fullstindigt godtyckligt allt dr, samtidigt.
(Autoetnografisk anteckning, 2017-12-04)

I utsagan beskriver jag det som att det inte dr nidgon bedrift att jag uppnatt erkin-
nande trots att jag tidigare beskrivit det mycket medvetna arbetet med att iscensitta
kunskapssubjektet. Den cynism som appladerna aktualiserar hos mig r6r snarare
kinslan av att mitt behov av assistans varit detsamma oavsett i vilken kommun jag
bott och oavsett min férmaga att argumentera, men att erkinnandet dndé skulle ha
kunnat skifta radikalt. Istillet f6r att gratulera mig for ett erkinnande som jag upp-
fattar som byggt pa min sociala position som doktorand, 6nskar jag mig istillet ett
erkidnnande for alla dem som kidmpade men inte fick de stdd- och serviceinsatser
som de behévde.
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Det jag i det autoetnografiska materialet beskriver som cynism forstar jag ocksa som
en skuldkinsla som ligger nira ”’survivor’s guilt”37%, den 6verlevandes skuld. Begrep-
pet anvinds ofta i relation till férintelseverlevare eller personer som Sverlevt en
allvarlig sjukdom, sdsom brdstcancer. Men det har ocksd anvints om personer som
overlevt hindelser dir den egna kroppen varit i fokus samtidigt som politiska beslut
format moéijligheten till 6verlevnad, som under 1980- och 90-talens AIDS-kris.380
Kinslor den 6verlevandes skuld besktivs ocksé av flera av intervjupersonerna.
Marcus hanterar den genom att erbjuda kurser fér andra som ocksd kommer att
behéva navigera det byrakratiska systemet. Pa si sitt anvinder han sin egen mojlig-
het till motstandstaktik genom positionering som kunskapssubjekt pé ett solidariskt
sitt 1 syfte att skapa en strategi.?! Bade Ida och Eva talar om en annan slags solida-
ritetshandling sprungen ur upplevelsen av skuld, att Gverklaga beslut som man upp-
lever som principiellt felaktiga. Ida berittar att hon och hennes man, nu nir de har
ett beslut som de enligt henne “klarar sig pd”, dnda valt att 6verklaga en del i det:

Nu hiller vi pa f6r vi har mycket ork och déd kan en g pa det princi-
piella. Det dr ett beslut om ledsagning som vi tycker ir felaktigt. Det
ir en solidaritetstanke i det. Om man 4r kapabel si kan man ta en f6r
laget. Det kan ju vara bra f6r ndgon annan om det finns en dom, for
liknande fall som kan komma sedan. (Ida)

Ida besktiver hur hon och hennes man har “mycket ork” till att anvinda sig av sin
position som kunskapssubjekt eftersom de nu har ett beslut som i stort sett tillgo-
doser deras behov i vardagen. Dirfér kan de ocksa utdva motstind i en riktning som
hon uppfattar som principiell. Genom att anvinda sin position som kunskapssubjekt
till att forséka paverka den byrakratiska tillimpningen, nimligen den rittsliga, kan
Ida och hennes mans individuella taktik sdgas vara en komponent i en strategi. I sin
utsaga refererar Ida ocksa till ett /g som inkluderar andra personer med normbry-
tande funktionalitet som 4r beroende av stod- och serviceinsatser. Hon menar att
hon och hennes man “tar en f6r laget” och att det dr ndgot hon tycker att man ska
gbra om man har resurserna.

379Nutkiewicz, Michael. Shame, Guilt, and Anguish in Holocaust Survivor Testimony. The Oral
History Review 30:1.,1-22, 2003:1-22; Perloff, Tara, King C, Jennifer, Rigney Maureen, Ostroff
S, Jamie & Johnson Shen, Megan. Survivor guilt: The secret burden of lung cancer survi-
vorship. Journal of Psychosocial Oncology. 37:5. 2019: 573-585.

30Boykin F, Fred. The aids crisis and gay male survivor guilt. Swith College Studies in Social
Work, 61:3. 1991: 247-259

31 fr de Certau. The Practice of Everyday Life.
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Hir gbr intervjupersonerna sjilva kopplingar till en kollektiv identitet i likhet med
den som beskrivs i kapitel fem. Den marginalisering de som enskilda personer upp-
lever forstir de ocksa som ndgot som drabbar ett kollektiv av personer med olika
forutsittningar, dir de sjilva ingdr. Utifrdn kinslan av att ingd 1 ett kollektiv dr det
f6r dem rimligt att dgna sig 4t solidaritetshandlingar som med utgangspunkt i den
enskilda erfarenheten kan forandra villkoren for kollektivet. Denna konstruktion kan
ocksa forstis som att den gér motstind mot den nyliberala idéen om ett sjalvtillrick-
ligt fritt subjekt som astramningspolitiken springer ur.382

I intervjupersonernas berittelser beskrivs kunskapssubjektet som ndgot
som formas genom ett lirande tillsammans med andra personer med normbrytande
funktionalitets erfarenheter av att mota vilfirdsstatens byrikrati. Insikten om detta
gOr att positionen i viss mén forpliktigar till att f6ra vidare den kunskap och de tak-
tiker man sjilv fatt ta del av. Trots att iscensittandet av ett kunskapssubjekt skulle
kunna forstds som ett slags individualism ddr den med de ritta férmagorna skapar
sig fordelar, s tycks det ofta orientera subjektet mot en politiserad identitet 1 funkt-
ionsmaktsordningen. Tonvikten pé detta i materialet kan sjilvfallet vara en effekt av
urvalet av deltagare, men var inte desto mindre tydligt: de som tog strid for sin sak
genom kunskap, argumentation och anvindande av de symboler f6r kunskap som
stod till buds (som exempelvis klidsel och sprik) utgick ifran en maktanalys av situ-
ationen och betonade betydelsen av solidaritet.

Men tanken pd att ens agerande ér av betydelse for flera dn en sjilv skapar
ocksd en press. Som jag tidigare beskrivit f6ljer jag under arbetet med studien Agnes
1hennes flera ar linga process for ritten till personlig assistans enligt LSS. Sommaren
2020 far Agnes veta att hennes fall kommer att tas upp till prévning i kammarritten
och vi har i anslutning till det en konversation pa sociala medier. Hon skriver till
mig:

Det kinns positivt och stort men ocksa ganska liskigt. Stort for att det
blir en vigledande dom som handlar om ritt till personlig assistans
under arbetstid, det kan ju komma att spela roll fér framtida bedém-

ningar f6r manga andra personer, men laskigt for att det kan ga oerhort

fel om det blir avslag. (Agnes)

Agnes ber6r hir hur det byrdkratiska och juridiska landskap som format sig kring
ritten till st6d-och serviceinsatser dr ndgot som gor att handlingen att ta strid f6r sin
ritt och 6verklaga beslut som man finner felaktiga blir tveeggad. I den bista av vitl-
dar resulterar en &verklagan i att Agnes och andra i liknande situation far ritt till
basala saker i sin vardag. Men det finns ocksa en risk att ritten inte démer till Agnes

32Jfr McRuer. Crip times: Disability, Globalization, and Resistance.; Norberg. Life in the bands of
welfare bureancracy: the impact of ansterity on disabled people in Sweden.
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foérdel och att dven detta domslut blir prejudicerande. Om detta hinder kommer
Agnes och andra personer istillet att drabbas av 6kade begrinsningar i vardagen.

I Andreas Pettersons avhandling beskrivs sddana skeenden som en slags
citkelrérelse dir den kommunala eller statliga beddmningsgrunden och dess tillimp-
ningar férskjuter den ursprungliga lagtexten si pass att lagens intentioner inte
f6ljs.383Pettersson menar dirfor att det inte dr mojligt att tala om ett rittvist rittsldge
fér personer med normbrytande funktionalitet. Snarare bor den juridiska makten
forstds som nagot som i ménga fall bidrar till att stdrka funktionsmaktsordningen
genom sina domslut. Detta férhdllande kommer ocksi till uttryck i intervjuerna och
kunskapssubjektet konstrueras i relation till det som en position som avkrivs ett
solidariskt tinkande och agerande, med ett upplevt ansvar f6r andra och f6r framtida

rittslage.

Det uttrottade kunskapssubjektet

Flera av intervjupersonerna talar om en kinsla av trotthet som konsekvens av den
stindiga kampen for ritten till ett fungerande vardagsliv. Charlotte beskriver genom-
gaende under intervjun att hon dnda sedan hon var ungdom och ung vuxen varit van
att kimpa f6r sin och andras ritt till st6d- och serviceinsatser. Nir hon nu dr i 70-
arsaldern undrar hon vilka sidor i hennes personlighet som denna stindiga kamp
hindrat henne frdn att utveckla. ”Jag dr si trétt pa att vara arg hela tiden”, berittar
hon. ”’Jag undrar vem jag hade varit och vad jag hade kunnat géra om jag inte hade
behovt kimpa.”

Charlottes undran synliggdr det som Sarah Bracke beskriver som en stere-
otypisering av det uthalliga subjektet.38* Kring den som lever i en marginaliserad
grupp och vars subjektivitet byggs av och genom en kamp f6r vardagslivet finns ofta
en foérvintan om uthdllighet. Denna férvintan kan mycket vl uttryckas i beund-
rande beskrivningar av minniskor som starka och envisa. Jag vill mena att detta i
synnerhet sker f6r den som lever i en beroendestillning till den vilfdrdsstatliga by-
rakratin. Nir tid, ork och resurser centreras kring att uppna erkdnnande f6r de mest
grundliggande delarna i vardagslivet, sisom personlig hygien, matlagning, stidning,
studier och arbete blir effekten blir att méjligheterna att iscensitta andra typer av
subjektspositioner begrinsas.

383 fr Pettersson. Out and about in the Welfare State: the Right to Transport in Everyday Life for Peo-
ple with Disabilities in Swedish, Danish and Norwegian Law.

384Bracke, Sarah. Bouncing Back: Vulnerability and Resistance in Times of Resilience. 1 1V u/nerabil-
1ty in Resistance. Butler, Judith, Gambetti Zeynep, & Sabsay Leticia (red). 52—75. Durham: Duke
University Press. 2016.
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Kontakten med vilfirdsstatens byrakrati och dess myndigheter bade villko-
rar och utgdr premisserna f6r handlingsutrymmet i vardagen, och tar stora delar in-
tervjupersonernas och min egen tid i ansprak, tid som personer med normfdljande
funktionalitet istillet kan ligga pa att utveckla personliga intressen, karaktirsdrag el-
ler firdigheter och att ha och uppritthilla relationer. Att hylla det uthélliga subjektet
(som fallet ofta dr med superfunkisen) kan dirmed ses som ett sitt att uppmuntra
en taktik som delvis begridnsar subjektet och som inte hotar den maktordning dir
subjektet underordnas.

Pa detta sitt dr kunskapssubjektet en position som méjliggér bide motstind
och 6kad utsatthet. Hir maste bio-politiken som den vilfirdsstatliga byrakratin ut-
gor inte bara férstds som nagot som producerar méjliga sitt att vara, utan ocksd

nagot som producerar omoijliga sitt att vara.

Andra taktiken: doljandet

Den andra motstandstaktiken som framtrider i materialet handlar om hur sjilva re-
lationslivet organiseras, begripliggérs och kommuniceras. Jag har kallat taktiken
déljande dd den handlar om att gora delar av livet osynliga i méten med handlig-
gare hos Forsikringskassan eller kommunen med avsikten att minimera risker.
Déljandet som taktik beskrivs frimst hos de intervjupersoner som under 2010-ta-
lets astramningsfas levt eller lever med osikra eller bristfilliga beslut om stéd- och

serviceinsatser i sin vardag.

”Jag tar av min forlovningsring”

En av berittelserna om hur dtstramningspolitiken och ridslan infér att mista stéd-
och serviceinsatser paverkar relationslivet kommer frin Mia. Intervjun med henne
ar en av de lingre i materialet och jag uppfattar det som att hon har ett stort behov

av att beskriva sin just da mycket osikra och svéra livssituation. Hon siger:

Vi [Mia och hennes partner som ocksa ér blind] har aldrig vagat siga
till vara handldggare att vi bor ihop. Vi dr ridda f6r att da drar de in
vara timmar. Att de tinker att det ricker om vi delar pé ledsagning och
hemtjinst mellan oss. Det kinns ju fruktansvirt att sitta och férneka
att personen du dlskar dr en del av ditt liv. Jag har ju varit tillsammans
med honom sedan 2008 och vi har bott thop sedan 2012 6verallt —

utom pa pappret. (Mia)

Under intervjun fragar jag Mia hur hon och hennes partner gir till viga vid omprév-
ningssituationer di métet med den kommunala handldggaren sker i det gemen-

samma hemmet. Hon séiger:
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/D/4 nir vi har vira omprévningar méste vi agera som om han r min
hyresvird. Jag tar av min forlovningsring och vi har en ledsagare som
vi litar pa som hjilper oss att ta bort saker som foton och liknande.
Mina saker flyttade vi in i ett forrad sist. Och sa ska vi inte behéva
gora. Det blir ju vildigt konstigt. [Ledsagaren| maste vara ndgon du
litar pd eftersom det bara inte far hinda att de siger ndgonting till

handliggaren. (Mia)

I Mias berittelse fir déljandet som taktik inte bara en kdnslomdssig och spréklig,
utan ocksa en materiell och praktisk inneb6rd. Hon och hennes partner agerar uti-
frin en forestillning om att de riskerar att bli av med de st6d- och serviceinsatser
som de bada dr i behov av, om det uppdagas att de lever tillsammans. Mia beskriver
ocksa hur hon fatt denna férestillning bekriftad som sann genom den tradering av
bekantas och mediers berittelser som beskrivs i féregiende kapitel. For att undvika
att sjilva drabbas behéver de gébmma undan synliga tecken pa relationen i det ge-
mensamma hemmet. Relationen uppfattas sa att siga utgéra ett hot mot deras moj-
ligheter att £ de st6d- och serviceinsatser de behdver. Men deras behov av st6d- och
serviceinsatser i vardagen gér ocksd att de praktiskt maste anvinda sig av stodet f6r
att genomfora taktiken.

Mias berittelse belyser hur méjligheterna f6r att uppna kulturell begriplighet
och erkdnnande for sitt relationsliv 4r radikalt olika beroende pa om man ér i behov
av stod- och serviceinsatser eller inte. For den som inte 4r beroende av valfardssta-
tens stdd- och serviceinsatser omgirdas oftast relationslivet av en tydlig synlighets-
diskurs — en diskurs dir en heterosexuell romantisk relation férvintas vara offentlig
och dir synligheten ger kulturell begriplighet som ett vuxet subjekt.38

Vitt skilda férstdelser och konsekvenser av likartade livslopp skapas hir be-
roende pd hur den normbrytande funktionaliteten och behovet av stéd- och service-
insatser fran vilfirdsstaten forstis i funktionsmaktsordningen. Mia och hennes part-
ner har pi manga sitt en samborelation i en hdgst normativ bemairkelse, men de kan
inte ge uttryck f6r den pa ett sitt som forstds som normativt. Det dr inte pd grund
av parets funktionaliteter som synlighet uppfattas som en risk, utan pa grund av de
konsekvenser synligheten férvintas kunna fa i ett sdrskilt byrakratiskt landskap. Den
traderade kunskapen om praxis i bedémningar om stéd- och serviceinsatser som

385 fr Siverskog. Queera livslopp att leva och daldras som lhbtg-person i en heteronormativ virld.; 1.6v-
gren. VVillkorat vuxenskap: levd erfarenbet av intellektuellt funktionshinder, kin och dalder.
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Mia berittar om orienterar relationen mot nigot hemligt eller outsagt i métet med
vilfirdsstatens byrdkrati och dess handliggare.38¢

I likhet med diskussionen om kunskapssubjekt ovan framtrider hir en pa-
radoxal cirkelrérelse i anvindandet av motstindstaktiker. Fér att fa mojlighet att
kunna utéva sin relation i vardagen med hjilp av stéd och service, behdver Mia och
hennes partner forst bli erkdnda av vilfirdsstatens byrakrati sa att de ges méjlighet
att gdbmma sin relation. Denna cirkelrérelse omgirdar ocksa mojligheterna f6r Mia
och hennes partner att av omvirlden férstds som ndgra som kan f6lja den normativa
livslinjen. Mia kdnner sig pressat att infor sin handliggare framstilla sig som nigon
som inte f6ljer den normativa livslinjen, utan som en stereotyp bild av personer med
normbrytande funktionalitet som asexuella. Men det ér just genom denna férstdelse
som Mia och hennes partner fir de st6d- och serviceinsatser frin vilfirdsstaten som
g6t det méjligt £6r dem att bo tillsammans och i praktiken kunna f6lja denna livslinje.

I Mias berittelse blir risken som omgirdar déljandet som praktik sirskilt
stor eftersom utférandet av den madste involvera en utomstdende person. Denna
person mdste Gvertygas om att ge en viss typ av stdd- och serviceinsats som kan
uppfattas bryta bide mot arbetsbeskrivningen och mot lojaliteten med det byrakra-
tiska systemet. Att involvera en utomstiende person for att kunna utéva motstand
genom doéljandet som taktik dr ndgot som ocksa forstirker Mias utsatthet i det byra-
kratiska systemet. Om ledsagaren inte tycker att det Mia och hennes partner ber om
hjilp med ar ritt eller inte forstir allvaret i situationen och berittar om detta f6r den
kommunala handliggaren, riskerar Mia och hennes man att helt eller delvis férlora
de stdd- och serviceinsatser de dr beroende av. Nagot som i praktiken innebira slutet
fér deras samboskap. Déljandet som taktik parerar eller avvirjer dirfor inte bara
risken att bli utan stéd- och serviceinsatser, den riskerar ocksa att f6rhéja den.

I granslandet mellan identitet och taktik

Efter intervjun med Mia funderade jag mycket pa hur en traderad kunskap om risk
kopplad till synlighet i valfirdsstatens byrakrati paverkat mina egna forestillningar
om mdijliga relationsformer och hur jag utifrin dessa har utformat de relationer jag
haft. Jag atervinde till flera av de autoetnografiska anteckningar som berdrt mina

egna omproévningsprocesser av personlig assistans:

Det var virt queera forhillande som riddade mig. Sd mycket som jag
sorjde bristen pd erkdnnande vet jag ocksa att det var det enda sittet
f6r mig att fa behalla mina personliga assistanstimmar. Du var inte pa

386]fr Kafer. Feminist, Queer, Crip; McRuet, Crip theory: Cultural Signs of Queerness and Disability.;
McRuer Robert, Mollow Anna, (red). Sex and disability. Durham: Duke University Press;
2012.
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négot sitt kopplad till eller ansvarig f6r mig. Det var du ju inte heller,
vi bodde inte ihop, ingenstans var vi offentliga. Det riddade mig.
(Autoetnografisk anteckning, oktober 2010)

Hir ger jag uttryck for en liknande taktik som Mia och hennes sambo, men den ér
in mer langtgaende. Jag talade inte Sppet om min tidigare relation och formaliserade
den inte heller i termer av att flytta ithop av ridsla for att det skulle komma att dven-
tyra mitt ytterst osakra beslut om personlig assistans fran olika kommuner i Stock-
holmsomradet. Att inte vara 6ppen med en lingre och viktig relation i mitt liv for-
mades av personliga preferenser och méjligheter men var ocksa nigot som jag upp-
fattade krivdes av mig for att jag fortsatt skulle vara berittigad till de stéd- och ser-
viceinsatser jag behévde i vardagen. Jag kan inte minnas att jag hade nagra konkreta
skil att tro att 6ppenhet om min relation skulle innebira risk, men jag minns att jag
uppfattade den som ett méjligt hot mot erkdnnandet av mina behov av stéd och
setvice.

Under intervjun med Mia berér jag inte min egen taktik i relationsgdrandet,
framfor allt £6r att jag vill ge Mia sd mycket utrtymme som moijligt att beskriva sin
egen situation. Intervjun med Karolina far ddremot formen av ett dmsesidigt samtal
dir vi bada berér déljandet och de effekter det haft och har i véra liv. Karolina och
jag beskriver bdda att vi identifierar oss som queera och att vi tidigare levt i relationer
som pa olika sitt brutit mot heteronormen bédde i termer av vilka vi haft relationer
med och hur relationerna kommunicerats till andra. Hir spelar min uttalade roll som
forskare med egen erfarenhet av att leva med st6d- och serviceinsatser fran valfirds-
staten och som queerperson en explicit roll f6r materialets tillkomst.

Genom att jag i intervjun delar med mig av mitt eget privatliv signalerar jag
ocksad en intim forforstielse f6r hur det byrakratiska systemet kan komma att forma
relationslivet, nigot som gor att Karolina delar med sig av sina egna erfarenheter.
Min egen situering var en férutsittning for att komma fram till en diskussion om
hur begir, sexualitet och relationer paverkas av utsattheten i den férinderliga vil-
fardsstaten.’87 Karolina berittar:

Karolina: Ja absolut, inda sedan jag separerade frin min sons pappa sa
sa jag sagt att jag kommer aldrig mer att bo ihop med ndgon.

Christine: Och det édr kopplat till assistansen som stod?

Karolina: Ja absolut!

37]fr Price & Kerschbaum. Stories of Methodology: Interviewing Sideways, Crooked and
Crip.
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Christine: Jag tinker att jag sillan formaliserat mina relationer utat sett,
att jag kanske har haft ndgra relationer som 4nda har varit ganska seri-
6sa under lang tid och om man tittar pa det med normativ blick sa
kanske vi skulle bli sambo eller si. Men jag har nog tinkt att jag maste
leva sa hir annars ryker mitt stod. Kdnner du igen dig i det?

Karolina: Ja ja, i tidigare relationer har det inte ens varit diskuterat, att
forlova sig eller nagot sadant.

Christine: Jag tinker att jag dr ju, jag identifierar mig ju som lesbisk
eller queer, och jag har ju inte heller haft nagon lingtan att leva i jdtte-
normativa relationer innan. Men jag har ju ocksa kint att det har for-
stirkts av kidnslan av att det dr sa hir som jag maste leva, lite under
radarn, en relation fir inte kosta mig att bli utan assistans. Och da har
jag ocksa sokt mig till relationsformer dér det har varit vedertaget, en
har inte ens diskuterat detta, ska vi flytta ihop eller sa...

Karolina: Sa har det ju varit fér mig ocksd, mina relationer sedan jag
skilde mig frin min sons pappa, det har ju varit med personer som ir
polyamordsa. Jag har inte levt det klassiska Svenssonlivet f6r det har
inte funnits pa kartan. Dels pa grund av min liggning, men inte enbart.

Karolina och jag beskriver bada hur en identitet som queer och att pd olika sitt
leva i icke-normativa relationer 6ppnat for att leva “under radarn” i férhallande till
vilfirdsstatens byrdkrati. I samtalet forstar vi den queera identiteten som ndgot
som innebir en mojlighet att rikta oss bort fran den heteronormativa synlighetsdis-
kursen och att detta minskat risker for att vart relationsliv blivit en faktor som dis-
kuterats 1 férhallande till rétt till de st6d- och serviceinsatser vi behévt i vardagsli-
vet. Men dven om taktiken att leva i odefinierade och dirigenom ofta osynliga re-
lationer har underlittats av vira queera preferenser, s dr det samtidigt ett val vi
medvetet gjort i férhéllande till de negativa konsekvenser som synligheten kan tin-
kas ge i den forinderliga vilfirdsstaten. I intervjun med Leon beskriver han lik-

nande tankar och taktiker:

Jag kommer aldrig att gifta mig eller bli sambo pga att jag blir straffad
med indragna insatser och simre ekonomi da. Jag har redan varit med
om att fa hemtjinsten indragen pga att jag var snill och lit en person
bo pa min soffa i ett r. /.../Jag funderar pd tiden di jag bodde ihop
med mina medférildrar inf6r att skaffa barn, under hela graviditeten
och under barnets forsta 2,5 dr. Jag beh6ll min ligenhet och ritten till
boendestéd genom att dka till min ligenhet minst en gang i veckan f6r
att himta post och ha boendestéd. Vilket var en slags livlina sa klart,
som jag var oerhort tacksam £6r bade som andrum och som méjlighet

213



till att kunna /.../ flytta frin mina medforildrar nir jag verkligen be-
hévde det. (Leon)s8

I Leons berittelse 4r det inte enbart ridslan for att bli av med stdd- och servicein-
satser som paverkar och péverkas av hans normbrytande relationsliv. Hir villkorar
en normativ forstielse av relationer hos de kommunala handliggarna ocksa vilka
stod- och serviceinsatser han berittigas till. Leon berittar vidare att han och hans
partners, de som i citatet ovan beskrivs som medférildrar, f6rsokt fa stadsdelsndmn-
den att ga med pa att Leon kan i ha stdd- och serviceinsatser pd bida de adresser
dir han vistas i vardagen, men att stadsdelsnimnden menar att bara en adress kan
raknas som Leons hem.

Normativa forestillningar om vad som ér en familj gbr att Leon inte far ritt
till de stdd- och serviceinsatser som han behéver. Men paradoxalt nog ir finns ett
implicit erkdnnande av dem som Leons nirmaste anhoériga i det bristfilliga beslutet:
Hans bada partners blir hir ndgra som férvintas ticka upp foér Leons behov nir
stod- och serviceinsatserna brister och dr ocksd de som i praktiken gbr det. Los-
ningen fér Leon blir att fortsitta vara skriven i en egen ligenhet f6r att Gver huvud
taget behalla ritten till stéd- och serviceinsatser, samtidigt som den stéd och service
han far dir ofta upplevs som verkningsl6s; det dr ju pd den plats han vistas mest som
han behéver stédet — 1 medférildrarnas hem. Leon menar dock att méjligheten att
ha kvar det egna boendet var viktig i relationen med medférildrarna och ocksa ut-
gjorde en viktig vig ut ur relationen nir det behévdes.

Déljandet som taktik 61 att kunna bibehdlla stdd och service fran vilfirds-
staten forstds som bade patvingat, nédvindigt och lyckosamt av intervjupersonerna
och mig sjilv. Men osynlighetens pris dr hégt. Mia ber6r detta: ”Det kinns ju fruk-
tansvart att sitta och férneka att den personen du élskar dr en del av ditt liv”’. Bristen
pé kulturellt erkidnnande skapar en situation dir viktiga delar av det egna jaget och
livet inte ges méjlighet att uttryckas och erkdnnas av andra. Déljandet ma ge méjlig-
het till erkdnnande frin den vilfirdstatliga byrdkratin, men det sker pd bekostnad av
ett mellanmanskligt erkidnnande av relationslivet. I den hir bemirkelsen finns det
likheter mellan den situation de intervjuade beskriver och personer som av andra

skil anvinder ddljande som taktik, som exempelvis homosexuella lirare som med

38]ntervjun med Leon utférdes som en chatt, dirfor har jag inte skrivit ut férkortningar som

till exempel pga.
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referenser till en homofob arbetsmiljé viljer att délja tecken pa sin sexuella identi-
tet.389

Genom denna taktik reproduceras ocksa hegemoniska diskurser om perso-
ner med normbrytande funktionalitet som ndgra som inte har nigon sexualitet eller
férméga att leva i formaliserade relationer.’%0 Déljandet som taktik riskerar ocksd att
begrinsa insyn i de befintliga relationer som dnda finns, nagot som kan gbra det
svéarare att bade pdtala och fi syn pd missférhillande sdsom psykiskt eller fysiskt
vald.?! Tidigare forskning om funktionalitet och sexualitet i en svensk kontext har
menat att dmnen som relationsliv och sexualitet omgirdas av en tystnadskultur som
dels tar utgangspunkt i funktionsmaktsordningen dir personer med normbrytande
funktionalitets sexualitet ses som ett tabu och dels i ett uppfattat ointresse fr frigor
om sexualitet i den funktionshinderpolitiska rérelsen.392

I intervjupersonernas och mina egna berittelser 4r dock osynligheten och
diskursen om personer med normbrytande funktionalitets sexualitet som tabu ocksa
ndgot som reproduceras genom den vilfirdsstatliga byrakratins utformning och styr-
ning. En realpolitisk, juridisk och byrakratisk dimension bor darfor ocksa adderas till
forstdelsen av sexualitet, relationer och funktionalitet. Om du inte kan bestimma
6ver hur du ska skéta din personliga hygien, hur och nir du ska limna ditt hem eller
lever med oro for att det stéd och den service du behéver inte tillgodoses skapas
bide praktiska och kinslomissiga hinder for att uttrycka begir och sexualitet.393
Tystnad och osynlighet kring frigor som r6r sexualitet, relationsliv och funktionalitet
bor forstas i relation till de valfirdsstatliga landskap de existerar i.

Under astramningsfasen av den férinderliga vilfardsstaten ér synlighet och
erkidnnande i relationslivet utan risk f6r negativa konsekvenser nagot férbehillet den

39 tr Bremer. Kroppslinjer: kon, transsexualism och kropp i berittelser om konskorrigering, Siverskog.
Queera livslopp: Att leva och dldras som lbtq-person i en beteronormativ varld, Liliequist. Digitala for-
bindelser: rum, riktning och queera orienteringar.

30Jfr Bahner. Sa nara far ingen ga? en studie om sexualitet, funktionshinder och personlig assistans.

391]fr Malmberg, Denise. ”’Jag gor henne bara en tjanst": betydelsen av kroppsnormativitet i
forstaelsen av kon, kroppslighet och sexualitet vid vald mot kvinnor med funktionshinder.;
Selander. Familjeliv med personlig assistans.

»2Se till exempel Barron, 2004; Selander. Fawmiljeliv med personlig assistans.; Bahner. Sa nara far
ingen ga? en studie om sexualitet, funktionshinder och personlig assistans.; Kulick och Rydstrém.
Loneliness and its Opposite: Sex, Disability, and the Ethics of Engagement.; Karlsson. "Ga eller rulla -
alla vill knulla!”: funktionsrittsaktivism i nyliberala landskap.

393 tr Bahner. Sexual citizenship and disability: understanding sexual support in policy, practice, and the-
ory.
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vars funktionalitet gbr att den inte dr beroende av stéd- och serviceinsatser fran vil-
firdsstaten i sitt vardagsliv. Det byrakratiska och juridiska landskapet 1 vilfirdsstaten
riktar kroppar, relationer och begir mot en tystnadskultur som forstirker kulturella
forstaelser om att personer med normbrytande funktionalitet inte uttrycker begir
eller kan begiras av andra.

Doljandet och fuskdiskursen: riskabel kunskapsproduktion

Risken som omgirdar ddljandet som motstindstaktik paverkar dven méjligheten att
beskriva och analysera taktiken i den hir studien. Beskrivningarna av denna taktik
skulle kunna forstds som att personer med normbrytande funktionalitet ljuger om
sina levnadsférhallanden £6r att fa ritt till stdd- och serviceinsatser fran vilfirdssta-
ten som de inte dr berittigade till. Har blir analysen potentiellt farlig, kunskapen ris-
kerar att anvindas for att argumentera 61 en 4n mer rigorés kontroll av de uppgifter
som personer limnar och yttetligare forstirka den diskurs dér personer med norm-
brytande funktionalitet férstds som ndgra som otillborligt utnyttjar valfardsstatens
stodsystem.

Frigor om studiens resultat och dess relation till diskurser om fusk och
overutnyttjande dr nigot som jag kontinuerligt brottats med under arbetets gang. 1
slutdndan har jag dndé valt att inkludera dessa beskrivningar i analysen, utifrdn en
metodologisk och epistemologisk utgiangspunkt som understryker vikten av att i kri-
tisk forskning om funktionalitet och funktionsmaktsordningen skildra de faktiska
férhillanden och de vitt skilda livsvillkor som personer med normféljande respek-
tive normbrytande funktionalitet lever under.3%4

Har dr det viktigt att understryka att det i egentlig mening inte alls dr tal om
nagot fusk. En partner ir inte 1 lagens mening en assistent, hemtjinstarbetare eller
ledsagare och ska alltsd inte paverka beslut om ritt till sidan. Men eftersom kun-
skapen om att synliga relationer ofta paverkar utfallet av en provning om ritten till
stod och service dr vil férankrad hos intervjupersonerna, framstar det f6r manga
som nddvindigt att anvinda sig av taktiken att ddlja information om den typen av
privata relationer. Exempel pé att personer med normbrytande funktionalitet upple-
ver sig tvingade att undanhalla viktiga relationer i sina liv f6r andras blickar av ridsla
for att mista stdd- och serviceinsatser bor férstis som ett symptom pa den skeva
férdelningen av makt, erkinnande och livsméjligheter i funktionsmaktsordningen
och inte som ett problem i sig.3%> Det borde ocksa kunna leda till en 6versyn av

394 tr Ryan. Crippled: Austerity and the Demonization of Disabled People.; Tyler. Stigma: the machin-
ery of inequality.

395]tr Campbell. Contours of ableism: the production of disability and abledness.
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praxis i beslut som r6r personer som sammanbor med andra. Kunskapsprodukt-
ionen i denna studie utgor, £or att tala med de Certeau, en taktik som pé lingre sikt
och i kombination med andra taktiker kan komma att ingd i en strategi som pa mer
bred front utmanar funktionsmaktsordningen.3%

Motstand och bemastring

Mboijligheterna till motstaind mot funktionsmaktsordningen i den vilfirdstatliga by-
rikratin dr begrinsade och villkoras ofta av tvanget att f6rst underordna sig de bio-
politiska ordningar som den vilfdrdsstatliga byrakratin utgdr. I en de certeausk fo1-
stdelse dr de taktiker som beskrivits i kapitlet ibland lyckosamma och kan ibland till
och med sigas bidra till en strategi i syfte att férdndra det omgivande diskursiva,
juridiska och byrikratiska landskapet.

I dstramningsfasen framstir dock de olika motstindstaktikerna ibland som
verkningslsa bade for intervjupersonerna och mig sjilv och de kommer med ett
hégt pris i termer av bade kinslor av skuld och osynlighet. En del av berittelserna
om motstind i detta kapitel bor dirfoér kanske snarare férstis som bemistringstak-
tiker 1 syfte att hantera materiella, byrakratiska och kulturella férutsittningar.397
Dessa bemistringstaktiker dr tveeggade bade i sina syften och konsekvenser da de
riskerar att reproducera hegemoniska diskurser i funktionsmaktsordningen.

Iscensittande av ett kunskapssubjekt utgdr motstind, eller bemistringsar-
bete, pd flera plan. Det sker dels pa en individuell niva f6r att fa den stéd och service
man behoéver i vardagslivet, dels pd en mer kollektiv nivé dir informanterna agerade
for andra dn sig sjilva. Mojligheterna att kunna utfora det strategiska arbetet kriver
dock att en blivit erkdnd av den vilfirdsstatliga byrdkratin och att man har vissa
specifika normféljande funktionaliteter, utbildning eller funktionshinderspolitisk
skolning. Ett kunskapssubjekt 4r i den bemirkelsen ett snivt subjekt som inte kan
iscensittas av alla personer med normbrytande funktionalitet. Det dr ocksd ett sub-
jekt som riskerar att reproducera funktionsmaktsordningen och begrinsa méjlighet-
erna att uttrycka sig och bli erkind som nagot annat dn en stereotyp — av superfun-
kisen eller av en stridbar, arg person med normbrytande funktionalitet.

Aven doljandetaktiken ir tveeggad och titt férbunden med existentiella vill-
kor f6r bade intervjupersonerna och mig sjilv. Ocksa det déljande subjektet dr snavt

och orienterar personer mot iscensittandet av stereotyper — denna gangen mot

39 de Certeau. The Practice of Everyday Life, 37, 38.
7] fr Jacobsson. Rdster frin en okdnd virld: hur manniskor med fysiska funktionshinder och omfat-

tande hjalpbehov upplever sina existensvillfor.; Peterson, et al. Funktionshinder och strategival: om att
hantera sig sjilv och sin omvarld.
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stereotypen avsexualiserande personer med normbrytande funktionalitet. Osynlig-
heten som dr ett resultat av doljandet utgdr ocksa en f6rhojd risk f6r repressalier i
termer av att bli ’pdkommen” av den vilfirdsstatliga byrakratin. P4 ett liknande sitt
som med iscensittandet av ett kunskapssubjekt, verkar den oroande och himmande.

Osynlighetens existentiella villkor i termer av att inte fa vare sig kulturellt
cller mellanmanskligt erkdnnande for sitt relationsliv dr bade en fatlig och valdsam
konsekvens och ett hdgt pris att betala for att fi ritt till stéd- och serviceinsatser
fran vilfirdsstaten. Det dr dven en taktik som pa ett radikalt sitt uppritthaller skill-
naden mellan personer med normbrytande och normféljande funktionalitet i funkt-
ionsmaktsordningen.

Som avslutning pa detta kapitel vill jag ddrfér atervinda till Fiona Kumari
Campbells resonemang. Personer med normbrytande funktionalitets olika sitt att
forhélla sig till sin samhadlleliga position snarare bér forstds som ett symptom pa
funktionsmaktsordningen dn som ett problem 1 sig. De taktiker som presenterats i
detta kapitel och dess villkorade potential kan f6rstis som ytterligare ett uttryck for
marginaliseringen av personer med normbrytande funktionalitet i funktionsmakts-
ordningen. Iscensittandet av ett kunskapssubjekt — uthalligheten det kriver, skuld-
kinslorna det kan f6da — och déljandet av olika viktiga saker i livet 4r taktiker som
bildar en slags stil varigenom personer som marginaliseras utifrdn sin funktionalitet
i funktionsmaktsordningen kinns igen bade av sig sjilva och andra. Som Jack/Judith
Halberstam beskrivit det: ”Ett kinnetecken genom vilket vi bide marginaliseras och
ovetlever, trots allt”.398

398Halberstam, Jack/Judith. In a Queer Time and Place: Transgender Bodies, Subcultural Lives.
Citerad i Campbell. Queer Anti-sociality, and Disability Unbecoming: An Ableist Relations
Project?, 287.
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KAPITEL 8: ANAKRONA
LIVSVILLKOR

Det ir nagot med dessa tomma identiteter,
/.../ jag har lagt ner s mycket kraft och tid

pa ordningar som aldrig har drémt om mig.>

Vad drommer den svenska viélfardsstaten om?

Fiona Kumari Campbell frigar sig varfor personer med normbrytande funktionalitet
fortsitter att befinna sig i en marginaliserad position i vistvirlden trots att samhills-
utvecklingen varit positiv for flera andra marginaliserade grupper de senaste decen-
nierna.400

Under arbetet med studien tyckte jag mig aterkomma till en liknande frage-
stillning. Oavsett vilken fas i den vilfdrdsstatliga utvecklingen som jag genom inter-
vjupersonernas eller mina egna erfarenheter undersokt dr det tydligt att vi pa grund
av var funktionalitet och hur den forstatts har marginaliserats i jimforelse med pet-
soner normféljande funktionalitet. I studien analyseras nidrmare 70 ar av den svenska
vilfirdsstaten och endast under mycket korta perioder har den politiska ambitionen
varit att ge personer med normbrytande funktionalitet jaimlika livsvillkor i jimf&relse
med personer med normfdljande funktionalitet. Ett av svaren pa varfér marginali-
seringen inte tycks upphdra utan snarare intensifieras i vir samtid finns kanske 1 det
citat som inleder detta avslutande kapitel. Vilka vi kan bli, i ett samhille och i vara
egna liv, stir i relation till vilka berittelser och mojligheter som finns tillgingliga f6r
oss vid sirskilda tidpunkter. Vad samhillet 1 Johannes Anyurus férstdelse drébmmer
om.

De politiska och byrdkratiska beslut som format den svenska vilfirdsstaten
och de diskurser som de sprungit ur har mycket sillan drémt om personer med
normbrytande funktionalitet. Var vardag och véra tankar, dcdmmar och handlingar,
framtrider i analysen som starkt villkorade av diskurser om segregation, 16nsamhet
och kontroll, inte minst under den samtida atstramningspolitiken. Men om makt-
ordningarna inte drémt om oss, har vi drémt desto mer. I kapitel tre och fyra syn-
ligg6r analysen hur kampen £6r rittigheter i vardagslivet tar sin utgdngspunkt i drém-
men och fantasin, i utopin och i 6vertygelsen att livet — utanfér institutionens murar,

399 Anyuru, Johannes. Stromavbrottets barn: texcter om konst, vald och fred 2010—2018. Stockholm:
Norstedts, 2018, 155-156.

#00Campbell. Queer Anti-sociality, and Disability Unbecoming: An Ableist Relations Pro-
ject?, 286.
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som forilder eller som ndgon med sjilvbestimmande — dr till f6r personer med
normbrytande funktionalitet. Analysen visar ocksa att det dr i traderingen av dessa
drommar och fantasier som vi rustar oss sjilva och andra och skapar méjliga sub-
jektspositioner och livslopp som utmanar funktionsmaktsordningen.

Valfardsstatens faser

I kapitel tre beskrivs fyra huvudsakliga faser i den svenska vilfirdsstatens stod till
personer med normbrytande funktionalitet med fokus pd segregation, normalisering,
frihet och atstramning. Analysen visar ocksa hur kulturella forstdelser och politiska
och juridiska verktyg skapat skilda subjektspositioner f6r personer med normbry-
tande funktionalitet under de olika faserna. Dessa subjektspositioner har férbundits
med olika stort métt av ontologisk trygghet, sjilvbestimmande och handlingsfrihet.

Genom analysen i kapitel tre blir det synligt att personer med normbrytande
funktionalitet genomgdende konstruerats som “andra” i relation till personer med
normféljande funktionalitet. I de faser ddr denna konstruktion bestridits — som un-
der normaliseringsfasen och frihetsfasen under LSS-lagens inférande — har livsvill-
koren kommit att bli mer lika livsvillkoren f6r personer med normféljande funkt-
ionalitet men den har inte uppntts till fullo. Alla i behov av stéd- och serviceinsatser
omfattas inte av dessa fordndringar.

Analysen visar dirtill att sjdlvbestimmande och sjilvstindighet f6r personer
med normbrytande funktionalitet inte kan uppnas till fullo enbart genom férindrade
kulturella f6restillningar; de méste férverkligas genom en omférdelning av ekono-
miska resurser i vilfirdsstaten som skapar praktiska stéd- och serviceinsatser i var-
dagslivet. Kulturella forstaelser eller livsvillkor i en sédrskild valfardsstatlig fas upphor
inte heller nédvindigtvis nir tidsperioden tar slut. I kapitel fyra, fem och sex visar
analysen att forestillningar och livsvillkor férknippade med olika faser finns i om-
lopp jimsides med varandra. I synnerhet den tidiga vilfirdsstatens forestillningar
om personer med normbrytande funktionalitet som olénsamma och betungande f6r
vilfirdsstaten aterkommer med ny kraft om 4n med vissa férskjutningar i den sam-

tida astramningsfasen.
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Familjeliv och relationer

Viljan och méjligheten till familjeliv och relationer konstrueras i materialet som na-
got som villkoras av tillgdngen pa stdéd- och serviceinsatser under olika tidsperioder,
det métt av ontologisk trygghet dessa ger och av kulturella férestillningar om funkt-
ionalitet, sexualitet och begirlighet. Viljan och moijligheten att leva i relationer och
bilda familj framstar i materialet ocksd som centralt f6r att uppfattas av andra — och
ibland av sig sjilv — som ett vuxet subjekt. I kapitel fem och sju visar analysen hur
relationsliv och familjeliv konstrueras som nigot som kan férsvira mojligheterna att
uppnd erkdnnande inom den vilfirdsstatliga byrdkratin under den samtida dstram-
ningsfasen. I synnerhet férildrapositionen framstir som ndgot som kan rikta en mot
mer integritetskrinkande bedémningar efter dven barnens vardagsliv star pa spel.
Kampen f6r erkdnnande riktar ockséd subjektet bort frin hegemoniska forildraposit-
ioner nir tid och engagemang i vardagen behéver liggas pa att uppnd erkidnnande
fran vilfdrdsstaten istillet fr att utveckla forildraskapet.

I kapitel fem visar analysen hur relationer och familjeliv férstas som farligt
och odnskat under vilfirdsstatens expansionsfas, som subversivt men riskfyllt under
1970- och 80-talen, som mdijligt och tryggt i och med LSS-lagens inférande, for att
sedan dter anses riskfullt under dtstramningspolitiken. Kulturella férestillningar med
utgangspunkt i funktionsmaktsordningens avsexualiserande av personer med norm-
brytande funktionalitet paverkar sjilvuppfattningen och forstielsen av vilka relat-
ioner som ar méjliga och omdijliga hos intervjupersonerna och mig sjélv. I vart me-
ningsskapande konstrueras begir och begirlighet i relation till kulturella férestill-
ningar om kroppslig och kognitiv avvikelse och normalitet, men ocksa 1 relation till
ontologisk trygghet och kontinuitet i vardagslivet genom vilfirdsstatens stéd- och
setviceinsatset.

For de intervjupersoner som vill/velat bilda familj framstar savil drommar
om som realiserandet av familjebildning och relationsliv som ett sitt att gbra mot-
stind mot funktionsmaktsordningens andragérande och avsexualiserande. Begiret
och i synnerhet ett heterosexuellt sadant konstrueras i intervjupersonernas menings-
skapande som en central markér f6r vuxenhet och frihet. Men dven hir spelar vil-
fardsstatens stod roll. Med ritt sorts stod- och serviceinsatser kan den enskilde indi-
viden forma sitt liv med sjilvbestimmande och uppleva en sidan trygghet att det
uppfattas som bédde begirligt och rimligt att leva i olika relationsformer och att pa
andra sitt, till exempel genom arbete och studier, organisera sitt liv sd nira den funkt-
ionsfullkomliga normen som méjligt — £6r den som vill det.

Intresset f6r och méjligheten till relationer genomsyras ocksa i hog grad av
ridslan f6r férindrade stéd- och serviceinsatser kopplade till dessa relationer, som
analysen i kapitel fyra, sex och sju visar. Mojligheterna till ett sarskilt relationsliv bor
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hir inte enbart forstas som vilka relationer man vill eller tycker sig kunna ha, utan
ocksa vilka relationer man térs inleda, uppritthalla och visa f6r omgivningen.

Lintervjupersonernas och min egen berittelse konstrueras dven livsvillkoren
som ndgra som ska framsta som begirliga for en potentiell partner. Det matt av
sjdlvbestimmande och kontinuitet som ges genom vilfirdsstatens stodsystem pa-
verkar intervjupersonernas och min en uppfattade begirlighet och méjlighet att rikta
oss mot eller fran olika typer av relationer. I kapitel sex konstrueras trygghet, sjilv-
bestimmande och agens i vardagen ocksa som en central férutsittning f6r levbarhet.
Genom sina resultat har studien férdjupat och kompletterat tidigare forskning om
sexualitet och funktionalitet genom att beskriva hur vilfirdsstatens stédsystem vill-
korar méjligheten att uppfattas som begitlig av sig sjilv och andra och utéva och
uppritthalla relationer.

Valfardsstaten och individen

I kapitel fem visar analysen att den valfirdsstatliga byrdkratin dr en systemvirld som
genom att férdela erkinnande och stdd- och serviceinsatser i vardagslivet kan pro-
ducera bade frihet och ofrihet beroende pd stédets utformning och tillimpning.
Analysen visar ocksa att méjligheten f6r att uppné erkdnnande fran den vilfardsstat-
liga byrdkratin villkoras av mdéjligheten att iscensitta ett fértjdnande subjekt. Vad
som forstds som ett fortjinande subjekt skiljer sig mellan olika tidsperioder och by-
rikratiska och juridiska ramverk, men villkoras ocksa beroende pd funktionaliteter
och livsvillkor. I kapitel fem och sex beskrivs ocksd hur métet med den valfardsstat-
liga byrdkratin stricks ut till att omfatta hela livsféringen. Nér behovet av stéd- och
serviceinsatser granskas, kontrolleras och bedéms pd ett sitt som upplevs som god-
tyckligt och férinderligt upplevs hela livsféringen som ifragasatt och osiker.

Véldsamhet och krankningar

Iscensittandet av det fortjdnande subjektet forstds 1 analysen som véldsamt; det in-
nefattar att ge upp den personliga integriteten och lata vardagslivets intima detaljer
och i vissa fall den egna kroppen bli féremal f6r undersékning och granskning.
Iscensittande av det fortjdnande subjektet konstrueras i intervjupersonernas och
mitt eget meningsskapande ocksd som valdsamt eftersom det forsitter oss i en osam-
tidighet dar vi inte erkiinns som vuxna personer med ritt att virna var integritet.

I kapitel sju visar analysen hur utelimnandet av olika aspekter av vardagsli-
vet verkar stympande pa den egna sjilvuppfattningen och minskar méjligheterna till
begriplighet och erkdnnande i relation till normativa livslopp. I detta hinseende ér
det fortjainande subjektet mojligt att f6rstd som en “tom identitet” i den bemirkelsen
att det inte ror sig om att iscensitta vara egna 6nskningar, livsvillkor eller behov,
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utan endast det behov som kan bedémas berittiga till stéd- och serviceinsatser uti-
fran de bedémningsgrunder som rader vid en sirskild sociopolitisk tidpunkt.

Analysen 1 kapitel fem visar ocksd att motet med vilfirdsstatens byrakrati
och den enskilda handlidggningssituationen ir ett uttryck £6r bio-politik. Genom det
indirekta uppmuntrandet av vissa positioneringar och genom det konkreta skapan-
det av levnadsvillkor skapas villkor som producerar vissa rérelseménster, kroppar
och sjilvbilder. Intervjupersonerna och mitt eget meningsskapande visar ocksa att
relationen till valfardsstatens stodsystem bir pa ackumulerade affekter fran tidigare
erfarenheter; bade av tidigare omprévningar och fran andra platser dir skillnaden
mellan den med normféljande och den med normbrytande funktionalitet blivit syn-
lig, till exempel i medicinska undersékningar eller institutionalisering,.

Bristen pa erkdnnande fran vilfirdsstaten dr ett vald riktat mot subjektet pa
béde ett kroppsligt och existentiellt plan eftersom det skapar farliga och krinkande
livsvillkor och hindrar oss ocksa fran att férestilla oss och handla i enlighet med vira
egna 6nskningar och viljor. P4 detta sitt begrinsar det vad vi tror dr mojligt i vira
liv och kan i virsta fall fi oss att internalisera stereotypiserande och negativa kultu-
rella férestillningar om oss sjilva. Analysen i kapitel sju visar att 4ven motstind mot
denna stereotypisering och integritetskrinkande behandling kan forstis som vald-
samt; en stindig beredskap f6r motstind trdttar ut oss och begrinsar oss i vart ut-
forskande av relationer till oss sjilva och andra. Méten i nuet bar alltid spar av déti-
den och av ridslan eller forvintan infor framtiden.

Analysen i kapitel fyra och sex visar att dven i de fall ddr dtstramningspoli-
tikens nedskirningar av stdd- och serviceinsatser dnnu inte drabbat oss, begridnsar
den vira liv genom ridsla f6r framtida negativa indragningar. Effekterna av det ut-
strickta métet dr en stdndig ligintensiv oro infér ett yttre hot som ger fysiska och
psykiska konsekvenser. Relationen till den vilfirdsstatliga byrdkratin dr en relation i
sig sjilv, som pé grund av behovet av stdd- och serviceinsatser i vardagen dr mycket
svar eller oméjlig att limna.

Kollektiv identitet men personliga konsekvenser

Flera av intervjupersonerna uttrycker en politiserad uppfattning om vad det innebir
att leva som person med normbrytande funktionalitet i bade det ddtida och det sam-
tida Sverige. I denna uppfattning férstis marginaliseringen och skillnader i livsvillkor
som en produkt av politiska beslut grundande i funktionsmaktsordningen. Den kol-
lektiva identiteten omfattar en maktanalys som édr central fOr intervjupersonernas
meningsskapande — den gor de personliga upplevelserna av att marginaliseras moj-
liga att sammankoppla med en stérre struktur och frikopplar dem, dtminstone intel-
lektuellt, frin upplevelser av personligt misslyckande eller avvikelse. Den tar tydligt
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avstind frin en annan negativt laddad och stereotyp kollektiv identitet — den som
svaga och initiativlésa mottagare av omsorg.

Den kollektiva identiteten dr ocksd central for sivil motstind och omvirlds-
bevakning som f6r meningsskapande om solidaritet och risk. Men méjligheterna till
motstind, sdsom iscensittandet av ett kunskapssubjekt i kapitel sju, villkoras av in-
dividuella och personliga resurser och positioner, som funktionalitet, klass, kén och
sexualitet. Analysen visar ocksd att konsekvenserna av ett bristande erkdnnande fran
vilfirdsstaten dr individuella. Det dr som enskilda personer intervjupersonerna och
jag sjilv drabbas av negativa eller positiva férandringar i var ritt till stéd- och set-
viceinsatser.

Den kollektiva identiteten framstar ocksa som en generationsmarkér nir det
giller mojligheterna att uttrycka och utforska begir, dir de dldre och medelalders
intervjupersonerna beskriver kollektiva sociala arenor (patvingade eller ¢j) som ndgot
som skapat mdjligheter till identifikation och inspiration, ocksa for utforskandet av
begir och sexualitet. Hos den yngre generationen konstrueras begiret snarare som

en individuell friga med individuella 16sningar.

Desorientering och alienering

Kapitel fyra visar hur mitt eget och intervjupersonernas meningsskapande om fram-
tiden hela tiden stills i relation till nuet och upplevelsen av det som tryggt eller
otryggt. Kinslor av otrygghet, osikerhet och risk konstrueras som centrala f6r upp-
levelsen av att vara en person med normbrytande funktionalitet i behov av st6d- och
serviceinsatser fran valfiardsstaten. Analysen visar ocksa i kapitel tre, fyra och sex hur
blickfingets rickvidd och mdjligheten att lita pd en kontinuitet avgdr en persons
moijlighet att orientera sig mot framtiden och forflytta sig lings med normativa livs-
linjer. Trygghet och kontinuitet — och de tankar och drémmar som utgér frin dem
— konstrueras i materialet som ett centralt kinnetecken f6r den med normféljande
funktionalitet.

Bristen pa ontologisk trygghet verkar desorienterande, inte bara i f6rhal-
lande till normativa livslinjer utan ocksé till en hegemonisk diskurs om det svenska
medborgarskapet. I intervjupersonernas meningsskapande dr en kinsla av alienering
fran den tinkta gemenskap och trygghet som svenskt medborgarskap innebir tydlig.
I kapitel fem och sex beskrivs hur denna alienering forstirks av en diskurs om svensk
exceptionalism som positionerar oss som subjekt med trovirdighetsunderskott och
gor vira upplevelser svéra eller oméjliga att uttrycka och fa erkdnnande for nir de
inte enkelt kan sammanfogas med forestillningar om hur den svenska vilfirden fun-
gerar. Studien visar ocksa hur intervjupersonerna, som en motreaktion pa denna po-
sition, sjilva tar avstind fran forestillningen att de skulle vara likvirdiga medborgare.
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Osamtidighet och anakronism

Tillrdckliga stdd- och serviceinsatser uppmuntrar rérelser lings med en normativ
livslinje, men bristfilliga eller obefintliga stdd- och serviceinsatser skapar osamtidig-
het genom att tvinga fram rérelser i motsatt riktning, bort fran arbetsliv, eget boende,
och relationer. Osamtidighet i materialet konstrueras som att fastna pé en position i
livsloppet eller att pd grund av bristande st6d- och serviceinsatser firdas framat eller
bakat; till en f6r tidig alderdom eller en osamtidig barndom utan att ha fatt méjlighet
att na en normativ vuxenposition.

I materialet framtrider ocksi en forstielse av de nuvarande livsvillkoren for
personer med normbrytande funktionalitet som osamtidiga. I synnerhet de dldre in-
tervjupersonerna uttrycker att den samtida atstramningspolitiken dr en tillbakaging
till tidigare férhdllanden. Den som far ett indraget beslut om stéd- och serviceinsat-
ser enligt LSS idag lever pa samma sitt som pa 1980-talet da inget stéd enligt LSS
fanns. En person med normbrytande funktionalitet har ddrfér inte bara potential att
bli en anakronism i den bemirkelsen att hen kanske aldras for tidigt eller f6r sent,
utan for att hen genom sina livsvillkor forsitts in i en annan tid. Denna anakronism
forstirks ocksd genom att man lever jimsides med personer med normfdljande
funktionalitet. Studien 4r hir en del i en crippad kunskapsproduktion som nyanserar
och problematiserar férestillningar av berittelsen om den svenska vilfirdsstaten
som god och om dess utveckling som positiv och progressiv.

Metodologiska bidrag

Genom sin metodologi och metod har studien bidragit med ny kunskap om hur
forskare med normbrytande funktionalitets erfarenheter och férutsittningar formar
och villkorar méjligheterna till kunskapsproduktion i en svensk kontext. Genom an-
vindandet av cross-disability som utgangspunkt har studien ocksa bidragit till 6kad
kunskapsproduktion om gruppen personer med normbrytande funktionalitet som
en heterogen grupp med olika typer av funktionaliteter, behov och livsvillkor, som
delar en marginaliserad position 1 funktionsmaktsordningen. Det autoetnografiska
materialet har ocksd gett en méjlighet att belysa intima aspekter av relationen mellan
vilfirdsstatligt stdd, sjalvuppfattning och sexualitet sdvil som méjligheter till att be-
driva forskning i funktionsmaktsordningen.

Etnologisk kunskapsproduktion ir inte att séka en objektiv sanning, snarare
att presentera teoretiskt underbyggda reflexiva analyser och tolkningar av ett
material. I linje med denna epistemologiska utgangspunkt bidrar autoetnografin och
den etnografiska fiktionen inte med vare sig en subjektiv eller objektiv sanning, utan
med en mojlighet att géra komplexa existentiella, politiska och juridiska processer
mojliga att férsta f6r en utomstdende lisare. Den har gjort det mojligt att skildra
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specifika erfarenheter pa ett sitt som sitter dem i relation till bade de villkor som de

skapas under och de kinslomissiga och psykologiska konsekvenser de ger.

Sorg och risk

I funktionsmaktsordningen férvintas den med normbrytande funktionalitet ofta bi-
dra med positiva och lyckade historier.*! I jimférelse med ett sidant narrativ fram-
star analyser av det fortryck som funktionsmaktsordningen skapar ibland som nega-
tiva berittelser som goér personer med normbrytande funktionalitet till passiva offer
utan agens. Det senare mé vara problematiskt, men att i forskning analysera funkt-
ionsmaktsordningen och dess effekter handlar ofrinkomligen om att beskriva hur
den med normbrytande funktionalitet pagdende marginaliseras. Detta kan inte vara
en positiv berittelse, 4ven om den kan innehalla exempel pa motstind, framging
och agens.

Campbell formulerar den radikala negativiteten som ett verktyg for att de-
konstruera funktionsmaktsordningen och dess fortryck.42 Den radikala negativite-
ten innebir att inte vija f6r de negativa effekterna och att analysera dem for att f6rsta
pé vilka grunder de uppstitt och hur de kan férindras. Campbells idé har flera lik-
heter med Sara Ahmeds figur ”den feministiska killjoyen”.403 Killjoyens uppgift ir
déda glidje; att ifrdgasitta forestillningar om konsensus infér sakernas goda tillstand
och att problematisera utsagor som tas som kulturellt férgivna. I den hir studien har
jag intagit en liknande position. Studien, dess forskningsfrigor, metodologi och teo-
retiska utgangspunkter har tillkommit som ett resultat av de politiska, juridiska, by-
rakratiska materiella och kinslomissiga tillstind som nedmonteringen av stéd- och
serviceinsatser som riktar sig till personer med normbrytande funktionalitet medfort.

Studiens material och analys kan vara smirtsamt, sorgligt eller upprorande
att ta del av. Men i min férstaelse dr sorg och vrede dr en central del i ett crippat
problematiserande av det hegemoniska narrativet om jaimlikhet och lika méjligheter
for alla medborgare som priglar forstielsen av den svenska vilfirdsstaten. Genom
kunskapsproduktionen i studien har min 6énskan varit att skapa en diskursiv plats f6r
funktionsmaktsordningens fortryck som okar moijligheterna att erkidnna och

01 fr McRuer. Crip theory: Cultural Signs of Queerness and Disability.

#02Campbell, Fiona Kumari. Re-cognising Disability: Cross-Examining Social Inclusion
through the Prism of Queer Anti-Sociality. Jindal Global Law Review. 2. 2013:209 — 238

403 Ahmed, Sara. Killing Joy: Feminism and the History of Happiness. Signs. 35:3. 2010:
571-94.
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férindra det, eftersom ett ojimnt maktforhallande inte kan férindras om det inte
erkanns. 404

Nir studiens resultat publiceras blir ocksd de en del av en pagiende diskurs-
produktion i frigor om funktionalitet och vilfirdsstatligt stéd. Studiens kunskaps-
produktion har inte enbart synliggjort det fortyck och de méjligheter som den fo1-
inderliga vilfdrdsstaten kan skapa, den har ocksé synliggjort de kollektiva och indi-
viduella motstinds- och bemistringstaktiker som personer med normbrytande
funktionalitet anvinder sig av. Publiceringen av dessa taktiker riskerar att resultera i
repressalier i form av 6kad kontroll av personer med normbrytande funktionalitets
kroppar och relationsliv som kan medféra att enskilda individer begrinsas ytterligare.
En siddan utveckling riskerar férvandla studiens mal om att 6kad synlighet f6r f61-
tryckets konsekvenser ska férdndra villkoren som fortrycket uppstar ur, sa att det
istillet sker en 6kning av fortrycket. Studiens utférande och dess resultat dr behaf-
tade med en liknande synlighetsrisk som visas 1 intervjupersonernas berittelser om
deras livsvillkor och relationer i kapitel sju.

Vidare forskning

Mboilig vidare forskning utifrdn studiens resultat har jag delat in i tre huvudomréiden:
allostatisk belastning, crippat motstind och liggandets infrastruktur.405 I intervju-
materialet framtrider en forstielse av att leva i funktionsmaktsordningen som ndgot
som medfor en 6kad risk f6r bade fysisk och psykisk stress. En visentlig del av
denna stress dr en konsekvens av atstramningspolitik i vilfdrdsstatens stéd- och set-
viceinsatser. Vidare forskning skulle kunna underséka hur stress kopplat till kontak-
ter med vilfirdsstatens stodsystem forstas och uttrycks hos personer med normbry-
tande funktionalitet och deras anhériga.

Studien visar dven hur personer med normbrytande funktionalitet pé olika
sitt gbr motstind mot funktionsmaktsordningen genom att iscensitta och formulera
olika typer av subjekt. Vidare forskning skulle dirfér kunna underséka hur detta
motstind forstas, formuleras och utvirderas hos enskilda individer och funktions-
rittsorganisationer. Vilka subjekt skapas, frimjas och/eller avfirdas?

Studien har ocksa visat hur realpolitiska beslut, byrakratiska processer och
olika former av st6d- och serviceinsatser paverkar forestillningar om begirlighet och

mojligheterna till att utéva sin sexualitet. Vidare forskning kan férdjupa och nyansera

#04Lykke, Nina. Queer Widowhood. Lawbda Nordica 20:4. 2015:85-111.

*05Karlsson. "Ga eller rulla - alla vill knulla!’: funktionsrattsaktivism i nyliberala landskap, 239.
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denna relation; hur den f6rstds och uttrycks och vilka konsekvenser den ger f6r en-

skilda personer och for kulturella forstaclser av funktionalitet och sexualitet.
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EPILOG

Det dr histen 2016 och jag grater rakt ner i kaffekoppen. Det dr din assistent
som intervjuas i P1, for du dr dod. Siltan fran mina tarar skdr sig med mjoélken
i kaffet. Jag tinker att de har dodat dig. Men ingen kommer att tro att de har
gjort det.

Det dir varen 2015. Jag siger till P att ingen kommer att d6 pa grund
av bristande st6d och service. Man kommer alltid att fa sd att man precis klarar
sig. Men jag kommer att ha fel. Ni dog. Ni dog pa riktigt.

Det dr vintern 2016. Det ir nistan 30 grader kallt pd demonstrat-
ionen. Jag tinker att nu dr det vil dndd #eg. Du dog ju. Mina tarar fryser till is
pa Renmarkstorget. Jag knyter ndven i tumvanten. Mord, tuggar jag i munnen.
Han anvinder nistan det ordet. Jag jublar nir han talar. Klappar med tumvan-
tarna i dova smillar.

Jag skiter i om de kallar mig for rittshaverist, sager han. Det hir dr ideologi.
Mig lurar ni inte!

Jag tinker att den som en ging flytt fascismen kinner igen dess tunnaste
tradar. Dess nerver som bultar under marken:

Antingen finns ménniskovirdet eller sd finns det inte.

Det dr hosten 2015. Jag maste vilja mellan att dta frukost eller att
duscha, har inte assistanstimmar till bada. Tédnker att mat dr viktigare dn hy-
gien.

Petar bort smutsen under naglarna. Bérjar sitta upp haret i frisyrer.

Kinner mig dcklig. Piminner mig om att det inte ér jag som zr det.

Det idr den kommunala byrikratin som gir mig till det.

Bérjar miéla naglarna rda.

Lever ett liv dir jag fa be mina dejter, flickorna, att dra ner mina
dragkedjor i skor och klanningar pa toaletter och i garderober nir vi skiljs dt,
pé klubbarna, i biograferna, pa restaurangerna. De far f6lja med mig hem for
att kld av mig.

Det ir lika delar sétma och syra i munnen.

Det dir vintern 2016. Jag gar hem frain demonstrationen och ligger i
singen. P4 min dator f6ljer jag en livestreamad fest i London. Crip cabaret — we
survived another year. Den streamas for att de som inte kan komma ut ur sina
hem ska kunna vara med.

I Storbritannien vet de redan att man kan dé. Manga har gjort det.
Hundratals.

Nagon slar mig hart i bakhuvudet med ett ord jag aldrig hort tillsam-
mans med mitt namn férut. Kontinuitet.

Jag vet inte vad jag ska géra med ridslan lingre. Den borjar vinda

sig inat.
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Jag limnar in en text om allt detta. Om att du dog, om att vi alla
skulle kunna dé, att jaget fortvinar nir hoppet gor det. Om att jag gratit pa
Renmarkstorget. Om att han sagt: Det hir dr ideologi! Den ér hela avhand-
lingen i ett enda mittat penseldrag. Det rinner om det.

De sdger att jag maste skilja pa forskning och politik om jag ska vara
doktorand.

All text jag limnar in efter det dr obegriplig, for den férsoker besk-
riva nagot som jag tror att jag inte far tala om.

Den mumlar med stingd mun.

Det dr sommaren 2019. Jag lyssnar pa As sommarprat och tinker pa nir han
fotade mig:

Det dr sommaren 2016. Rosacean 6ver mina kinder ér inte solska-
dor. Den ir panik. Det kan bli husarrest i virldens finaste ligenhet. Jag vet att
det dr risken, jag tar den.

Jag brukar alltid friga folk vad de vill att bilden ska siga om dem, sdger A.
Vad vill du att den ska sdga om dig?
Att jag inte dr svag, svarar jag.

Det dr sommaren 2019 och scenen A berittar om i sitt sommarprat
slar mig i magen. Det ir ridslan. Det dr den jag kinner igen mig i. Dess tunn-
aste nerver som bultar under marken. Han som flytt fascismen skulle titta pa
mig och sdga: det borjar alltid nagonstans. I varje samhille. De tunnaste ner-
verna kan se olika ut men de kommer fran samma rot.

Man andas som i strid. Den f6rh6jda beredskapen. A siger:

Rutin ér bra.

Tryck din rygg hart mot viggen.

Viggen kramar dig da.

Sitt pa ett barnprogram for dir r det alltid lyckliga slut.

Grit tills du édr tom.

Jag misslyckades.

Jag kan inte beskriva ridslan.

Hur en kropp tar skada av att hela tiden vara ridd.#0
Och jag minns, mig sjilv:

Rutin ér bra.

Grot varje morgon.

Peta dina naglar. Mila dem.

Skriv som om du sprang. Som om du skrek.

G4 och ligg dig klockan dtta varje kvill.

Lura dig sjilv att det ér ditt eget val.

406Mahmoud, Alexander. Sommar i P1. Stockholm: Sveriges Radio. 2019-07-25.
https://sverigesradio.se/avsnitt/1319500 (Himtad 2022-03-31).
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Somna till dokumentirer om spioner.

Lura dig sjilv att du ocksd idr en.

Andas ut forst néir han lyckats fly till Sovjetunionen.
Tink att du kommer att lyckas.

Om det sa tar hela livet.

Lyckas beskriva ridslan.

Hur en kropp tar skada av att hela tiden vara ridd.

Texten 6ppnar munnen. Den mumlar inte lingre.

Det dir varen 2020. Jag ska skriva den hir epilogen, men en epilog
innebir ju att nagot tagit slut. Det jag skrivit om kan inte det, tinker
jag. Min relation till vilfirdsstaten kommer aldrig att ta slut. (Om inte
vilfirdsstaten i sig upphér.) Om den inte lingre kinns vid mig kom-
mer min saknad efter den att visa sig i virk, hunger, smuts och isole-
ring.

Det dir hosten 2015, Jag stoppar in horlurarna i 6ronen. Séderleds-
tunnelns ljus.

Hennes r6st i1 kdrva strémmar.

Jojken dr att bli. Om man jojkar jirven blir man den. Snabb
och slug.

Jag tinker att jag maste bli det.

Jag tinker att jag aldrig mer far vara ridd. Jag tdnker att
mitt psyke maste vara lika starkt som hennes 6verarmar. Stal. Pansar.

Jag tinker att jag maste lyckas. Om det sa tar hela livet.

Beskriva vad som hinder med den som alltid 4r radd.
(Autoetnografisk anteckning, juli 2019/ maj 2020)
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SUMMARY

Anachronistic Living Conditions: Dis/ability, Possibility and Desire in the
Changeable Swedish Welfare State.

Chapter 1 Background and starting points

Beginning in the second half of the first decade of the 21st century, several different
bureaucratic governance and legislation changes have come to severely restrict the
right to support and service measures, such as personal assistance and home help,
for dis/abled people in Sweden. Austerity politics have led to changes in the assess-
ment criteria that have resulted in thousands of people receiving significant cuts or
a complete loss of support from the Social insurance agency (Forsakringskassan) and
municipalities around the country.

Those who do not get the supports they need often become dependent on
their partner, parents, children, siblings, or friends to cope in everyday life. Here, the
right to welfare state support intersects with relationships and family life issues in
several ways; it impacts the types of everyday life that become possible as well as
practical possibilities. The close relationship between welfare state support and an
individual's everyday life makes it particularly relevant for an ethnological study.

This study has two aims. Based on qualitative interviews with dis/abled peo-
ple, the first one is to investigate how opportunities for relationships and family life
are understood and described during different phases of the Swedish welfare state?
The second aim is to use autoethnography to describe and analyze the conditions a
dis/abled researchers and the effect on the research process.

The main theoretical outlook is crip theory. Hence understanding dis/ability
and abled-bodiedness as ways of physical and mental abilities deemed normal or
abnormal in relation to a hegemonic discourse of compulsory abled-bodiedness or
ableism. From a crip theoretical point of view, other identity categories, such as sex-
uality and gender, are also understood as performative. The study also develops Sara
Ahmed's queer phenomenology to accommodate the concept of dis/ability, a crip
phenomenology. Departing from Alison Kafer's idea of ctip time, the study develops
the notion of "untimeliness" (osamtidighet) to discuss how certain living conditions,
abilities, and desires can be understood as anachronistic when they avert from not-
mative life paths. The analysis is based on discourse analysis and a Foucauldian un-
derstanding of language, power, and body.

The study's knowledge contribution builds on and deepens previous re-
search in well-established fields in both Swedish ethnological research on dis/ability
and critical dis/ability studies. It also contributes new knowledge about ability in a
field that can be said to arise at the intersection of ethnology, gender studies and
social work, where the relationship between legal and bureaucratic conditions, prac-
tical living conditions and identity processes has been investigated.
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Chapter 2 Methodology, method and material

This chapter discusses the methodology, method and material of the study. The
study has its methodological starting point in recognizing and working with the dif-
ferent traumas that dis/abled people can carry concerning being the subject of re-
search or medical examinations.

In a significant part of the previous Swedish dis/ability research, dis/abled
people are understood primarily as knowledge carriers. In a medical context, they
have been perceived as carriers of knowledge through their bodies; in social science
and humanities research, they have instead been carriers of knowledge by their ex-
periences. However, dis/abled people are rarely perceived as knowledge creators, or
researchers. The study deploys a ctrip methodology consisting of different practical
choices and actions based on highlighting and challenging ableism within academia,
characterized by a desire for transparency and accessibility.

The interview material consists of thirteen semi-structured interviews con-
ducted in the winter, spring, and summer of 2017. The selection of interviewees is
based on "cross-disability". Hence, it is not the dis/ability itself or a medical diagno-
sis that is the main point of interest, but the consequences of ableism. Using cross-
disability as a starting point makes it possible to investigate differences in possibilities
and opportunities between people with different dis/abilities. The interviews wete
carried out in line with Margret Price and Sara Kerschbaum's crip interviewing based
on the researcher's and the interviewees' accessibility needs. Therefore, the inter-
views were often carried out over the phone, in text or as video calls.

The autoethnographic material has been created alongside the interview ma-
terial concerning my own experiences of welfare state support and relationships.
Researchers who belong to the group they are researching are faced with situations
when a distance from the material and its analysis becomes impossible to maintain.
In this chapter and throughout the study, this impact on the researcher is discussed
as writing an ethnography of trauma.

Chapter 3 Phases of the Swedish welfare state

This chapter reviews the sociopolitical contexts from which the narratives in the
study's material describe and emerge — the chapter centres around the interviews
and previous research. Although previous research on the rise and development of
the welfare state has rarely examined dis/abled peoples' position explicitly, it never-
theless shows that dis/ability has been a central factor in the formulation of the goals
and means of the Swedish welfare state. As a result of welfare state reforms, those
who acquite a dis/ability or become ill no longer need to become poor if their family
cannot support them. Through the welfare state, child and parental benefits also
make it possible to combine labour with family life.

In line with Ahmed's theorizations of norms as orientating, the welfare
state's redistribution of economic resources is understood as an orientation mecha-
nism that changes the possibilities for the individual citizen. The welfare state is also
understood as a tool for distributing "ontological security”, a concept borrowed
from sociologist Anthony Giddens. According to Giddens, a sense of safety is
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necessary in order for a person to both function in their everyday life and be able to
imagine a future.

In the different phases of the Swedish welfare state, several types of
dis/abled subjects appear. For much of the early 20th century, it is one that should
be kept away, protected and isolated. In the construction phase of the welfare state
during the 1940s, 1950s and 1960s, it was given access to the surrounding society
only if it could work. In the 1960s, it was constituted as "normal", in the understand-
ing that it is human and should be given equal living conditions. However, this nor-
mality can rarely be translated into equal living conditions using the inadequate wel-
fare state support and services at the time.

In the late 1990s, a subject emerged who is given practical conditions for
exercising civil rights. However, alongside this, a subject also emerges who, unlike
the previously capable subject, is expected to be content with being able to act prac-
tically in everyday life and is not necessarily expected to work. Finally, in the debate
that precedes the austerity measures, a subject emerges who is understood as some-
one who impropetly exploits the welfare state and is burdensome to the national
economy. However, all of the subjects above are present alongside each other to
different degrees in different contexts.

Chapter 4 - Dreams, desire and future

This chapter deals with the concept of dreams and desire by analyzing how images
of the future are expressed in the material. In an ableist society, dis/ability is often
understood as incompatible with the image of the future, even though the future
itself, in terms of ageing and physical and cognitive change, often entails a dis/ability.
The future, imagining it and inhabiting it can also be understood as an expression of
a general desire for progression or change. Previous research describes how access
to the position of a normative adult subject for dis/abled people is limited by both
social and material conditions, such as infantilizing attitudes or a lack of support and
service efforts.

In the older generation, the expressions of dreams for the future often take
their starting point in the highly segregated environment that constituted the insti-
tutions where they were brought up. In these narratives, a discourse where sexuality
is understood as both a social, economic, and moral risk emerges. However, the
analysis also shows that as teenagers or young adults, the interviewees independently
sought out spaces to express sexual desire and form relationships, resisting the heg-
emonic discoutse.

The analysis also shows that when a dis/abled person expresses a normative
heterosexual desire, even the normative appears to be deviant. An inversion occurs
at the intersection of ableism and compulsory heterosexuality, where desires that
cannot be said to be deviant become so in ableism, where the sexuality of dis/abled
people is not recognized or approved. Here a longing for children is at the same time
both a normative act and an act of resistance.

In the interviewees' quests to become parents, there is also a desire to be
recognized as adult citizens. In this pursuit, heterosexuality and normative family life
are given a superior status since they are central to being understood as an adult
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subjects within compulsory heterosexuality. However, the possibilities for family
formation and parenthood depend on support and services from the welfare state
available at the time.

Here hope is a tool for orientation but orienting oneself in line with the
hegemonic life course of those understood as abled-bodied also creates a vulnera-
bility to further marginalization if needs of support and services are not met. Lack
of support due to austerity politics hinders the transition to normative adulthood.
Here, the decisions of the welfare state bureaucracy and its consequences become a
tool that reinforces the understanding of dis/abled people as infantilized subjects.
Through the analysis, the future emerges as a space that the interviewees and myself
must constantly struggle to reach. The struggle consists of gaining access to support
and services from the welfare state and consciously contesting stigmatizing ableist
beliefs.

Chapter 5 Encountering the welfare state

This chapter discusses the interviewees and my own experiences of assessments for
support and services from the welfare state. In the Swedish welfare state's support
system, the right to different types of support is obtained by being recognized as
eligible for them. Often this recognition occurs when one has entered a new social
position in relation to a normative life course, such as becoming a parent or retiring.
All interviewees perceive the individual caseworkers as tools in the welfare state's
bureaucracy that uphold ableism through their statements and decisions. Here, the
individual caseworker is attributed what has been referred to as positional power —
power that emanates from a specific social position. The analysis shows that the
assessments of welfare state support and services can be understood as a liminal
moment, where recognition or lack thereof can either direct the individual towards
a functioning everyday life or towards one that is precarious and dangerous in both
a physical and mental sense.

The analysis reveals a conflict between the demands for measurability within
the bureaucratic system and the nature of everyday life. Utilizing the concepts of
"lifeworld" and "system world" developed by sociologist Jiirgen Habermas, the anal-
ysis shows that the interviewees are expected to present and break down the intimate
tasks needs of the lifeworld and have them assessed by the system world. However,
not all lifeworlds are deemed eligible. The analysis also shows that Bureaucratic vio-
lations of consent occur within the bureaucratic system. The discourse on Swedish
exceptionalism plays a crucial role in how stories of violence and power relations in
the welfare state's bureaucracy are understood. Supported by Judith Butler's under-
standing that discourses can "hail a subject into being", the analysis shows a specific
subject position understood as eligible for welfare state support and services, the
"deserving subject".

In order to be entitled to social participation, dis/abled people must present
themselves as worthy of support in a discourse that is not concerned with how this
participation in society will be carried out., The assessment process is a bio-political
situation that disciplines a dis/abled person to subordination. Assessments and
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reassessments of support and services become a bureaucratic architecture that ena-
bles violations and violence.

Chapter 6 Anxiety and fear

This chapter analyses expressions of anxiety and fear based on Sara Ahmed's theo-
rization of emotions as affect. Affects are productive: they orient different (types of)
bodies to and from different goals. In the material, what is feared is something that
threatens from the outside; the risk of privacy-infringing assessments in the welfare
state bureaucracy or reduced or withdrawn support and service measures. In the
analysis, fear is understood as something that is created in the relationships between
dis/abilities, needs for support and setvice, and contemporary ableist austerity poli-
tics.

The analysis also centres around Franz Fanon's concept of "combat breath-
ing", describing the effects of fear as constituting a constate state of heightened
physical and mental awareness. In my understanding, combat breathing does not
necessarily mean being prepared or even able to fight back. Instead, it is a conse-
quence of a mental siege; due to an external threat, an internal battle is underway.
Several interviewees described how narratives passed on by other dis/abled people
or through the media act as external monitoring, making certain actions possible or
impossible. Fear and anxiety also manifest themselves through physical symptoms.
The analysis also shows that the interviewees handled the internal and external pres-
sure brought on by austerity politics through humour. In jokingly addressing the
devastating consequences for life that a reduction or withdrawal of support and set-
vice efforts would entail, the interviewees establish both an agent and a distance
from what frightens them.

The expressions of anxiety and fear revolve around liveability and grievabil-
ity, where changes in the welfare state bureaucracy and the surrounding debate can
be understood as bio-politics that produce unequal conditions for liveable lives. The
analysis also shows how notions of vulnerability become central in the expressions
of fear and anxiety. Vulnerability can be an essential prerequisite for dependence on
welfare state support and services. However, as experience and concept, vulnerabil-
ity has also been theorized in terms of resources. However, the latter understanding
reinforces the hegemonic idea of a dis/abled person as weak and dependent. Fut-
thermore, such a general starting point risks overlooking the different intersectional
conditions, such as different dis/abilities, sexuality, gender identity, ethnicity and
socio-economic positions, that affect a person's experience of and opportunities to
resist ableism.

Chapter 7 - Resistance and mastering

This chapter centres around statements in the material that the interviewees explic-
itly refer to as resistance. The analysis utilizes philosopher Michel de Certeau's con-
cepts “tactics” and “strategies”. According to de Certeau, a tactic is something that
a person does to deal with a particular type of situation that arises in a larger struc-
ture: preparing for an assessment of support and services. In comparison, a strategy
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aims to change a structure: such as trying to influence the political governance of the
welfare state. The chapter presents two tactics of resistance.

The first tactic is performing a "subject of knowledge" (kunskapssubjekt).
This tactic is expressed in several of the interviewees' stories and the autoethno-
graphic material. It is described as gaining and expressing knowledge about the wel-
fare state bureaucracy and the legal spaces that govern, intending to gain agency in
the assessment and reassessment process. The tactic relies on the ability to perform
a habitus conditioned by abled-bodiedness and class. Where the deserving subject
position in chapter 5 revolves around sacrificing personal integrity and not attaching
meaning to normative abilities or social positions, the subject of knowledge and the
ability to perform it centres around using these abilities and positions to achieve
recognition with a sense of retained agency. The analysis also shows that subject of
knowledge is shaped by learning together with other dis/abled people. The position
also obliges passing on the knowledge and tactics you have been given access to. In
this sense, the subject position orients towards a politicized collective identity in
ableism.

The second tactic centres around the organization of relationship life, de-
fined as hiding. It is about making certain parts of everyday life and identity invisible
in assessments of support and services from the welfare state. The analysis shows
that the tactic of hiding produces drastically different understandings and conse-
quences of similar life paths depending on a person's dis/ability and need for sup-
port and services from the welfare state. In contrast to a hegemonic discourse of
visibility, visibility is considered dangerous for dis/abled people in the austerity
phase of the welfare state as it can lead to a cut in support and services. The analysis
also shows that a queer identity can become an opportunity to avert from the dis-
course of visibility and hence reduce the risk that a relationship will impact support
and services from the welfare state.

Previous research on dis/ability and sexuality in a Swedish context has sug-
gested that the topic of sexuality is surrounded by a culture of silence that is partly
based on it being seen as a taboo. The analysis nuances this image, suggesting that
the taboo is reproduced due to the design and governance of the welfare state bu-
reaucracy. Therefore, a political, legal and bureaucratic dimension should also be
added to the understanding of sexuality, relationships, and dis/ability.

Concludingly, the tactics of resistance in this chapter should rather be un-
derstood as mastering tactics, double-edged both in their purposes and conse-
quences as they risk reproducing hegemonic discourses in ableism.

Chapter 8 Anachronistic living conditions - conclusions

This chapter discusses the results of the study and points toward further research.
The desire for and the possibility of family life is conditioned by the availability of
support and service interventions during different periods. Adequate support and
service efforts encourage movements along a normative life path. However, inade-
quate or non-existent support and service efforts create anachronisms by forcing
movements in the opposite direction, travelling forward or backwards.
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A discussion of desires and possibilities for relationships should also concern which
relationship formations are understood as safe to initiate, maintain and make visible
without risking a cut of support and services. The relationship with the welfare state
bureaucracy is a relationship itself. Due to the intimate nature of the need for sup-
port and services in everyday life, it is difficult or impossible to leave. A lack of
recognition from the welfare state is both physical and existential violence directed
at the subject. It creates dangerous and abusive living conditions and prevents
dis/abled people from imagining and acting according to desires and wills. It also
causes the internalization of stereotypical and negative cultural notions rooted in
ableism.

Several interviewees express a politicized understanding of what it means to
be a dis/abled person in contemporary Sweden. In this view, the marginalization
they face is understood as a product of ableism. A collective identity is also central
to practices of resistance and external surveillance. However, the analysis shows that
the consequences of a lack of recognition from the welfare state are individual. Fur-
ther research can deepen and nuance this relationship, how it is understood and
expressed, and its consequences for individuals and cultural understandings of

dis/ability and sexuality.
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BILAGOR

Bilaga 1: Informantfragan
Hej!

Mitt namn 4r Christine Bylund och jag dr doktorand i etnologi vid Umea universi-
tet.

I mitt avhandlingsprojekt vill jag underséka hur personer med normbrytande
funktionalitet (funktionsnedsittning) har tinkt kring och hanterat méjligheten att
bilda familj och leva i relationer beroende pa vilken typ av stdd de fitt, eller inte
fatt, fran vilfardsstaten. Stédet kan vara till exempel personlig assistans, ledsagning,
boendestdd, hemtjinst eller liknande.

Projektets fokus dr att underséka hur olika méjligheter och uppfattningar kan ha
férindrats genom livet och 1 takt med att olika typer av stéd inforts eller f6rsim-
rats.

I min studie vill jag ocksd underséka hur olika bilder och férestillningar om funkt-
ionalitet i samhillet paverkat hur en tinkt och vad som varit moijligt.

Nigra av projektets fragestillningar ér:
e Vigar och kan vem som helst leva i en relation eller bilda familj?
e Hur péaverkar vilfirdsstatens stdd vem som har méjlighet till det?

e Hur piverkas méjligheterna av vad samhallet har f6r idéer om personer
med normbrytande funktionalitet (funktionsnedsittning)?

Jag har sjilv en normbrytande funktionalitet och anvinder personlig assistans i min
vardag. Jag har funderat mycket kring vilka val och méjligheter i mitt liv som
hinger ihop med vilka olika stéd jag fatt fran vilfirdsstaten. Fér mig 4dr det viktigt
att personer med normbrytande funktionalitet sjdlva forskar om dessa frigor och
berittar vara historier i forskningen. Projektet handlar £f6r mig om att bidra till
historieskrivningen om de hir frigorna och bira vittnesmal om hur livsvillkoren
for personer med normbrytande funktionalitet sett ut och ser ut i Sverige.



Vill du delta?

Jag séker nu personer som skulle vilja delta i en intervju inom ramen f6r mitt av-
handlingsarbete. Insamling av material 4dr tinkt att ske under viren 2017 med bor-
jan i februari — mars.

Jag séker dig som:

-Ar minst 18 ar

-Har en normbrytande funktionalitet (funktionsnedsittning)

-Har erfarenhet av att ha, har haft, eller ansokt om stod frin valfardsstaten. Till ex-
empel boendestdd, personlig assistans, hemtjinst eller ledsagning. (Det spelar
ingen roll om du har ndgon form av stéd i nuldget, om du fitt avslag eller indraget

stod.)

Ditt deltagande dr helt frivilligt och du bestimmer sjilv tid och plats f6r intervjun.
Jag har dven méjlighet att genomféra intervjuer via till exempel Skype om det
skulle passa bittre. Varje intervju kommer att vara cirka 1.5 — 2 timmar. Intervjun
gar till sd att jag kommer att be dig beritta om dina tankar om relationer och famil-
jeliv och hur dina upplevelser av att ha ansékt om och/eller leva med olika typer av
stéd och service. Du bestimmer sjilv hur mycket och om vad du vill beritta. Jag
kommer att spela in intervjun och sedan, transkribera, skriva ut det som sagts . Du
kommer efter intervjun att fa tillgang till utskriften. Din medverkan i studien kom-
mer att vara anonym.

Ditt deltagande dr viktigt f6r att 6ka kunskapen om livsvillkoren f6r personer med
normbrytande funktionalitet i Sverige, bade i datid och nutid. Med mitt avhand-
lingsprojekt hoppas jag kunna belysa hur personer med normbrytande funktional-
itets méjligheter till att bilda familj och ha relationer ser ut och hur vilfirdsstaten
ar med och formar dem.

Hoppas du vill vara med!

Sekretess och hantering av material:

Det inspelade och utskrivna materialet kommer att behandlas pa ett sddant sitt sa
att inga obehoriga kan ta del av det. Efter projektets slut arkiveras bade det inspe-
lade och utskrivna materialet. Det férvaras 1 enlighet med arkivlagen i tio 4r. End-
ast behoriga personer har tillgang till materialet under denna tid.

Projektets resultat presenteras i en avhandling och eventuellt som artiklar i svensk-
sprakiga och engelsksprikiga vetenskapliga tidskrifter. Det kan hinda att jag citerar
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sidant som du sagt i intervjun men inga personuppgifter kommer att anges. Det
betyder att jag dndrar ditt namn, dlder, bostadsort och andra uppgifter som kan
identifiera dig till exempel familjeomstindigheter eller yrke.

Om du dr intresserad av att ta del av resultatet kommer du att erbjudas méjligheten

att ldsa texterna i samband med att det publiceras.

Ansvarig for personuppgifter ar Umea universitet. Enligt personuppgiftslagen
(PuL) har du ritt att gratis en ging per ar ta del av de uppgifter om dig som hante-
ras och vid behov fi eventuella fel rittade. Kontakta da mig.

Kontakt
Om du vill medverka i studien eller har nagra fragor dr du vilkommen att kontakta

mig:

Christine Bylund
Institutionen f6r kultur- och medievetenskaper

Biblioteksgrind 3, Umed Universitet
901 78 Umea

Mail: kristin.bylund@umu.se
Telefon: 090- 786 55 60

Mobiltelefon: 073-xxx-XX-XX.



Bilaga 2: Intervjuguide

Familj

Valfard

Kan du beritta hur du tinkte om att ha relationer och/eller familj under
uppvixten eller nir du var yngre?

Hur tinker du om mojligheten att ha familj/leva i relationer i framtiden?
Har du haft eller har du nu nagon eller ndgra relationer nu? Kan du beritta
om hur de sett/ser ut?

Har dina relationer eller méjligheten att ha relationer paverkats pd nigot
satt av att du fatt eller inte fatt stod av valfardsstaten? Hur da?

Kan du beritta om vilka typer av st6d frin vilfardsstaten som du haft, har
eller skulle beh6va ha?

Hur har dina upplevelser varit nir du sékt stéd? Hur har du blivit bemétt?
Vilka fragor har stllts?

Har det i de situationer dir du skt stéd diskuterats fragor om familjeliv
eller relationer? Pi vilket sitt?

Har du ndgon ging sokt stéd {or att din relation eller familjesituation f61-
andrats, att du till exempel separerat eller fitt barn, hur var det?

Tycker du att det stéd du har idag ticker dina behov? Skulle det géra det
dven om du hade en annan familjesituation?

Sexualitet

Kan du beritta hur du tinkte kring sexualitet under uppvixten?

Upplevde du att din sexualitet och din funktionalitet hingde thop pa ndgot
satt?

Kan du minnas situationer dd nagon pratade med dig om (din) sexualitet?

Upplevde du att personer i din omgivning eller samhillet hade synpunkter
pé din sexualitet £6r att du hade en viss typ av funktionalitet?

Nir du s6kt stod fran vilfirdsstaten, har du da upplevt att sexualitet varit
en fraga som diskuterats? Hur dd? Hur hade du 6nskat att det diskuterats?
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