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KAPITEL I
Inledning



Sammanfattning pa ldttare svenska

Kapitel ett forklarar vad boken handlar om.
Kapitel ett forklarar ocksa nagra av de ord jag anvinder.

Denna bok handlar om politisk kamp och férindringsarbete i
en nyliberal tid.

Boken utgir frin en fallstudie om politisk kamp och
forandringsarbete.

Grupperna jag foljer jobbar for sexualitet och intimitet for
personer med normbrytande funktionalitet.

I boken foljer vi grupper som kommer fran olika hall.
Flera grupper kommer fran funktionsrittsrorelsen.
Andra kommer frin RFSU och RESL.

Nagra ir fristaende grupper som jobbar med kultur eller
utbildning.

Med nyliberalism menas ett sitt att organisera samhillet sa att
make flyttas till marknaden.

Vilfirden ska organiseras s att det liknar ett vinstdrivande
foretag.

Med intimitet menas att fi vara nira nigon annan.

Med funktionalitet menas hur vara kroppar och hjirnor
fungerar.

Den hir boken handlar inte om en speciell diagnos.
Boken handlar om att vilja forindra férutsittningar for
personer med normbrytande funktionalitet.

Jag tycker att fragor om sexualitet och funktionalitet dr
politiska.

Dirfor sdger jag att det 4r en politisk kamp jag beskriver i
boken.
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Men nagra av de grupper jag foljer kallar inte det de gor for
politik.

Dirfor sdger jag att det dr en politisk kamp och ett
forandringsarbete.

Jag vill ta reda pa hur grupperna jag foljer vill forindra
forutsittningarna for sexualitet och intimitet f6r personer med
normbrytande funktionalitet.

Jag vill ocksa forsta de hinder och méjligheter de ser i det
arbetet.

Genom att forstd den hir politiska kampen vill jag visa hur det
kan ga till att férindra samhillet i en nyliberal tid.






1.1. En avhandling om det som inte finns

Hennes rost balanserar mellan artighet och upprordhet. Jag forsoker fa
bort mikrofonsladden som trasslat in sig i min tréjas dragkedja. For-
underligt hur man kan lyckas trassla in den s under bara en tio minu-
ters presentation. Pausen 4r snart over och da ska nagra funktionsritts-
aktivister prata om LSS. Medan jag rycker hirdare i sladden hor jag
henne fortsitta sin utliggning.

— Jag dr bara ridd for att du inte kommer ha nigon att triffa. Vi i
funkisrorelsen har sa mycket annat nu. LSS hotas och vi maste foku-
sera pé det, sexualitet fir vi ta ndn annan ging. Ingen aktivist i Sverige
pratar om sexualitet!, siger hon.

Jag har hort den kommentaren forr. Flera personer jag triffar berit-
tar om att sexualitet och intimitet inte ir ndgot som det pratas om
i rorelsen. Samtidigt skvallrar den konferens jag nu ir pd om nigot
annat. Intresset for sexualitet har varit stort. Manga pratar om att det
ir dags for det nu. Jag har triffat flera personer som driver eller snart
ska dra igang verksamheter som syftar till att forindra férutsittning-
arna for sexualitet och intimitet f6r personer med normbrytande funk-
tionalitet. De verkar snarare bli fler projekt om sexualitet och funktio-
nalitet ju mer LSS attackeras. Men dess initiativtagare ir inte alltid de
som jag trott skulle lyfta frigan forst.

Inledningen ir ett utdrag frin en dagboksanteckning i samband med
en konferens i borjan av det hir forskningsprojektet. Hindelsen ir
talande for vad jag ofta triffat pa under arbetet. Jag har foljt grupper i
Sverige som kimpar med att dstadkomma forindring kring frigor om
sexualitet, intimitet och funktionalitet. Jag har triffat hundratals per-
soner runt om i landet som strivar efter att lyfta fram sidana fragor
for personer med normbrytande funktionalitet. Men i forskningen
lyser dessa aktorer med sin franvaro. Nistintill all tidigare forsk-
ning om sexualitet och funktionalitet i Sverige kommer fram till att
det 4r ett imne som det inte talas om hir." Den bild som dominerar

1. For exempel se Lotta Lofgren-Martenson (2005) “Fir jag lov?”; Veronica Lovgren
(2013) Villkorat vuxenskap; Jack Lukkerz (2014) En tom arena; Don Kulick och Jens
Rydstrom (2015) Loneliness and its opposite; Julia Bahner (2016) Sé néra fir ingen gi. Jag
diskuterar den tidigare forskningen pd omradet mer ingdende i kapitel tva.
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forskningen skiljer sig pa flera sitt frin den aktivism och det f6rind-
ringsarbete jag kom i kontakt med nir jag gav mig ut pa filtet. Visst
finns det de som fornekar varje antydan till sexualitet for personer
med normbrytande funktionalitet.> Men det finns ocksd méanga akto-
rer som skapar utrymme f6r nagonting annat. I den hir studien riktar
jag uppmirksamheten mot de som viljer att prata om sex, intimi-
tet och funktionalitet i Sverige. Aktivismen och forindringsarbetet
kring sexualitet och normbrytande funktionalitet 4r en forsknings-
lucka med konsekvenser for var forstéelse for olika gruppers majlighe-
ter, hinder och handlingsutrymme vad giller sexualitet och intimitet.
Fordjupad kunskap om denna kamp kan ocksa bidra till att utveckla
och omformulera vér forstielse for politisk kamp och forindrings-
arbete i en nyliberal tid.

Nir jag under véren 2016 gav mig in i det hir projektet var det mot
bakgrund av tvi erfarenheter. Den forsta handlade om att ha arbetat
dtta ar som personlig assistent. Under dessa atta ar pratade jag aldrig om
sexualitet, varken med kollegor eller de jag jobbade for. Parallellt med
mitt arbete som personlig assistent var jag aktiv i RESL, Riksférbundet
for homosexuellas, bisexuellas, transpersoners, queeras och intersex-
personers rittigheter, i min hemstad Bords. Inom RFSL:s lokalavdel-
ning i Boras pratade vi siklart ofta om sexualitet, men vildigt sillan
om funktionalitet. Flera ér senare skulle jag komma 6ver en rapport
fran RESL Stockholm vars titel Och aldrig mitas de tvi fingade det jag
upplevde. Dir beskriver forfattaren hur hbtq-frigor var frinvarande

2. Ett sadant exempel frin mitt filtarbete var nir jag medverkade pa en kurs for per-
sonliga assistenter. Kursen var en tvidagarsutbildning om sexualitet. En kursdeltagare
kommer efterit fram till mig och berittar att hon inte kan férstd vad kursen handlar
om. Hon har jobbat i flera ar med "handikappade” och aldrig mirkt av nigot om sexu-
alitet. De gor nog inte sint, var andemeningen i ett langt resonemang som foljde. Ett
ytterligare exempel ér frin en konferens dir ett av projekten jag foljer presenterade sin
verksamhet. Efter en presentation om sexuella rittigheter begirde en person i publiken
ordet och uttryckte bestértning dver hur arrangorerna hade lagt upp samtalet. Han sa
att han kommit dit for ate "fa verktyg for att fi mina brukare att sluta klinga pé var-
andra”, men att de frin arrangérens sida pratade om sexualitet som en rittighet vilket
var helt orimligt nir det giller personer med funktionsnedsittning. Att jag kommit i
kontakt med de hir dsikterna, trots att jag aktivt valt att soka efter andra berittelser,
siger nagot om att den tidigare forskning som hivdat att sexualitet och normbrytande
funktionalitet 4r tabu ger viktiga kunskapsmissiga bidrag. Men med den hir avhand-
lingen hoppas jag visa att det finns fler erfarenheter som behéver analyseras.
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inom LSS-verksamheter och funktionsrittsrorelsen medan funktions-
rittsfrigor var frinvarande inom hbtq-communityn (Ericson 2013).
Nir jag bérjade sitta mig in i forskningsfiltet upptickte jag snabbrt att
med ett fatal undantag (Bahner 2015; Hugemark och Roman 2012),
var sociala rorelser franvarande i forskningen om sexualitet och funk-
tionalitet i Sverige. Forskningen var istillet inriktad pa hur sexualitet
regleras inom funktionshinderomsorgen (Léfgren-Mértenson 200s;
Lovgren 2013) och hur personal (Bahner 2016; Lukkerz 2014) samt
anhériga (Lofgren-Mirtenson et al. 2015) forhéller sig till detta. Som
aktivist inom feministiska och antirasistiska rorelser sedan manga ar
tillbaka fann jag denna franvaro av sociala rorelser forvanande. Den
forsta tanken om att det berodde pa att inga aktivister intresserat sig
for dessa fragor visade sig med ett par knapptryckningar pa sokmoto-
rer pd internet vara felaktig. Jag kom snabbt 6ver flera nyhetsartiklar
om aktdrer som framhall fragorna pa vitt skilda sict. Ect nyte forsk-
ningsprojekt borjade ta form i mitt huvud.

1.2. Syfte och frigestillningar

Syftet med min avhandling ir att forstd samtida politisk kamp och
forindringsarbete kring fragor om sexualitet, intimitet och funktio-
nalitet. Specifikt analyserar avhandlingen hur den samtida politiska
kampen kring sexualitet, intimitet och funktionalitet kan forstés i ett
historiskt sammanhang priglat av en nyliberal omstrukturering av vil-
firden och civilsamhillet. Med utgangspunke i etnografi studerar jag
ett antal strategiskt utvalda grupper for att utforska hur de forhaller sig
till de institutionella, ekonomiska och kulturella faktorer som méjlig-
gor och begrinsar deras verksamhet. Jag utforskar hur aktrerna navi-
gerar i och forsoker forindra en vardag och en samtid som priglas av &
ena sidan omfattande ekonomiska nedskirningar, 4 andra sidan av vad
cripteoretikern Robert McRuer (2006: 18) beskrivit som ett diskur-
sivt klimat av tolerans”. Avhandlingen studerar vilka politiska krav och
forindringsorienterade verksamheter som 4r méjliga att formulera i
en specifik historisk epok och en specifik politisk-ekonomisk kontext.
Fragestillningarna ar:
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1. Hur formulerar de grupper som i dag kiimpar for sexualitet, intimi-
tet och funktionalitet sina mal och strategier, och vilka berittelser
kommer fram i aktorernas egna reflektioner kring sina praktiker?

2. Vilka centrala relationer kan identifieras inom och mellan de olika
aktdrerna?

3. Vilka hinder och méjligheter finns f6r de grupper som kimpar for
sexualitet, intimitet och funktionalitet i dag?

4. Vilket handlingsutrymme kan skapas och uppritthallas for kamp
kring frigor om sexualitet, intimitet och funktionalitet givet
den politiska, kulturella och ekonomiska kontext som aktorerna
agerar i?

Avhandlingen belyser alltsd dessa processer i skirningspunkten mellan
ekonomiska dtstramningar och ett diskursivt klimat av tolerans. Robert
McRuer (2006: 16-18) beskriver det diskursiva klimatet av tolerans som
en del av nyliberalismens krav pé flexibilitet och 6ppenhet. Det norm-
brytande tolereras till en viss grins. Mangfald kan rent av virdesittas
och profiteras pa. Flera av den hir studiens forskningsdeltagare pra-
tar om att “sambhillet blir 6ppnare och 6ppnare” och ibland till och
med om “en sex-boom i funkisrorelsen”. Samtidigt har tidsperioden
som forskningen bedrivits i priglats av dtstramningar av stodet till per-
soner med normbrytande funktionalitet (Altermark 2017; Altermark
och Nilsson 2017; Berg och Bylund 2014; Jarkestig-Berggren et al. 2019;
Norberg 2019; Ndsman 2016) vilket samma personer beskriver som
kraftigt begrinsande for aktivisternas och foérindringsaktérernas hand-
lingsutrymme. Det overgripande syftet med avhandlingen ir dirfor
att fordjupa forstielsen for hur aktivister och forindringsakeorer kan
navigera i ett socialt landskap som priglas av ett diskursivt klimat av
tolerans.

1.2.1. En forsta presentation av grupperna
och ndgra aktorer som paverkar dem
De grupper som stir i fokus f6r den hir avhandlingen kan delas in
i tre kategorier: grupper som ir kopplade till funktionsrittsrorelsen,
grupper som ir kopplade till den sexualpolitiska rorelsen och frista-
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ende grupper. Ett exempel pd grupper kopplade till funktionsritts-
rorelsen dr Unga Rérelsehindrade som ir ett f6rbund av och for barn
och unga med nedsatt rorelseformaga.’ Andra exempel pé grupper fran
funktionsrittsrorelsen som jag foljer ir Grunden och Riksférbundet
for barn, unga och vuxna med utvecklingsstorning (FUB). Grunden
ar en intressepolitisk riksférening av och for personer med intellektu-
ell funktionsnedsittning. FUB i4r en intresseorganisation for barn och
unga med utvecklingsstérning, men till skillnad frin Grunden ir dven
anhériga medlemmar i FUB. Nagra exempel pa grupper som jag ser
som en del av den sexualpolitiska rorelsen dr Riksférbundet for sexuell
upplysning (RESU) och Riksférbundet f6r homosexuellas, bisexuel-
las, transpersoners, queeras och intersexpersoners rittigheter (RFSL).
Men avhandlingen handlar dven om grupper som bér forstis som
en del av bade funktionsrittsrorelsen och den sexualpolitiska rorel-
sen. Det frimsta exemplet pa detta r organisationen Funktionshin-
drade homosexuella, bisexuella och transpersoner (FHOBIT). Slutli-
gen finns det en del grupper i avhandlingen som varken bor betraktas
som en del av funktionsrittsrorelsen eller den sexualpolitiska rorelsen.
De ir fristiende grupper som jobbar med frimst utbildning eller kul-
tur. Hit hor exempelvis den icke-vinstsyftande resursorganisationen
Forum Skill som bland annat arbetar med utbildningar om sexuella
rittigheter for personer med intellektuella funktionsvariationer. Hit
hér dven personalkooperativet BOSSE — Réd, Stod & Kunskapscen-
ter som bland annat arbetar med utbildning men 4ven f6r att hitta
praktiska losningar pa sexuella situationer for deras verksamhetsdelta-
gare. I fristiende grupper inkluderar jag dven teatergrupper som Teater

3. Titel till den hir avhandlingen, "G4 eller rulla — alla vill knulla!”, kommer frin
en slogan frin Unga Rérelsehindrade. Parollen diskuteras mer ingiende i kapitel sex.
Det finns en nackdel med att anvinda ordet “rulla” i titeln for avhandlingen: Rulla
associeras med fysisk funktionalitet. Den hir avhandlingen avgrinsas inte med kate-
gorierna fysisk eller kognitiv funktionalitet. Det finns en kritik inom delar av funk-
tionsrittsrorelsen mot att normbrytande fysisk funktionalitet anvinds som symbol for
hela rérelsen. Ett typiskt exempel ar rullstolen som symbol for alla med normbrytande
funktionalitet. Riskerar jag att genom att ha ordet “rulla” i rubriken att reproducera ett
osynliggorande av kognitiv funktionalitet? Nagon liknande paroll fran grupper som
kimpar med normbrytande kognitiv funktionalitet har jag dock inte hittat. Jag kom-
mer att diskutera hierarkier och representation inom och av funktionsrittsrorelsen
dterkommande i avhandlingen.
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Reagera och Kulturparken som béda jobbar med interaktiv teater.*
Aven tre grupper i kommunal regi har inkluderats i studien eftersom
den politiska kampen och forindringsarbetet ofta 6verskridit traditio-
nella grinser mellan civilsamhille och offentlig sektor. Jag beskriver
grupperna mer ingdende i avsnitt 4.4 samt dterger en tabld 6ver dem
i ett appendix. Avhandlingen utgir fran dessa gruppers perspektiv fr
att forstd det sociala landskap de verkar i (jfr Smith 2005).

For att rikta blicken mot de institutionella processer som akti-
visterna och férindringsaktdrerna 4r inbiddade i (DeVault 2014: 6)
kommer jag analysera hur stédet frin vilfirdsstaten och hur finansii-
rerna paverkar den politiska kampen och forindringsarbetet. Den del
av vilfirdsstaten som 4r mest relevant for studien ir lagen (1993:387)
om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS) och i synner-
het insatsen personlig assistans. Ar 1994 inférdes personlig assistans
som en av tio insatser som kan beviljas enligt LSS (Forsikringskassan
2016: 3). Syftet med lagen ir att ge "minniskor med stora och varak-
tiga funktionsnedsittningar en mojlighet att leva ett liv som andra
och vara delaktiga i samhillet” (Prop. 1992/93:159). Av minga har det
ansetts vara den viktigaste reformen for personer med normbrytande
funktionalitet i modern tid. Det sociala landskap som aktivisterna och
forindringsaktorerna navigerar i ar priglat av ett drtionde da tusentals
personer forlorat sin personliga assistans och samhillsdebatten domi-
nerats av pastienden om fusk med assistansersittningen (Altermark
2017; Altermark och Nilsson 2017; Berg och Bylund 2014; Jarkestig-
Berggren et al. 2019; Norberg 2019; Ndsman 2016). Studien analyserar
hur forindringsprocesserna i vilfirdens utformning paverkar den poli-
tiska kampen och férindringsarbetetet.

Den andra avgorande institutionella faktor som studien analyserar
ir gruppernas finansidrer. Det finns flera finansidrer, men den i sirklass
mest betydelsefulla inkomstkillan 4r medel frin Allmidnna arvsfonden.
Arvsfonden ir en statlig fond som tar hand om medel frin dédsbon
nir det inte finns ndgon arvinge som #r beridttigad till arvet. Foren-
ingar och organisationer kan soka pengar for projekt riktade mot barn,

4. Beskrivningarna ir himrtade fran respektive grupps hemsida. Det giller dven de
ord de anvinder for att beskriva de grupper de kimpar for (som exempelvis "intellek-
tuell funktionsnedsittning” eller "utvecklingsstérning”). Jag kommer aterkommande
diskutera innebérden av olika begrepp och vad det innebir f6r den politiska kampen
och férindringsarbetet.
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ungdomar och personer med funktionsnedsittning (Arvsfonden 2019).
Enligt historieforskarna Roger Qvarsell och Annika Sandén (2008: 4)
ir Arvsfonden en unik institution genom att vara en statlig myndighet
som “verkar i grinslandet mellan enskilda, sociala, juridiska och poli-
tiska sfirer i samhillet”. Fram till 1990-talet ingick Allminna arvsfon-
den i Socialdepartementets allminna verksamhet (Qvarsell och Sandén
2011: 9). I dag forvaltas fondens ekonomi av Kammarkollegiet medan
Arvsfondsdelegationen beslutar om vilka projekt som far pengar (Arvs-
fonden 2019). For att fa projektstdd frin Arvsfonden méste mottagaror-
ganisationen leva upp till kraven pa att malgruppen ir delaktig, att vara
nyskapande och utvecklande samt att ha en plan for 6verlevnad (Arvs-
fonden 2020b). Den hir avhandlingen ér bland annat en fallstudie om
hur finansidrerna paverkar civilsamhillet.

1.2.2. Vad menar jag med politisk kamp och sociala rorelser?
Borjan till en begreppslig orientering

Det hir ir en etnografisk studie av politisk kamp och férindringsarbete
i en nyliberal tid. Flera av forskningsdeltagarna motsitter sig formule-
ringen att de 4r en del i en politisk kamp. Lingt ifrdn alla kallar sig sjdlva
for aktivister. Ofta forekommer ett sitt att prata dir politik beskrivs
som nigot parlamentariska férsamlingar gor medan de sjilva gor nagot
annat. Jag véljer indd att beskriva den hir boken som en etnografi ver
en politisk kamp. Feministiska teoretiker har under artionden kimpat
for att vidga forstaelsen av vad som ir politik genom att hivda att det
personliga ir politiskt” (Hanisch 1969).5 I en traditionell patriarkal for-
staelse ses politik som det som ror det offentliga, utanfor hemmet, och
inte personliga frigor innanfér hemmets viggar. Frigor om sexualitet
och intimitet kan i den hir forstdelsen avvisas som personliga, nigot
som inte har med politik att gora. Feministiska aktivister och forskare
har brutit med denna uppdelning mellan det personliga och det offent-
liga. Den hir avhandlingen tar utgingspunke i att frigor om intimitet
och sexualitet genomsyras av maktrelationer och i allra hgsta grad ar

5. Den explicita formuleringen “det personliga ir politiskt” publicerades forsta gingen
i Carol Hanisch artikel med just titeln ”The personal is political” frin 1969. Men tanke-
gangen aterfinns langt tidigare i feministers kritik av bland annat dktenskapstvinget
(for exempel fran Sverige se exempelvis Frida Stéenhoffs foredrag Feminismens moral
frin 1903 eller Ellen Keys diskussion om “ny sedlighet” och kirlek i Zankebilder fran
1898).
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politiska. Statsvetaren Chantal Mouffe (2005) skiljer mellan “det poli-
tiska”, som handlar om de motsittningar som finns kring hur samhillet
ska organiseras, och ”politik”, som asyftar "de praktiker och institutio-
ner genom vilka ordning 4r skapad, som organiserar ménniskors sam-
existens i en kontext av motsittningar producerade frin det politiska”
(Mouffe 2005: 9). De verksamheter som grupperna jag f6ljer bedriver
handlar om motsittningar som ryms inom det politiska, vem som far
gora vad och vad som ir det offentligas ansvar.

Nagra av forskningsdeltagarna anvinder begreppet forindrings-
arbete for att beskriva vad de gor. Andra ir lika frimmande f6r det
ordet. Min tolkning av vad de kallar férindringsarbete ér att det hand-
lar om att férindra inom det som Mouffe kallar det politiska. Socio-
logen Cathrin Wasshede (2010: 22) anvinder begreppet “forindrings-
orienterat handlande” for att beskriva hur de grupper hon studerar
definieras av att vilja och handla i syfte att forindra nigot i samhillet,
snarare dn en samhillsforindring i sig. Cripteoretikern och feminis-
ten Alison Kafer (2013: 8) hidvdar att det finns en utbredd avpolitise-
ring av normbrytande funktionalitet genom en stindig vilja att fram-
stilla funktionalitet som naturliga eller medicinska kategorier bortom
det sociala. Att benimna denna studie f6r en etnografi ver en politisk
kamp dr dirfor ett teoretiske stillningstagande om att den verksamhet
grupperna bedriver ar politisk, aven om inte alla aktorer sjilva kallar det
for politik. Begreppen forindringsarbete och politisk kamp kommer att
anvindas som begrepp med likartad innebord, men forskningsdeltagar-
nas tendens att vilja att anvinda ordet “forindringsarbete” snarare 4n
”politisk kamp” kommer att diskuteras.

Studien handlar om ett kluster av sociala rérelser, ett begrepp som
har foranlett vissa frigor hos forskningsdeltagarna da det rider spridda
uppfattningar bland grupperna om huruvida de ér en del av en social
rorelse. Sociologen Hikan Thorn (2006: 11) definierar sociala rérelser
som “en kollektiv handling som slutligen syftar till att férindra en
samhillelig ordning”. En social rérelse ska dirfor inte blandas sam-
man med en organisation eller ens en summa av individer. Sociala
rorelser kraver inte medlemskap. De ska snarare ses som ett utrymme
for handling. Med en sidan bred definition 4r det litt att se den hir
avhandlingen som en analys av sociala rorelser.

Jag betraktar de grupper som jag foljer som ett kluster av sociala
rorelser (jfr Meyer och Whittier 1994). Grupperna har sina rétter i
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olika rérelser. I avsnitt 1.2.1 beskrev jag hur grupperna kan delas in i
tre kategorier utifrin om de ir kopplade till funktionsrittsrorelsen, den
sexualpolitiska rorelsen eller ir fristiende. Den sexualpolitiska rorel-
sen, med sina rotter delvis i radikal arbetarrorelse och kvinnororelse
(Lennerhed 2002), och funktionsrittsrorelsen med sina rotter i den
svenska folkrérelsetraditionen (Bahner 2017: 15; Hugemark och Roman
2012; Sépulchre och Lindberg 2020), kan med enkelhet kategoriseras
som sociala rorelser. Nagra av grupperna som avhandlingen foljer befin-
ner sig dock nirmare det filt som ringats in av forskare inom socialt
arbete, som fokuserat pa underifrin-organisering inom social omsorg
och psykiatri, bland patienter och klienter som organiserat sig tillsam-
mans med radikala socialarbetare och vardarbetare anstillda i offentlig
sektor (Adamson et al. 2004). Organisering inom detta sociala land-
skap har ofta utmirkes av en ambivalent relation till vilfirdsstaten, sna-
rare dn ett konflikeforhallande. Inom det omradet har krav pa okad
autonomi frin samhillets institutioner formulerats parallellt med krav
pa okat stdd och samhillelig narvaro. Grinserna mellan vélfirdsstatens
profession och aktivister har varit diffusa (Modig 2004). I forskning
fran Storbritannien har Dan Goodley (2000) visar hur personer med
normbrytande kognitiv funktionalitet har skapat nya former for orga-
nisering, dir bland annat grinsdragningar mellan vem som ér personal
och vem som anvinder servicen utmanas. Den kollektiva identiteten
bland grupperna jag foljer behover inte nédvindigtvis vara att de sjilva
ser pa varandra som en gemensam social rorelse (in). Men de méts i att
de alla bedriver en politisk kamp och ett forindringsarbete kring sexu-
alitet och funktionalitet. Det ér i skirningspunkten dir funktionsritts-
rorelsen, den sexualpolitiska rorelsen och fristaende grupper mots som
den hir studien tar sin bérjan.

1.2.3. Nyliberal samtid, funktionalitet och sexualitet.
Lite mer om vilka ord jag anvinder

En central utgdngspunke for den hir studien ar att de grupper jag £l-
jer agerar i en samtid priglad av nyliberala idéer. Nyliberala politiska
rorelser har vixt fram pa olika hall i Europa och stegvis etablerat en
nyliberal hegemoni (Mirowski och Plehwe 2009). Nyliberalism som
politisk teori handlar om att individens frihet 4r beroende av en fri
marknad. Syftet med nyliberalism ir att befria individuellt entrepre-
norskap med stirke dganderitt, fria marknader och frihandel. Staten
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har till uppgift att skapa s bra férutsittningar som mojligt for mark-
naden (Harvey 200s: 2). Nyliberal teori har ibland framstillts som
antistatlig genom att i ord foresprika att staten ska minimeras. Den
praktik som nyliberala politiker anammat i statsledande positioner ar
dock att aktivt anvinda staten for att exempelvis forsvara storforetags
intressen, hantera marknadsmisslyckanden eller stoppa sociala rorelsers
krav pd kollektiva losningar (Harvey 200s: 66-80). Dirfor 4r nylibe-
ralismen inte alls oférenlig med staten. Nyliberal politik anvinder sta-
ten och etablerar en specifik politisk-ekonomisk styrningsrationali-
tet i ett kapitalistiskt samhille (Brown 2008; Miller och Rose 2008).
Denna politisk-ekonomiska styrningsrationalitet skapar ett samhille
dir marknader expanderar och minniskor i allt storre utstrickning
agerar som kunder. Jag kommer beskriva hur nyliberala idéer forind-
rat vilfirdsstaten och civilsamhillet ndrmare i kapitel tva. I kapitel tre
kommer jag gi in mer pé olika definitioner av nyliberalism. Direfter
avser jag att genom min fallstudie fordjupa forstéelsen f6r hur politisk
kamp och forindringsarbete kan ga till i ett socialt landskap priglat av
en nyliberal hegemoni.

Tva andra centrala begrepp behover ocksa diskuteras: funktiona-
litet och sexualitet/intimitet. Nir jag presenterat det hir projektet ar
det en friga som nistintill alltid varit den férsta som nagon &horare
stalle till mig: ”Vilken typ av funktionsnedsittning skriver du om da?”
Inom den svenska funktionalitetsforskningen finns det en tradition av
att antingen fokusera pa kognitiv eller fysisk normbrytande funktiona-
litet (se exempelvis Apelmo 2012b; Ericson 2010; Lofgren-Martenson
2005; Lovgren 2013). Inspirerad av aktivisten och funktionalitetsfors-
karen Christine Bylund (2016) hivdar jag att forskningens tendens att
fokusera antingen fysisk eller kognitiv normbrytande funktionalitet ar
ett arv frin den medicinska modellen dir diagnoser star i centrum.
Den hir avhandlingen skiljer sig frin huvudfiran av svensk funktions-
hindersforskning genom att inte fokusera pa en diagnos eller det avvi-
kande hos en viss grupp.® Crip- och queerteori visar pa mojligheten

6. Fiona Kumari Campbell (2009: 197) och James L. Cherney (2019: 3—4) argumen-
terar for att vad de kallar szudies in ableism inte dr ett uppbrott med disability studies
utan ett sict act omformulera disability studies och utvidga dmnet. Givetvis kommer
jag dven att bygga vidare pa funktionshindersforskning men mina metodologiska och
teoretiska utgangspunkter skiljer sig pd flera sdtt fran huvudfaran av den svenska funk-
tionshindersforskningen.
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att istillet vinda blicken mot det forestillt normala. Den hir studien
vill utifran en viss stindpunkt forstd sociala processer som beror alla
i samhillet: nyliberalism och funktionsmaktordningen. Jag anvinder
begreppet normbrytande funktionalitet for att betona att funktiona-
litet &r nagot som alla méinniskor har men att vissa gors till avvikande
genom att bryta mot forestillningar om funktionsfullkomlighet.” Jag
anvinder begreppet funktionsmaktordning for att beskriva en social
struktur som privilegierar vissa kroppar och underordnar andra.

Ytterligare en utmaning jag kom att méta var synen pa vad sexuali-
tet och intimitet 4r. Den hir studien utgar fran en forstaelse av sexuali-
tet inspirerad av Foucault (1980: 134) dir sexualitet 4r “det namn man
kan ge ett historiskt ménster”. Vad vi uppfattar som sexualitet forind-
ras 6ver tid och ir alltid sammankopplat med make, bide genom hur
vi forstar sexualitet men ocksd genom vilka materiella forutsittningar
som finns for sexualitet. For flera av intervjupersonerna ir sexualitet
ofrainkomligt sammankopplat med relationer i bredare bemirkelse.
Funktionalitetsforskaren Tom Shakespeare (2006: 168) hivdar att
”vinskap och acceptans dr mer fundamentalt in sex”. Margrit Shildrick
(2009: 79) hivdar i sin tur att studier om normbrytande funktionali-
tet och sexualitet kan hjilpa oss att forstd hur begir kan omformuleras
till act handla om mer dn genital tillfredsstillelse. Begreppen intimi-
tet och sexualitet har, tillsammans med normbrytande funktionalitet,
varit nyckelord som forskningsdeltagarna kan relatera till, snarare 4n
pa forhand klart avgrinsade begrepp. Genom analysen kommer jag
diskutera hur grupperna jag f6ljer forhaller sig till dessa nyckelbegrepp
som den politiska kampen och férindringsarbetet handlar om.

1.2.4. Varfor behovs denna studie?

Jag ser frimst tre anledningar till varfor det dr viktigt att studera
politisk kamp och forindringsarbete kring sexualitet, intimitet och
funktionalitet. Den forsta handlar om social rittvisa, den andra om

7. Forskningsdeltagarna anvinder olika ord. Vissa pratar om normbrytande funktio-
nalitet, andra pratar om funktionsnedsittning och funktionshinder, nagra pratar om
funktionsvariationer, ytterligare nagra pratar om funktionsskillnader. Nir jag refererar
till olika personers berittelser kommer jag géra det tydligt vad for ord de anvinder.
Formuleringar som exempelvis ”Asa jobbar for personer med vad hon kallar for *funk-
tionsvariation’ ska forstds som ett sitt ate tydliggdra for lisaren vad for ord forsk-
ningsdeltagaren anvinder. Det ska inte férstis som ett avstindstagande utan som ett
synliggorande av vad for ord de anvinder.
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feministisk forskning och den tredje om sociala rorelser. Linge har
queerteori avvisat forestillningen om att homosexualitet 4r ett minori-
tetsproblem visensskilt frin den heterosexuella majoriteten (Sedgwick
1990), en insikt som kritiska funktionalitetsforskare tagit med till
forskning om funktionalitet (McRuer 2006; Shildrick 2002). Frigor
om funktionsritt ir inte en minoritetsfriga utan beror oss alla. Alla
minniskor har en funktionalitet, men sarbarheten och risken for att
utsittas for fortryck pd grund av funktionalitet dr ojimlike fordelad
(Butler 2009; McRuer 2006). Frigor om sexualitet och intimitet for
personer med normbrytande funktionalitet dr fragor om grundlig-
gande social rittvisa.

Det andra skilet handlar om den feministiska rérelsen i Sverige och
om genusvetenskap som akademisk disciplin. Kamp mot funktions-
maktordningen borde vara en sjilvklar del av den feministiska kampen
i dag. Anda ir fragor om funktionalitet ofta frainvarande inom femi-
nistisk forskning i Sverige. Nir de feministiska forskarna Mia Liinason
och Marta Cuesta (2016: 34) analyserar feministisk aktivism i Sverige i
mitten av 2010-talet inkluderar de inte nigon grupp som kimpar mot
funktionsmaktordningen med hinvisning till att “vid tiden for vart
urval fanns inte nigon grupp som orienterade sig feministiskt pa gris-
rotsnivd omkring funktionsnormalitet”. Med den hir studien kom-
mer jag att visa att det pastiendet bara fyra ar senare ir inaktuellt. En
anledning till att den hir studien behdvs ér for att synliggéra kampen
mot funktionsmaktordningen i Sverige. Studien ir en del i ett arbete
for att "crippa’, ifragasitta strukcurer av funktionsmaktordningen hos,
genusvetenskapen.

Det tredje skilet till att den hir studien ir relevant dr att den hand-
lar om att forstd vilka hinder och méjligheter det finns for sociala
rorelser och aktorer i civilsamhillet i en nyliberal tid. Institutionell
etnografi kan ge oss forstielse for och méjlighet att “omformulera
var kunskap om det sociala si att minniskor kan utvidga sin tidigare
kunskap om viéra liv’ (Smith 200s: 29).* Sociologerna Goran Ahrne,
Christine Roman och Mats Franzén (2008) anvinder begreppet “det
sociala landskapet” for att tydliggora att det inte finns nigon enhetlig

8. Citatet i engelskt original: "Re-organize the social relation of knowledge of the
social so that people can take that knowledge up as an extension of our ordinary
knowledge of the local actualities of our life.”
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teori som kan forklara allt som hinder i samhillet. Utgangspunkten ar
att minniskors handlingar 4r avhingiga av vilka sociala positioner de
har samtidigt som minniskor 4r med och bildar dessa strukturer och
positioner i ett komplext samspel.

Ett landskap 4r inte avgrinsat, utom pd en tavla eller ett foto. Ett landskap
4r det man ser frin en viss utgingspunkt. Om betraktaren rér sig forindras
landskapet (Ahrne 1990). Alla forsok att avgrinsa landskap blir godtyckliga.
Nir man som betraktare ror sig i landskapet fordndras vyerna stindigt, ling-
samt och omirkligt skiftar landskapet karaktir och nya fenomen dyker upp
bakom horisonten. P4 sa sitt kan man tala om olika landskapstyper, utan att
man rikeigt kan avgora var den ena typen slutar och den andra bérjar (Ahrne
et al. 2008: 19—20).

Jag kommer aterkommande att referera till bilden av ett landskap for
att prata om hur aktivisterna och forindringsaktorerna navigerar i det
sociala landskapet. Det handlar om att forstd deras strategier och de
hinder, mojligheter och handlingsutrymmen de ser. Min avhandling
dr darfor att betrakta som en fallstudie 6ver hur aktivister och for-
dndringsaktorer kan navigera i ett socialt landskap priglat av nyliberal
hegemoni och funktionsmaktordning. P4 grund av aktorernas ringa
antal och kampen och forindringsarbetets historiska avgrinsning ger
en studie om detta oss ett privilegierat exempel att utgd ifrin for att
utvidga vir kunskap om de sociala processer som paverkar sociala
rorelser och civilsamhillet i Sverige i dag.

1.2.5. Avgriinsningar

Det hir ir inte en utvirdering om huruvida grupperna uppnér sina
mél eller inte. Aktorerna gor i de flesta fall sina egna utvirderingar.
De grupper som finansieras av Allminna arvsfonden, vilket utgor mer
in hilften av forskningsdeltagarna, gor externa utvirderingar dir pro-
jektens utfall utvirderas i forhallande till de mal som Arvsfonden och
projekten stillt upp (Arvsfonden 2018a). Avhandlingen ir inte heller
skriven i syfte att hjilpa personalgrupper som arbetar i servicefunk-
tioner for personer med normbrytande funktionalitet att utféra sitt
arbete bittre. Funktionshindersforskningen i Sverige har traditionellt
intagit ett perspektiv utifrin vilfirdsstatens funktioner och drifran
utforskat hur ett socialt problem kan hanteras pd bista sitt. Den hir
avhandlingen utgar frin en annan stindpunkt. Utifrin aktivisters och
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forindringsaktorers perspektiv riktar studien ljuset mot den politiska
kampen och férindringsarbetet. Jag ir intresserad av gruppernas stra-
tegier, de hinder och majligheter de ser och vilket handlingsutrymme
de skapar, snarare in om de uppfyller de malsittningar aktorerna och
finansidrerna sjilva sitter upp. Maélet dr att bittre forstd et socialt
landskap, inte att losa ett socialt problem.

Avhandlingen syftar inte heller frimst till att bittre forsté levd erfa-
renhet av fortryck i funktionsmaktordningen. Den 6vervildigande
majoriteten av personer med normbrytande funktionalitet som upp-
lever ett sexuellt fortryck organiserar sig aldrig i nigon av de grupper
jag foljer. Under forskningsprocessen har jag inte sokt efter vardags-
motstand. Motstind utspelar sig i vardagen minst lika mycket som
i organiserad form hos sociala rorelser. Vardagsmotstindet ar vikeigt
inte minst genom att det kan komma att ligga till grund f6r organise-
rat motstand (Lilja och Vinthagen 2009).” Det finns dock ingen sjilv-
klar grinsdragning mellan vardagsmotstind och sociala rérelser. Om
nagon som ir aktiv i en av grupperna kommer hem efter en aktivitet
och siger till personalen att hen har ritt att lisa omkring sig, ar det
di vardagsmotstand eller ett organiserat motstand i sociala rorelser?
Grinsdragningar av den typen maste forbli 6ppna for ifrigasittande.
Anda viljer jag att rikta den hir studiens fokus mot det organiserade
kollektiva motstindet, mot vad jag kallar férindringsarbete eller poli-
tisk kamp. Det organiserade och kollektiva motstandet har betydelse
for att ta férindringen fran individniva till samhallsniva.

1.3. En balansakt mellan tillganglighet och gesillprov

”En avhandling bor vara igenkinnlig som avhandling.” Orden har for-
foljt mig genom handledningar, méten med seniora forskare och aka-
demiska seminarier. Jag har som manga andra doktorander stundtals
haft viljan att den avhandling jag skriver ska vara ndgot mer 4n bara
en avhandling. Det dr en svar balansging mellan att 4 ena sidan skriva
ett gesillprov som ska examineras av andra akademiker och att 4 andra
sidan skriva nigot som kan vara av intresse for mianniskor utan tillging

till det akademiska spraket.

9. For exempel pa forskning om vardagsmotstand mot funktionsmaktordningen, se
Ericson 2010.

26



Jag inleder varje kapitel med en sammanfattning pé liztare svenska.
I bérjan av mitt avhandlingsprojekt hade jag som ambition att inleda
varje kapitel med en sammanfattning pa litt svenska. Snart visade det
sig vara en 6vermiktig uppgift att géra komplexa resonemang méjliga
att finga i ett fatal korta och tydliga ord. Jag viljer istillet att kalla sam-
manfattningarna f6r sammanfattningar pa littare svenska for att tyd-
liggora ate de dr ldteare i relation till den dvriga texten jag skriver. Det
finns klara definitioner om vad som ir litt svenska eller vad som inte
iar ldce svenska. Littare svenska ir relativt, det 4r ldttare i relation till
den 6vriga texten i avhandlingen. Alla kommer inte att kunna forsta
de littare sammanfattningarna, men forhoppningsvis fler dn vad som
varit fallet om jag helt utelimnat dem.

For att underlitta lasningen har jag dversatt alla citat till svenska.
Alla versittningar ir gjorda av mig om inte annat anges i referenslis-
tan. Alla intervjuer ir gjorda pa svenska och dterges ddrmed pa origi-
nalsprik, men jag har ibland korrigerat spriket for att gora svenskan
mer ldttldst. Langst bak i avhandlingen finns en lista 6ver de forkort-
ningar som anvinds.

1.4. Avhandlingens disposition

Avhandlingens forsta kapitel liser du nu. Det hir kapitlet avser intro-
ducera studien. Kapitel tva ger en bakgrund dir jag beskriver tidi-
gare forskning pa omrédet. Hir skriver jag om tidigare forskning som
har beskrivit vilka hinder som finns fér personer med normbrytande
funktionalitet. Nir det giller sexualitet och intimitet for personer
med normbrytande funktionalitet vet vi att det finns fordomar, rids-
lor och materiella hinder. Flera forskare har pekat pa att en avsaknad
av rikdlinjer for hur frigor om sexualitet och intimitet ska hanteras av
personalgrupper leder till godtycklighet. Det hir avsnittet ar viktigt f6r
att forstd vad grupperna jag foljer vill forindra. Kapitel tvi ger dven en
bakgrund till de férindringar som den svenska vilfirdsstaten genom-
gatt under 19oo-talet och bérjan pé 2000-talet. I synnerhet diskuteras
stddet till personer med normbrytande funktionalitet och LSS. Det
avsnittet dr viktigt for att forstd nigra av de utomstdende faktorer som
paverkar mojligheten dill politisk kamp och férindringsarbete. Slutli-
gen diskuterar kapitel tva hur det sociala landskap som ofta kallas civil-
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samhillet forindrats under samma tidsperiod. Avsikten med den hir
delen 4r att borja diskutera vad vi vet om det sociala landskap grup-
perna verkar i. Ett centralt begrepp ir kooptering som dsyftar en pro-
cess vari frivilligorganisationernas kunskap och verksamhet anvinds av
den offentliga forvaltningen. Kapitel tvd som helhet avser hjilpa lisa-
ren att forstd varfér den hir avhandlingen behévs och vad for forsk-
ning den bygger vidare pa.

I kapitel tre beskriver jag vilka teoretiska perspektiv jag inspirerats
av i arbetet. Hir beskrivs den nyliberala hegemoni och funktionsmake-
ordning som priglar det sociala landskap grupperna navigerar i. Ett av
flera sitt som makt opererar pd ir genom en liberal styrningsrationali-
tet som handlar om att styra pa avstind, utan formellt tving. Det hir
ar viktigt for att forstd vilka teorier om det sociala landskapets struktur
som den hir avhandlingen bygger vidare pa. Kapitel tre beskriver dven
cripteori som jag anvinder for att forstd hur grupperna gér motstind
mot funktionsmaktordningen. Cripteori handlar om att alla krop-
par har en funktionalitet men att vissa pekas ut som avvikande. Med
begreppet crippa avser jag handlingen att géra motstind mot funk-
tionsmaktordningen. Slutligen diskuteras post-institutionalisering och
ett diskursivt klimat av tolerans som kinnetecknande fér funktions-
maktordningen i en nyliberal hegemoni. Dessa begrepp ir centrala for
att forstd hur den politiska kampen utvecklats och vilka mojligheter
som finns for att arbeta med frégor om sexualitet i det sociala landskap
aktorerna befinner sig i.

Kapitel fyra handlar om metodologi och metod. De metodologiska
utgangspunkterna for avhandlingen ir institutionell etnografi och
utvidgade fallstudier. Den institutionella etnografin ger en utgings-
punke att borja studien ifrdn: aktivisternas och férindringsaktdrernas.
Viktigt 4r att studien inte stannar vid att kartligga de grupperna utan
gar vidare till att studera de institutionella processer som grupperna ir
inbiddade i. Grupperna utgér i slutindan en fallstudie for att forsta det
sociala landskapet som de 4r en del av. Med inspiration frin utvidgade
fallstudier bidrar min studie till att omformulera teori genom att crippa
den nyliberala kooptering som priglar det sociala landskapet.

I kapitel fyra presenteras ocksé alla grupper som jag intervjuat eller
triffat under arbetet med studien. Vidare beskriver kapitel fyra hur det
gatt till ndr jag triffac grupperna och hur jag lagt upp intervjuerna.
Det finns ocksa en beskrivning av hur jag gjort min analys. I kapitel
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fyra reflekterar jag dven kring forskningsetik och min egen position i
forhallande dill faltet. Kapitlet r viktigt for att forsta hur studien har
genomforts.

Direfter foljer de sa kallade empiriska kapitlen, det vill siga de
kapitel dir jag redovisar och analyserar sidant som kommit fram i
studien. Varje kapitel lyfter fram ett tema som identifierats genom en
sammanldsning av aktorernas utsagor och handlingar, och utifrin teo-
retiska begrepp. I de empiriska kapitlen ir dispositionen upplagd sa
att jag gr fran mikro till makro. Jag anvinder aterkommande en lik-
nelse med en filmkamera for att tydliggora vad som studeras vid varje
tillfille. Exempelvis beskriver jag kapitel sex som att jag har zoomat
in kamerans objektiv for att nirstudera vad grupperna gor. I kapitel
sju zoomar jag ut kamerans objektiv en bit for att studera relationerna
mellan grupperna. I kapitel atta zoomar jag ut ytterligare for att forsta
de hinder och méjligheter som finns f6r grupperna. Slutligen, i kapitel
nio, sveper kameran 6ver det sociala landskapet for att forstd de externa
krafter som 4r med och formar gruppernas handlingsutrymme.

I kapitel fem beskriver jag hur kampen kan forstas i ett historiske
sammanhang. Hir finns en historisk bakgrund till funktionsrittsro-
relsen, den sexualpolitiska rorelsen och hbtq-rérelsen. Samtal om sex-
ualitet och funktionalitet har funnits i dessa rérelser linge, om én i
bakgrunden for andra frigor. Vidare beskrivs i kapitel fem en tendens
under de senaste tvd decennierna till att kampen gétt fran att vara av
och for personer med normbrytande funktionalitet till en kamp dir
allierade tar upp en allt storre plats. Kapitel fem ar viktigt for act fa en
bakgrund till vad grupperna kommer ifrin samt for att se kontinuitet
och forindring i det sociala landskapet.

Kapitel sex handlar om normkritik som det sammanhaéllande kitt
som forenar samtliga aktdrer och vad den utgingspunkten gér med
forstdelsen av vad funktionalitet och sexualitet dr och vad f6r kamp
som bedrivs. Manga av grupperna riktar fokus mot utbildning. Kapi-
tel sex fordjupar sig dven i en grupps arbete med att férindra normer
med hjilp av teater. Jag beskriver ocksd vad kampen kan innebira for
de som deltar i kampen. Kapitlet 4r viktigt for att f6rstd vad grupperna
faktiskt gor och hur de beskriver sin verksamhet.

Kapitel sju handlar om relationerna mellan grupperna och hur de
positionerar sig. Kapitlet borjar med en diskussion om hur de olika
grupperna forhaller sig till nationella policydokument. Kapitlet fort-
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sitter med att diskutera gruppernas relationer till varandra i termer
av representation och solidaritet. Kapitel sju ir viktigt bade for att
fd en kartliggning av filtet och av vilka relationer som finns mellan
grupperna.

I kapitel tta fordjupar jag analysen av de institutioner i samhil-
let som enligt forskningsdeltagarna mojliggéor men ocksd begrinsar
deras verksamhet. Forst diskuteras gruppernas beroende av kommu-
nala tjinstemin. Det f6ljs upp av en diskussion om hur nedskérningar
paverkar mojligheten att engagera sig i grupperna. Vidare diskuteras
dven hur finansidrerna paverkar grupperna. Slutligen diskuteras hur
attitydférindringar i samhillet begrinsar och méjliggér kampen och
forindringsarbetet. Kapitel dcta dr viktigt for atc forstd det sociala
landskapet.

Avslutningsvis i kapitel nio sammanfattas studiens viktigaste slut-
satser. Hir kopplas de metodologiska och teoretiska utgingspunkterna
samman med analysen i de empiriska kapitlen. Hir visas hur fallstu-
dien bidrar till att omformulera teori genom att forst férstd processer
i det sociala landskapet med begreppet nyliberal kooptering. Diref-
ter crippas den nyliberala koopteringen genom att ifrégasitta vilket
handlingsutrymme som skapas for olika grupper i funktionsmaktord-
ningen. Kapitel nio syftar till att knyta samman de tidigare kapitlen
och fordjupa forstdelsen for vilket handlingsutrymme som finns i det
sociala landskapet.

Sist i avhandlingen finns en kort epilog, en sammanfattning pa
engelska, en lista dver forkortningar och en tabld dver de grupper jag
triffat i ett appendix.



KAPITEL 2
Bakgrund och tidigare

forskning



Sammanfattning pa ldttare svenska

For att forstd varfor den hir boken ir viktig behéver vi en bild
av vad som forskats om tidigare.
Det hjilper oss att bygga vidare pd kunskap som redan finns.

Tidigare forskning har sagt att sexualitet och funktionalitet dr
ett iamne som det inte talas om.

Nagra sdger att mnet r tabu.

Personer med normbrytande funktionalitet hindras nir de vill
ha sex.

Den hir boken skiljer sig fran den forskningen genom att
handla om just de som faktiskt pratar om sexualitet, intimitet
och funktionalitet i Sverige.

Den politiska kamp och det férindringsarbete jag foljer sker i
ett visst sammanhang.

Jag beskriver den svenska vilfirdsstatens utveckling.

Vilfirden har blivit mer och mer lik marknaden.

Staten ligger 6ver fler uppgifter pa andra.

Staten styr pa avstand genom att lagstifta och betala for tjinster.
Jag beskriver ocksa stodet till personer med normbrytande
funktionalitet.

Den viktigaste forindringen de senaste decennierna dr LSS som
bland annat ger minga personlig assistans.

Under de ar den hir boken skrivits har méinga forlorat sin
personliga assistans.

I media har politiker pratat om att det fuskas mycket med
assistansen.

Sista avsnittet i det hir kapitlet ger en bakgrund till sociala
rorelser i Sverige.

Sociala rérelser finns ofta i civilsamhillet.

De senaste decennierna har civilsamhillet fatt ta 6ver uppgifter
fran vilfirdsstaten.
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Det péaverkar forutsittningarna for att vara en politisk rost.
I senare kapitel kommer jag visa hur det sammanhanget

ar viktigt for att forsta den politiska kamp och det
forandringsarbete jag foljer.






2.1. ”Du blir aldrig firdig, och det 4r som det skall.”

Om kunskapsproduktion i de katalanska valven

Knarret frin biblioteksstolen som skrapar mot stengolvet slukas av de
tolv meter héga rundbagade valven. Den flimrande lampan lingst tegel-
viggen ir det enda som skapar rorelse i rummet. Allt annat ar helt stilla
i lisesalen vid Les Aigues bibliotek, ett stenkast frin nigra av Barcelonas
mest populdra turistmdl. Jag dr hir for en utbytestermin under min
doktorandtid och tillbringar nistan all tid i lisesalen. Byggnaden rita-
des ursprungligen av Antoni Gaudi nir han var student, lingt innan
hans arkitektur blev virldsberomd. Stillheten och storslagenheten
omfamnar mig pid samma gang. Tomas Transtrémers dikt "Romanska
bigar” (1989) kommer till mig: ”Valv gapande bakom valv och ingen
overblick. [...] Du blir aldrig firdig, och det 4r som det skall.”

Under de hoga katalanska valven blir ldsandet aldrig firdigt. Och det
ir som det ska. En avhandling ir bara en liten tegelsten som tillsam-
mans med mainga andra bildar valv bakom valv i odndlighet. Milet
med att gi igenom hogarna av bocker och tidskrifter pd bordet fram-
for mig dr inte att bérja och avsluta nagot helt fristiende. Det ir att
fortsitta bygga valv med andra. Ligga en eller nagra tegelstenar till valv
efter valv i odndlighet.

For att bygga valv behéver du kinna till de tegelstenar som du byg-
ger vidare pa. For att bedriva forskning behover du ta del av andras
forskning. Feministisk forskning har betonat det kollektiva i kun-
skapsproduktion (Ahmed 2017: 16ff; Connell 2009: 11; Harding 1986:
29; hooks 2014: 53). Vad en forskare gor ir alltid beroende av andra,
bide inom och utom akademin. Ur det perspektivet ar forskning att
std pé tidigare generationers axlar, lira av andra och forhoppningsvis
bidra till att lira tillsammans.

Insikten gor mig lugn och orolig pa samma ging. Valvens stor-
slagenhet dr beroende av att tegelstenarna liknar varandra. I universi-
tetens kunskapsproduktion finns en strémlinjeformande kraft. Ar ori-
ginalitet mojlig i dagens nyliberala universitetssystem? Men jag viljer
vilka valv jag vill bygga vidare pd. Om kunskapsproduktionen pagir,
valv efter valv i odndlighet, s varken kan eller vill jag bygga vidare pa
alla valv. Den insikten gér forskningen mindre ensam utan att beréva
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forskaren all kreativitet och originalitet. Att sta pé tidigare generatio-
ners axlar ar att inspireras, bygga vidare och skapa nytt.

Det hir kapitlet bestar av tre delar som presenterar tre olika forsk-
ningsfilt som avhandlingen knyter an till. Den f6rsta delen handlar om
funktionshindersforskning och forskning om sexualitet och funktio-
nalitet. Den andra delen diskuterar forskning om vilfirdsstatens for-
vandling och den tredje forindringar i civilsamhillet. Alla dessa aspek-
ter 4r nodvindiga for att fi en bakgrund till vad vi vet om det sociala
landskap som aktivisterna och férindringsaktdrerna navigerar i.

2.2. En kort introduktion till tidigare forskning
om funktionalitet

Inom funktionalitetsforskning r det vanligt att tala om olika modeller
for forstaelse av funktionshinder. Den mest vilkinda forskare som kart-
lagt och kategoriserat funktionalitetsstudier i vést dr den brittiska fors-
karen Tom Shakespeare (2006, 2013). Han sammanfattar de viktigaste
modellerna som den sociala, minoritetsmodellen och den nordiska
modellen (Shakespeare 2006: 15-26). I en reviderad upplaga av samma
bok omnimner Shakespeare (2013: 4—5) modellerna snarare som den
materialistiska modellen (mestadels den brittiska sociala modellen),
cultural disability studies (mestadels den amerikanska minoritetsmodel-
len) och det kritiskt realistiska forhallningssittet till funktionalitet
(mestadels den nordiska modellen). I den reviderade upplagan placerar
Shakespeare (2013) sig sjilv i den sistnimnda traditionen.

Jag ser en risk i att denna schematiska beskrivning av olika per-
spektiv riskerar att missa nyansskillnader inom de olika modellerna
samt hur de overlappar varandra. Modellerna Shakespeare beskriver
ar dessutom tydligt kopplade till olika geografiska platser vilket riske-
rar att ytterligare bidra till en bild av forskningsfiltet inom respektive
region som mer homogent dn vad det i sjilva verket 4r. De modeller
Shakespeare beskriver 4r uteslutande fran USA och Europa, vilket ir i
synnerhet intressant med tanke pé att Shakespeare (2006: 10) kritiserar
den sociala modellen for att “vara lingsam och motvillig att ta till sig
forskning frin funktionalitetsforskare i andra delar av virlden”. Avsak-
naden av dekoloniala och postkoloniala perspektiv i funktionalitets-
forskningen har adresserats av flera forskare (Erevelles 2011; Goodley
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2014: 44; Koldfovd och Wiedlack 2016; McRuer 2006: 201; Soldatic
och Grech 2014). Bristen pé dekoloniala och postkoloniala perspektiv
dr i synnerhet anmirkningsvirt med tanke pa att 8o procent av virldens
befolkning med normbrytande funktionalitet bor i laginkomstlinder
(Meekosha och Soldatic 2011: 1389). Ett av de mest ambitidsa forsoken
att kombinera kritiska funktionalitetsstudier med dekoloniala studier
ar gjort av Jasbir K. Puar (2009, 2015, 2017). Genom att mynta begrep-
pen debility och debilitation vill Puar belysa hur biopolitisk kontroll
gor att vissa delar av befolkningen blir till som forsvagade av bosittar-
kolonialism. Jag vill inte forneka Sveriges del koloniala och imperialis-
tiska processer, men jag anser dnda att det r svért att anvinda Puars
analys for att forsta det sociala landskap jag studerar di de grupper jag
foljer uteslutande har sin hemvist i sédra halvan av Sverige.

2.2.1. Den sociala och den nordiska modellen

Den sociala modellen, eller det materialistiska forhéllningssittet till
funktionalitet, placerar funktionshindret i samhillet och inte i den
individuella kroppen. Den sociala modellen kritiserar traditionell
medicinsk forstelse for att utgd ifrdn socialt konstruerade kategorier
som universella och essentialistiska (Shakespeare 2006: 15, 2013: 12).
Den sociala modellen ser problemet i exempelvis otillgingliga lokaler,
funkofoba attityder och bristande kunskap. Denna forstaelse av funk-
tionalitet har vixt fram i Storbritannien dir den 4n i dag har sitt star-
kaste fiste. Teoretiskt har den sociala modellen himtat mycket inspira-
tion fran marxistiska och historiematerialistiska analyser av samhallet
(Oliver 1990). Cripteoretikern Alison Kafer (2013: 7) kritiserar den
sociala modellen for att behalla en skarp distinktion mellan ”funk-
tionsnedsittning” och ”funktionshinder”. Dirtill tenderar den sociala
modellen att glémma bort kroppen och dirmed gora det omajligt att
prata om till exempel smirta, kronisk trotthet, depressioner. Den soci-
ala modellen har en begrinsad roll i min egen analys, men 4r nédvin-
dig att kiinna till d en stor del av den forskning som det refereras till i
det hir kapitlet himtar inspiration fran den.

Den nordiska modellen, eller det realistiska/kritiskt realistiska per-
spektivet, 6verensstimmer med den sociala modellen i det att den his-
toriskt har handlat om att flytta fokus fran den individuella kroppen
till hinder i samhillet (Shakespeare 2013: 2; Gustavsson et al. 2005: 33).
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Den ideologiska utgingspunkten for den nordiska modellen har varit
det relationella handikappbegrepper som har en tydlig materiell grund
men som till skillnad fran den sociala modellen aldrig brutit den kau-
sala linken mellan funktionsnedsittning och funktionshinder (Berg
2004: 21), med resultatet att funktionshinder setts som en konsekvens
av funktionsnedsittningen (Berg 2005: 36).

Forskningen om funktionalitet i Norden, som fortfarande ofta
benimns som handikappvetenskap, har haft tydliga kopplingar till
vilfirdsstaten. Forskningens roll har varit att utvirdera vilfirdstjinster
(Shakespeare 2006: 25) och implementera reformer och sociala poli-
cyer (Gustavsson et al. 2005: 25). En ledstjirna for arbetet har varit
“normaliseringsprincipen” som i korthet bygger pi en strivan efter
att "man for de utvecklingsstérda gor tillgingliga vardagsmonster och
livsvillkor som ligger si nira samhillets gingse som mdjligt” (Nirje
1977). Forskningens fokus i de nordiska linderna har varit omhinder-
tagande, inte sillan paternalistiskt (Berg 2004).

Funktionalitetsforskaren och aktivisten Susanne Berg (2004) argu-
menterar for att LSS-reformen i Sverige ar 1994, som bland annat
handlade om att infora personlig assistans, skulle ha kunnat leda till
ett paradigmskifte frin en paternalistisk nordisk modell till en modell
som bygger pa sjilvbestimmande och autonomi i likhet med indepen-
dent living-perspektivet (se nista stycke). Den svenska lagstiftningen
fortsatte dock att vara baserad pa medicinska diagnoser vilket beholl
kopplingen mellan funktionsnedsittning och funktionshinder. Fran
detta perspektiv ses personer med normbrytande funktionalitet som
nagra som behéver erkinnande pa grund av deras olikhet snarare 4n
pa grund av jamlikhet (Berg 2004: 70). Avsaknaden av sjilvstindighet
forklaras i ett svenskt sammanhang oftare som ett resultat av funk-
tionsnedsittningen dn ett resultat av ojimlika makestrukeurer (Berg
2004: 46). Jag delar den kritik av den nordiska modellen som Susanne
Berg formulerat. Modellen ir dock viktig att kinna till f6r att for-
std varfor det har varit svart att dversitta cripteori frén en amerikansk
kontext till en svensk. Oavsett Bergs och min kritik s& har den nord-
iska modellen betydelse for hur personer i det sociala landskap jag stu-
derar uppfattar sig sjilva och sin omgivning samt hur omgivningen
uppfattar dem.
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2.2.2. Minoritetsmodellen. Cripteorins fodelseplats

Den sista modellen Shakespeare (2006: 23—24) beskriver dr minoritets-
modellen som haft sitt starkaste fiste i USA. Den modellen 6verlappar
i stora drag med det som Shakespeare (2013) i sin reviderade upplaga
kallar cultural disability studies. Det hir perspektivet har vixt fram i
nira samspel med sociala rorelser och framférallt 60- och 7o-talets
medborgarrittsrorelse.  Funktionsrittsrorelsen i Nordamerika har
priglats av independent living-perspektiv. Personer med normbrytande
funktionalitet uppfattas hir som en minoritet utsatt for diskrimine-
rande lagstiftning och férdomar. Orittvisorna ska bekdmpas genom
lagstiftning som sikerstiller individuella rittigheter. Ett mer ovanligt
inslag har varit krav pa ekonomisk omférdelning via en omfattande
vilfirdsstat (Shakespeare 2013: 53). Distinktionen mellan kroppen och
det sociala ir inte lika tydlig som i den sociala modellen.

Shakespeare (2013: 3) hidvdar att det finns en del spinnande empi-
risk forskning som kommer frin cultural disability studies men att den
hir forskningen 6verlag dr “overteoretisk” och inte erbjuder nagra
verktyg for att forsta och forbittra vardagen for personer med norm-
brytande funktionalitet. Darfor riskerar cultural disability studies bli en
lek med ord som inte forstar att god samhillsvetenskaplig forskning
behover evidens, hivdar Shakespeare (2013: 49).

Cripteori, som min studie dr inspirerad av, har vixt fram ur cultural
disability studies. Historikern Jens Rydstrom och antropologen Don
Kulick har rest en kritik emot cripteori som liknar Shakespeares kritik.
Kulick och Rydstrom (2015: 15-16) hivdar att cripteori inte kan forsta
”de som 4r passiva” genom att de "kriver interventioner av mer kapa-
bla individer, virdande andra, for att kunna forverkliga sina grund-
liggande kapaciteter och behov”. Sexologen Lotta Lofgren-Martenson
(2012: 69) hivdar i artikeln Hip to be crip?”” att cripteori inte har
formaga att forstd personer med normbrytande intellektuell funktio-
nalitet. Min forskning skiljer sig frin Shakespeare, Rydstrom, Kulick
och Lofgren-Martensons forskning genom att inte syfta till att frimst
forsta de avvikande. Istillet handlar den hir studien om att férstd nor-
merande processer och sociala strukturer som har betydelser for alla:
funktionsmaktordningen och nyliberalism. Det handlar om att forsta
det sociala landskapet och vilket handlingsutrymme som finns diri.
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For att kunna gora det dr lirdomar fran cultural disability studies cen-
trala, inte minst cripteori.

2.3. "Killan till vart frimsta foreryck.”
Tidigare forskning om sexualitet och intimitet f6r
personer med normbrytande funktionalitet

Det finns en slutsats som aterkommer i mycket av den tidigare forsk-
ning som gjorts kring sexualitet, intimitet och normbrytande funktio-
nalitet: sexualitet och normbrytande funktionalitet dr ett tabubelagt
dmne i samhillet. Slutsatsen dterkommer béde i forskning om Sverige
(exempelvis Bahner 2016; Kulick och Rydstrom 2015) och forskning
fran andra linder (exempelvis Gill och Hough 2007; Milligan och
Neufeldt 2001; Shakespeare et al. 1996; Wendell 1997). Samtidigt visar
forskningen i sig att dmnet blivit mer och mer omdiskuterat inom
dtminstone akademin de senaste decennierna.

Tom Shakespeares, Kath Gillespie-Sells och Dominic Davies (1996)
banbrytande bok 7he sexual politics of disability blev startskottet for
den moderna forskningen om sexualitet och normbrytande funktio-
nalitet. Forfattarna tar sin utgngspunke i den sociala modellen som
beskrivs i avsnitt 2.2. Utifrin detta perspektiv konstaterar de att perso-
ner med normbrytande funktionalitet “kan ha sex och ir berittigade
att ha sex och finna kirleken. Vi méter dock fortryck, dvergrepp och
fordomar, men vi kan gdra motstind och kriva st6d” (Shakespeare
et al. 1996: 207). Tio ar senare beskriver Shakespeare (2006: 167-168)
hur inspirationen till boken kom frin den feministiska rorelsens kamp
for ate lyfta fram atc det personliga 4r politiskt. Shakespeare inspirera-
des av feministiska funktionsrittsaktivister som under 1990-talet bor-
jade nirma sig fragan om sexualitet, vilket ger oss en pAminnelse om
hur sociala rorelser paverkar forskningens utveckling.

Tom Shakespeare kom att dterkomma till frigan om sexualitet och
funktionsritt. I boken Disability rights and wrongs kritiserar Shakespeare
(2006: 168) sin tidigare forskning om sexualitet for att endast fokusera
pa sociala hinder och darfor misslyckas med att forsta kroppslig varia-
tion. Ytterligare tolv ar senare f6ljer Shakespeare och Sarah Richardson
(2018) upp en del av de intervjupersoner Shakespeare pratade med infor
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boken 1996. Féga forvinande framtrider alder som en viktigare aspekt
nir intervjupersonerna, nu 20 ar ildre, tittar tillbaka pa site liv. Vidare
lyfter Shakespeare och Richardson (2018) fram stédet fran samhillet for
att méjliggora ett “sexuellt medborgarskap”. De flesta intervjupersoner
sdger att situationen inte forindrats drastiskt men att nedskirningar
paverkar mojligheten till sexuellt medborgarskap negativt.

Att personer med normbrytande funktionalitet hindras vid sexuella
och intima situationer har bekriftats i flera bocker (exempelvis Bylund
2016; Finger 1992; Lapper och Feldman 2006). Den brittiska forfat-
taren Alison Lapper berittar, tillsammans med medf6rfattaren Guy
Feldman, i boken Mitt liv i mina hinder om sin uppvixt pa institution:
”den generella asikten bland personalen var att vi inte skulle tinka pa
sex alls” (Lapper och Feldman 2006: 129). Den amerikanska forskaren
Anne Finger (1992) kritiserar funktionsrittsrorelsen for att utelimna
frigor om sexualitet och dirmed behélla en f6restillning om att sexuali-
tet 4r ett personligt omrade som samhillet inte ska ligga sig i. Resultatet
ir att personer i behov av stod fornekas bdde en sexuell identitet och
att ha sexuella upplevelser. I ett kint citat slar Finger fast: sexualitet ar
ofta killan «ill vart frimsta fortryck och det dr ocksa ofta killan till var
djupaste smirta” (Finger 1992). Flera studier har antingen fokuserat pa
kvinnors (McCarthy 1999) eller mins (Shuttleworth 2004) upplevelser
och erfarenheter av att leva med normbrytande funktionalitet och leva
ut sin sexualitet.

I boken 7he intimate lives of disabled people beskriver sociologen
Kirsty Liddiard (2018) hur personer med normbrytande funktionalitet
i Storbritannien férnekas tillging till ett sexuellt liv. Liddiard anvin-
der begreppet intimate citizenship for att forstd de intervjuades berdt-
telser om bristande sexualundervisning, férdomar frin omgivningen
och brist pa privata utrymmen for den som behover assistans dygnet
runt. Liddiard skriver 4ven om genusskillnader. Flera min Liddiard
intervjuar beskriver hur de gir till sexarbetare for att ha sex. Inga kvin-
nor dterger sidana berittelser. Intervjupersoner av alla kon delger dock
hur intima forhallanden till andra — 4ven vildsamma forhallanden —
bidrar till att de uppfattas som mer normala, som sexuella och kénade
subjekt, av omvirlden. Genom att sitta erfarenhet av normbrytande
funktionalitet i centrum hoppas Liddiard (2018: 174) “utmana domi-
nerande forestillningar av vad det innebir att vara minniska”. Mitt
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samlade intryck av litteraturgenomgangen hitintills 4r att det finns
goda skil att hivda att det finns strukeurella hinder i samhillet for per-
soner med normbrytande funktionalitet som begrinsar méjligheterna
till sexualitet och intimitet.

Utan att forringa betydelsen av studierna jag beskrivit ovan vill jag
betona vikten av den nationella kontexten f6r méjligheten till inti-
mitet och sexualitet for personer med normbrytande funktionalitet.
Norden skiljer sig pé flera sitt fran den anglosaxiska kontext vi métt,
inte minst genom en delvis annan vilfirdsregim (Esping-Andersen
1990; Kildal och Kuhnle 2005) som har stor paverkan pa livet for per-
soner med normbrytande funktionalitet. Den tidigare forskning som
finns kring sexualitet och funktionalitet i Sverige har ocksd, som jag
kommer visa nedan, ofta betonat den nationella kontextens betydelse
for sexualitet (se exempelvis Kulick och Rydstrom 2015).

2.3.1. "Vick inte den bjorn som sover.”

Tidigare forskning i Norden

Innan jag gar in pa Sverige bor nagra korta rader skrivas om de andra
nordiska linderna.”® Frin Sveriges grannlinder Finland, Norge och
Island finns studier baserade pd livsberittelser fran hbtq-personer med
normbrytande funktionalitet (Haualand och Grenningszter 2013)
och studier om levnadsvillkoren kring fragor om sexualitet och genus
for personer med omfattande funktionsnedsittning (Vehmas 2019;
Bjornsdéttir et al. 2017). Ett exempel pé forskning om Danmark ir
Don Kulick och Jens Rydstroms (2015) bok Loneliness and its opposite
som jimfor hur sexualitet och normbrytande funktionalitet behand-
las pa policyniva i Sverige och Danmark. Da Kulick och Rydstroms
bok dven diskuterar Sverige kommer jag att dterkomma ill den i slu-
tet av det hir avsnittet. I synnerhet intressant f6r den hir avhand-
lingen ir Jenny Slaters (2017) studie ddr hon analyserar tva grupper, en
i Storbritannien och en pé Island, som #dgnar sig at politiskt utopiske
paverkansarbete genom att lyfta fram alternativa sitt att gora vuxen-
skap och normbrytande kognitiv funktionalitet.

I Sverige har en stor del av forskningen kring sexualitet, intimitet
och normbrytande funktionalitet fokuserat pa hur personal reglerar
sexualitet och intimitet fér personer med normbrytande funktionali-

10. Tack till Julia Bahner fér tips pa forskning fran andra nordiska linder 4n Sverige.
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tet. Ett pionjirarbete dr Lotta Lofgren-Mértensons (2005) avhandling
"Fir jag lov?” Som den forsta forskare som studerade sexualitet for
“ungdomar med utvecklingsstorning” bland den generation som vixt
upp efter att institutionerna stingde visar Lofgren-Martenson vilka
sexuella “skript” som reglerar ungdomarnas méjligheter. Genom inter-
vjuer och deltagande observation vid danstillstillningar visar forfatta-
ren att tillvaron genomsyras av heteronormativitet dir potentiell intim
kontakt mellan personer av samma kon aktivt motarbetas av perso-
nalen. Aven intimitet mellan personer av olika kén forhindras bland
annat genom den strikta struktur som finns for danstillstillningarna
dir dansen 4r slut klockan tio. D4 kommer firdtjdnsten och alla ska
dka hem. Att ndgon skulle f6lja med nigon annan hem finns inte pé
kartan. Under de femton ér som forflutit sedan avhandlingen avsluta-
des har Lofgren-Mirtenson fortsatt att forska om sexualitet och norm-
brytande funktionalitet, bland annat pd internet (Lofgren-Martenson
et al. 2015) dér hon visar att forildrar och personal upplever oro for
att barnen ska bli utsatta f6r évergrepp, men dir foréildrars oro for att
barnen ska vara ensamma ir storre. Lofgren-Martensons perspektiv ar
fraimst hur vilfirdsstaten beméter personer med normbrytande intel-
lektuell funktionalitet, vilket skiljer sig frain min studie som fokuserar
pa politisk kamp och forandringsarbete.

Forskaren i socialt arbete Veronica Lovgren (2013) har skrivit en
avhandling om levd erfarenhet av "intellektuell funktionsnedsittning”.
I den finns tvd avsnitt om sexualitet, relationer och familjebildning.
Lovgren (2013: 120) skriver att endast en kvinna i hennes studie tagit
upp dmnet sexualitet. Den kvinnan berittar om ovilkomna sexuella
nirmanden och uttrycker ett avstandstagande frin sexuella handlingar.
Samtidigt uttrycker kvinnan en idealiserad bild av hur kvinnor bér vara.
Lovgren beskriver flera institutionella svirigheter i omsorgens praktiker
vars effekt 4r att de hindrar intima relationer (Lovgren 2013: 143). Brist-
fillig sexualupplysning ir genomgiende. Gruppbostider forsvarar for
personer att flytta ihop. Inplanerade aktiviteter pa dagliga verksamhe-
ter och gruppbostider gor det svarare for minniskor i en relation att
sjilva planera resor och tid tillsammans. Aktenskap och forildraskap
ifrdgasitts. Lovgren (2013: 147) beskriver “strukturer som av 6ver- och
underordning och institutionella betingelser vilka konstruerar ett vill-
korat vuxenskap”.
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Sexologen Jack Lukkerz (2014) och forskaren i socialt arbete Julia
Bahner (2016) har bidragit med kunskap om hur personal i sirsko-
lan respektive personliga assistenter forhéller sig till fraigor om sexuali-
tet och intimitet. Lukkerz har intervjuat personal inom sirskolan om
dmnet sex och samlevnad. Personalen forhaller sig till undervisningen
pé olika sitt. Ofta fungerar personalens egen erfarenhet av skolgingens
sex- och samlevnadsundervisning som en jimforelsepunkt for deras
forstdelse av amnet pa sirskolan. Deras elever beskrivs som annor-
lunda fran andra elever. Det mest utmirkande for detta annorlunda-
skap dr ett storre risktagande vilket dominerar personalens syn pa sex
och samlevnad i sirskolan. Personalen aterkommer till att de kinner
en “professionell ensamhet” (Lukkerz 2014: 7) da de saknar instruktio-
ner for hur de ska hantera frigorna. Julia Bahner (2016) kommer till
en liknande slutsats nir hon intervjuar personliga assistenter och che-
fer kring hur de jobbar med fragor om sexualitet och intimitet. Avsak-
naden av riktlinjer gdr att personliga assistenters egna virderingar
kring sexualitet och sex blir avgdrande for vilket stdd som ges. Att
det saknas ett gemensamt férhillningssitt inom personalgruppen blir
dven ett arbetsmiljdproblem da det gor personalen otrygg och oviss
om vad som dr deras ansvar. I boken Sexual citizenship and disabi-
lity laborerar Bahner (2020) med begreppet “sexuellt medborgarskap”
for att forstd hur sexuella rittigheter for personer med rorelsehinder
betraktas i Sverige, England, Australien och Nederlinderna. Bahner
skriver om vilket institutionaliserat péverkansarbete funktionsritts-
rorelsen har i de olika linderna, framférallt i England, Australien och
Nederlinderna. Bahner fokuserar dven péd policynivd dir hon forso-
ker forsta hur olika stater hanterar fragor om stod till personer med
normbrytande funktionalitet for att utforska och uttrycka sin sexuali-
tet. Bahner (2020: 68) skriver att frigan ir ett negligerat imne i Sverige
pa grund av avsaknaden av nationella policyer samt att det inte finns
nagon funktionshinderrérelse i bred bemirkelse som driver frigor
[advocates] om sexuella rittigheter i allmdnhet och ritten till stod vid
en sexuell situation i synnerhet”. Min studie 4r bide smalare och bre-
dare dn Bahners forskning. Smalare genom att inte vara en komparativ
studie som utforskar flera nationella kontexter. Bredare genom att stu-
dien inte avgrinsas med hjilp av kategorin rorelsehinder. Framférallt
skiljer min studie ut sig genom att fokusera pd den mojligtvis smaska-
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liga men faktiske existerande politiska kamp och det forindringsarbete
som trots allt finns i Sverige.

Flera kandidat- och masteruppsatser har de senaste dren behand-
lat de strukturella hinder och den diskriminering som personer med
normbrytande funktionalitet méter kring fragor om sexualitet (Ericson
2010; Nyberg 2011). Genusvetaren Christine Bylund (2016) visar hur
fornekandet av sexualitet var inbyggt i sjilva byggnaderna i institutio-
nerna genom att de exempelvis kunde sakna dérrar och ddrmed gav
alla nirvarande, inte minst personal, dversikt 6ver vilka intima relatio-
ner som det togs initiativ till. T ett pdgaende avhandlingsarbete analy-
serar Bylund (kommande) hur férindringarna i den svenska vilfirds-
staten paverkar mojligheterna till relationer och familjebildning for
personer med normbrytande funktionalitet.

Det kanske mest ambitiosa forsok som gjorts att férklara hur fra-
gor om sexualitet och normbrytande funktionalitet behandlas i Sverige
aterfinns i boken Loneliness and its opposite av Don Kulick och Jens
Rydstrom (2015). De ger en dyster bild av lidget i Sverige:

Svenskar, som vi kommer se, engagerar sig oftast genom fornekelse. Att
vigra bli inblandad 4r naturligtvis ocksa en form av engagemang i frigorna.
Professionen i Sverige férnekar rutinmissigt manniskor med grava funktions-
nedsittningar att ha sexuella 6nskningar: personer med funktionsnedsitt-
ning strivar efter kinslor — inte sex, siger svenskarna till varandra. Sex i sam-
band med funktionshinder sammankopplas med fara (Kulick och Rydstrém
2015: 17).

Det empiriska materialet till boken bestir av tre delar. For det for-
sta har Kulick genomfort deltagande observation fran tre gruppbosti-
der for personer med omfattande stodbehov ("significantly disabled”)
i Danmark (dock gors inget liknande filtarbete i Sverige).” For det
andra har Rydstrom och Kulick intervjuat 95 personer som till exem-
pel édr forildrar, assistentanvindare, myndighetspersoner anstillda pa

11. Kulick och Rydstrom (2015: 33) motiverar detta med att de inte kom i kontake med
nagra gruppbostider i Sverige som hade “bejakande policyer” (affirmative policies)
kring frigor om sex och sexualitet. De kompletterar franvaron av deltagande observa-
tion med ett stort antal intervjuer med personer i Sverige. Det faktum att jag gjort filt-
arbete i Sverige, genom att intressera mig for de diskussioner om sexualitet och funk-
tionalitet som faktiskt fors inom sociala rérelser, kan vara en bidragande anledning till

att min bild och Kulick och Rydstroms bild av Sverige i dag delvis skiljer sig at.
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gruppbostider, boende i gruppbostider, personliga assistenter och sex-
arbetare. For det tredje har Rydstrom gatt igenom arkivmaterial fran
nyckelaktorer i bade Sverige och Danmark, som till exempel funk-
tionsrittsorganisationernas arkiv bestiende av protokoll och arkive-
rade foreningstidningar (Kulick och Rydstrém 2015: 25-34).

Deras slutsatser ér att en ridsla for att bega dvergrepp gor att assis-
tenter, anstillda pa gruppbostider och ledningar i funktionshinders-
forvaltningar i Sverige helst inte ror vid fragan alls. Sexualitet sam-
mankopplas med fara. "Vick inte den bjérn som sover” och "om vi
inte gor nagot har vi i alla fall inte gjort nigot fel” r dterkommande
kommentarer bland professionen i Sverige (Kulick och Rydstrém 20r1s:
84, 86). Detta jimfor Kulick och Rydstrém med Danmark dir sexu-
alitet istillet institutionaliserats inom vilfirdens servicefunktioner och
nationella riktlinjer tagits fram (Kulick och Rydstrém 2015: 101-112).
Kulick och Rydstrom (2015: 227-232) beskriver denna skillnad som
orsakat av flera saker. For det forsta hivdar de att Sverige har en stark
statsindividualism som hamnar pa kollisionskurs med att nigon skulle
behova stdd i sexuella situationer. For det andra hivdar Kulick och
Rydstrom (2015: 232—246) att Sverige har en stark statsfeminism som
bygger pa konsensus kring att sexualitet alltid handlar om make vil-
ket, enligt forfattarna, gor det svart att tala om att bejaka sexualitet f6r
minniskor med stodbehov. Fér det tredje hivdar Kulick och Rydstrom
(2015: 245) att de aktivister som vil lyft sexualitet i Sverige alltid gjort
det utifran ett perspektiv att personen ska kunna klara det sjilv, medan
danskar haft de som har storst stodbehov i fokus f6r den sexualpoli-
tiska debatten.

Jag ser en fordel med att komparativa studier like Kulick och
Rydstroms forskning kan peka péa de stora dragen och tydliggora att
det finns flera mojliga sdtt att organisera samhillet. Samtidigt ser jag en
fara med att en komparativ studie mellan tva olika linder riskerar att
missa nyansskillnader och komplexitet inom de jimforda entiteterna.
Detta avhandlingsprojekt skiljer sig fran tidigare forskning om sexuali-
tet, intimitet och funktionalitet i Sverige genom att rikea stralkastarlju-
set mot de som aktivt kimpar for att forindra den vardag som tidigare
forskning beskrivit.
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2.3.2. Sexualiter i forskning om genus
och normbrytande funktionalitet

En del forskning i Sverige har haft genus och normbrytande funktio-
nalitet som utgangspunkt men utifrin det dven behandlat frigor om
sexualitet och intimitet (Apelmo 2012b, 2016; Barron 1997b; Helmius
1999; Malmberg 2014; Malmberg och Firm 2008; Peuravaara 2015).
Denise Malmberg (2014) kommer i sin forskning om sexuellt véld
mot kvinnor med normbrytande funktionalitet fram till att kvinnorna
l6per storre risk att utsittas for vald och att de i 4n mindre utstrick-
ning blir tagna pé allvar 4n andra offer f6r sexuellt vald. I en tidigare
artikel diskuterar Malmberg (2012) begreppet “kroppsnormativitet”
(bodynormativity) for att forstd hur kvinnor med normbrytande funk-
tionalitet varken ses som riktiga kvinnor eller manniskor som kan vara
sexuellt attraktiva for andra. Malmberg (2012: 207) beskriver dven hur
kvinnorna hon intervjuat gér motstand mot avkoning och avsexuali-
sering genom kldder, smink och genom att ta plats i rum dir kvinnlig
skonhet stér i centrum. Gisela Helmius (1999) ser en viss generations-
klyfta i huruvida kvinnor med normbrytande funktionalitet uppfattar
sin situation som nagot som skiljer dem fran andra kvinnor. Men kvin-
nor i alla generationer beskriver tondren som en tid av social exklude-
ring. Karin Barron (1997b) intervjuar min och kvinnor med fysisk
funktionsnedsittning om deras upplevelser av autonomi och diskri-
minering, av att vara ungdom och vuxen. Kvinnorna avsexualiseras
och moter en forestillning om att de ska vara passiva. De uttrycker
en vilja att komma bort ifrdn det, bland annat genom att uppvirdera
virdet av att ingd i normativa familjekonstellationer (Barron 1997b:
123, 1997a: 12). Minnen har ett mer individualistiskt synsitc (Barron
1997b: 122), till exempel forkastar ménga unga killar medlemskap i
funktionshindersorganisationer (Barron 1997b: s1).

Striavan efter normalitet dterkommer i Elisabet Apelmos (2012b,
2016) studie om unga idrottande kvinnor med normbrytande fysisk
funktionalitet. De unga kvinnorna aterkommer till berittelser om att
de har funktionsfullkomliga pojkvinner pa samma sitt som alla andra.
Apelmo beskriver en attraktionshierarki dir den funktionsfullkomliga
kroppen lyfts fram som mer efterstrivansvird in den normbrytande
(Apelmo 2016: 56). Kvinnorna gor hir motstind mot en aterkom-
mande avsexualisering genom att framhdva en normativ femininitet
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(Apelmo 2016: 138). I Kamilla Peuravaaras (2015) forskning om unga
tjejer med normbrytande kognitiv funktionalitet dr ocksd normalite-
ten central. Peuravaara (2015) fokuserar dock pa femininitet och kropp
bland tjejer i sirskolan och trots en intersektionell ansats berdrs sexu-
alitet och intimitet i begrinsad utstrickning.

Den huvudsakliga slutsats jag tar med mig fran den tidigare forsk-
ningen om funktionalitet, sexualitet och intimitet 4r att det finns hin-
der som paverkar mojligheterna till sexualitet och intimitet. Min stu-
die skiljer ut sig genom att inte fokusera pé den levda erfarenheten av
fortryck kring genus och sexualitet utan genom att fokusera pé kol-
lektiv politisk kamp och férindringsarbete. I resten av det hir kapit-
let kommer jag diskutera de forskningsfilt som studerar vilfirdsstaten
och civilsamhillet i Sverige, vilket dr centralt for att forsta vad for kun-
skap den hir studien bygger vidare pa.

2.4. En vilfird i férvandling

For att forstd det sociala landskap som aktivisterna och férindrings-
aktdrerna navigerar i dr det nédvindigt att fi en Sverblick 6ver hur
vilfirdsstaten forindrats. Sverige har sedan 1990-talet genomgatt en
rad forindringar. Sociologen Rolf A. Gustafsson (2000) beskriver rela-
tionen mellan privat och offentlig vélfird som en dragkamp dir fokus
forskots under 9o-talet. Den marxistiske teoretikern David Harvey
(2005: 112) beskriver hur socialdemokratiska regeringar under 8o-talet
genomférde en rad ekonomiska reformer som lade grunden fér den
politisk-ekonomiska vindning som tog fart under den borgerliga
regeringen i borjan av 9o-talet (Harvey 2005: 113). Fackférbund pressa-
des tillbaka, centralbankens uppdrag fokuserades pa att bekimpa infla-
tion snarare 4n arbetsloshet, banksektorn avreglerades, skatter sinktes
och privatiseringar genomférdes. Fram vixte en politisk-ekonomisk
praktik som Harvey kallar for kringskuren nyliberalism (circumscribed
neoliberalism) som utmirker sig genom att ekonomiska klyftor linge
forblev mindre 4n i anglosaxiska linder, fattigdomsnivierna aningen
lagre, vilfirdsinsatserna ndgot mer omfattande samt att vilfirden for-
blivit populir bland den svenska befolkningen (Harvey 200s: 115).
Samtidigt dr Sverige det OECD-land dir de ekonomiska klyftorna
vixt mest de senaste 20 aren (OECD 2012). Efter att David Harvey
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myntade begreppet “kringskuren nyliberalism” &r 2005 har flera poli-
tiska beslut tagits som gett stora skattesinkningar och skattereduktio-
ner till en rikare del av befolkningen medan exempelvis sjukforsik-
ringen utarmats (Gavanas och Calleman 2013).

Nationalekonomen Laura Hartman (2011b) beskriver en utveckling
fran vilfardsstar dll vélfiardssambille dir skillnaden frimst ligger i vem
som producerar vilfirdstjansterna. Reformeringen av kommunallagen
ar 1991 mojliggjorde for kommunerna att separera mellan bestillare och
utforare och dirigenom overlata at privata, dven vinstsyftande foretag,
att ta over utforandet av vilfirdsservicen (Szebehely 2011: 216). Grund-
liggande vilfirdsfunktioner har konkurrensutsatts (Carlbaum 2014).
Hartman (2011b: 11) argumenterar for att det finns tvad huvudmodeller
for konkurrensutsittning: entreprenadsmodellen och kundvalsmodel-
len. I entreprenadsmodellen 4r det den offentliga bestillaren och finan-
sidren som koper in tjinster fran privata aktorer. I kundvalsmodellen
fir konsumenterna, eller brukarna, sjilva vilja mellan producenter
som godkints av myndigheterna. Kunden far en pise” med pengar
som hen sjilv anvinder till att kdpa de tjinster hen onskar. En tredje
modell ir kdp av tjanster som innebir att en privat — ideell eller vinst-
drivande — organisation dger verksamheten och kommunen képer upp
enstaka platser av den privata aktdren. Det sistnimnda handlar ofta om
att organisationen dger nigon form av institution eller boende. Laura
Hartmans (2011c¢) slutsats ir att det finns fa beligg for att konkurrens-
utsittningen av vilfirden generellt sett lett till kostnadseffektiviseringar
eller forbittrad service f6r medborgarna.

Ett centralt inslag i den hir politiskt-ekonomiska vindningen ir
new public management, en styrnings- och organisationsform dir den
offentliga sektorn i allt hdgre grad ska efterlikna vinstdrivande privata
foretag. Det handlar om att skira i kostnader och gora mélstyrning
och utvirdering till honnorsord (Peterson 2012). Négra av effekterna
av forandringarna i den svenska vilfirdsregimen ir vixande ekono-
miska klyftor dir arbetare, kvinnor, ensamstiende, migranter, per-
soner med normbrytande funktionalitet (kategorier som kan &ver-
lappa varandra) har avsevirt ligre [oner, simre hilsa och en svirare
ekonomisk situation dn andra grupper (Myndigheten for delakrig-
het 2018; Therborn 2018). Feministiska forskare har dven lyft fram att
den nyliberala utvecklingen i Sverige inte bara haft konsekvenser for
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jamlikheten mellan kategorierna kon, sexualitet, klass, ras/etnicitet
utan ocksd for sjilva kategoriseringsprocesserna i sig sjilv (Fahlgren
et al. 2016). Andra forskare har argumenterat for att det dven giller
kategoriseringsprocesser och (o)jamlikheter som handlar om funktio-
nalitet (Hallstrom 2016; McRuer 2015a).

Det offentligas tillbakadragande fran flera omraden har gitt hand i
hand med att ansvar lagts dver pd den frivillighetssektor som i dag ofta
kallas civilsamhillet (Pérez och Herz 2014: 16). Fram vixer ett "institu-
tionellt underskott” dir frivilliga aktorer tar ansvar for tidigare offent-
lig verksamhet (Wacquant 2008). I avsnitt 2.5.1 kommer jag nidrmare
beskriva framvixten av det hir institutionella underskottet i Sverige,
vilket ir relevant for att forsta relationen mellan staten och civilsam-
hillet i det sociala landskap min studie fokuserar pa.

2.4.1. Vilfardsstatens forindrade stod till personer med
normbrytande funktionalitet

For att forsta den betydelse omvandlingen av vélfirdsstaten har fér den
politiska kamp och det forindringsarbete jag studerar behévs en nir-
mare analys av vilfirdsstatens relation till personer med normbrytande
funktionalitet.”

Under 60- och 70-talet paborjades en stegvis avveckling av de vard-
institutioner som tidigare varit det enda alternativet for manga perso-
ner med normbrytande funktionalitet. En normaliseringsprocess tog vid
ddr malet var att personer med normbrytande funktionalitet skulle ges
mojlighet vixa upp i sina familjer och leva liv som i sa stor utstrick-
ning som mojligt liknar andras liv (Nirje 1977).

Ar 1994 infordes lagen om sirskilt stod till vissa funktionshin-
drade (LSS) som innehéller tio insatser varav personlig assistent var
den mest omdebatterade (Lofgren-Martenson 2005). Syftet var att ge
“minniskor med stora och varaktiga funktionsnedsittningar en moj-
lighet att leva ett liv som andra och vara delaktiga i samhillet” (Prop.
1992/93:159). Vidare sigs lagens syfte vara att komma bort frin ett
omhindertagande perspektiv dir den enskilda spelar en passiv roll och
istillet fokusera pa aktiverande insatser. Mottagaren ska ges inflytande
och medbestimmande 6ver lagen. LSS ir en rittighetslag vilket inne-
bir att den dr utformad for att gora det littare f6r den enskilda att

12. Tack till Niklas Altermark f6r faktagranskning av avsnitt 2.4.1.
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hivda sin rict gentemot kommun och stat (Prop. 1992/93:159). LSS
skiljer sig alltsd fran de flesta andra lagar inom den svenska vilfirds-
politiken som snarare dr ramlagar (Ndsman 2016: 6). Beslut om per-
sonlig assistans tas antingen av kommunen eller av Forsikringskassan
(Forsakringskassan 2017: 17). For att fi assistansersittning fran For-
sikringskassan krivs att personen behéver hjilp med “grundliggande
behov” minst 20 timmar i veckan samt att personen tillhér nigon av de
tre personkretsar som ir berittigade insatsen. Den forsta personkret-
sen omfattar “personer med utvecklingsstorning, autism eller autism-
liknande tillstind”. Den andra omfattar "personer med betydande och
bestdende begavningsmissig funktionsnedsittning efter hjirnskada
i vuxen alder féranledd av yttre véld eller kroppslig sjukdom”. Den
tredje personkretsen omfattar “personer med andra varaktiga fysiska
eller psykiska funktionsnedsittningar som uppenbart inte beror pa
normalt aldrande, om de ir stora och férorsakar betydande svarigheter
i den dagliga livsforingen och dirmed ett omfattande behov av stod
eller service” (Forsikringskassan 2017: 16).

Sa gott som alla utvirderingar som gjorts av LSS visar att reformen
lete till 6kad livskvalitet for de som anvinder insatserna (Gynnerstedt
2004). Samtidigt 4r det virt att notera att den mest offensiva vilfirds-
reform som genomforts pa funktionsrittsomradet tridde i kraft under
just det 9o-tal som priglades av ekonomiska atstramningar (Barron
et al. 2000). Decentralisering och individualisering ir ett grundfun-
dament i LSS, precis som att det dr en selektiv 16sning snarare dn
en generell vilfirdslosning (Lindqvist 2000). Styrning uppifran har
ersatts av styrning nedifrdn “dir staten intervenerar indirekt genom
att stirka den svagare parten i relationen mellan hjilpbehévande och
hjilporganisation”(Barron et al. 2000: 138). Nya och i méinga fall
skarpare grinser dras emellertid mellan de som fir och inte far stod
(Barron et al. 2000; Lindqvist 2000) och denna grinsdragning har
varit i synnerhet forinderlig under dren nirmast fore denna avhand-
ling (Altermark och Nilsson 2017). Icke-offentliga aktorer har hela
tiden utgjort en visentlig del av LSS (Szebehely 2011: 234). Under
2000-talet 6kade andelen vinstsyftande aktorer kraftigt medan ande-
len icke-vinstsyftande privata aktorer forblev ungefir den samma
(Szebehely 2011: 224-226). Forskaren i socialt arbete Marta Szebehely
(2011) argumenterar for att kundval inom LSS drivits fram av brukar-
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rorelser sjilva och att det inte rider ndgon “tvekan om att den valfri-
het som assistansreformen innebar visentligt har férbéttrat villkoren
for dem som beviljas personlig assistans” (Szebehely 2011: 242), vil-
ket skiljer LSS frin exempelvis dldreomsorgen dir servicemottagarna
haft simre forutsiteningar att tillhéra konkurrensutsittningens vin-
nare (Szebehely 2011: 251).

Det 2010-tal som ir i fokus fér den hir studien priglades av ned-
skdrningar i LSS ddr tusentals personer forlorade sin personliga assis-
tans och debatten dominerades av pastdenden om fusk och dverutnyte-
janden (Altermark 2017; Altermark och Nilsson 2017; Berg och Bylund
2014; Norberg 2019; Nisman 2016). Frin LSS uppkomst fram dill ar
2009 okade antalet personer som fick statlig assistans stadigt. Direfter
planade den uppéitgidende kurvan ut for att i mitten av ro-talet vinda
nerdt. Antalet mottagare av statlig assistansersittning var strax under
15 000 ar 2017, vilket 4r en minskning med knappt 1200 personer
jamfort med ar 2015 (Forsikringskassan 2017: 6). Det beror bade pa
att firre beviljas assistans fran forsta borjan och att ménga som tidigare
haft statlig assistans blir av med det. Med Forsikringskassans sprak:
inflédet minskar och utflddet okar (Forsikringskassan 2017: 17). Preju-
dicerande domslut som har omdefinierat vad som riknas som “grund-
liggande behov” dr en bidragande orsak till denna forindring, enligt
Forsakringskassans (2017: 27—30, 48) egna rapport.

I 2016 ars regleringsbrev till Forsikringskassan gav regeringen myn-
digheten i uppdrag att bryta kostnadsutvecklingen inom assistansen
(Socialdepartementet 2015). Statsvetaren Niklas Altermark (2017: 108)
beskriver hur aren 2014—2017 priglades av att kostnader for assistans
blev den allt 6verskuggande funktionsrittspolitiska fragan. Altermark
visar hur personlig assistans konstrueras som ett kostnadsproblem.
Genom att aterupprepa pastdenden om “overutnyttjande” skapar poli-
tiker en fortroendekris som legitimerar dtstramningar (Altermark 2017:
109). Altermark och Nilsson (2017) visar hur de metoder f6r uppskatt-
ning av fusk som Forsikringskassan anvinde sig av bygger pa expert-
uppskattningar snarare dn reella empiriska data, en metod som aldrig
annars anvinds for samhillsvetenskapliga frigestillningar. Forskarna
i socialt arbete Ulrika Jarkestig-Berggren, Ulla Melin Emilsson och
Ann-Sofie Bergman (2019) visar hur de hir besparingarna har kunnat
ga till utan nigra lagforindringar. Besparingsatgirderna verkstills av
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handlidggare for att ticka over glappet mellan existerande resurser och
de uppsatta malen. Jirkestig-Berggren, Emilsson och Bergman (2019:
12) analyserar de strategier tjansteminnen anvinder sig av for att han-
tera den uppgiften. Funktionsrittspolitikens nu so-ariga malsittning
om delaktighet pa lika villkor byts i praktiken ut mot ekonomiska mal
om besparingar, slar forfattarna fast (Jarkestig-Berggren et al. 2019: 2).
Sociologen Ida Maria Josefin Norberg (2019) visar hur minniskor som
har eller nyligen haft stéd fran samhillet drabbas av nedskérningarna.
Familjemedlemmars ansvar och arbetsbérda okar generellt, men sam-
tidigt slar nedskirningarna olika beroende pa vilken klass den drab-
bade tillhor (Norberg 2019: 230). Dirtill beskriver manga av Norbergs
(2019: 229) forskningsdeltagare ett samhillsklimat dér serviceanvin-
dare utmalas som “fuskare” vilket kraftigt paverkar intervjupersonerna
psykiskt och emotionellt.

2.5. Ett civilsamhille i forvandling

De flesta av de grupper jag foljer gir varken att rikna in som en sjilv-
klar del av statens byrakrati eller som en aktdr pA marknaden. De navi-
gerar istillet frimst i ett socialt landskap som de ibland kallar civilsam-
hille, ibland folkrérelser och ibland den ideella sektorn. Dirfor behovs
en bakgrund till hur det hir sociala och organisatoriska landskapet har
utvecklats.

Civilsamhallet foddes parallellt med overgingen frin feodalism
till kapitalism och med borgarklassens framvixt. I ett av samhalls-
vetenskapens mest omdiskuterade verk skriver sociologen och filoso-
fen Jiirgen Habermas (2003) om begreppet “borgerlig offentlighet”.
Habermas beskriver den borgerliga offentligheten som en specifik
offentlighet som vixer fram i samband med kapitalismens genom-
brott i Visteuropa. Den borgerliga offentligheten skiljer sig frin feo-
dala och antika varianter av offentlighet genom att vara en social sfir
mellan marknaden och staten (Habermas 2003: 139). I Sverige var det
en explosionsartad tillvixt av allehanda foreningar, sillskap, gillen och
cirklar mellan dren 1800 och 1870. Dessa utgjorde grunden for dati-
dens borgerliga samhillsliv. Det var forst senare som folkrorelser som
arbetarrorelsen, nykterhetsrorelsen, frikyrkororelsen, bondernas sjilv-
organisering, kvinnorérelsen och med tiden 4ven handikapprérelsen
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(i min studie: funktionsrittsrorelsen) kom att dominera detta soci-
ala landskap (Trigirdh 2013: 38). Folkrorelser brukar beskrivas som
sammanslutningar av en stor mingd minniskor som ir spridda Gver
en stor del av landet i demokratiskt strukturerade foreningar som ar
oppna for alla att bli medlemmar i (Einarsson och Hvenmark 2012).
Historikerna Henrik Berggren och Lars Trigardh (2006) betonar idé-
ernas roll och kontinuitet i form av att 1900-talets folkrorelser tog Gver
traditioner och tankestrémningar som redan under 18o0-talet var vil
forankrade i Sverige. Mer vinsterorienterade historiker argumenterar
4 andra sidan for att folkrorelserna uppstod som en motreaktion pd
en utbredd fattigdom och ojimlikhet under 18oo-talet. De rérelser
som kom att forma 1900-talet agerade ofta i polemik med det tidigare
seklets politiska och ekonomiska eliter (Bengtsson 2020).

En viktig skillnad mellan det tidiga borgerliga samhillets samman-
slutningar och folkrérelserna finns i deras instillning till vilgérenhet.
Medan det tidiga borgerliga samhillet priglades av vilgorenhet och
kinnetecknades av en grinsdragning mot staten kom flera av de folk-
rorelser som fick politiskt genomslag under 1900-talet att bygga péd en
kritik av vilgérenhet. En bit in pa 1900-talet kom flera av folkrorel-
serna att fa en nira relation till staten (Trdgardh 2013: 40—42) dven om
en skarp kritik av staten och de parlamentariska partierna i manga fall
forblev mojlig (Tragardh et al. 2013: 17) och ett erkinnande av varan-
dras olika roller kunde finnas hos aktérerna (Henriksen 2013: 68).

Den nira relationen mellan stat, marknad och formellt fristiende
organisationer har beskrivits bade i positiva ordalag som en folkrorelse-
demokrati (Johansson 1952) och fran ett mer kritiskt perspektiv som
en form av liberal korporatism (Rothstein 1992). Bland de som pratade
om folkrérelsedemokrati dterkom en berittelse om folkrérelserna som
”demokratiskolor”, platser dir minniskor skolades in till att bli aktiva
deltagare i politiken (Papakostas 2012: 47; Trigardh 2006: 232). Fran
mer kritiskt hall har det pratats om att den nira relationen mellan sta-
ten och civilsamhillet gjorde foreningarna till "ofarliga instrument f6r
den statliga politiken” (Rothstein 1992: 63).
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2.5.1. Frin folkrorelser till civilsambhiille

Under 1960- och 1970-talet vixte nya rorelser fram, sa som nya kvinno-
rorelser, homorérelser, miljororelsen och flera brukar- och patient-
organisationer (Trdgardh 2010: 20). Till de nya radikala rérelserna
hérde organisationer dir missbrukare, fingar och psykpatienter organi-
serade sig tillsammans med radikala vard- och socialarbetare. I antolo-
gin Nér botten stack upp. Om de utslagnas kamp for fribet och méinnisko-
virde beskriver nigra av de som var med dé sina minnen av férbunden
som samlades kring Pockettidningen R (Adamson et al. 2004). Organi-
sationerna var en del av tidens vinstervag och misstro mot auktoriteter
(Modig 2004: 18) men dven med tydliga inslag av det tidiga 60-talets
liberala kulturradikalism (Vinterhed 2004: 252). Verksamheten var
bade social, genom att till exempel formedla brevvinner och nagon som
motte upp vid frigivning (Nestius 2004: 30), och politisk, genom krav
pa vittgdende strukturella forindringar (Gahrton 2004: 75—76). Akd-
viteterna hamnade ofta pa kollisionskurs med traditionella folkrorelser
som arbetarrorelsen och nykterhetsrorelsen samt den etablerade vin-
stern som motsatte sig “beblandning med trasproletariatet som inda
aldrig skulle spela nagon roll vid den kommande revolutionen” (Modig
2004: 19). Traditionella organisations- och métesstrukcurer utmanades
av de nya grupperna (Modig 2004: 20).

Samtidigt som 7o-talet innebar att nya sociala rorelser vixte fram
talades det om “folkrérelsernas kris”, vilket avsig att de traditionella
rorelserna tappade i styrka (Isling 1978). Decentralisering och nir-
demokrati lyftes fram som ideal inom de nya rérelserna (Isling 1978:
20). Trots den tidiga ambitionen att vara annorlunda 4n de traditio-
nella organisationerna kom flera av 7o-talets organisationer med tiden
att likna andra folkrorelser (Virdanalys 2015).

Begreppet “civilsamhille” kom i bérjan av 1990-talet att diskute-
ras av bdde vinsterdebattorer och debattorer nira kopplade till arbets-
givarforeningens tankesmedja Timbro. Frin vinsterhéll fanns i borjan
av 9o-talet de som ville lyfta fram det civila samhillet som ett alter-
nativ till en allt for stark stat. For dessa debattorer var civilsamhillet
oftast nirmast synonymt med folkrorelser (Trigdrdh 2006: 230). Fran
hégerhall lanserades civilsamhillet som ett nyliberalt alternativ till det
socialdemokratiskt priglade begreppet “folkrorelser” (Tribell 2013:
270). Historikern Lars Trigirdh (2006: 231) kommer till slutsatsen att
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de uteblivna framgangarna for de som f6rde fram en vinstervision av
civilsamhillet skapade ett utrymme som kunde utnyttjas av Timbro
for att fylla begreppet med en nyliberal innebérd. Forskaren i soci-
alt arbete Anna Meeuwisse (1999) gir igenom olika stindpunkter i
debatten om civilsamhillet under 9o-talet och beskriver hur en del
av idéerna himtade niring hos postmarxistiska likavil som kommu-
nitaristiska idéer. Utdver en vinster som forsvarade vilfirdsstaten och
en hdger som drev fram begreppet civilsamhille beskriver Meeuwisse
(1999: 11) feministiska roster som sig en potential i sma lokala kol-
lektiv som kunde ligga till grund for en medvetandehdjning som
utmanade ordttvisor som enskilda individer ofta anpassar sig till. Till
skillnad frin hogerideologiska Timbro sig de inte ekonomisk omfor-
delning som ett hinder utan som en del av en stirke lokal gemenskap.
Var debatten skulle ta vigen var svart att svara pd nir texten skrevs
1999, men Meeuwisse (1999: 29) kommer ind4 till slutsatsen att "den
svenska frivillighetssektorn héller pa att forindra karaktdr — effektiv
produktion av vilfirdstjanster pa bekostnad av intresseorganisering i
folkrorelseform”.

Sociologen Lars Skov Henriksen (2013: 72) hivdar att en av de mest
centrala forindringarna i det sociala landskapet under 9o- och oo-talet
ar att civilsamhillet inte lingre uppfattas som kollektiv organisering
utan som en arena for det individuella ansvar som den nyliberala sta-
ten efterfrigar. Virdeord som lyfts fram dr egenmakt, social ekonomi,
socialt entreprenorskap och minskliga rittigheter (Vardanalys 2015).
Utvecklingen ir att fler och fler aktdrer i det sociala organisatoriska
landskapet gir fran att vara rostbirande till ate bli serviceproducen-
ter (Lundstrom och Wijkstrom 2012; Wijkstrom och Einarsson 2006).
Vad som menas med det hir preciseras av foretagsekonomen Filip
Wijkstrom (2012: 14) som beskriver det som att rorelserna gitt fran
att vara kravstillare gentemot staten till att staten stiller krav pé att
rorelserna ska ta 6ver utforanderollen for vilfirdsfunktioner. Andra
forskare har hivdat att det hir inte nédvindigtvis leder dill en for-
svagning av den rostbirande funktionen (Bickstrom 20205 Essen och
Svedberg 2010: 40), en diskussion jag avser att delta i med den hir
avhandlingen.

Sedan 9o-talet har antalet anstillda och de administrativa kraven
okat i frivilligorganisationer vilket resulterar i en professionalisering
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(Wijkstrom och Einarsson 2006). Verksamhetens kopplingar till for-
mella organisationer har blivit svagare och den har blivit mer projekt-
orienterad. Volontirer som deltar i en begrinsad del av verksamhe-
ten under en begrinsad tid, sa kallade plug-in volunteers, blir vanligare
(Henriksen 2013: 73). Utvecklingen gar frin formella medlemskap
till att minniskor blir “prenumeranter pd politik” (Papakostas 2012:
44—45). Andra former for aktivism som bland annat baseras pé digitalt
nitverkande blir vanligare (Bahner 2017). Bilden som ges ir att de tra-
ditionella folkrorelserna krymper medan nya former for engagemang
vixer fram. Ett undantag frin denna trend dr nykterhetsrérelsen som
lyckats expandera under samma tidsperiod (Einarsson 2012).

Bakom férindringarna i civilsamhillet gar det att se externa fakto-
rer si som dndrade bidragssystem, 6kande krav pd att frivilligorganisa-
tionerna ska ta ansvar for vélfirdstjinster, forindrad klasstrukeur och
arbetsmarknad, diskursiva forindringar i synen pa vad engagemang
och politik 4r. Det gar likvil att se interna faktorer som kommer ifran
organisationerna sjilva i form av nya strategier (Henriksen 2013: 71;
Wijkstrom 2012: 18-19). Bland annat finns en trend mot dkad villko-
rad finansiering dir rena organisationsstdd fran staten ersitts av betal-
ning for utforda tjinster (Trigirdh et al. 2013: 16).

Ett exempel, eller kanske rittare sagt en manifestation, av det hir
nya landskapet ir den “6verenskommelse” mellan staten och ide-
ella organisationer som den borgliga regeringen drev igenom 2008
(Johansson 2011; Reuter 2012). Syftet var bade att “stirka de idéburna
organisationernas sjilvstindiga och oberoende roll som rostbirare och
opinionsbildare” och att "utveckla en stérre mingfald av utférare och
leverantorer av hilso- och sjukvard samt omsorg” (Reuter 2012: 219).
Overenskommelsen riktar sig just till den del av civilsamhillet som
har vilfirdsproduktion som en av sina huvudfunktioner. Inspirationen
kommer fran anglosaxiska linder och den reglerar hur stat och frivil-
ligorganisationer ska samverka for att utfora vilfirdstjanster (Reuter
2012: 221-222). Samtidigt sirskiljer sig dverenskommelsen just genom
att betona majligheten att forena den réstbirande och den utférande
funktionen (Reuter 2012: 231). Reuter (2012: 233) tolkar det hir bade
som en spegling av motet mellan en anglosaxiskt influerad syn pé civil-
samhillet, som betonar utforande, och en skandinavisk folkrorelse-
modell, som betonar det réstbirande. Det huvudsakliga syftet med
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overenskommelsen var att lyfta fram ideella aktorer som potentiella
vilfirdsutforare. Det demokratiska rostbarandet bor dirfor uppfattas
som ett utslag for att folkrérelsemodellen fortfarande har en stark still-
ning (Reuter 2012: 239). Mairon Johansson (2011) betonar att 9o-tals-
krisen lade grunden for det klimat dir 6verenskommelsen kunde ses
som en attraktiv [6sning genom att lyfta fram ideella aktdrer som ett
alternativ till offentliga. Overenskommelsen innehiller fa konkreta
regleringar men har sannolikt en diskursiv och normerande roll genom
att paverka synen pa vad civilsamhillets roll dr dir servicefunktionen
lyfts fram (Reuter 2012: 240-241).

I detta avhandlingsprojekt kommer jag analysera hur ett begrinsat
urval av aktorer med utgangspunke framférallt i frin staten formellt
fristiende sammanslutningar bedriver en politisk kamp och ett for-
dndringsarbete. Men jag kommer ocksd visa hur grinsdragningarna
mot bide stat och marknad i flera fall r otydliga. Etnografi kan med
hjilp av enskilda fall pi mikroniva bidra till att vidareutveckla och
omformulera vir forstelse av processer pd makroniva (Burawoy et al.
1991). Den tidigare forskningens fokus pa stora aktorer i detta soci-
ala landskap riskerar att ge en bild som osynliggér den méangfald av
mindre sammanslutningar som finns i Sverige (Essen och Svedberg
2010: 31). Som jag beskrev i avsnitt 1.2.2 fokuserar den hir studien
pa skirningspunkten mellan olika grupper, stérre sammanslutningar
som exempelvis RESU och mindre fristiende grupper. Avsikten med
studien dr ddrfor att bidra med forstaelse for hur ett urval av aktivister
och férandringsakedrer navigerar i ett fordnderligt socialt landskap och
ddrigenom férhoppningsvis expandera kunskapen bade om aktdrernas
agerande och om 6vergripande processer i det sociala landskapet.

2.5.2. Kooptering. I grinslandet mellan stat och civilsambiille

Civilsamhallet frstas ofta som en arena for frivillighet, skild fran stat-
lig byrakrati men ocksé skild frin marknaden genom att inte bygga
pa vinstintresse. Samtidigt ar det tydligt att staten strukturerar det
civila samhillet genom att skapa mojligheter, sitta grinser och stimu-
lera en viss typ av verksamhet. Det kan handla om lagstiftning och
finansiering likavil som att uppmuntra och diskreditera en viss typ
av engagemang (Trigardh et al. 2013: 13-18). Aven grinsdragningen
mot marknaden ir ibland otydlig. Ett exempel pd det hir ar vissa stif-
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telser som ofta definieras som en del av civilsamhillet men som ska-
pats av niringslivet och dir vinstintressen kan vara en central drivkraft
(Clement 2013: 238). Andelen stiftelser inom den sociala sektorn som
har nira kopplingar till niringslivet har dkat drastiskt sedan go-talet.
Civilsamhillet kan dirfor forstds som en vilfirdszon som inte sil-
lan ersdtter tidigare statliga verksamheter (Wijkstrom och Einarsson
2006). Genusvetaren Lena Martinsson (2016) har visat hur nyliberala
diskurser formar aktivistsubjekt som agerar som aktdrer pa en mark-
nad snarare in deltagare i demokratiska sammanslutningar. Relatio-
nen mellan stat, civilsamhille och marknad ir samtidigt inget noll-
summespel dir stor stat automatiskt resulterar i svagt civilsamhille,
vilket illustreras tydligt genom att Sverige jamf6rt med andra linder
historiskt haft en stor offentlig sektor men samtidigt ett omfattande
civilsamhille (Trigardh et al. 2013: 22).

De instabila grinserna mellan staten och civilsamhillet blir Znnu
tydligare om vi betraktar processer som brukar gi under namnet
kooptering. Med detta menas hur fristiende organisationer far vara
med och ta ansvar for och genomféra delar av den dnskade politiken
(Meeuwisse och Sunesson 1998: 189-190). Diffusa grinser mellan den
offentliga forvaltningen och fristaende rorelser 4r inget nytt. Statsveta-
ren Bo Rothstein (1992: 20—21) har med begreppet den liberala kor-
poratismen beskrivit hur intresseorganisationer fick en central roll i
utforandet av statens forvaltning under hela 1900-talet. I synnerhet
fokuserar Rothstein (1992: 98, 174) pa hur den del av fackforenings-
rorelsen som stod socialdemokratin nira fick en avgérande roll i den
statliga forvaltningen bland annat genom Arbetsmarknadsstyrelsen,
AMS.

Inom filtet sexuell hilsa visar forskaren i socialt arbete Jan Magnus-
son (1996) hur korporativ politik var en central del av Statens folk-
hilsoinstituts hiv-forebyggande arbete under forsta halvan av go-talet.
Organisationerna RESU, RFSL och Noaks Ark var betydelsefulla for
Folkhilsoinstitutet for att nd ut till deras malgrupper och fi ta del av
organisationernas kompetens. Magnusson (1996: 83) beskriver statens
ekonomiska erbjudande i utbyte mot samverkan som ett gudfader-
erbjudande: an offer you can’t refuse. Samtidigt som samverkan med
staten innebar visst inflytande 6ver politiken férvintade sig Folkhilso-
institutet en samsyn i malen for det hiv-férebyggande arbetet vilket
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gjorde att framforallt RESL betraktades som besvirliga. Noaks Arks
linje var att foresprika total avhillsamhet fran anal- och oralsex medan
RFSL foresprikade att budskapen skulle handla om hur dessa sexu-
ella praktiker kunde goras sikrare (Magnusson 1996: 79). Folkhilso-
institutet favoriserade Noaks Ark (Magnusson 1996: 80-81) vilket
resulterade i en speciell handliggningsprocedur f6r alla RESL-drenden
(Magnusson 1996: 78). RFSL:s protester mot bastuklubbslagen, en lag
som forbjod bastuklubbar dir min triffades for att bland annat ha sex
med andra min, sigs som pé grinsen till det tillitna f6r en organisa-
tion som fick stod av Folkhilsoinstitutet (Magnusson 1996: 80). Orga-
nisationernas ledningar var tvungna att balansera sa att de kunde g
medlemmarna till métes och framféra kritik mot myndigheterna utan
att gora det sa hért att det ekonomiska samarbetet med samma myn-
digheter brots (Magnusson 1996: 84). Magnusson (1996: 107) beskri-
ver projektfinansiering som att det 6kar myndigheters kontroll genom
redovisningar och ansokningar som ger insyn och méjlighet till avslag
om foreningar tar en odnskad vig.

Inom socialpolitiken har begreppet “kooptering” varit vanligare
in begreppet “den liberala korporatismen” och “korporativ politik”.
Anna Meeuwisse och sociologen Sune Sunesson (1998: 189-190) ana-
lyserar kooptering som en konsekvens av det politiska systemets behov
av att utnyttja frivilligorganisationers kompetens och fi legitimitet for
sin politik. Det kan handla om att agera expert eller erbjudas medlem-
skap i beslutsfattande organ. Meeuwisse och Sunesson beskriver hur
den nira samverkan med staten ger organisationerna inflytande men
samtidigt innebdr att de férvintas vara lojala mot politiska beslut. Nar
vilfirdsstaten drar sig tillbaka 6kar pressen pa frivilligorganisationerna
att i hogre grad bli serviceleverantorer och erbjuda sin expertis. En
konsekvens dr 6kad expertisbildning och professionalisering av orga-
nisationerna (Meeuwisse och Sunesson 1998: 172, 176).

Ett i tid mer nirliggande exempel pa kooptering finner forskarna
Jaakko Turunen och Noomi Weinryb (2020) bland de 16st organise-
rade nitverk som mobiliserades kring den s kallade flyktingkrisen
2015. De 16sa nitverk som analyseras i Turunen och Weinrybs artikel
ir Refugees Welcome i Malmé och Stockholm. Turunen och Weinryb
(2020: 859) hdvdar att kooptering (co-optation) handlar om att infor-
liva fristdende grupper i den administrativa strukturen for offentliga
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myndigheter “och dirmed beréva [rérelsen] dess politiska rost och
minska dess autonomi’”.

I en tidigare text argumenterar dock Turunen och Weinryb (2017:
176) for att “civilsamhillet fatt en allt mer politisk rést genom sin
jansteproduktion i den svenska vilfirdsstaten”. Hir skiljer Turunen
och Weinryb (2017: 183) mellan partiella organisationer och fullstin-
diga organisationer. Partiella organisationer saknar den formella ord-
ning som en fullstindig organisation har vilket resulterar i ett storre
handlingsutrymme i nya situationer som vid exempelvis "flyktingkri-
sen” 2015. Hjilparbetet med flyktingar under 2015 och de nirmast efter-
foljande aren var ofta politiskt motiverat och engagemanget i tjanste-
produktion kan dirfor bli ett sdtc att “uttrycka politiskt omtvistade
asikter” (Turunen och Weinryb 2017: 175). I likhet med Turunens och
Weinrybs resonemang hivdar genusvetaren Hanna Bickstrom (2020:
196-197) att de grupper hon foljer, som hjilper utsatta EU-medbor-
gare i Sverige, visar att det dr problematiskt att gora en strike uppdel-
ning mellan frindringsinriktade aktivister och apolitiska volontirer.
Bickstrém (2020: 81) anvinder begreppet “institutionskritiska utfo-
rare” for att peka pa hur utforandet av konkreta insatser kan anvin-
das som ett politiskt verktyg. Genom sina hjilpinsatser ifrdgasitter
Bickstroms informanter vélfirdsstatens grinsdragningar. Frivilligarbe-
tet har opinionsbildande effekter. Turunen och Weinryb (2017: 198)
lyfter dock samtidigt fram att for att fa lingsiktig finansiering behéver
de partiella organisationerna ofta bli fullstindiga organisationer. Det
ar for det mesta ett krav for att kunna fa projektfinansiering. D4 beho-
ver verksamheten dessutom siljas in till finansidrer vilket 6kar tycket
pd att tona ner de omtvistade asikterna. Eller for att anvinda begreppet
fran deras senare artikel: det 6kar risken for kooptering. Turunen och
Weinryb (2020: 869) exemplifierar med Refugees Welcome Malmo
som gick frin att vilja utmana statens migrationspolitik till att "dela ut
kanelbullar, mackor och frukt i samrad med staten” och si smaningom
upplosas.

Koopteringen har skapat ett socialt landskap med vittgiende kon-
sekvenser for de flesta foreningar och organisationer som forsoker navi-
gera i det. Den hir studien kommer analysera vilken roll kooptering har
i det samtida sociala landskap de aktérer jag studerar ror sig i.

61



2.6. Valvets byggstenar

For att bygga valv behéver vi veta vilka tegelstenar vi bygger vidare pa.
I det hir kapitlet har jag konstaterat att det finns ytterst begrinsat med
forskning som studerar den politiska kamp och det forindringsarbete
jag foljer. Diri har den hir avhandlingen majlighet att tillfora nagot
nytt till den kollektiva kunskapsproduktionen.

Byggstenarna som min avhandling bygger vidare pa ir forsknings-
filt som inte handlar om den politiska kamp och det forindringsarbete
jag dgnar mig at, men som har betydelse for min analys av det sociala
landskap forskningsdeltagarna agerar i. For det forsta dr det nédvin-
digt att ha en bild av de sociala orittvisor som grupperna reagerar pa
och dirfor har jag beskrivit den forskning som finns om sexualitet
och intimitet f6r personer med normbrytande funktionalitet. For det
andra ir det nédvindigt att ha en bild av vélfirdsstatens férindringar
eftersom det paverkar gruppernas verksamhet. For det tredje dr det
viktigt att kinna till utvecklingen inom civilsamhillet f6r att kunna
diskutera de sammanhang grupperna agerar inom.

I nista kapitel kommer jag gd vidare till att diskutera hur jag teo-
retiske forstar det sociala landskap jag borjat beskriva i det hir kapitlet
och som kommer fortsitta att analyseras genom hela avhandlingen.



KAPITEL 3
Teoretiska perspektiv
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Sammanfattning pa ldttare svenska

I det hir kapitlet skriver jag om vad for teoretiska perspektiv jag
jobbar med i boken.

Teori handlar om hur vi ser pa virlden och ska forklara vad vi
menar med de ord vi anvinder.

Jag tror inte att en teori kan forklara allt.

Istillet forsoker jag forena flera olika teorier for att forsta den

politiska kamp och det forindringsarbete boken handlar om.

Jag utgar frin att den kamp jag skriver om utspelar sig i en
nyliberal tid.

Nyliberalismen 4r en politisk ideologi som siger att staten ska
skapa forutsittningar for marknaden att verka ostort.

Enligt nyliberalismen ska si manga verksamheter som mojligt
efterlikna privata foretag.

Jag hivdar att nyliberalismen 4r hegemonisk.

Med hegemonisk menar jag att nyliberalismen har blivit en del
av vad vi ser som “sunt fornuft”.

Jag anvinder mig av orden "liberal styrningsrationalitet” for att
forsta hur make utévas pa avstand.

Jag beskriver ocksa "kooptering” som betyder att staten eller
kommuner knyter fristdende féreningar till sig.

I den hir boken utgar jag fran att det finns en
funktionsmaktordning.

Funktionsmaktordningen ger personer med en viss kropp eller
viss hjdrna fordelar pa andras bekostnad.
Funktionsmaktordningen péverkar dven sexualitet och
intimitet.

Ett viktigt teoretiskt perspektiv f6r mig ér cripteori.
Cripteorin hivdar att funktionalitet 4r ndgot som gors.
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Alla manniskor har en funktionalitet.

Det betyder att vara kroppar och hjirnor fungerar pa olika sitt.
Men samhillet bestimmer att en viss kropp 4r normal och
pekar ut andra kroppar som onormala.

Cripteori siger att nyliberalismen har ett diskursivt klimat av
tolerans.

Ett diskursivt klimat av tolerans handlar om att det som inte
passar in tolereras till en viss grins men att den grundliggande
ojamlikheten finns kvar.

De grupper jag foljer kimpar for frigor om sexualitet och
intimitet.

Jag ser sexualitet som nagot som skapas i samhillet.
Sexualiteten regleras av samhillet, bland annat genom kunskap
och vetenskap.

Hur vi forstar sexualitet handlar om make.

Vissa sexualiteter ses av samhillet som bittre 4n andra.

Jag ser intimitet som ett bredare ord in sexualitet.

Mojligheten till sexualitet och intimitet paverkas ocksd av
ekonomiska fragor.

Jag hoppas att de teoretiska perspektiv jag forsoker jobba med
ska hjilpa mig och ldsaren att forstd den politiska kamp den hir
boken handlar om.






3.1. Varfor teori?

Mitt férhéllningssitt till teori 4r inspirerat av Michael Burawoy och
Dorothy E. Smith dir teori handlar om att ta sig "bortom den levda
erfarenheten hos vira forskningsdeltagare” (Burawoy 1991a: 5). Smith
(2005: 29) hivdar att den institutionella etnografi som hon utvecklar
handlar om att identifiera och analysera processer som har generali-
serande effekter snarare dn att generalisera kring en specifik grupp.”
Teori i den hir avhandlingen ir till for att forsta vad som sker i motet
mellan mig och forskningsdeltagarna men ocksa for att sitta dessa
moten i ett stérre sammanhang och bidra till forstdelse f6r samhalls-
strukturer som gir bortom den enskilda erfarenheten. Jag vill forsta
nagot om det sociala landskap aktorerna navigerar i.

Jag hoppas att de teoretiska perspektiv som presenteras i det hir
kapitlet tillsammans kan hjilpa till att forsta den politiska kamp och det
forindringsarbete jag foljer. Jag ror mig frimst mellan post-marxistiska,
foucauldianska teorier och cripteori. I msom samrad och 6msom kon-
flikt med varandra kan dessa teoretiska perspektiv skapa ett gynnsamt
klimat for att forstd mitt material. Men jag hoppas ocksé att motet mel-
lan teori och empiri kan bidra till att omformulera teorierna i sig och
didrigenom hjilpa oss att rora oss “bortom den levda erfarenheten”.

Det hir kapitlet bestir av tre delar: den forsta delen ir en diskus-
sion om nyliberalism, den andra delen ér en diskussion om funktions-
maktordningen och cripteori, den tredje delen ir en diskussion om
sexualitet och intimitet. Kapitlet foljer ett monster: fran makro till
mikro. Fran diskussioner om overgripande samhillsstrukeurer till hur
makt och motstand opererar i vardagen. Det hir ménstret dterkom-
mer bade mellan de tre olika delarna och inom respektive del.

3.2. Framvixten av en nyliberal stat.
En forstaelse av nyliberalismens komplexitet
En utgingspunkt for min studie 4r att den politiska kamp och det

forindringsarbete som avhandlingen handlar om pigér i en samtid
priglad av nyliberala idéer. Jag vill f6rstd hur denna kamp paverkas av

13. Burawoy och Smith har delvis olika asikter om teorins roll i etnografin. Jag kom-
mer aterkomma till skillnaden mellan dem i kapitel fyra om metodologi.
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en nyliberal omvandling av det sociala landskapet i Sverige. Hir finns
ett behov av fortydligande. Sara Edenheim (2017: 14-15) har kritiserat
samtida svensk genusvetenskap for att anvinda begreppet “nylibera-
lism” utan att forklara vidare vad som asyftas. En effekt av det blir enligt
Edenheim att nyliberalismen ibland ses som lika med politisk eko-
nomi, ibland som styrningsrationalitet, ibland som kultur och ibland
som diskurs. Resultatet blir enligt Edenheim en otydlig forskning dar
teoriutvecklingen stagnerar. Samtidigt har andra feministiska forskare
pekat pa mojligheterna med att anvinda olika definitioner av nylibera-
lism, som belyser olika aspekter av nyliberalismen (Giritli Nygren och
Nyhlén 2016). For komplexa fenomen behévs komplexa forklaringar.
Min forstéelse av nyliberalismen utgar fran en teoretisk pluralism f6r
att forsta vad det innebir att befinna sig i en historisk kontext priglad
av nyliberala idéer. Jag hoppas i det hir avsnittet pibérja en diskussion
om nyliberalism som fortsitter genom hela avhandlingen.

Jag bérjar min diskussion om olika forstaelser av nyliberalismen
med att citera marxisten David Harvey (2005: 2) som beskriver nylibe-
ralismen som:

En teori om politisk ekonomisk praktik som foresprakar att minskligt vil-
befinnande bist kan uppnés genom att befria individuellt entreprendrskap,
bade vad giller friheter och formdgor, inom ett institutionellt ramverk karak-
teriserat av stark privat dganderitt, fria marknader och frihandel. Statens roll
ir att skapa och uppritthélla ett institutionellt ramverk som 4r anpassat for
den typen av praktiker. [...] Vidare maste marknader skapas dir sidana inte
finns (pa omréaden s som [...] utbildning, hilsovard, socialférsikringar [...]),
om nddvindigt med hjilp av statliga ingripanden.

Den nyliberala ideologin bygger pa en kritik av den keynesianska
modell dir staten ska intervenera i marknaden (Harvey 200s: 21).
I Sverige, och flera andra europeiska linder, blev den keynesianska
ekonomisk-politiska modellen titt sammankopplad med en (social-
demokratisk) vilfirdsstat. En kapitalistisk ekonomi r en forutsice-
ning fo6r bade keynesianism och nyliberalism. Den keynesianska
modellen representerade en “inbiddad variant av kapitalismen”, dir
politiken sags som ett medel for att reglera marknadskrafternas effek-
ter (Fraser 2016). Nyliberalismen kan betraktas som ett resultat av
marknadens “urbidddning”, och utgdr en styrningsrationalitet och
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ett institutionellt ramverk som méjliggdr f6r marknadskrafterna att
verka mer ostdrt (Harvey 2005: 153). Harvey (2005: 19) argumenterar
for att nyliberalismen med fordel ska betraktas som ett politiskt pro-
jekt snarare dn ett utopiskt projekt. Nir de nyliberala idéerna krockar
med eliters ekonomiska intressen tenderar idéerna att kompromissas
bort, enligt Harvey.

Philip Mirowski och Dieter Plehwe (2009: 421) kritiserar Harvey
for ate forvixla nyliberalism och nyklassisk ekonomism. I Mirowski och
Plehwes (2009: 417—446) analys dr nyliberalismen ett "idékollektiv”
(thought collective) som rymmer tanketraditioner med nyansskillnader
sinsemellan men med vissa gemensamma teser som skiljer nyliberalis-
men dels fran vilfirdskapitalism eller keynesianism, dels frin klassisk
liberal teori. Nagra sidana teser 4r att den fria marknaden behéver
konstrueras. Nyliberalismen skiljer sig saledes frin en “laissez-faire”
liberalism som tror att en fri marknad uppstar av sig sjilv. Fér nylibe-
rala teoretiker ir frihet det viktigaste virdet och frihet forstas alltid
som negativ frihet, som frihet frdn nagonting. Nyliberala teoretiker ar
eniga om att nyliberala politiker och rorelser behdver anvinda staten
for att férindra de politisk-ekonomiska villkoren. Nyliberal praktik ar
dirfor inte emot en aktiv stat, snarare handlar deras kritik av vilfirds-
kapitalism och keynesianism om vad staten ska géra. For nyliberaler
ar fritt flode av kapital och minniskor éver landsgrinser en naturlig
rittighet. Ojamlikhet 4r inte en odnskad konsekvens av kapitalismen
utan en grundforutsittning for ett marknadssystem. Den forstielse
av nyliberalismen som Mirowski och Plehwe omfamnar ir idéhisto-
risk och beskriver framvixten av dessa idéer i olika linder frin 1930-
talet till att de stegvis fick hegemonisk stillning under 1900-talets sista
decennier. Den viktigaste slutsats frin Mirowski och Plehwe som jag
tar med mig till den hir avhandlingen #r behovet av att kontextuali-
sera nyliberalismen bade i tid och rum. De nyliberala idéerna har vixt
fram pa flera hall parallellt och fatt olika uttryck i olika nationella kon-
texter (Mirowski och Plehwe 2009: 14). I kapitel tv pabérjade jag en
historik av den nationella kontext, den svenska, som 4r mest relevant
for den hir avhandlingen. Men min ansats ir inte idéhistorisk som
Mirowskis och Plehwes. Jag fokuserar istillet pa att forsta det samtida
sociala landskapet som priglat av nyliberala idéer.
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3.2.1. Den nyliberala hegemonin

En utgingspunkt for den hir avhandlingen ir att jag, likt flera fors-
kare fore mig (Clarke 2008; Hall 2011; Harvey 2005; Mirowski och
Plehwe 2009; Newman 2014), betraktar nyliberalismen som hegemo-
nisk. Hegemoni forstir jag som vad Antonio Gramsci (1999: 12-13)
beskriver som dominans genom samtycke. Gramsci (1999: 12) forstod
dominans som nagot som utdvas bade i form av direkt dominerande
genom statsapparaterna och indireke via “spontant” samtycke inom
civilsamhillet. Harvey (2005: 3) beskriver det som att nyliberalismen
har inkorporerats i det “sunda férnuftet och i hur manga av oss tolkar,
lever i och forstar virlden”. Stuart Hall (2011: 26) beskriver hegemoni
som “en process, inte ett fast tillstind”. Hegemonin maste stindigt
reproduceras. Hegemoni 4r alltid ett konstruktivistiskt projeke, en del
av ett historiskt blocks kamp for dominans. Hall skriver att hegemoni
handlar om (1988: 7):

kampen for att utmana och desorganisera en existerande politisk formation,
att inta en “ledande position” (om dn pa minoritetsbasis) over ett antal olika
sfirer samtidigt — ekonomin, civilsamhillet, kulturen, det intellektuella och
moraliska livet. [Hegemoni implicerar] att uppritta en bred och differentie-
rad kamp, att vinna strategiska verktyg for samtycke och sist men inte minst
att sikerstilla social auktoritet for att forma samhillet i enlighet med ett nytt
historiskt projekt.

Sammanfattningsvis handlar det om att konstruera det ”sunda férnuf-
tet” for att halla samman en grupp, forma deras sjilvuppfattning, idéer
och begir (Gramsci 1999: 333). Det finns inte ett givet sunt férnuft
utan det 4r alltid ”en produkt av historien och en del av historiska pro-
cesser” (Gramsci 1999: 325—326). Hall (1988) analyserar nyliberalismen
som hegemonisk genom exempel frin thatcherismen i Storbritannien,
men jag hivdar att analysen 4r en bra utgdngspunke dven for att forstd
mina forskningsdeltagares sociala landskap i Sverige.

John Clarke (2008) kategoriserar den samhillsvetenskapliga kriti-
ken av nyliberalismen i tvd huvudsakliga delar. Den forsta kategorin ar
en sidan marxistisk kritik som Harvey representerar. Den marxistiska
kritikens fokus ligger pa nyliberalismen som ett ekonomiskt-politiske
klassprojekt uppifrin. Den andra kategorin idr en kritik inspirerad av
Foucault. I denna idétradition analyseras nyliberalismen frimst som

70



en form av styrningsrationalitet eller som diskurs. Clarke sjilv skriver
in sig i den sistnimnda kategorin genom att beskriva nyliberalismen
som ett politiskt och kulturellt projekt utan en fast kirna. Nyliberalis-
men har inget hjirta, varken metaforiske eller analytiskt (Clarke 2008:
140). Clarke hinvisar till bland annat Aihwa Ong (2006) som visar
hur den foucauldianska utgangspunkten méjliggor for att se nylibe-
ralismen som ett samlingsbegrepp for styrningstekniker som tar olika
uttryck i olika sammanhang. Nyliberalismen inkorporerar och app-
roprierar andra praktiker och diskurser (Clarke 2008: 139). Samtidigt
betonar Clarke att den marxistiska och den foucauldianska kritiken
mot nyliberalismen ofta dverlappar varandra.

For min analys 4r det frimst nyliberalismen som institutionellt
ramverk som ir relevant och jag ir i synnerhet intresserad av hur de
grupper jag foljer navigerar i detta sociala och politiska landskap. Jag ar
dirfor timligen ointresserad av vad politiker och policyentreprenérer
har for intentioner bakom politiska reformer. Vad jag intresserar mig
for dr nyliberalismens effekter och vad for kontext det skapar for den
politiska kamp jag foljer.

I kapitel tva beskrev jag de nyliberala forindringarna i den svenska
vilfirden som en del av berittelsen om hur nyliberalismen blev hege-
monisk i Sverige. Jag visade hur en betydande del av utférandeansva-
ret over vilfirden flytats 6ver fran staten till marknaden och civilsam-
hillet. Detta har fatt en del forskare att tala om en 6vergang frin en
“vilfirdsstat” till ett “vilfirdssamhille” (exempelvis Hartman 2011a;
Higer Glenngard 2015; Jordahl 2013). Men statens roll har inte for-
svunnit. Nyliberal politik avskaffar aldrig staten, den omformulerar
statens roll. Nyliberalismen som politisk kraft ir aktivistisk (Boréus
1997; Hall 1988: 86; Mirowski och Plehwe 2009), den birs upp av en
idé att staten ska agera for att skapa medborgare som i alla avseenden
fungerar som kunder pa en marknad (Brown 2008) och skapa mark-
nader dir marknader dnnu inte finns (Harvey 200s: 7—9). Nyliberal
politik 4r dirfér dven normativ. Den formar ménniskors virderingar
och agerande (exempelvis Martinsson 2016) likavil som den paverkar
identiteter och subjektspositioner (exempelvis Greenhouse 2010; Hall
1988: 157, 169).

14. Samtliga dessa forskningsrapporter ir en del av SNS:s forskningsprogram Frin
vilfirdsstat till vilfirdsamhille.
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3.2.2. Liberal styrningsrationaliter

For att forstd den nyliberala hegemonin i praktiken anvinder jag
mig av begreppet “liberal styrningsrationalitet”. Roger Qvarsell och
Annika Sandén (2011: 13) anvinder liberal styrningsrationalitet som en
oversittning av Michel Foucaults begrepp governmentality. Styrnings-
rationalitet handlar hir om “konsten att styra” (the art of government)
(Foucault 1991: 87). Den specifika form av styrningsrationalitet som
dsyftas handlar om hur styrning kan utévas inom frivillighetens ramar,
utan varken vapenmake eller formellt tving (Foucault 1991: 95-104).
Utgdngspunkten ir att makt ar mingbottnat och produktivt genom
att skapa mening, subjektspositioner och sociala relationer (Foucault
1980). En central del av den hir makten ir ”bio-makt” som handlar
om att ta makten over livet sjilvt, att konstruera folket som en enhet
(Foucault 2007). "Liberal” ska hir inte forstas frimst som politisk teori
eller en utopi, utan som en princip och metod for ett specifike sitt att
styra (Burchell 1991: 143). Makt kan utdvas genom tving lika girna
som i frihetens namn nir styrningen sker genom att tilldca sjilvstyr-
ning inom visa ramar. Detta innebir inte mindre utan en annan form
av politisk styrning (Larsson et al. 2012: 8). Statens styrning ir hir en
specifik form av styrning vars aktiviteter bor stillas i fokus for analysen
(Larsson et al. 2012: 9). Den feministiska statsvetaren Wendy Brown
(2008: 180) forklarar nirmare att nyliberalismen ir:

[...] ett konstruktivistiskt projeke: den férutsitter inte att en allomfattande
ekonomisk rationalitet 4r ontologiskt given pa alla samhillets omriden, utan
ser istillet som sin uppgift att utveckla, sprida och institutionalisera en sidan
rationalitet.

Ett tydligt uttryck for den hir liberala styrningsrationaliteten dr new
public management som en organisations- och styrningsform dér mal-
styrning och utvirdering gors till honnérsord, som jag beskrev nir-
mare i avsnitt 2.4. Den liberala styrningsrationaliteten handlar inte
enbart om en statlig styrning utan kan handla om att forma subjekts-
positioner dir enskilda blir "entreprendrer 6ver sina egna liv’ (Rose
1996).” Nyliberalismen ir inte bara nagot som kommer uppifran

15. Miller och Rose (2008) fordrar begreppet "avancerad liberalism” (advanced libera-
lism) framfor nyliberalism. En anledning 4r act de vill betona "reglering genom sjilv-
reglering”. Jag foredrar att tala om nyliberal hegemoni eftersom det kopplar samhills-
forindringarna till ett dvergripande politiskt projeke, konstruktionen av "ett historiske
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(Clarke 2008). Till exempel har Janet Newman (2014) visat hur kom-
munala aktorer inte bara ir passiva offer fér en nyliberalism som kom-
mer frén staten eller globala aktorer utan lokala byrékratiska institutio-
ner dr ocksa med och skapar liberal styrningsrationalitet. Clarke (2008:
142) pekar pd en risk med att forstaelsen av liberal styrningsrationalitet
blir apolitisk nir nyliberalism ses som ett hybridfenomen. Newman
(2014: 3295) beskriver en risk for en “konspiratorisk syn pd diskur-
ser” med en oklar tinkt avsindare. Samtidigt betonar bade Clarke
och Newman att den liberala styrningsrationaliteten alltid sker i ett
redan politiskt filt. Atc det finns flera aktorer som skapar nylibera-
lism betyder inte att staten ir ovisentlig (jfr Newman 2014: 3296). For
min analys ir statliga myndigheters roll som aktorer for liberal styr-
ninggsrationalitet sirskilt betydelsefull. Jag kommer i den hir avhand-
lingen analysera hur liberal styrningsrationalitet skapar, méjliggor och
begrinsar handlingsutrymmet f6r den politiska kamp och det forind-
ringsarbete jag f6ljer. Cathrin Wasshede (2012: 226—228) har med hjilp
av Foucaults begrepp visat hur styrning av homosexuella forindrats
fran kriminalisering (suverin makt), medikalisering (disciplinerande
makt) och normalisering (reglering genom sjilvreglering). I en era av
normalisering, med bland annat registrerade partnerskap, 6ppnas nya
mojligheter upp for styrning genom att konstrueras som en kontroller-
bar enhet. Samtidigt pdminner Wasshede (2012: 224) om att norma-
liseringen ocksd innebir méjligheter och ett handlingsutrymme f6r
motstind mot heteronormativ bio-make.

3.2.3. Civilsambiillet i en nyliberal hegemoni

For den hir avhandlingen 4r begreppet civilsamhille centralt. Min f6r-
staelse av civilsamhillet som en social sfir i ett kapitalistiskt samhille
utgdr ifrin Antonio Gramsci (1999: 12):

Vi kan f6r stunden faststilla tva huvudsakliga "nivder” i dverbyggnaden: det
som kan kallas "det civila samhillet”, det vill siga komplexet av organismer
som vanligtvis kallas "privata’, och det "politiska samhillet” eller "staten”.

Gramsci skiljer mellan det civila samhillet (dit han riknar exempelvis
kyrkan, skolor, foreningsliv, fackférbund) och staten (dit han riknar

block” med Gramscis ord. Detta betyder inte, vilket jag hoppas det hir avsnittet visar,
att jag 4r ointresserad av “reglering genom sjilvreglering” som en del av den liberala
styrningsrationaliteten.
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exempelvis parlament, regeringar, polis, domstolar). Likt andra fors-
kare fore mig forstar jag Gramscis teori om civilsamhillet som ett sitt
att overskrida en reduktionistisk och deterministisk tolkning av Marx
dir den ekonomisk basen, samhillets produktionsférhillanden, alltid
bestimmer vad som sker i overbyggnaden, det samhilleliga medve-
tandet (Gustavsson 2007). Fér Gramsci ir syftet med begreppet civil-
samhille att forstd hur makten opererar i samhillet. I civilsamhillet
verkar makten frimst genom “ett spontant samtycke”, vad Gramsci
kallar hegemoni. I staten verkar makten frimst genom lagstiftning och
valdsutovning (Gramsci 1999: 12). Den hir forstéelsen av civilsamhil-
let har framférallt tre fordelar f6r min studie. For det forsta att den ser
civilsamhillet som en av flera sfirer i ett kapitalistiskt samhille. For
det andra att den innebir att stat och civilsamhille gir att analytiske
sirskilja ifrdn varandra men samtidigt kan forstd hur de i praktiken ar
titt sammanlinkade. For det tredje bryter den hir forstaelsen med en
idealiserad och konsensusorienterad forstaelse av civilsamhallet. Civil-
samhillet r alltid en politisk sfir. Den dr genomborrad av maktrela-
tioner och statlig kontroll, samtidigt som civilsamhillet ocksa ir en
sfar ddr motstind 4r mojligt, dér alternativ till makten kan formuleras
och opinioner mobiliseras (Gramsci 1999: 15, 132-133)".

I avsnitt 2.5.1 beskrev jag hur den hir sociala sfiren har f6rind-
rats under etablerandet av en nyliberal hegemoni. Jag beskrev dven
hur termen ”civilsamhille” i sig har lyfts fram som en del av en poli-
tisk konflike dir nyliberala debattérer anammat ordet medan ménga
vinsterorienterade debattorer foredragit begreppet folkrorelser”.
Med hinvisning till Gramscis definition av civilsamhille vinder jag
mig mot att betrakta civilsamhillet som en konstruktion av nyliberal
politik. Ett civilsamhille finns i alla liberal-demokratiska kapitalistiska
samhillen, vilfirdskapitalistiska eller socialdemokratiska likavil som
nyliberala. Men hur civilsamhillet struktureras, vilken relation civil-
samhillet har till staten respektive privata foretag och kapitalintressen
forandras over tid och ser olika ut i olika samhallen.

Sociala rorelser verkar oftast i civilsamhillet om 4n deras krav kan
rikta sig mot bade staten och privata foretag (Gamson 1991: 38; Offe

16. Den engelska dversittning och utgiva jag refererar till hir 4r ett urval gjort av
Quintin Hoare och Geoffrey Nowell Smith. Gramscis anteckningar skrevs i fingelse
mellan dren 1926 och 1937.

74



198s5: 820). Sociala rérelser forstir jag, som jag tidigare skrivit, som “en
kollektiv handling som slutligen syftar till att forindra en samhillelig
ordning” (Thérn 2006: 11). Donatella della Porta och Mario Diani
(2006: 20) preciserar med tre kriterier: 1) en social rorelse involverar
ett konfliktforhallande med tydligt identifierade opponenter, 2) den
linkas samman av informella nitverk, 3) den delar en kollektiv identi-
tet. Samtidigt talar della Porta och Diani (2006: 93) om att kollektiva
identiteter som bygger rérelser ir flytande och under stindig forind-
ring. De grupper jag studerar uppfyller méjligtvis de tva forsta kriteri-
erna, men saknar i stor utstrickning en kollektiv identitet. Den kon-
flikefyllda relationen ir till samhillets normer om sexualitet, intimitet
och funktionalitet som de anser sig vilja forindra. Grupperna kinner
vil till varandra och anvinder varandras material samt triffas ibland,
inte minst genom att besoka varandras konferenser. Men lingt ifran
alla namnger nitverken som en social rérelse och en tydlig kollektiv
identitet saknas. Flera pratar om att de vill skapa en social rérelse. Jag
anser att de flesta av grupperna ir att betrakta som delar av en social
rorelse genom att de agerar inom civilsamhillet i syfte att uppné poli-
tisk och social forindring, eller *frindra en samhillelig ordning” med
Hékan Thérns (2006: 11) ord. Samtidigt 4r grupperna jag foljer bade
for vildvuxna och f6r reglerade for att ringas in av den teoretiska tradi-
tion om sociala rérelser som della Porta och Diani ir en del av. I avsnitt
1.2.2 beskrev jag hur flera av grupperna jag f6ljer befinner sig nirmare
det filt som fokuserat pa underifrin-organisering inom social omsorg
och psykiatri, dir patienter och klienter organiserat sig tillsammans
med radikala socialarbetare och virdarbetare (Adamson et al. 2004),
med diffusa grinser mellan vad som ir vélfirdsstatens profession och
vad som ir aktivism (Modig 2004). Grupperna jag f6ljer formas ofta i
nira samrére med staten snarare 4n i konflikt. Den hir avhandlingen
ar en fallstudie 6ver hur akedrer kan agera inom civilsamhillet och i
grinslandet mellan civilsamhillet och staten (och ibland dven inom
staten). Min forhoppning 4r att denna fallstudie ska bidra dill att
vidareutveckla och omformulera var forstéelse for processer pi makro-
niva, till exempel om hur civilsamhillet fungerar under en nyliberal
hegemoni (jfr Burawoy et al. 1991).
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3.2.4. Nyliberalismens utsida

Jag vill hivda att kritiska funktionalitetsstudier tillsammans med
forskning om rasism, forskning om ursprungsbefolkningar och queer-
studier bland annat bidrar tll att pAminna om att en kritik av den
nyliberala hegemonin inte behéver vara det samma som ett romanti-
serande av den vilfirdsstat eller vilfirdskapitalism som fanns tidigare.
Jag instimmer med de feministiska forskare fore mig som varnat for
nostalgi over det forflutna som utgdngspunke for kritik av nyliberalis-
men (Fahlgren et al. 2016). Det som ibland refereras till som vilfirdens
gyllene ar var samma tidsperiod dd personer med normbrytande funk-
tionalitet listes in pa institutioner. De gyllene aren var inte gyllene
for alla. Wilhelm Ekensteen (1968) hade ritt i att folkhemmet hade
en bakgard dir de som inte passade in gomdes undan. Jag kommer i
den hir avhandlingen argumentera f6r att det gar att gora flera saker
samtidigt. Det gar att crippa bdde nyliberalismen och vilfirdsstaten.
Den feministiska forskaren Lena Martinsson (2016: 214) har preciserat
behovet av en mangfacetterad kritik:

Kritiken mot nyliberalismen méste forenas med en beredskap for ate kritisera
dess utsida, det ma vara det klassiska vilfirdssamhillet eller en statsbildning
som av andra skil 4n nyliberala virderingar inte i tillrickligt hog grad erkin-
ner medborgarna deras rittigheter.

Jag kommer i den hir avhandlingen argumentera for att dven om
nyliberalismen 4r hegemonisk sa betyder det inte att den ir total. Like
Clarke (2008: 139) kommer jag argumentera for att nyliberalismen
inkorporerar och approprierar andra praktiker. Den svenska vilfirds-
statens historiske starka stillning har i konfrontationen med nyliberal
politik format ett specifike socialt landskap. I avsnitt 2.5.2 beskrev jag
den nira relation mellan staten och sociala rorelser som priglade dven
den socialdemokratiska hegemoni som kom f6re den nyliberala hege-
monin. I den hir studien anvinder jag begreppet “kooptering” for
att forstd “den process av att absorbera nya element in i ledande eller
policyutformande strukturer f6r att avvirja hot mot [institutionens]
stabilitet eller existens” (Selznick 1984 [1949]: 13). Kooptering har varit
centralt for valfirdskapitalism i flera linder (Selznick 1984: 19) men i
synnerhet i Sverige (Meeuwisse och Sunesson 1998). I den kooptering
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sociologen Philip Selznick teoretiserar 4r aktdrerna staten och lokala
myndigheter som koopterar formellt fristiende aktorer i civilsam-
hillet. I avsnitt 2.5.2 gav jag ndgra exempel pa tidigare forskning om
kooptering i Sverige. Selznick (1984: 219) pekar pé att koopteringen
kan vara ett uttryck f6r en demokratisering av samhillet samtidigt som
det 6ppnar upp for nya metoder f6r kontroll. Koopteringen ér aldrig
en jamlik process och ”i praktiken ir bara en begrinsad sfir for delta-
gande i beslutsprocessen tillaten och det involverar en anpassning till
den lokala myndighetens direktiv” (Selznick 1984: 221).

Intresseorganisationers drivkraft for att acceptera kooptering kan
vara att de fitt inflytande over viktiga forvaltningsbeslut som beror
deras medlemmar, information om statligt beslutsfattande, en mono-
polstillning som intresseorganisation for en stor grupp i samhillet och
ett ibland omfattande ekonomiskt stéd fran staten. Men koopteringen
skapar ocksa ett lojalitetsband mellan intresseorganisationerna och den
offentliga forvaltningen (Magnusson 1996; Meeuwisse och Sunesson
1998; Turunen och Weinryb 2020). Samtidigt 4r det viktigt att se att
relationen mellan vélfirdsstaten och fristiende intresseorganisationer
inte dr ett nollsummespel dir mer omfattande vilfirdsstat automa-
tiskt innebir firre reellt fristdiende organisationer (jfr Meeuwisse 1999:
11; Tragardh et al. 2013: 22). Kort sagt: kooptering 4r en méjlig del av
en vilfirdsstat men inte en nédvindighet. Koopteringen kan ocksa ta
sig olika uttryck i olika sammanhang. Min studie avser att férdjupa
forstaelsen av kooptering i en nyliberal hegemoni genom en fallstudie
som visar handlingsutrymmet f6r de aktivister och forindringsaktorer
jag studerat.

3.3. Funktionsmaktordning och funkofobi

Syftet med den hir avhandlingen ir att utforska en politisk kamp. Den
sker i ett socialt landskap priglat av nyliberala idéer. Men ytterligare en
utgingspunke for avhandlingen 4r att det finns en funktionsmaktord-
ning som ocksd priglar den samtid som den politiska kamp och det
forandringsarbete jag foljer dger rum i.

Like cripteoretikern Christine Bylund (2016: 7) anvinder jag
begreppet “funktionsmaktordning” delvis som en oversittning av det
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engelska ordet "ableism”.7 Att ha ett ord for ordttvisor dr viktigt. Den
amerikanska kommunikationsvetaren James L. Cherney (2011) jim-
for med ordet sexism. Utan ett ord saknar kritiken nagot att rikea sig
emot. Det finns en poing i likheten mellan begreppet funktionsmake-
ordning och kénsmaktsordning. Precis som feminister har visat att
samhillet 4r utformat for (och av) min har funktionalitetsforskaren
Susan Wendell (1997: 247) argumenterat for att "inte bara arkitekturen
utan hela den fysiska och sociala organiseringen antar att vi antingen
ir starka, hilsosamma och kapabla att gora vad den genomsnittliga
funktionsfullkomliga personen kan gora eller att vi dr helt funktions-
hindrade och dirfér oférmogna att delta i det sociala livet”. For att
nimna nagra exempel pd ojimlikhet i funktionsmaktordningen sa har
personer med normbrytande funktionalitet i Sverige kortare utbild-
ning, lever i storre grad i arbetsloshet, upplever diskriminering, stings
ute fran offentliga platser pa grund av bristande tillginglighet, har
simre hilsa och lever i hogre grad i fattigdom 4n 6vriga befolkningen
(Myndigheten for delaktighet 2018).

I min svenska begreppsanvindning dr orden funktionsmaktord-
ning och funkofobi relevanta for att forstd det sociala landskapet.
Ar 2015 kom ordet “funkofobi” med i Svenska Akademiens ordlista
efter en intensiv kamp frin frimst Férbundet Unga Rérelsehind-
rade. Unga Roérelsehindrade beskriver funkofobi som ett ord for att
beskriva ”fordomar mot personer med funktionsskillnader” (Férbun-
det Unga Rorelsehindrade 2018). I det hir forskningsprojektet kom-
mer jag att sirskilja begreppen genom att betrakta funkofobi som ett
uttryck som asyftar attityder medan funktionsmaktordning betonar
mer omfattande sociala strukturer. Funktionsmaktordningen ir en
social struktur som privilegierar vissa kroppar och underordnar andra.
Funktionsmaktordningen verkar ofta i det tysta genom att frigor om
funktionalitet osynliggors. Attityder av hat och ridslor fér de under-
ordnade ligger och ruvar under ytan och kommer framforallt fram
nir den privilegierade upplever sig hotad. Funkofobi 4r ett symtom av
funktionsmaktordningen. I praktiken 6verlappar dock ofta funktions-
maktordning och funkofobi varandra.

17. Jag anvinder ordet “funktionsmaktordning” och inte "funktionsmaktsordning”
(med foge-s) for att jag asyftar en maktordning som handlar om funktion och inte en
ordning som hierarkiske faststiller funktionsmakt.
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Oversittningar av begrepp innebir alltid utmaningar. Fér de ame-
rikanska funktionalitetsforskare som inspirerat begreppet funktions-
maktordning dr ordningar och fobier titt sammankopplade. Ableism
dsyftar bade attityder (funkofobi) och sociala strukturer (funktions-
maktordning). Den australiska funktionalitetsforskaren Fiona Kumari
Campbell (2001: 44) beskriver ableism som ett nit av forestillningar,
processer och praktiker som producerar en kroppslig standard (corpo-
real standard) och forkastar det normbrytande. Campbell (2009: 17)
vidareutvecklar:

Fran det 6gonblick ett barn f6tts kommer han eller hon att befinna sig i en
virld dir hon eller han far signaler om att vara funktionshindrad [disabled)]
4r att vara mindre vird 4n andra, en virld dir funktionsnedsittning kanske
tolereras men till syvende och sist 4r ndgot ofrinkomligt negativt. Vi ir alla,
oavsett var status, skapta och formade av funktionsmaktordningens politik

[the politics of ableism].

James L. Cherney (2019: 8) beskriver ableism som en uppfattning som
placerar “den normala kroppen” pé toppen av en ideologisk hierarki
medan avvikande kroppar blir den Andre. Den kanadensiska funktio-
nalitetsforskaren Jay Timothy Dolmage (2017) ger ett exempel pa vad
han kallar ableismens retorik i hur universitetsbyggnader talar ett tyd-
ligt sprik om vem som hor hemma i akademin. Han visar hur univer-
sitetsbyggnader historiskt har forsetts med bombastiska entréer med
héga trappor, endast tillgingliga f6r de som kan gi i trappor. Retori-
ken om vem som inkluderas och exkluderas 4r oupplésligt samman-
vivd med institutionernas uppbyggnad.™

Campbell (2009: 6) vill rikta uppmirksamheten mot ableism som
konstruerar kategorierna “funktionsfullkomlig” och “normbrytande
funktionalitet” som binira:

18. Till skillnad frin min svenska begreppsanvindning si ir det f6r Campbell (2009:
4) och Dolmage (2017) snarare disabilism och ableism som star i fokus. Disabilism syf-
tar pé ett systematiskt nedvirderande av normbrytande funktionalitet medan ableism
asyftar det som privilegierar den funktionsfullkomliga kroppen. Medan disabilism
pekar ut den normbrytande funktionaliteten for att betona hur mindervirdig den ir
sa osynliggdr ableism den normbrytande funktionaliteten fran forsta bérjan. Jag har
inte sett nagon bra éversittning till svenska av den distinktionen. Jag har dock inte sett
den hir distinktionen som viktig for den analys jag gor i den hir studien och dirmed
har jag limnat den frigan dirhin.
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Oavsett om det handlar om “artens specifika kropp” (inom naturveten-
skap) eller "den normativa samhillsmedborgaren” (i politisk teori) eller “den
rationella mannen” (i lagtext) sa pekar alla dessa signifikanser mot en meka-
nism [fabrication] som ndr in i sjilen i det som gor oss till minniskor, och
genom det ir den béde resultat och instrument for en politisk konstruktion:
ett gisslantagande av kroppen. [...] Dagliga identiteter av funktionshinder
[disabled) och funktionsfullkomlig [#bled] skapas stindigt.

Begreppet ableism skiljer sig pd ytterligare tvd sitt fran min svenska
begreppsanvindning. For det forsta den engelska dndelsen ”-ism”. Det
handlar om en teori. Medan min svenska begreppsanvindning betonar
struktur (funktionsmaktordning) och attityder eller ridslor (funkofobi)
ar ableism ett mer omfattande begrepp. Ableism handlar om ett helt teori-
bygge om hur samhillet 4r uppbyggt, frin mikropolitiska diskursnivaer
till 6vergripande sociala strukturer (Cherney 2019).” For det andra den
svenska dndelsen ”-maktordning”. Begreppet "funktionsmaktordning”
framstar for mig som uppenbart inspirerat av begreppet “konsmakts-
ordning”. Medan begreppet ableism ir inspirerat av poststrukturalistiska
idéer och queerteori (Campbell 2009) har kénsmaktsordningen, trots
att begreppet anvinds pa olika sitt, frimst handlat om en maktanalys av
relationen mellan min och kvinnor. De som anvinder begreppet kons-
maktsordning har ofta betonat méjligheten till statliga reformer i kvin-
nors tjinst (SOU 2005:66). Det finns alltsd tva delvis olika idétraditio-
ner som avspeglas i begreppet funktionsmaktordning. Nir jag dversitter
begrepp och teorier kommer jag behéva aterkomma till skillnaderna
mellan begreppsanvindningen pa engelska och svenska.

Jag kommer i avhandlingen anvinda begreppen funktionsmaktord-
ning och funkofobi parallellt med varandra for att beskriva ett socialt
landskap priglat av maktordningar och férestillningar som ger vissa
kroppar privilegier medan andra kroppar missgynnas. D4 min studies
huvudfokus riktas mot politisk kamp och forindringsarbete snarare
idn funktionsmaktordningen och funkofobin i sig uppfattar jag funk-
tionsmaktordningen och funkofobin snarare som en utgangspunkt for
min analys 4n ett studieobjekt i sin egen ritt. En studie om motstind
ar dock ofrankomligen ocksd en studie om maktrelationer eftersom

19. Cherney (2019: 11) bygger sin teori om ableismens retorik pé Stuart Halls teori om
ideologi. Som jag beskrev i avsnitt 3.2 4r Hall viktig for den post-marxistiska forstdelse
av hegemoni som jag bygger min analys av nyliberalismen pé. Det ir ett exempel pa
att nagra av de teoretiska bryggor jag avser vara med om att skapa i den hir studien
redan har pabérjats av andra.
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makt och motstind aldrig gar att sirskilja ifrdn varandra (Foucault
1980).° Det av funktionsmaktordningen priglade sociala landskapet
har betydelse for mina aktivisters handlingsutrymme och de hinder
och majligheter de ser for social forindring.

3.4. Cripteori

I min analys inspireras jag av cripteori. Cripteorin har vixt fram i nira
samrore med queerteori (McRuer 2006; Sandahl 2003). Den mest
uppenbara likheten mellan crip och queer ir ett radikalt ifragasittande
av normer (Sandahl 2003: 26). Utover att hbtq-personer och personer
med normbrytande funktionalitet delar en historik av sjukdomsklassi-
ficering, delar fortrycken ocksa egenskapen att det som betecknas som
det normala framstills som en icke-identitet, som det sjilvklart natur-
liga sdttet att vara (McRuer 2006: 1). Dirfor ir det viktigt for cripteori
att vinda blicken mot det sitt som normalitet skapas for att konstru-
era personer med normbrytande funktionalitet som en avvikande och
problematisk grupp (Davis 2006: 3).

Cripteoretikern Robert McRuer (2006: 2) argumenterar for att den
“obligatoriska funktionsfullkomligheten” (compulsory able-bodiedness)
skapar normbrytande funktionalitet (disability) genom att definiera
den normala kroppens grinser.” Funktionalitet 4r performativt, det ar

20. Den roll begreppen funktionsmaktordning och funkofobi har fér min studie lik-
nar den roll begreppet “heteronormativ kénsmake” har i Cathrin Wasshedes (2010:
22-23) avhandling Passionerad politik. For Wasshede dr det motstind mot heteronorma-
tiv konsmakt som stér i fokus. Motsténd 4r dock alltid beroende av ridande strukeurer
i samhillet eftersom motstindet tar spjirn emot nagot. Forsoken att verskrida grinser
synliggdr pd det sittet de grinser som forskningsdeltagarna vill dverskrida.

21. Den finska cripforskaren Touko Vaahtera (2012) har kritiserat McRuers begrepp
obligatorisk funktionsfullkomlighet f6r dess oforméga att forstd hierarkier och spin-
ningar inom kategorin funktionsfullkomliga. Till exempel hivdar Vaahtera (2012: 80)
att icke-simkunniga ir sirskilt stigmatiserade i Finland, precis som personer som inte
kan cykla i Nederlinderna. Senare har Vaahtera (2019: 30) vidareutvecklat sina stidnd-
punkter och belyst nyansskillnaden mellan att som McRuer betona oméjligheten att
na funktionsfullkomliga ideal, och som Vaahtera analysera mekanismer som upp-
ritthéller begreppet obligatorisk funktionsfullkomlighet p& komplexa sitt”. Pa det
hela taget verkar Vaahtera dock féredra Campbells teori om ableism som, till skillnad
fran obligatorisk funktionsfullkomlighet, kan lisas som icke-dikotomi. Jag véljer att
anvinda mig av McRuers begrepp funktionsfullkomlighet eftersom jag behover ord
for att forsta ett (uppnéeligt) ideal om en funktionsfullkomlig kropp, om 4n den fére-
stillningen varierar éver tid och rum.
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nagot som gors genom upprepningar. Alla manniskor har en funktio-
nalitet men vissa utpekas som normbrytande medan andra far fordelar.
For att betona gérandet viljer jag att siga normbrytande funktionali-
tet istillet f6r normavvikande funktionalitet. Dan Goodley (2014: xiii)
har myntat begreppet dis/ability for att tydliggéra att normbrytande
funktionalitet (disability) och funktionsfullkomlighet (able-bodiedness)
méste forstas i relation till varandra, vilket inspirerat Christine Bylund
(2020) till det svenska begreppet normbrytande funktionalitet.

Cripteoretikern och feministen Alison Kafer (2013: 11) varnar for
en binir forstéelse av funktionsfullkomlighet och normbrytande funk-
tionalitet. Vad som forstas som “ett funktionsnedsatt tillstind — social,
fysiskt, mentalt eller pd ndgot annat sitt — skiftar over tid och rum”
(Kafer 2013: 7). Grinsdragningar och kategoriseringar mellan olika
kroppar baserade pa funktionalitet ir alltid politiska. Samtidigt lyf-
ter Kafer fram att hon inte dr emot férebyggande vird for att undvika
sjukdom eller normbrytande funktionalitet genom att siga: “jag ir
inte intresserad av att bli mer funktionshindrad [disabled] in jag redan
ir. Jag forstar att det 4r en instéllning firgad av ett funktionsfullkom-
ligt misslyckande i att se alternativen, men jag kan inte férneka att jag
har den instillningen” (Kafer 2013: 4). For min studie tar jag med mig
forstaelsen av funktionalitet som nagot politiskt for att analysera hur
de grupper jag foljer forhaller sig till olika funktionaliteter och katego-
riseringar av kroppar.

3.4.1. Feministiska funktionalitetsstudier
— en inspirationskdlla till cripteori

For att forstd cripteori behover vi forstd feministiska funktionalitets-
studier. Cripteori har inspirerats av feministisk funktionalitetsforsk-
ning (McRuer 2006: 7). I avsnitt 3.3 beskrev jag hur namngivandet av
patriarkatet som ett fortryckande system varit en inspirationskilla for
att formulera en teori om funktionsmaktordningen (ableism) (Cherney
2011; Wendell 1997: 247).

Ytterligare en inspirationskilla till cripteori aterfinns i den femi-
nistiska funktionalitetsforskaren Susan Wendells (1997) diskussion
om “funktionshindrade hjiltar” (disabled heroes) som 6verkommer sin
normbrytande funktionalitet genom individuella prestationer. Proble-
met med detta dr att en systematisk kritik av underordning utelim-
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nas genom att rikta allt fokus pa framgangsrika undantag. Hir hyllas
personer som kan lyckas #rozs sin funktionsnedsdttning, som har moj-
lighet att 6verkomma sin kropps begrinsningar. Wendell (1997: 251)
tar upp den brittiske fysikern Stephen Hawking och framgangsrika
paralympier som exempel pa hur “funktionshindrade hjiltar kan vara
inspirerande och uppmuntrande [beartening] for den funktionshin-
drade, men de kan ocksa ge ett falske intryck av att vem som helst kan
"overkomma’ sitt funktionshinder”. T verkligheten har funktionshin-
drade hjiltar ofta tillging till sociala, ekonomiska och fysiska resurser
som de flesta med normbrytande funktionalitet saknar. Hyllandet av
enskilda férindrar inte maktstrukturen. I den hir avhandlingen kom-
mer jag vara forsiktig med att ensidigt betona enskilda solskenshisto-
rier som riskerar d6lja ojimlika maktstrukturer snarare 4n ge oss 6kad
forstaelse for det sociala landskap som aktérerna navigerar i. Det bety-
der inte att jag ir ointresserad av personers livserfarenheter eller att
se vad aktivismen och forindringsarbetet innebir for de som deltar.
Men eventuella enskilda berittelser maste alltid forstés i ett samman-
hang. Ar den framgangssaga som en enskild person beskriver méjlig
for andra? Vad eller vilka forutsiteningar krivs? Speglar den berittelse
som dterges en kollektiv forindring?

Det mest betydande bidraget frin feministisk funktionalitetsforsk-
ning ir Rosemarie Garland-Thomsons (1997: 8) begrepp ”"normaten”
som hjilpt dll att synliggéra en “konstruerad identitet for dem som
genom den kroppsliga gestalt och kulturella kapital de antar kan kliva
in i en position av auktoritet och anvinda sig av den makt det medfor”.
Normaten har inspirerat McRuers (2006: 7) beskrivning av cripteori
genom att hjilpa oss "lokalisera problemen med funktionsfullkomlig
identitet, att se problemet med innebérden i funktionsfullkomlighet
som uppbunden med problemen de avses diskutera”. Som vi sett har
Robert McRuer utvecklat begreppet “obligatorisk funktionsfullkom-
lighet” (compulsory able-bodiedness) for att bittre forstd privilegierande
identiteter. McRuer (2006: 209) gor klart att begreppet obligatorisk
funktionsfullkomlighet 4r inspirerat av den feministiska teoretikern
Adrienne Richs (2003) begrepp obligatorisk heterosexualitet, men
McRuer (2006: 9-10) betonar dven funktionalitetens performativa
karaktir, vilket i sin tur 4r inspirerat av den feministiska filosofen Judith
Butler. Betydelsen av feministisk teori for cripteori dr uppenbar.
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I Skandinavien har feministiska funktionalitetsforskare ofta foku-
serat pé att forstd de problem kvinnor med normbrytande funktionali-
tet upplever i sin vardag (Barron 1997b; Lovgren 2013; Kristiansen och
Traustaddttir 2004). Det som uppfattas som normalt har fitc mindre
uppmirksamhet.” Normaten har sillan problematiserats, vilket tro-
ligtvis 4r en av flera anledningar till att cripteori har haft svért att eta-
blera sig i en nordisk kontext.

3.4.2. Funktionsfullkomlighet
— teoretiska mojligheter och praktiska omajligheter

Ett av de begrepp jag tar med mig fran cripteori ar funktionsfullkom-
lighet. I ett samhille priglat av obligatorisk funktionsfullkomlighet
framstills normbrytande funktionalitet som ndgonting alltid déligt
(McRuer 2006: 9). Det som uppmirksammas dr det som avviker frin
normen. Det normbrytande behdver insatser for att anpassas till nor-
men. Dirfor finns funktionshinderspolitik men inte funktionsfull-
komlighetspolitik (Berg och Grénvik 2007). Funktionsfullkomlighe-
ten talar aldrig i egen sak (McRuer 2006: 1).

I Sverige fanns linge inget ord som motsvarade engelskans able-
bodied. Istillet anvinds “icke-funktionsnedsatt” dir ablebodied mar-
keras som en icke-identitet, kdnnetecknad av avsaknaden av funk-
tionsnedsittning (Apelmo 2012a). Aktivister har myntat begreppet
“funktionsfullkomlighet”, vilket jag anvidnder mig av i min avhand-
ling, men det ordet har dnnu inte fitt plats i Svenska Akademiens ord-
lista (SAOL 2015) och anvinds sparsamt inom forskningen i Sverige.”

22. Ett undantag frin det hir ir Denise Malmbergs (2012) artikel om kroppsnorma-
tivitet (bodynormativity).

23. Nir jag slar upp abled-bodied i Norstedts stora engelsk-svenska ordbok (Norstedt
1993) oversitts det dock med “adj. stark, arbetsfor”. Abled versitt som “adj. arbets-
for, ¢j handikappad”. Ableism 6versitts som “’duglighetsfilosoft’, diskriminering av
icke (mindre) arbetsféra”. Min digitala oversittningstjinst ar 2020 versitter dven
den abled till "arbetsfor”. Nir samarbetsorganisationen som i dag heter Funktionsritt
Sverige bildades ar 1942 hette den Samarbetskommittén for Partiellt Arbetsfora (Vard-
analys 2015: 39). Det dr mojligt att det finns en starkare historisk koppling mellan
funkdionsfullkomlighet och férmagan att utféra ete (fysiskt) lonearbete i det svenska
sprakbruket 4n for motsvarande begrepp i ett nordamerikanske sprikbruk, vilket
till exempel har belysts av funktionalitetsaktivisterna Tobias Holmberg och Emma
Astrand (2020). Eftersom fokus for min studie ir politisk kamp och sexualitet snarare
in lonearbete limnar jag 4t framtida forskning att vidare diskutera den hir 6versitt-
ningsproblematiken.
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Rosemarie Garland-Thomson anvinder sitt begrepp normaten for att
lyfta fram ett intersektionellt perspektiv dir ojimlikheter kopplade
till funktionalitet kan diskuteras tillsammans med andra ojimlikhe-
ter. Medan funktionsfullkomlighet ér ett substantiverat adjektiv som
handlar om négot minniskor kan beskrivas som dr normaten en sub-
jekesposition. Garland-Thomson (1997) betonar dock att normaten ir
fiktiv. Ingen kan helt och héller vara normaten, i alla fall inte 6ver tid.
Normaten och funktionsfullkomlighet 4r praktiska omajligheter men
de medfor teoretiska mojligheter for att forstd funktionalitet.

Som jag tidigare sagt kommer jag anvinda funktionsmaktord-
ningen for att beskriva ett samhillssystem, men jag behover samtidigt
ett sprak for att forstd privilegier inom funktionsmaktordningen. I den
hir avhandlingen kommer jag anvinda “funktionsfullkomlighet” f6r
att analysera hur aktivisterna och forindringsaktorerna forhéller sig till
och gor motstind mot vad de uppfattar som normativa forestillningar
och ideal om hur kroppar och intellekt ska fungera. Funktionsfull-
komlighet 4r dock, likt normaten, en oméjlighet. De flesta i en funk-
tionsmaktordning strivar efter funktionsfullkomlighet, men ingen
kan forkroppsliga det over tid.

3.4.3. Sdrbarbetens ojimlika fordelning

Sitter vi alla i samma bat nu? Har vi alla normbrytande funktionalitet
nu, bara att det tar sig uttryck pa olika sitt? Cripteorin for med sig en
insikt om att ingen minniska nigonsin kan vara helt funktionsfull-
komlig over en lingre tidsperiod. McRuer (2006: 9-10) jimfor med
Judith Butlers forstdelse av den obligatoriska heterosexualiteten som
nagot performativt, skapat av upprepningar som aldrig kan lyckas
helt. Alla kroppar aldras. Alla kroppar kan férindras av sjukdomar
och olyckor. Detta kan leda till slutsatsen att vi alla har en normbry-
tande funktionalitet, var och en pd sitt sitt, for vi sitter ju alla i samma
bat (se exempelvis Shildrick 2000: 217). Det finns for- och nackdelar
med denna ontologiska forstéelse av sirbarhet. Margrit Shildrick lyfter
fram att denna forstielse har fordelen att den kan mana till en etik som
satter relationer genom ”blivande med andra” (becoming with others)
i centrum, snarare dn nyliberal autonomi (Shildrick 2002: 68-99).
Nackdelen med den hir ontologiska forstéelsen av sirbarhet ir att
den riskerar att osynliggora ojamlikheter. Om alla har normbrytande
funktionalitet, varfér behovs da sirskilt stod till vissa? McRuer (2006:
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157) jamfor med det homofoba mordet pd Matthew Shepard 1998 och
vidareutvecklar:

Det faktum att vissa av oss blir slagna och limnade att d6 fastbundna till vile-
stingsel eller att andra av oss dor nistan obemirke i underfinansierade grupp-
bostider bér vara tillrickliga bevisa for att binira skillnader [binaries] mellan
heterosexuella/queer och funktionsfullkomliga/normbrytande funktionalite-
ter skapar verkliga materiella skillnader.

Kafer (2013: 13) slar fast att ett kritiske cripperspektiv som dekonstru-
erar biniriteten mellan funktionsfullkomlig och normbrytande funk-
tionalitet kriver mer uppmirksamhet pa hur kroppar behandlas olika,
inte mindre. Butler (2009) argumenterar i Frames of war for att vi bor
skilja mellan en ontologisk sirbarhet (precariousness) och sarbarhet i
levd erfarenhet (precarity) som foljer av att vi har ett samhille priglat
av 6ver- och underordning. Om vi sitter i samma bét ar det fortfarande
sa att vissa kroppar kélhalas medan andra fir en resa i kaptenshytten.

3.4.4. Crip och crippa — substantiv och verb

Béide Sandahl (2003: 26) och McRuer (2006: 30) betonar att crip fram-
forallt handlar om motstind mot fortryck av personer med normbry-
tande funktionalitet. Crip blir d& frimst ett verb, inte ett substantiv.
Det handlar om att “kollektivt forindra (pa sitt som inte alltid gar
att forutse i férhand) — om att crippa — [...] systemet med obligato-
risk funktionsfullkomlighet, om att insistera pa att ett sidant system
aldrig 4r gott nog och om att forestilla sig kroppar och begir pa ett
annat sitt” (McRuer 2006: 32). Carrie Sandahl (2003: 37) ser cripp-
ning som “att avsloja funktionsfullkomliga antaganden och exklude-
rande effekter” och "processen att bira vittnesbord om historiska och
nutida orittvisor” (Sandahl 2003: 28).

Det dr viktigt att komma ihdg att motstindet, crippandet, alltid
utgir nagonstans ifrin. Sandahl (2003: 27) skriver att "dven om jag
aldrig hort ndgon icke-funktionshindrad person pa allvar pasté att hen
ar crip (sd som heterosexuella har pastitt sig vara queer) sa skulle jag
inte bli férvinad om detta hinde”. McRuer (2006: 30) eftersdker en
kritisk crip position som inte ir den samma som att befinna sig utan-
for normer om funktionsfullkomlighet. Att befinna sig utanfor nor-
men innebir forvisso erfarenheter av fortryck men ett ifrigasittande
av normaliteten r langt ifran en sjilvklar del av det. Susanne Berg och
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Lars Gronvik (2007) 6versitter McRuers uppmaning om en “critical
disabled position” till "kritiske funktionhinderskap”. D4 funktionshin-
der ir ett begrepp som flera av mina forskningsdeltagare soker sig bort
ifrdn kallar jag det istillet for en “kritisk crip position”. En kritisk crip
position dr dock inte helt skild frin den levda erfarenheten av norm-
brytande funktionalitet. McRuer (2006: 31-32) betonar att han inte
vill forneka materialiteten hos queera kroppar eller kroppar som bryter
mot funktionsfullkomligheten. Tvirtom lyfter McRuer fram allvarligt
funktionshindrade (severely disabled) som en position "bdst limpad f6r
att vigra "bara tolerans’ och pakalla uppmirksamhet at bristerna hos
den obligatoriska funktionsfullkomligheten”.

McRuer (2006: 36-37) hivdar att det 4r osannolikt att nigon per-
son som f6ljer funktionsfullkomlighetens normer skulle géra ansprik
pd att vara crip. D4 maste den som gor ansprak pa att vara crip
erkidnna att privilegier kopplade till funktionsfullkomlighet inte f6r-
svinner bara for att en individ vigrar att acceptera dem. Vidare finns
en risk for appropriering, framférallt i en era av nyliberal hegemoni
med ett pastice klimat av “tolerans”. Criperfarenheter dr dirfor cen-
trala i strdvan efter att skapa alternativ till funktionsmaktordningen
och den nyliberala hegemonin (McRuer 2006: 41—42). Men for att
cripteori inte ska stelna behover den forbli 6ppen for nya subjekt som
kan komma ur en kollektiv solidaritet (McRuer 2006: 52). Kafer (2013:
13) betonar att strivan att utmana distinktionen mellan funktionsfull-
komlighet och normbrytande funktionalitet kan gynnas av att perso-
ner oavsett funktionalitet ’kommer ut crip”, men dé maste det tydligt
distanseras frin antaganden om att vi 4r alla funktionshindrade”. Om
alla kan "komma ut crip” behéver vi samtidigt mer fokus pd ojimlik
behandling av kroppar.

Det motstand mot normer som McRuer beskriver handlar oftast
om ett dverskridande av grinser. Det handlar om att gd emot normer
och skapa mothegemonier genom att hylla det svaga, avvikande, sjuka
och perversa snarare dn det friska och normala (McRuer 2006: 182,
183). Elisabet Apelmo (2012a: 36—40) har kritiserat tilltron till dverskri-
dandet av grinser for att sakna ett klassperspektiv och bortse frin det
faktum att mojligheten att verskrida grinser i manga fall inte finns.
Apelmo preciserar med att peka pa att McRuers exempel uteslutande
kommer frin personer som har universitetsexamen. McRuer gor sig
dirmed skyldig till att framstilla strategier som bara ir tillgingliga for
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nagra i samhillet som om de vore universella. Apelmos kritik pekar
pa behovet av att se nyanserna i crippandet. Det ir inte sa enkelt att
det bara finns funktionsmaktordning och motstind. Kafer (2013) har
ritt i att hur funktionalitet gors hinger titt ihop med hur klass, kon
och sexualitet gors. Vem som har majlighet till att géra motstand, att
crippa funktionsmaktordningen, och hur det gir till kommer behéva
analyseras i den hir studien.

Jag kommer genom min avhandling argumentera for att cripteori
ir en gynnsam inging for att analysera de strategier som de forind-
ringsaktorer och aktivister jag foljer anvinder. Endast ndgra fa av mina
forskningsdeltagare siger explicit att de dr inspirerade av cripteori. Men
vad de beskriver som “normkritik” dr en gemensam utgingspunkt for
nistan alla forskningsdeltagare. Jag anvinder begrepp fran cripteori for
att analysera deras forstdelse av normer, hur de utmanar normer och
crippar funktionsfullkomligheten. Men jag kommer ocksi att argu-
mentera for att om vi ska forstd politisk kamp och forandringsarbete
i ett socialt landskap priglat av nyliberal hegemoni behéver cripteo-
rin samverka med andra teoretiska inriktningar. Ett mél f6r avhand-
lingen 4r att crippa den nyliberala hegemonin och statens kooptering
av aktorer i civilsamhillet genom att visa hur olika personer med olika
funktionalitet kan ha olika handlingsutrymme for politisk kamp och
forindringsarbete i det sociala landskapet.

3.4.5. Post-institutionalisering och ett diskursivt klimat av tolerans

Jag vill forsta de hinder och méjligheter aktorerna ser i min studie.
Den politiska kamp och det férindringsarbete jag studerar sker inte i
ett vakuum. Tvirtom sker det i ett socialt landskap priglat av nyliberal
hegemoni och en funktionsmaktordning. Jag kommer i det hir avsnit-
tet att lyfta fram post-institutionalisering och ett diskursivt klimat av
tolerans som ytterligare tva begrepp som ir centrala for att kontextua-
lisera den politiska kampen och férindringsarbetet.

Altermark (2016: 15) beskriver vir samtid som en era av ”post-insti-
tutionalisering” ddr makt ver personer med normbrytande funktio-
nalitet inte upphort utan omformulerats. Post-institutionaliseringen
kan beskrivas som avinstitutionaliseringens misslyckande (Altermark
2016: 244). Politiken under post-institutionaliseringen syftar till att
inkludera personer med normbrytande intellektuell funktionali-
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tet (i Altermarks forskning: intellectual disability) men maste samti-
digt uppritthalla ett andragdrande for att legitimera sirskilda dtgirder
(Altermark 2016: 152-153). Lotta Lofgren-Martenson (2012: 69) beskri-
ver i artikeln ”’Hip to be crip?”” hur "integreringen i samhillet ofta lett
till att makten har forskjutits fran institutionspersonal till assistenter
och annan omsorgspersonal istillet for till den enskilde”.

Flera kritiska funktionalitetsforskare har lyft fram behovet av att
inkludera en kritisk forstdelse av nyliberalism i analysen av funktio-
nalitet (exempelvis Goodley 2014: 26). “Studier om funktionsmake-
ordningen [ableism] ger oss méjlighet att studera den liberala toleran-
sens granser” hivdar Campbell (2009: 34). McRuer (2006: 2) skriver
att han utgar frin "nyliberal kapitalism som det dominerande ekono-
miska och kulturella system i vilket, men ocksa emot vilket, forkropps-
ligade och sexuella identiteter har blivit férestillda och komponerade
under det senaste kvartseklet”.* I avsnitt 2.4.1 skrev jag om de ned-
skdrningar i LSS som pagétt strax innan och samtidigt som jag arbetat
med den hir avhandlingen. McRuer (20152a) talar om behovet av att
“crippa nedskirningspolitiken”. Nedskirningspolitiken behover synas
utifrin hur den drabbar olika minniskor genom att sarbarheten redan
fran borjan ir ojamlike distribuerad. Men den behover ocksé crippas
genom att syna hur den ir relaterad till forestillningar om kroppens
funktions- och arbetsformaga. Genusvetaren Ina Hallstrom (2016)
gar lingre och hivdar att vi méste crippa sjilva vélfirdsstaten i sig.
Vi behover ifrigasitta vilka inkluderings- och exkluderingsmekanis-
mer som ryms i sjilva de administrativa kategoriseringar som ligger till
grund for samhillets stod.

Enligt McRuer (2006: 16-18) kinnetecknas den nyliberala hege-
monin av flexibilitet med ett “diskursivt klimat av tolerans”, en viss
oppenhet mot det normbrytande (McRuer 2006: 2). Normbrott stig-
matiseras inte enbart utan kan rent av hyllas. Medborgarrittsrérelsen
pi 60- och 7o-talet gjorde sexualiteten och funktionaliteten synlig,
dven for och bland privilegierade subjekt. Att férneka den normbry-
tande sexualiteten och funktionaliteten var inte lingre méjligt. Fram-

24. McRuer (2006: 17) forklarar sin forstdelse av nyliberalism med flera referenser till
bland annat marxisten David Harvey, som jag inledde diskussionen om nyliberalism
med. Det illustrerar dterigen att andra forskare tidigare har borjat bygga de teoretiska
bryggor som den hir avhandlingen fortsitter att bygga vidare pa.
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gangsrika och privilegierade subjekt behovde dirfor internalisera en
del av medborgarrittsrérelsens budskap. Aven heterosexuella och
funktionsfullkomliga subjekt behévde dirmed demonstrera en viss
utvidgad tolerans mot de minoritetsgrupper som medborgarrittsrorel-
sen representerade (McRuer 2006: 18). McRuer (2006: 18-19) visar hur
normbrytande funktionalitet inte lingre betecknas som total avvikelse
utan tolereras till viss grins. Samtidigt som medborgarrittsrérelserna
synliggjorde sexualitet och funktionalitet vixte den nyliberala politi-
ken med krav pa fritt flode av kapital, avreglerade varumarknader och
privatisering av offentlig sektor. Den hir nyliberala politiken gir hand i
hand med en férestillning om flexibilitet (McRuer 2006: 17). I nylibe-
ral ideologi och praktik dr méngfald nigot som virdesitts och stund-
tals dven profiteras pd. Flexibiliteten gar dock &t bada héll. Den kriver
en viss tolerans mot det normbrytande men forutsitter samtidigt att
den normbrytande forblir formogen att anpassa sig (McRuer 2006:
18). Medborgarrittsrorelsens synliggorande av sexualitet och funktio-
nalitet och nyliberalismens krav pa flexibilitet bidrog pa olika sitt till
ett diskursivt klimat av tolerans. Den obligatoriska funktionsfullkom-
lighetens tolerans inkluderar dock att underordningen av den norm-
brytande bevaras. Normbrytande funktionalitet f6rblir nigot som ska
overkommas (McRuer 2006: 17). Tolerans ir aldrig gratis.

Jag kommer anvinda mig av begreppen post-institutionalisering
och ett diskursivt klimat av tolerans for att forstd det sociala landskap
som mina aktbrer navigerar i. Aterkommande i mitt material 4r utsa-
gor om att “sambhillet blir ppnare och 6ppnare” och att det dirfor har
dragit iging en massa verksamheter som syftar till att forindra normer
som reglerar sexualitet och intimitet f6r personer med normbrytande
funktionalitet. Detta sker dock samtidigt som det pagir omfattande
nedskirningar i stodet till personer med normbrytande funktionalitet
(Altermark 2017; Altermark och Nilsson 2017; Berg och Bylund 2014;
Norberg 2019; Ndsman 2016) vilket kringskir méjligheterna for del-
tagande i en politisk kamp och skapandet av en kritisk crip position.
En betydande del av de aktdrer som driver den politiska kampen och
forindringsarbetet for att férindra normer som reglerar sexualitet och
funktionalitet gor det utan levd erfarenhet av normbrytande funktio-
nalitet, vilket paverkar hur de formulerar motstind mot den obligato-
riska funktionsfullkomligheten.
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3.5. Konstruktivistisk forstielse av sexualitet

Den politiska kamp och det férindringsarbete som stir i fokus for
avhandlingen handlar ocksd ytterst om sexualitet och intimitet. For
att forstd forskningsdeltagarnas berittelser om sin kamp, sina strategier
och praktiker behovs en diskussion om vad sexualitet och intimitet ar.

For filosofen Michel Foucault (1980: 161) ir sexualitet “summan
av de verkningar som uppkommer i kropparna, beteendena, de soci-
ala relationerna genom ett visst monster som sammanhinger med en
invecklad politisk teknologi”. Sexualiteten ir alltsd nigot konstrue-
rat. Sexualitet handlar ofrinkomligen om makt. Makt ir for Foucault
(1980: 117-130) inte bara repressiv makt frin staten, dess institutioner
eller lagen. Make 4r alltid nirvarande i alla minskliga relationer. Makt
ir en mangfald styrkeférhéllanden som ir rorliga och lokala. Vad som
avgor hur sexualitet definieras ér allt det tal om kinslor, associationer,
normer och virderingar som producerar sexualiteten. Négra exempel
pa hur make skapar sexualitet ar lagstiftning, religion, kultur och litte-
ratur, och vetenskap. Foucault (1980: 99-116) betonar kunskapens och
vetenskapens roll for att skapa kollektiv forstaelse f6r vad sexualitet ir.
Bland annat beskriver han hur homosexualitet konstruerades under
1800-talet som en egen art, som ett slags inre androgyni” snarare 4n en
bestimd typ av sexuella relationer (Foucault 1980: 58).

For min analys kommer den hir konstruktivistiska synen pa sexu-
alitet att vara viktig. I synnerhet tar jag med mig insikten om att det
inte finns nagot automatiske frigérande i ny kunskap utan att sannings-
produktion handlar om makt (Foucault 1980: 90—96). Foucault exem-
plifierar med en diskussion om "f6rtryckshypotesen” som siger att den
viktorianska eran priglades av att den 6ppenhet och frisprakighet kring
sexualitet som delvis funnits under tidigare drhundraden tystades ner
eller trycktes undan. Foucault (1980: 25, 37—38) visar att den viktori-
anska eran snarare handlade om en “explosion av tal” om sexualite-
ten som inkluderade nya maktmekanismer, lingt mer méngfaldiga och
komplexa dn att bara se sexualiteten som nagot som trycks undan eller
ses som tabu.”

25. Dirtill beskriver Foucault (1980: 152) hur de stringaste teknikerna for att kontrol-
lera sexualitet under den viktorianska eran riktades mot de privilegierade och styrande
klasserna sjilva. Kontroll av sexualitet ska allts inte férstis som négot som enbart uts-
vas uppifran och ner. Makten ir, dterigen, mer mangfacetterad 4n si.
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Jag haller samtidigt med de feministiska forskare som lyft fram att
en syn pa sexualitet inspirerad av Foucault inte innebir att sexualitet
ska betraktas som nagot enbart kulturellt eller symboliskt (exempelvis
Wasshede 2010: 29). Sexualitet dr hogst materiellt. Med begreppet bio-
makt visar Foucault (1980: 175-177) hur makt inte bara handlar om
makten att déda utan om att ligga beslag pa livet fran borjan tll slut.
Nya makttekniker skapar kontroll genom normer och kunskap snarare
dn direkt repression. Enligt Foucault (1980: 176) 4r denna bio-makt
en bidragande orsak till kapitalismens utveckling. Med hinvisning till
Judith Butler (1997: 274) vill jag betona att sexualitet dr oupplosligt
sammanvivd med den ekonomiska produktionsprocessen. Icke-hetero-
sexuellt begir hotar den heterosexuella grund som kapitalismen vilar pa:

Det ekonomiska ir nédvindigtvis kopplat till reproduktionen av heterosexua-
litet. Det betyder inte att icke-heterosexuella former av sexualitet bara utelim-
nas, utan att deras undertryckande ir nédvindig for att den redan existerande
normativiteten ska fungera. Detta ir inte bara en friga om att vissa minniskor
lider av brist pa kulturellt erkinnande av andra, utan det handlar snarare om
att en specifik form av sexuell produktion och sexuellt utbyte uppritthaller
och stabiliserar genus, begirets heterosexualitet och naturaliseringen av (den
heterosexuella) familjen (Butler 1997: 274).

I Foucaults (1980) analys av sexualitetetens historia tematiseras inte
normbrytande funktionalitet. Diremot har Robert McRuer (2015b),
inspirerad av Foucault, visat hur skapandet av funktionsfullkomlighet
hinger samman med de komplexa diskurser kring sexualitet som ska-
pats i vistvirlden. Exempelvis beskriver McRuer (2015b) hur det bor-
gerliga hemmet skapades som en plats for heterosexualitet och samti-
digt som en plats for funktionsfullkomlighet dir det normbrytande
rensades ut och placerades pa institution.

3.5.1. Queerteori och sexuellt medborgarskap

For min forstielse av sexualitet och intimitet 4r queerteori viktig. Inte
minst skapar queerteori en brygga till cripteori dd queerteorin 4r inspi-
rationskilla for cripteori (McRuer 2006; Sandahl 2003). Socialantropo-
logen Gayle Rubins (2007 [1984]: 149) teori om sexualitet bygger vidare
pa Foucaults konstruktivistiska forstéelse, men kartligger tydligare hie-
rarkier kring sexualitet genom att beskriva sexualitetens virdesystem
(sexual value system). Vissa former av sex ses som bra: heterosexualitet,
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sex inom dktenskapet, sex inom samma generation och s vidare. Andra
former av sex ses som daliga: homosexualitet, pornografi, sex mot betal-
ning och sa vidare (Rubin 2007: 152-153). Rubin (2007: 155, 161) ir tyd-
lig med att modellen inte ir statisk, vad som ses som bra och daligt sex
varierar over tid och rum och paverkas av bland annat av politisk kamp.
Staten uppritthéller hierarkier mellan olika sexuella preferenser genom
bide lagar och byrékrati, men det mesta av grinsdragningen runt bra
och diligt sex gors informellt, vid sidan av lagen (Rubin 2007: 159).
Den feministiska teoretikern Adrienne Rich (2003) fortydligar med att
visa hur den obligatoriska heterosexualiteten 4r en politisk institution
som genomtringer hela samhillet. I Richs (2003: 27) teori relativiseras
gransen mellan heterosexualitet och homosexualitet genom ett resone-
mang om lesbisk existens och lesbiskt kontinuum. I det kontinuum
Rich (2003: 28-30) beskriver ingir alla nira relationer mellan kvinnor,
men det 4r min som kriver tillgang till kvinnors kroppar som bestim-
mer var forbudet for erotiska kinslor gar. Hir dteraktualiseras terigen
frigan om distinktionen mellan intimitet och sexualitet som jag disku-
terade i kapitel ett. Precis som manga andra ser jag intimitet som ett
bredare begrepp som innefattar fler relationer 4n sexualitet (Sandberg
2011: 131; Shakespeare 2006: 168; Shildrick 2009: 79). Samtidigt dver-
lappar begreppen varandra och vad som ses som vad férindras dver tid
och rum. Fran Rubin och Rich tar jag med mig en forstielse av sexu-
alitet och intimitet som konstruerat men kopplat till makrosystem som
privilegierar heterosexualitet och misskrediterar andra praktiker och
positioner eller identiteter.

Sedan 1990-talet har begreppet "sexuellt medborgarskap” kom-
mit att bli ett centralt inslag i den teoretiska debatten om sexualpoli-
tik (Richardson 2017). Nir jag i kapitel tvd beskrev tidigare forskning
visade jag att diskussionen om sexuellt medborgarskap har haft bety-
delse for en del av forskningen om sexualitet och funktionalitet (Bahner
2020; Liddiard 2018). Sociologen Diane Richardson (2018) kritiserar
begreppet for att bygga pa heteronormativa och eurocentriska antagan-
den, en kritik jag i stort delar. Richardson hivdar att begreppet "sexuella
rittigheter” dr nira kopplat till sexuellt medborgarskap. Sexuella rittig-
heter ir ett betydelsefullt begrepp f6r manga av de grupper jag foljer.
Richardson beskriver hur den sexualpolitiska debatten sedan 9o-talet
kommit att allemer betona ritten att vilja och ritten till privatliv, vilket
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hon tolkar som en liberal forstdelse av autonoma individer. Richardson
slar fast att ricten att vilja alltid 4r formedlad via ekonomiska och soci-
ala resurser. Hon menar att det behévs en materialisering av sexualitet
dir sexualitet kopplas till frigor om hur fattigdom och ekonomiska
ojamlikheter paverkar mojligheten till sexualitet (Richardson 2018).
Richardson pekar pé att nyliberalismen skapar ett narrativ om fram-
gangar i form av okad tolerans, en kritik som liknar McRuers (2006:
16-18) diskussion om ett diskursivt klimat av tolerans. Richardson
(2018) anvinder teorin om liberal styrningsrationalitet (governmentality)
for att visa hur sexualiteten regleras genom nya tekniker i en nyliberal
hegemoni. En del av det hir ir en individualisering, professionalisering
och avpolitisering av den sexualpolitiska kampen. Under tiden nylibe-
ralismen vixt starkare har den sexualpolitiska kampen forskjutits fran
kollektiva till individuella rittigheter. I den hér studien kommer jag ana-
lysera huruvida de hir pastdendena stimmer for de grupper jag foljer.

3.6. En teoretisk positionering

Mina teoretiska utgdngspunkter rér sig allts frimst mellan post-marx-
istiska och foucauldianska teorier och cripteori. De ska gora det moj-
ligt att forsta det sociala landskap som jag borjade beskriva i kapitel
tvd. En utgangspunkt ir att den politiska kamp och det férindrings-
arbete jag studerar sker i en samtid priglad av nyliberal hegemoni
och av en funktionsmaktordning. Jag kommer i avhandlingen argu-
mentera for att det paverkar aktivisternas och férindringsaktdrernas
handlingsutrymme.

Avhandlingen ir en fallstudie. Genom att analysera aktivisternas
och forindringsaktorernas handlingsutrymme i civilsamhillet visar
fallstudien hur politisk kamp och foérindringsarbete kan g till i dag.
Med fallstudien kan vi réra oss “bortom den levda erfarenheten hos
vara forskningsdeltagare” (Burawoy 1991a: 5) och omformulera teori.
I nista kapitel kommer jag g vidare till att diskutera metodologi och
metod, alltsd hur jag arbetat for att borja med den erfarenhet aktivis-
terna och forindringsaktorerna har och drifrén réra mig bortom deras
levda erfarenhet for att forstd nigot mer Gvergripande om det sociala
landskap de navigerar i.



KAPITEL 4
Metodologi och metod
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Sammanfattning pa ldttare svenska

Kapitel fyra handlar om hur jag far ta del av och forstir de
berittelser och moten som ligger till grund for denna bok.

Jag utgr ifrin personernas egna erfarenheter av hur det ir att
vara med i den politiska kampen och forindringsarbetet.

Jag vill forstd hur samhallet i stort paverkar de hinder och
mojligheter de beskriver.

Jag foljer s& manga grupper som mojligt genom att vara med i
deras verksamhet.

Jag intervjuar ocksa en del av personerna som ir aktiva i
grupperna.

Jag har haft en referensgrupp som jag diskuterat med under
tiden jag skrivit.
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4.1. Forskningspositionering fran en cykelsadel

Jag kliver av cykeln pa andra sidan gatan. Efter ndgon minut dir 6go-
nen vandrat Gver omradet tittar jag ner i mobilen. Skriver ner dessa
anteckningar men latsas som om det ér ett sms jag skriver, en utstude-
rad metod for att gora anteckningar diskret. Hur kan jag ha passerat
den hir byggnaden varje dag pa vigen till mitt arbete utan att forstd
vilken historia den hir platsen bir pa? Hir genomfordes experiment
utan godkinnande av de minniskor som placerats hir. I kariesexpe-
rimenten ar 1947-1949 och 1949-1951, for eftervirlden kinda under
namnet sockerforsoket, blev 800 intagna “svérskotta och sinnessléa”
pa Vipeholms sjukhus indelade i tre grupper som gavs en kost med
olika sockerhalt. Under ledning av Bengt Gustafsson, docent i histo-
ria vid Lunds universitet, utformades experimenten i samrad med flera
tandlikare. Carl-Erik Quensel, professor i statistik vid Lunds universi-
tet, holl koll p siffrorna. Resultatet gick inte att ta miste pa. Det fanns
ett tydligt samband mellan att 4ta socker och en simre tandhilsa. Ar
1957 lag resultaten till grund for en folkupplysningskampanj om sock-
rets skadliga verkan och négra ar senare reformerades folktandvérden
utifrin vad experimenten kom fram till. Fér de som deltog i experi-
menten var resultaten inte lika glidjande. I maj 1950 behévde 3 ooo
tinder lagas och 2 ooo tinder dras ut pd de drygt 800 personer som
tvingats delta (Bommenel 2006). I skapandet av det moderna hilso-
samma Sverige offrades hilsan pd de som 4nda redan sorterats bort, de
som #nda aldrig skulle passa in.

Over sextio ar senare cyklar jag forbi platsen pa vig till mitt arbete
pa samma universitet som mojliggjorde experimenten. Vipeholmssjuk-
huset har blivit Vipans gymnasieskola och méinga av eleverna jag ser
skynda in i klassrummen har — férhoppningsvis — skétt sin tandhygien
efter instruktioner som delvis togs fram som ett resultat av Vipeholms-
experimenten. Vad har det hir med mig och min forskning att gora?
Det skulle vara ldtt att avfirda experimenten som nagonting som hinde
for linge sedan. Jag foddes i en annan tid, i en stad langt hir ifrin.
Men det modernitetsprojekt som Vipeholmsanstalten var en del av var
ocksa det som gav mina forildrar méjlighet att studera och didrmed

26. Experimenten 1947-1949 och 1949-1951 gick under det officiella namnet kol-
hydratforsdket medan kariesexperimenten ér ett samlingsnamn for flera experiment
med olika kost under dren 1943-1960 (Bommenel 2006: 10-11). Fér enkelhetens skull
namnger jag alla experimenten som kariesexperimenten.
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lade grunden f6r det kulturella kapital som jag sen glidit runt pa inom
akademin. Det gir inte att 6verskatta hur betydande vilfirdsstaten varit
for mojligheten att studera vidare for en person vars sliketrad bestar av
ett mote mellan en invandrarfamilj frin Centraleuropa och den virm-
lindska arbetarklassen. Det universitet jag si smaningom kom att bli
anstilld vid var arbetsgivare it flera av de som genomférde experimen-
ten (Bommenel 2006). Jag tror inte pa arvsynd men jag tror pa beho-
vet av positionering inom forskning. Feministisk forskning har sedan
linge avvisat forestillningen om att forskning bedrivs frin "z view of
nowhere” (Haraway 1988: 581). Forskaren ir i sjilva verket alltid en del
i de maktrelationer hen studerar. Ar det méjligt for nigon vars hela
existens birs upp av folkhemmets utbredning att se sprickorna i fasa-
den, mellanrummen dir de som inte passat in tringts ut i kylan? Ar det
mojligt att bedriva en kritisk funktionalitetsforskning inom ramen for
ett universitet sd djupt sammanlidnkat med 6vergrepp pa personer med
normbrytande funktionalitet?

Cykeln jag lutar mig mot nir jag star och blickar ut éver Vipans
gymnasieskola dr samma cykel som jag cyklade pa varje dag pa vigen
till mitt arbete som personlig assistent. Avskaffandet av institutionerna
och genomférandet av de reformer som férverkligade personlig assis-
tans mojliggjorde i sin tur for mig att arbeta ihop pengar till fortsatta
studier dven nir studiemedlen tog slut. Historiens skiftningar limnar
ingen opaverkad. Men cykeln, denna symbol for bade frihet och fysisk
funktionsfullkomlighet, placerade mig ocksa pa ett avstand fran andra.
Jag var den som gav assistans, inte den som tog emot assistans. Hade
LSS inte funnits hade den person jag gav assistans till med storsta
sannolikhet tvingats till ett liv pa institution.

Nagra ir efter att jag slutat som personlig assistent cyklade jag varje
dag till jobbet som verksamhetsledare pa RESL Boras. Jag brukade lasa
ihop min cykel med ricket till den trappa som ledde upp till andra
vaningen ddr vi hade viér festlokal och mitt kontor. En lokal helt otill-
ginglig f6r den som inte kan gi i trappor. Mitt arbete bestod i huvud-
sak av att driva projekt kring frigor om hiv och hbtq-rittigheter. Snart
upptickte jag att alltmer av min arbetstid kom att upptas av att leta
finansidrer till nya projekt. Den politiska kamp vi atagit oss att fora
tvingades in i uppstillda mallar dir mitbarhet, utvirdering och kvanti-
tativa mal stod i fokus. Férmégan att formulera ans6kningar och utvir-
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deringar premierades, ofta pd bekostnad av andra sysslor. Nir jag blev
aktivist i sociala rorelser 6ver tio ar tidigare arbetade si gott som alla
ideellt i de grupper jag ingick i. Som verksamhetsledare triffade jag sil-
lan medlemmar annat 4n pa foreningens festkvillar. Jag ir fortfarande
overtygad om att kollektivt handlande och socialt engagemang for att
forindra sina egna och andras villkor ir av stor betydelse for samhlls-
utvecklingen. Men villkoren som den politiska kampen och forind-
ringsarbetet sker pa maste analyseras och kritiskt granskas. Ett intresse
for sociala rérelsers villkor vixte fram ur den erfarenheten.

Nir jag cyklade till jobbet som personlig assistent tinkte jag ofta pa
att vi anstillda och dem som vi jobbade for aldrig pratade om sexuali-
tet. Sexualitet var elefanten i rummet: stindigt nirvarande men aldrig
omnimnd. Nir jag jobbade pa RFSL hade funktionsmaktordningen
en liknande roll. Nagra av vira projekt handlade om att motverka stig-
man kring att leva med hiv, men utéver det hade ingen del av var verk-
samhet fokus pa funktionalitet. Sjilvklart fanns personer med norm-
brytande funktionalitet bland vira medlemmar, men var verksamhet
utformades aldrig efter dem. En delf6rklaring kan finnas i véra otill-
gingliga lokaler och komplicerade métesteknik. Ménga personer med
normbrytande funktionalitet fick inte ens méjlighet att komma il
vara moten for att paverka vad vi prioriterade. Den hir erfarenheten
var viktig for att vicka mitt intresse for de grupper som faktiske forso-
ker dndra pa fortryck kring sexualitet och intimitet for personer med
normbrytande funktionalitet.

Vad har min bakgrund med min forskning att gora? Allt, skulle
jag vilja pastd. Funktionshindersforskningen i Sverige kritiseras ofta —
med ritta — for att exkludera personer med egna erfarenheter av norm-
brytande funktionalitet (Lindberg 2016: 30). Skulle det ha gjort ndgon
skillnad om jag anlint till filtet med firdtjanst istillet f6r med cykel?
Utan tvekan. Samtidigt lyfter andra forskare fram att benimnandet
av den egna erfarenheten riskerar att anvindas som en legitimering
av den egna forskningen utan konsekvenser for analysen (Svensson
2012). Beskrivningen av mitt anlindande till filtet ska inte vara ett
sitt att hivda att jag passar bittre f6r den hir forskningen 4n nigon
annan. Anledningen ir snarare att jag delar Beverley Skeggs (2000)
uppfattning att forskning som inte redogér for utgingspunkter och
tillvigagangssitt osynliggor forskarens egen position. De privilegier
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och perspektiv en forskare har paverkar kunskapsproduktionen. Jag
har privilegier kopplade till funktionsfullkomlighet, cis-privilegier,
vithets-privilegier, privilegier kopplade till manlig 6verordning och
medelklassprivilegier. Jag ser pa virlden frin ett perspektiv som anti-
rasist, feminist, vinster, aktivist inom community organizing, queer-
och cripteoretiskt inspirerad med mera. Det kommer péverka vilka
som vill triffa mig, vad som sigs och vad som sker nir jag 4r i rummet
samt hur min forskning kommer tas emot (Mulinari 2005). Mitt syfte
med att beskriva hur jag anlinde till filtet har varit tvidelat. For det
forsta har jag velat forklara varfor jag blev intresserad av det hir. For
det andra har jag velat tydliggora anlindandet for att gora analysen
mer transparent, bade f6r mig och lisaren, och férhoppningsvis dir-
med vidga méjligheterna for kritisk reflektion kring min forskning.

4.2. Erfarenhetens epistemologi

Avhandlingen tar sin utgdngspunkt i feministisk metodologi dir erfa-
renheten ir central for hur vi forstar virlden. Kommande avsnitt kom-
mer att fokusera pd epistemologi och i huvudsak institutionell etno-
grafl, cripistemologier och feministisk stindpunktsteori.

4.2.1. Institutionell etnografi

Vid en forsta anblick kan det tyckas mirkligt att inspireras av en socio-
logisk tradition som kallas institutionell etnografi for att studera de
grupper jag foljer. Grupperna ir ingen institution i vanlig bemirkelse
sd som exempelvis ett sjukhus, en polisstation eller ett skolvisende. Jag
ser grupperna som ett kluster av sociala rorelser. Jag kommer dock i
det hir avsnittet argumentera for att institutionell etnografi ger en bra
utgingspunket f6r min studie. Inspirerad av den institutionella etno-
grafin analyserar jag, utifrin aktivisternas och férindringsaktdrernas
berittelser, hur deras erfarenheter formas av och i relation till styrande-
relationer. Jag kommer dock i avsnitt 4.3 argumentera for att institu-
tionell etnografi inte ricker for att forstd det sociala landskapet. Jag
behéver ocksé inspireras av utvidgade fallstudier for act kunna gi fran
etnografin till att teoretiskt forstd det sociala landskap jag studerar.

I mitt arbete med institutionell etnografi ir jag frimst inspirerad
av Dorothy E. Smith, men dven av andra feministiska sociologer som
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arbetar i samma tradition, sd som Marjorie L. DeVault. Smith (2005)
beskriver tva inspirationskillor till institutionell etnografi. Det ena ar
hennes erfarenhet av kvinnororelsen, den andra ir att forskning om
sociala rérelser tenderar att gora rorelserna till passiva forskningsob-
jekt. Ett centralt inslag i kvinnororelsens arbete under 70- och 8o-talet
var att utifrin kvinnors stindpunke tillsammans i en rérelse namnge
erfarenheter av fortryck. Smith (2005: 8—9) kritiserar denna stind-
punkesfeminism for att ha misslyckats med att forstd skillnader kring
bland annat klass, etnicitet och olika genusuttryck samt for att utgd
fran en essentialistisk forstaelse av kon. Dirfor handlar Smiths stdnd-
punkesteoretiska utgangspunke inte om att identifiera en position eller
en kategori av positioner utan om att etablera en utgingspunke for
kunskapsproduktionen som tar avstamp i en specifik grupps levda
erfarenhet men som ér dppen for alla att inta (Smith 200s: 10).

Den andra utgingspunkten fér Smith (200s: 1) 4r en slutsats hon
drog fran att analysera huvudfiran av sociologisk forskning om sociala
rorelser. Genom att utgd frin en diskursiv forstaelse av sociala rorel-
ser forvandlade denna forskning kvinnorérelsen till ett passivt forsk-
ningsobjekt som forskaren var skild ifran. Forskaren blev oavsiktdligt en
“konceptuellt utomstaende” i forhéllande till rérelsen, menar Smith.
Minniskor blev objekt vars handlande ska forklaras. Smith vill istillet
skapa en sociologi som tar sin utgingspunkt inifrin de sociala rorel-
serna (Smith 2005: 28).

Enligt Smith (2005: 29) 4r malet f6r institutionell etnografi att
“omformulera de sociala relationerna kring var kunskap om det soci-
ala sa att minniskor kan utvidga sin tidigare kunskap om vara liv”.
Detta gors genom att kartligga relationerna mellan aktorerna inom
olika lokala filt och mellan de olika filten for att pa s site tydlig-
gora “styranderelationerna” (¢the ruling relations). DeVault (2014: 4—s5)
utvecklar detta genom att betona att syftet med institutionell etno-
grafl inte 4r att generalisera kring en specifik grupp utan att identi-
fiera och analysera sociala processer som har generaliserande effekter.
Genom att forstd hur minniskors handlande dr sammankopplat med
sociala relationer kan vi forstd hur styranderelationer opererar dver
ménga lokala filt. Jag har genom forskningsprocessen forsokt kart-
ligga olika aktdrer och hur deras handlande péverkas av varandra och
av externa faktorer.
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Den ontologiska grunden for institutionell etnografi 4r ”det soci-
ala” och den epistemologiska utgingspunkten 4r minniskors erfaren-
heter (Smith 2005). Erfarenheter 4r inget stabilt eller férgivettaget som
kan forstds utan teori (jfr Skeggs 2000: 45). Den institutionella etno-
grafin syftar dirfor inte till att forstd vad som verkligen sker utan syf-
tar till att producera kunskap i métet mellan forskningsdeltagare och
forskare som synliggor och gor det méjligt att teoretisera kring koordi-
nerandet av minniskors handlingar (Smith 2006: 129).

Forsta steget i institutionell etnografi idr att identifiera en stand-
punke (standpoint) och identifiera vad som ir problematiske i forsk-
ningsdeltagarnas méte med institutionella regimer. Fér min studie ar
det samtidigt centralt att teori haft en roll redan i formuleringen av
mina forskningsfragor. Grupperna jag f6ljer skiljer sig fran exempelvis
anstillda i en institution genom att de inte har en uppenbar identifika-
tion med varandra. Jag behover en teoretisk forstaelse av politisk kamp
och forindringsarbete for att ringa in den staindpunkt som studien
utgar ifrin. Det 4r en av de punkter dir det finns nyansskillnader mel-
lan min och Smiths forskning,.

Den institutionella etnografins storsta stryka, enligt mig, finns i att
den inte stannar i att identifiera stindpunkter och gir vidare till att
forstd hur de problem som forskningsdeltagarna berittar om hinger
ihop med styranderelationer (Smith 2005: 33). Styranderelationer ska
med Smiths (200s: 13) terminologi forstis som det sdtt som makten
opererar pa pa olika nivier genom diskurser, ideologier och organisa-
tioner. Styranderelationer utgdr former f6r medvetande och organise-
ring som objektifieras pa sd sitt att de konstitueras externt i forhillande
till forskningsdeltagarna. Aven om den institutionella etnografin bér-
jar i erfarenheter frin de som ir direkt involverade i den stindpunkt
som viljs till utgdngspunke sa ir det inte dessa personer i sig som star i
fokus. Istillet dr det de aspekter av institutionerna som paverkar min-
niskors handlingar som star i fokus for analysen.

En bit in i forskningsprocessen upplevde jag ett problem med att
rora mig bortom forskningsdeltagarnas egna erfarenheter. "Ar det inte
ett problem att du lever i en liten bubbla av aktivism?” fragade en del-
tagare pd ett seminarium mig. Hon har siklart en poing i det. For att
gora en liknelse: ndr vi stir nirmare nidgonting ser det alltid storre ut
4n nir vi ser det pé lingt héll. Nir du befinner dig mitt inne i en poli-
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tisk kamp och ett forindringsarbete dr det mojligt — kanske rent av tro-
ligt — att du uppfattar den som storre 4n vad en betraktare pa avstind
gor. I mina anteckningar fran forskningsprocessen kan det framstd
som att alla i hela virlden pratar om sexualitet, intimitet och funktio-
nalitet hela tiden, men inte ens majoriteten av funktionsrittsrorelsens
aktivister bedriver en explicit kamp om sexualitet och intimitet. Da
min studie inte har till syfte att ge objektiva utsagor om gruppernas
storlek dr det hir inget avgérande problem. Jag vill forstd de strategier,
hinder, méjligheter och det handlingsutrymme forskningsdeltagarna
sjalva beskriver. Jag hivdar att det i sig kan generera kunskap som syn-
liggor sociala processer. Genom att i en senare fas i forskningsproces-
sen rikta blicken mot de styranderelationer som forskningsdeltagarna
beskriver 4r det min forhoppning att jag ska kunna f6rstd hur ”den
bubbla av aktivism” jag f6ljer navigerar i ett samtida socialt landskap
priglat av nyliberal hegemoni och funktionsmaktordning.

Min avhandling tar sin utgangspunkt i ett antal forindringsaktorer
och aktivister som engagerar sig i frigor om sexualitet, intimitet och
funktionalitet. Jag vill undvika att géra dem till passiva forsknings-
objekt. Jag vill forstd koordinerandet av handlingar i relation till de
styranderelationer jag kan identifiera. Jag hivdar att den institutionella
etnografin inte omojliggor en kritik av de sociala rorelser som studeras.
Forindringsaktorernas strategier och agerande kommer att analyseras.
Det centrala for den institutionella etnografin 4r dock att inte stanna
didr utan att ocksé analysera de institutionella hinder och majligheter
som aktorerna anser sig mota.

4.2.2. Cripistemologier

Linledningen till ett temanummer i Journal of Literary & Cultural Disa-
bility Studies beskriver den feministiska funktionalitetsforskaren Merri
Lisa Johnson och Robert McRuer (2014: 130) bakgrunden till begrep-
pet “cripistemologier” som ursprungligen myntades av Johnson redan
2010. Nir Johnson och McRuer sig hur universitetsvirlden byggde
pa antaganden om att alla ir funktionsfullkomliga borjade de ifréga-
sitta vad vi trodde att vi visste om funktionalitet och hur vi visste och
tinkte kring det”. De refererar till Rosemarie Garland-Thomson som
beskriver "sitpoint-theory” som en kritik mot det antagande som ryms
i "standpoint-theory” om att virlden alltid betraktas frin en stiende
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position (Johnson och McRuer 2014: 134). Den cripistemologi som
Johnson och McRuer (2014: 141) tar stillning for handlar dock inte om
att “begrinsa epistemologiska privilegier till en person med normbry-
tande funktionalitet [disabled person]”. De avvisar en sidan syn pa en
autentisk rost som kan tala for alla personer med normbrytande funk-
tionalitet. Subjektet 4r aldrig stabilt och enhetligt, vilket gor att ett
antagande om att endast en viss kropp uteslutande kan producera viss
kunskap leder till lasningar snarare in majligheter. Som exempel tar de
upp kunskapsproduktionen som kan komma ur att leva “med och nira
personer med normbrytande funktionalitet och reflektera 6ver kinslor
och situationer oavsett om de ir dina eller dina vinners” (Johnson och
McRuer 2014: 141). Cripistemologi fér Johnson och McRuer handlar
snarare om att erkidnna att erfarenheten har epistemologiskt virde, inte
att den determinerar eller oméjliggor en viss typ av kunskap.

For mig leder bade cripistemologier och Dorothy E. Smiths stind-
punkesteoretiska utgingspunkt fram till ett kunskapsteoretiskt erkin-
nande av erfarenhetens betydelse utan att jag fér den delen uppfattar
erfarenheten som determinerande eller som endast forbehillet en viss
kategori av forskare.

For att mojliggora att analysen kommer bortom individuella erfa-
renheter ir det nédvindigt att forskaren en bit in i forskningsproces-
sen lyfter blicken frin de problem som synliggjorts i méten med pri-
mirgruppen och riktar blicken mot de institutionella processer som
primirgruppens erfarenheter 4r inbiddade i. "Det innebir oftast ett
byte av forskningsfilt, men inte av stindpunkt” (DeVault 2014: 6).
For denna avhandling har det inneburit att jag gick frén att prata bara
med personer som sjilva ar engagerade i den politiska kampen och f6r-
dndringsarbetet till att exempelvis intervjua tjinstemin pa Allminna
arvsfonden for att kunna analysera de institutionella processer som
aktivisterna och forindringsaktorerna beskrev.

4.2.3. Fran standpoint till sitpoint.

Om vems kunskap som riknas och vad det har for betydelse
Det ir inget nytt inom feministisk metodologi att erfarenheten spe-
lar roll. Erfarenhetens betydelse har lyfts fram som en central del av
att kritisera en traditionell patriarkal forstaelse av vad som riknas som
vetenskap (Collins 1990; Haraway 1988; Harding 1986; hooks 2014;
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Skeggs 2000). Sociologen Beverley Skeggs (2000: 50) beskriver erfa-
renhet som en “meningsskapande praktik” som positionerar bade fors-
karen och 6vriga forskningssubjekt, men dir betoningen liggs pa att
inta standpunkter och vilka forutsittningar som finns for det snarare
dn nigot som foljer automatiskt med fodseln. Svart feminism har visat
pa vad erfarenheten av rasism har for betydelse for feministisk kun-
skapsproduktion (Collins 1990; hooks 1984).”

En viktig inspirationskalla f6r Smith (2005: 8—11) 4r filosofen Sandra
Hardings text 7he science question in feminism fran 1986. Harding (1986:
56) lyfter fram att vetenskap alltid 4r en social handling. Den kon-
text som kunskapen produceras i har betydelse (Harding 1986: 161).
Harding argumenterar for detta genom att visa hur genus har bety-
delse for fysik och matematik (Harding 1986: 47, s1). Vetenskapen ir
aldrig virderingsfri. Att universiteten systematiskt utestingt vissa ros-
ter har betydelse for vad for kunskap som produceras (Harding 201s:
36; hooks 2014: 82). Samtidigt ser Harding (1986: 137) ett hot mot
det feministiska projektet i relativismen, i forestillningen att “ingen
virderingsdriven undersokning kan vara objektiv och att alla under-
sokningar dérfor ir lika mycket virda”. Harding slar fast att alla under-
sokningar inte r lika mycket virda: systematik och noggrannhet gor
en studie bittre och mer vird. Harding (1986: 162) hivdar dirtill att
feministiskt nytinkande och mer heterogenitet bland forskare, liksom
forskarnas formaga att redogora for sina utgdngspunkter och sin posi-
tion, gor vetenskapen mer objektiv (i sin text Objectivity and diversity
fran 2015 kallar Harding det f6r "stark objektivitet”).

Harding (1986: 155-158) lyfter ofta fram Smiths tidiga arbeten som
ett exempel pa att erfarenhet har betydelse for feministisk metodologi.
Harding hévdar att Smith gir fri fran bade totalitarism och relativism
genom att dverbrygga klyftan mellan forskare och forskningssubjekt.
Utifrin Smiths resonemang drar Harding (1986: 158) slutsatsen att “vi
ska foredra kvinnors upplevelse som utgangspunkt och slutstation for
undersokningar framfor mins upplevelser”. 1 Institutional ethnography
hivdar Smith att hennes utgingspunke skiljer sig frin Hardings genom
att “inte identifiera en socialt determinerad position eller kategori av

27. Aven Mohanty (1988) skulle kunna nimnas i det hir ssmmanhanget da hon kriti-
serar vit visterlindsk feminism, men d4 hon ofta etiketterats som postkolonial teoreti-
ker viljer jag att frimst ta upp Patricia Hill Collins och bell hooks hir.
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positioner i samhillet (eller ekonomin)” (Smith 200s: 10). Istillet hand-
lar det om ”ett perspektiv [size] for kunskapsproduktion som idr 6ppen
for alla” (Smith 2005: 10).

I boken Objectivity and diversity, som publicerades 19 ar efter texten
The science question in feminism, hivdar Harding (2015) att vetenskap
alltid skapas i ett institutionellt sammanhang dir inte minst frigan
om finansiering av forskningen paverkar forskarens inriktning, oav-
sett forskarens egna intentioner (Harding 2015: 37). Men i boken fran
2015 4r Harding tydligare i det inte krévs vissa erfarenheter eller speci-
fika positioner for att studera en viss grupp eller en viss struktur. Om
det vore sa att du mdste vara en del av en grupp for att kunna stu-
dera den gruppen “hade samhillsvetenskap varit omajligt” (Harding
2015: 41). Hon foresprikar dirfor en forskning som utgar frin de mest
marginaliserade grupperna och sitter deras erfarenheter och intressen
i centrum, nagot som stirker forskningens objektivitet (Harding 2015:
xii, 5, 30). Pa den punkten skiljer sig mitt projekt delvis frain Hardings.
Jag utgdr frin aktivisters och férindringsaktorers erfarenheter. Jag pra-
tar med dem om vad for hinder och majligheter de ser for att dérifran
ga dll att forsta det sociala landskap de ror sig i. Aktivistpositionen
ar i flera avseenden privilegierad. Det ir oftast inte de mest margina-
liserade som blir involverade i de grupper jag foljer. Jag strivar efter
att involvera rorelsen i forskningsprocessen men mitt fokus 4r inte de
mest marginaliserade. Jag motiverar det utifrén att mitt syfte ir att for-
sta just en social rérelse och hur den navigerar i det sociala landskapet.
Hir hamnar jag nira Smiths utgingspunke att betrakta en stindpunke
som en metod, ett “perspektiv for kunskapsproduktion [size for the
knower] som ir 6ppen for alla” (Smith 200s: 10).

Pistdendet att erfarenheten har betydelse men inte determinerar
kunskapsproduktion gor inte frigan om positionering ovisentlig. Att
perspektivet dr dppet for alla betyder inte att forskarens position ir
problemfri. Harding (2015: 44) sidger att stark objektivitet liknar veten-
skapsteoretikern Donna Haraways begrepp “situerad kunskap”. Aven
Haraway avfirdar objektivitet i traditionell bemirkelse med argumen-
tet att det befister patriarkala perspektiv (Haraway 1991: 183). Kunska-
pen ir alltid férkroppsligad (Haraway 1991: 188). Men 4dven Haraway
avfirdar relativismen, eller vad hon kallar en radikal socialkonstruk-
tivism, dir vetenskap bara blir en friga om retorik (Haraway 199r:
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184). Situerad kunskap ir ett alternativ till polerna totalism och radikal
socialkonstruktivism. Objektivitet kommer hir att handla om “ett spe-
cifike forkroppsligande och absolut inte om den falska visionen om att
transcendera alla grinser [...] pa s sitt att vi blir ansvariga for vad vi
lir oss att se” (Haraway 1991: 190). Haraway (1991: 191) varnar dock for
att romantisera ett underifrinperspektiv. Det finns inga oskyldiga posi-
tioner. Haraway (1991: 194) kritiserar Harding for att inte uppmirk-
samma att rorelser underifran inte nodvindigtvis dr emancipatoriska.
Haraways epistemologiska kritik mot att romantisera subjektspositio-
ner och erfarenheter underifran hinger ihop med hennes ontologiska
projekt om att stora grinsdragningar. Det finns inga naturliga positio-
ner som exempelvis att vara "Kvinna”, utan de ir komplexa kategorier
skapade i och av vetenskapliga diskurser och sociala praktiker (Haraway
1991: 155). I mitt arbete ser jag det som en nddvindig paminnelse att
komma ihég att det aktivistperspektiv som jag tar som utgingspunke
inte nédvindigtvis dr normativt eller politiskt "gott”. Det r ocksa vik-
tigt att kritiskt reflektera kring och ta ansvar f6r vem jag beskriver som
aktivist och vilka grinsdragningar som dirmed uppstér.

I mitt avhandlingsprojekt utgar jag fran att erfarenhet har betydelse
men inte determinerar kunskapsproduktion. Att universiteten syste-
matiskt utestingt vissa roster har betydelse for vad for kunskap som
produceras (Harding 2015: 36; hooks 2014: 82). Dirfor utgir den hir
studien frin ett visst perspektiv: aktivisternas och forindringsaktorer-
nas berittelser.

4.3. Fran mikro till makro.
Institutionell etnografi och utvidgade fallstudier

I avhandlingen kombinerar jag institutionell etnografi med utvalda
delar av det forskningsprogram som sociologen Michael Burawoy
kallar utvidgade fallstudier (extended cases studies).*® Precis som Michael
Burawoy (1991c: 271) ser jag metodologi som en link mellan teori och
tekniker for producerande av material. Institutionell etnografi ger mig
en mojlighet att bérja analysera specifika styranderelationer, men for
att forstd det sociala landskapet runt aktivisterna och f6rindrings-

28. For exempel pa andra forskare som kombinerat utvidgade fallstudier och institu-
tionell etnografl, se exempelvis Rebecca Selberg (2012).
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aktorerna behover etnografin bli inramad av teori. Dir fir utvidgade
fallstudier betydelse for den hir avhandlingen. For min studie bidrar
Burawoy (2000a: 40) med en tydligare hillning kring teorins betydelse
for forskningsprojektet. Medan Smith betonar en dppnare, nigot mer
induktiv héllning, hivdar Burawoy att teori spelar en central roll for
att formulera forskningsfragor — liksom att virdet av forskningen inte
bara ligger i att belysa vissa stindpunkter och erfarenheter, utan ocksa
expandera existerande teoritraditioner.

Enligt Burawoy (1991b: 9) handlar utvidgade fallstudier om att
undersoka makrostrukturer genom att studera fall pA mikroniva. Syf-
tet dr att forstd externa krafter som ar bortom direke kontroll for de
minniskor vi studerar i filtet (Burawoy 1991a: 1). Burawoy (2009:
90) skiljer mellan externa krafter och extern kontext. Externa kraf-
ter handlar om krafter bortom filtet som formar filtet”. Dessa kraf-
ter dr aldrig statiska. Externa krafter intervenerar i filtet. Jag tolkar
begreppet extern kraft som ett begrepp som liknar Smiths begrepp
styranderelationer. Precis som Smith (2005: 35) hivdar jag att institu-
tionell etnografi och utvidgade fallstudier 4r lika i sin ambition att g&
fran mikrosociologi till makrosociologi. Skillnaden ligger frimst i att
Smith (200s: 36) hidvdar att hon ”inte har nigra forutbestimda tol-
kande ansprik [interpretive commitment]” medan Burawoy (1991b: 9,
2009: 55) betonar teoris roll i alla steg i etnografin. Vi kan inte se den
sociala verkligheten utan teori, hivdar Burawoy (2009: xiii).

Ett exempel pé en extern kraft som Burawoy (2000a: 4) argumen-
terar for att det gar act forstd med utvidgade fallstudier 4r globalise-
ringen. Genom att fokusera pa fall som nuvarande samhillsvetenskap-
liga teorier misslyckas med att forklara kan fallstudier bidra med att
rekonstruera och omformulera teorier. Burawoy kontrasterar utvid-
gade fallstudier med grundad teori (grounded theory) och dess forhopp-
ning om att uppticka teori i filtet. "Hellre @n att teori vixer fram ur
filtet sa vixer vad som ir intressant i filtet ut ur var teori”, hivdar
Burawoy (1991b: 9). Genom att omformulera teori blir det avvikande
fall som etnografen fokuserar pd snarare till ett typexempel f6r den
omformulerade teorin (Burawoy 1991b: 27). For att ta ett exempel fran
min studie: de grupper jag foljer var svara att ringa in med de begrepp
om sociala rorelser som formulerats av tidigare sociologisk teori, vilket
jag tidigare beskrivit. Det var en del av det som gjorde grupperna till
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en sirskilt intressant fallstudie for att borja omformulera teorier om ett
socialt landskap dir vilfirdsstaten, finansiidrer, civilsamhille och soci-
ala rorelser dr i 5msom samrdd, dmsom konflikt med varandra och dir
grinserna mellan de olika sfirerna och aktérerna ir otydliga.

Etnografi definierar Burawoy (2009: 23) som att “skriva om virl-
den frin staindpunkten av en deltagande observatér”. I filtet arbetar
etnografen med traditionella metoder som deltagande observationer
och intervjuer som sitter forskningsdeltagarnas erfarenheter och for-
staelser av sociala relationer i centrum (Burawoy 1991a: 2). Etnografen
bor tillbringa lang tid i filtet f6r att fi en grund for observationer Gver
tid och rum (Burawoy 2000a: 26-27). Etnografen vill med utvidgade
fallstudier alltid ga bortom den levda erfarenheten av forskningsdelta-
garna. Syftet med etnografl ir inte bara att lira sig o utan att lira sig
fran den specifika sociala situationen. Det handlar om att forvandla
observationer till forklaringar, forskningsmaterial till teori (Burawoy
1991a: 4—5). Enligt Burawoy (2009: 90) behdvs teori for att finga de
externa krafter som formar filtet men ocksa for att definiera begreppen
internt, externt, lokalt och globalt.

Enligt Smith ir den institutionella etnografin aldrig en fallstudie
(2005: 219). Fér Burawoy ir det dock centralt att utvidgade fallstudier
ar just fallstudier som far sin betydelse genom att bidra till att omfor-
mulera teori (Burawoy 1991a: 1—7). Jag betraktar min studie som en
fallstudie genom att syftet med studien ir att forstd det sociala land-
skap mina grupper navigerar i. Dirigenom kommer jag anvinda fall-
studien for att omformulera en teoretisk forstaelse for externa krafter i
det sociala landskapet.

For att mojliggdra en analys dir fallstudien bidrar till att rekonstru-
era teori behdvs ofta jimforelser over tid och rum. Det kan handla om
att undersoka skillnaden mellan tva liknade fall (Burawoy 2000a: 27).
For de jamforelserna behéver forskaren stindigt ta del av andras forsk-
ning och teoretiska forklaringar av observationer (Burawoy 2000b:
341). Gardagens analyser avvisas med dagens observationer som ligger
till grund for att omformulera morgondagens analyser. For utvidgade
fallstudier 4r materialproduktion och analys kontinuerliga processer
som bestér av en dialog mellan empiri och teori (Burawoy 1991b: 11).
En del av det som har inspirerat mitt arbete med den hir avhandlingen
dr att g frin etnografi till etnohistoria for att mojliggora jaimforelser
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over tid och analyser av kontinuitet och férindring (jfr Burawoy
2000a: 5, 23; Haney 2000; Gille 2000). Burawoy (2009: 9) hivdar
att “deltagande observation ir ofrankomligen historisk — hur vi ser
pa samtiden 4r med nodvindighet format av var vi var i gar”. Teori
ar en viktig del av att koppla samman samtiden med historien men vi
behéver ocksa vara dppna for att gora empiriska jimforelser. I mite fall
handlade det om att géra minnesintervjuer med aktivister som varit
aktiva tidigare men Z4ven att ga till arkiv for att studera exempelvis
medlemstidningar och filmmaterial frin tidigare decennier. Det gjorde
det mojligt att forstd den kontinuitet och forindring som lett fram till
dagens sociala landskap. Tillsammans med att rama in forskningen i
en teoretisk ram av post-marxistiska, foucauldianska och cripteoretiska
perspektiv gjorde det det majligt f6r mig att omformulera forskning-
ens tidigare forstdelse for det sociala landskapet.

4.3.1. Frin mikro till makro. Texter och teori

Smith (2005: 35-38) hivdar att utvidgade fallstudier och institutionell
etnografi ir lika pi mikroniva, men nir utvidgade fallstudier ror sig till
makronivd ersitts de etnografiska arbetssitten med teori medan institu-
tionell etnografi f6rblir etnografisk dven pa makroniva. Utover uppda-
teringen av staindpunktsteori dr Smiths institutionella etnografi frimst
anvind for sin forstaelse av texter (Widerberg 2004). Institutioner och
styranderelationer ir ofta formedlade via texter (Smith 2005: 86) och
institutionell etnografi bygger pa en forstéelse av sprik som nigot som
syftar till att "lyfta tankar, idéer och ideologier ut ur minniskors huvu-
den och in till det socialt forstdidda som koordinerandet av minniskors
handlingar” (Smith 2005: 94). Texter "fungerar som centrala nervsys-
tem som genomsyrar och koordinerar olika filt” (DeVault 2014: 15).
Med texter avses hir alla typer av dokument, skrivna eller digitala, men
det kan ocksé avse malningar, bilder, instruktioner eller filmer. Smith
(2005: 17-18) vidareutvecklar Foucaults forstaelse av diskurs genom att
betona hur minniskor deltar i diskurserna genom vardagliga hand-
lingar. Texter dr dock inte utgdngspunkten for institutionell etnografi.
Utgéangspunkten ir ett en specifik grupps erfarenheter. For den institu-
tionella etnografin 4r det intressanta hur texter koordinerar manniskors
handlingar. Det ir inte texterna i sig sjilva som star i fokus utan texters
interaktion med minniskor (Smith 2005: 170).
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I den hir studien ér analyser av texters och sprikets roll i koordine-
randet av minniskors handlingar en del av min rorelse frin mikro- till
makroniva. Inspirerad av detta avser jag analysera text som ett styrande
medium for att forstd de makrostrukeurer som fériandringsakedrerna i
min studie moter. I arbetet med avhandlingen har det exempelvis bli-
vit uppenbart for mig att texter i form av ansokningar och rapporter
till finansidrerna har betydelse i koordinerandet av handlingar. Texter
ir dock inte nog for att forstd hur forskningsdeltagarna forhéller sig till
det sociala landskapet. I flera fall 4r styranderelationerna inte formule-
rade i text. Texter i form av nigot materiellt finns inte alltid dir. Den
institutionella etnografin ger en bra utgingspunkt f6r min studie men
for att rora sig till makroniva behdvs ett vidare teoretiskt angreppssitt.

Jag hivdar att den institutionella etnografin behover bli inramad av
teori. For att ga frén etnografl till teori blir utvidgade fallstudier vik-
tigt f6r min studie. Jag ser en risk i att en strikt tolkad institutionell
etnografi blir deskriptiv i att forklara hur styranderelationer varierar
over tid och rum. Teori 4r nodvindigt i alla steg i etnografin, men i
synnerhet f6r att kunna forstd de externa krafter som finns bortom det
filt som studeras. I min studie kan institutionell etnografi exempelvis
hjilpa till att forklara Aur till exempel statliga akedrer paverkar sociala
rorelser, men det behdvs en teoretisk forstaelse for att forsta varfor det
sker. Min studie kommer rora sig i grinslandet mellan att undersoka
makrostrukturer med etnografi och att rora sig bortom etnografin med
hjilp av de teoretiska perspektiv som presenterats i kapitel tre.

En notering om en skillnad mellan Burawoys anvindning av utvid-
gade fallstudier och min studie bor dock géras hir. Burawoys (2000;
2009: 246) syfte med utvidgade fallstudier 4r ofta att forstd globala
processer som till exempel den postkoloniala transformeringen, kapi-
talismens forvandlingar, 6vergingen till och frin statssocialism. De
externa krafter bortom forskningsdeltagarnas kontroll som utvidgade
fallstudier vill forstd har att gora med globala processer. I min studie
forblir fokus pa den svenska kontexten. En starkt bidragande orsak ar
att grupperna jag foljer har begrinsat med kontakter utanfor Sveriges
grinser.” Men det sociala landskap som aktorerna navigerar i ir inte

29. Hir kan tilliggas att finansidrerna, som exempelvis Allminna arvsfonden, inte
gynnar transnationella samarbeten genom att kriva att pengarna endast anvinds till
verksamhet i Sverige. Det finns exempel pa internationella kontakter bland grupperna
jag foljer men de dr mycket f3 till antalet.
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isolerat frin globala processer. Den nyliberala hegemonin och funk-
tionsmaktordningen ir sammankopplade med globala processer. Sam-
tidigt 4r ingen av dessa processer rena ovanifrinverk utan de har dven
utvecklats pa olika sitt lokalt och nationellt. Min studie kommer for-
hoppningsvis bidra till att férstd hur globala processer far uttryck, och
stundtals omférhandlas av motstridiga diskurser och praktiker, i det
svenska sociala landskapet.

4.4. Urval

Min studie bygger frimst pé intervjuer och pé ett deltagande i grup-
pernas aktiviteter. Jag har intervjuat 43 personer enskilt eller i grupp.
Av dessa dr 41 personer aktiva i nigon av de grupper vars stindpunkt
jag tar som utgangspunkt for studien. Tre av dessa 41 dr anstillda inom
kommunala verksamheter och bedriver utifrén sin tjdnst ett aktivt for-
dndringsarbete kring sexualitet och funktionalitet. Jag har inkluderat
dessa personer dirfor att grinsdragningen mellan civilsamhille och
offentlig sektor (stat eller kommun) ér diffus bland de grupper jag fol-
jer. De tvd personer jag inte riknar som en del av den stindpunkt jag
tar som utgdngspunkt dr anstillda av Allmidnna arvsfonden. De har
intervjuats eftersom flera av forskningsdeltagarna tagit upp att Arvs-
fonden starkt paverkar deras arbete. Jag ville intervjua Arvsfonden for
att lyfta blicken bortom de individuella erfarenheterna pé filtet och
analysera de institutionella processer som forindringsaktorernas erfa-
renheter dr inbidddade i (DeVault 2014: 6). Jag har valt att intervjua
Arvsfonden och inte andra finansidrer di Arvsfonden varit den klart
vanligaste finansidren bland grupperna.

Jag ocksé deltagit i dtta gruppers verksamheter varifrén jag har sam-
manlagt cirka 220 sidor filtanteckningar. Hur manga jag intervjuat i
varje grupp varierar fran en till fem personer. Hur mycket jag har del-
tagit i verksamheten varierar frin en sammankomst till ett tjugotal
olika sammankomster.

Urvalet av grupper har gt till stegvis. Jag bérjade med att kon-
takta de grupper som jag kinde till som bedrev en politisk kamp och
ett forindringsarbete om sexualitet och funktionalitet. Jag gjorde dven
egna eftersdkningar pa internet for att soka andra grupper att kon-
takta. Urvalet var strategiskt och teoretiskt pé sd sitt att jag valt att
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kontakta grupper som jag trodde bist skulle motsvara mitt syfte och
mina frigestillningar (Bryman 2018: 394). Jag sokte en bredd for att fa
en bild av hur olika grupper agerar och resonerar kring den politiska
kampen och férindringsarbetet. Jag sokte aktivt efter komplexitet och
valde en bred definition av politisk kamp och foérindringsarbete. Det
har resulterat i att det enda overgripande tema som binder samman
grupperna ir att de pa nagot sitt aktivt jobbat for social forindring
kring sexualitet, intimitet och funktionalitet. Intervjuerna har i sin tur
gett en mojlighet att uppticka vilka grupper som behover tillfrigas om
deltagande i forskningsprocessen och vilka frigor som behéver stillas
framover for att bit for bit fa ett storre perspektiv (DeVault 2014: 8).
Vid varje tillfille pratade jag med forskningsdeltagarna om vilka andra
aktorer de kinde till som gjorde liknande saker och ddrefter vixte mitt
urval. Urvalet har siledes expanderat enligt ett snébollsurval (Bryman
2018: 434). Ibland har snébollsurvalet rullat langt ifrin mitt syfte. Dér-
for finns det grupper jag triffat som jag valt att inte inkludera i stu-
dien utifrdn att jag inte ansett att de gor eller gjort nagot aktivt for
att forindra sociala strukturer kring sexualitet och funktionalitet. Den
institutionella etnografins ppna ansats gor ofta att mer material pro-
duceras in vad som kommer att anviindas i slutindan (DeVault 2014:
20), vilket den hir studien ir ett exempel pa. Jag har genomfért flera
intervjuer och filtanteckningar som jag har med mig som en bakgrund
for att forstd filtet men som jag inte kommer beskriva nirmare eller
citera i avhandlingen.

Jag fortsatte att kartldgga filtet i lite mer 4n tre ars tid, frin hdsten
2016 till viren 2019. Jag avslutade processen nir jag upplevde att jag
varit i kontakt med en majoritet av de grupper som bedriver en poli-
tisk kamp och ett forindringsarbete i Sverige och att samma berittel-
ser om den politiska kampen aterkom ging pa ging utan betydande
nyansskillnader, alltsd nir jag uppnétt vad som kallas teoretisk mitt-
nad (Bryman 2018: 607).

I slutet av forskningsprocessen genomférde jag dven tvid mindre
arkivstudier. Inspirerad av utvidgade fallstudier var mitt syfte hir att
ga fran etnografi till etnohistoria for att mojliggéra jaimforelser dver
tid och analysera kontinuitet och brott i hur den politiska kampen
forandrats (jfr Burawoy 2000a: 5, 23; Gille 2000; Haney 2000). Den
forsta arkivstudien bestar i att jag gitt igenom tidningarna Orzars och
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RESU Bulletinens texter for att fa en 6verblick dver vilka samrtal som
forts om sexualitet och funktionalitet inom RESU under tidsperioden
1980-1999. Jag valde RESU dirfor att det dr den organisation som
historiskt varit den mest framtridande aktdren inom den sexualpoli-
tiska kampen i Sverige. Jag valde att fokusera pa 8o- och go-talet da
tidigare forskning hivdat att den politiska kampen och férindrings-
arbetet avstannade nagonstans i skiftet mellan de hir decennierna
(Rydstrom 2013: 50). Jag ville undersdka om det funnits samtal om
funktionalitet inom RFSU och hur de samtalen i sé fall sett ut. Syftet
var att se om det inom den viktigaste historiska aktoren i den sexual-
politiska kampen fanns kontinuitet och brott i sittet att prata om
funktionalitet.

I den andra arkivstudien har jag gatt igenom Allminna arvsfondens
verksamhetsberittelser under tidsperioden 2002—2019 for att fa en 6ver-
blick 6ver hur stor del av deras projekt som fokuserat pa funktionalitet
och sexualitet. Urvalet av arkivmaterial var siledes strategiskt.

Under samtal med forskningsdeltagare fick jag information om fil-
merna Mera ur kirlekens sprik och Onaniteknik frin 1970 respektive
1996. Jag fick ocksa ett tips om att lisa Gunnel Enbys bok Vi maste fi
dlska fran 1972. Jag tog med dven dessa verk i analysen, utifran ett stra-
tegiskt urval, for att kunna gora jimforelser 6ver tid.

4.4.1. Presentation av grupperna
Grupperna jag triffat f6ljer hir i bokstavsordning:*

BOSSE — Rad, St6d & Kunskapscenter. Ett kooperativt dgt socialt
foretag. BOSSE arbetar bland annat med att hitta praktiska l6sningar
pa sexuella situationer for personer med fysisk funktionsnedsittning.
De erbjuder dven utbildningar for personal dir de pratar om hur per-
sonalen kan mojliggéra for att de som de jobbar for kommer till en
sexuell situation. De har dven utbildningar och ridgivning f6r perso-
ner med fysisk funktionsnedsittning i hur de kan finna sexstillningar
som funkar for dem.

30. Jag anvinder hir de ord som grupperna sjilva aterger nir de presenterar sig sjilva,
som exempelvis "utvecklingsstorning” eller "intellektuell funktionsvariation”.
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DHR, Delaktighet, Handlingskraft, Rorelsefrihet. En nationell foren-
ing for personer med nedsatt rorelseforméiga. Foreningen har funnits
under olika namn sedan 1923. Personer med egen erfarenhet av ned-
satt rorelseformaga har med tiden fatt det huvudsakliga inflytandet i
organisationen. Har sedan sent 6o-tal berort frigor om sexualitet pa
olika sdtt.

FHOBIT. Var en ideell férening verksam under dren 2004—2014.
Foreningen bestod uteslutande av personer med egen erfarenhet av
funktionsnedsittning. Foreningens dndamal var att géra i synnerhet
hbtg-samhillet mer tillgingligt och funktionshinderrérelsen mindre
heteronormativ. FHOBIT arrangerade sociala métesplatser for sina
medlemmar samt panelsamtal och konstutstillningar som diskuterade
sexualitet och funktionalitet. De gjorde dven en tillginglighetsinvente-
ring av hbtg-barer i Stockholm. Foreningen ir vilande i dag.

Forum Skill. En icke-vinstdrivande resursorganisation som bedrivit
projekten Férdom och stolthet, Si funkar Sex och Nagot har hint.
Projekten har avlost varandra i den ordningsfoljd som anges hir under
en tidsperiod frin 2010 till 2019. De tre projekten fokuserar pé intel-
lektuella funktionsvariationer och ir finansierade av Allminna arvs-
fonden. I alla projekt har fokus varit pa utbildning, dels genom f6re-
lisningar och dels genom att ta fram material som exempelvis filmer

och handledningar.

FUB, Riksfoérbundet f6r barn, unga och vuxna med utvecklingsstor-
ning. Férbundet har funnits sedan ar 1952 och har alltid dominerats av
anhoériga till personer med utvecklingsstorning. Mellan 2009 och 2013
arbetade de med ett projekt dir de tog fram ett webbaserat liromedel
som kom att dopas till PUSS som skulle ge baskunskaper om krop-
pen, preventivmedel och graviditeter samt férklara vanliga begrepp
och fenomen som handlade om sexualitet.

HSO. HSO stod f6r Handikappforbundens samarbetsorgan men heter
sedan maj 2017 Funktionsritt Sverige. Anordnade inom ramen for pro-
jektet Sexualitet och handikapp utbildningar for personal mellan dren
1999—2002. Projektet finansierades av Allminna arvsfonden.
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”Kommunala aktérer”. Jag har dven inkluderat tre kommunala aktorer
i studien. De har bland annat haft triffar om sexualitet och relationer,
utbildning for personal, stod till brukare i parrelationer samt jobbat
med teater om sexualitet och relationer. Jag har intervjuat dessa da
grinsdragningen mellan civilsamhille och offentlig sektor i manga fall
ir flytande. Kommunala tjanstemin kan ibland agera som aktivister
och forindringsaktorer.

Kulturparken. En ideell férening som jobbar med kultur och kultur-
pedagogik, bland annat har de bedrivit projektet Ritten till mitt liv.
De turnerade runt i Sverige under 2014—2017 med en f6restillning om
sexualitet och LSS. I samband med sin férestillning hade de work-
shoppar. De besokte riksdagen, regionpolitiker och lokalpolitiker samt
upptridde pa flera dagliga verksamheter. Personer ur det hir projektet
pabérjade under 2018 en forstudie som heter Dejting som funkar. Uti-
frin denna f6rstudie har de ansékt om finansiering fran Arvsfonden
for ett projekt som kommer heta Relationer som funkar.

Privatliv.se. En grupp privatpersoner utan organisatorisk huvudman
som har tagit fram en tillginglig app om sex och samlevnad. Appen
finansierades frin Post- och telestyrelsens innovationstivling.

RESL, Riksforbundet for homosexuellas, bisexuellas, transpersoners,
queeras och intersexpersoners rittigheter. RESL bedrev Funkisprojek-
tet mellan dren 2014 och 2017. Projektets verksamhet bestod i huvud-
sak av att utbilda personal inom LSS, funktionsrittsrorelsen och
RESL-avdelningar. De hade dven en social motesplats, hbtq-hinget,
for personer med LSS-rittigheter.” I syfte att kontextualisera den poli-
tiska kampen och forindringsarbetet har jag dven triffat personer
aktiva i RFSL som inte varit med i Funkisprojektet.

31. En lokalavdelning i RESL pabérjade under 2017 ett nytt projekt som heter Jag ir
berittaren dir de samlar berittelser frin personer med kognitiv normbrytande funk-
tionalitet. Berdttarna rekryterades i huvudsak fran hbtq-hinget. Det projektet har jag
inte inkluderat i den hir studien. Projektet ér férvisso intressant men jag bedémde att
jag hade tillrickligt med material for att fi en helhetsbild &ver filtet redan innan jag
fick méjlighet att kontakea de involverade i Jag ir berittaren.
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RFSU, Riksférbundet for sexuell upplysning. I min studie har jag trif-
fat flera personer frin olika verksamheter och frin bade lokal nivé och
forbundsniva inom RESU.

Riksféreningen Grunden. Bildades som en utbrytargrupp ur FUB.
Grunden bestar uteslutande av personer med egen erfarenhet av intel-
lektuell funktionsnedsittning. En lokalavdelning av Grunden bedrev
under dren 2002—2007 projektet Klick vars mal var att ta fram en
informationsfilm om kirlek, sex och émhet. Tva ar efter att projektet
avslutats startade Grunden ett nytt projekt som hette Vi andas samma
luft vars syfte var att ta fram ett lattforstaeligt utbildningsmaterial for
personer med intellektuella funktionsnedsittningar. Projektet bestod
av utbildningar och en filmproduktion. Fokus lag pa jimstilldhet men
frigor om sexualitet var en dterkommande del av projektet. I forsk-
ningsprocessen for den hir studien har jag triffat flera personer fran
olika verksamheter pa bide lokal niva och riksniva inom Grunden.

En lokalavdelning av Grunden och en lokalavdelning av RESU drev
projektet Sex for Alla mellan dren 2014—2017. Sex f6r Alla anordnade
utbildningar och en caféverksamhet for personer med LSS-rittighe-
ter. Efter det Arvsfondsfinansierade projektet har Grunden och RESU
fortsatt med projekt som bland annat finansierats av Jimstilldhets-
myndigheten (RFSU 2019). Jag har valt att inte studera den hir finan-
sidren nirmare eftersom den har marginell betydelse for den politiska
kampen och forindringsarbetet som helhet. Grunden och RESU har
dven fortsatt ha verksamhet om sexualitet och funktionalitet inom
sin reguljira verksamhet. Verksamheten efter Sex for Allas Arvsfonds-
finansierade projekt har handlat om att bland annat ta fram filmer om
sexuellt samtycke, ordna cafékvillar dir personer med normbrytande

32. En lokalavdelning till RESU drev frin 2016 till 2019 projektet Sex i rorelse till-
sammans med en lokalavdelning av Unga Rérelsehindrade. Sex i rérelse syftade till att
oka kunskapen om vilka méjligheter kroppen erbjuder for njutning hos personer med
rérelsehinder. De anordnade liger, utbildningar och tog fram en digital plattform.
Projektet finansierades av Allminna arvsfonden. Detta projekt har jag inte intervjuat
deltagare fran eller deltagit i verksamhet hos, men det forekommer i samtal med forsk-
ningsdeltagare, inte minst i intervjuer med personer fran andra lokalavdelningar i
Unga Rérelsehindrade och RFSU. Aven detta projekt har utelimnats di jag redan
hade tillrickligt med material.
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funktionalitet kan diskutera sexualitet och ta fram utbildningar om
sexuella rittigheter for personal inom LSS.

Teater Reagera. En fri teatergrupp som bedrivit projektet Freja mel-
lan dren 2017 och 2020. De anvinder forumteater for att fi publi-
ken att ifragasitta normer kring sexualitet och funktionalitet. De har
tva forestillningar, ett som vinder sig till personer med LSS-rittighe-
ter och ett som vinder sig till personal inom LSS. Efter forestillning-
arna anordnas en samtalsverkstad. Projektet finansierades av Allminna
arvsfonden.

Unga Rorelsehindrade. DHR:s ungdomsorganisation. Organiserar
ungdomar med egen erfarenhet av normbrytande funktionalitet i ald-
rarna 0—32. Flera lokalavdelningar i Unga Rérelsehindrade har anord-
nat temakvillar om sexualitet, deltagit i pridefestivaler och spelat in
poddar och skrivit texter om sexualitet och funktionalitet.”

I ett appendix sist i boken finns ocksd en tabld Gver de grupper jag
triffat.

4.5. Analysunderlag. Det empiriska materialet

Tillsammans med forskningsdeltagarna har jag producerat material
som ligger till grund for den hir avhandlingen. Jag viljer att siga att
material har producerats snarare 4n samlats in da jag anser att mate-
rialet inte 4r nigot oberoende frin forskningsprocessen. Empiri lig-
ger inte som stenar lings en stig som kan samlas in och katalogiseras.
Tvirtom utgar etnografi fran att forskningsmaterialet uppstir i motet
mellan forskaren och ovriga forskningsdeltagare (Roulston och Flick
2014: 10). Givetvis finns de grupper jag foljer oberoende av mig som
forskare, men nir jag kommer till faltet paverkar jag dven vad som sker

33. Forbundet Unga Rérelsehindrade drev mellan aren 2009—2013 projektet En hem-
lighet kiind av ménga som ville *f6rindra forestillningen om rorelsehindrade som icke
sexuella individer” (Arvsfonden 2017). Projektet finansierades av Arvsfonden. Inom
ramen for projektet anordnades flera workshoppar och temahelger och en metodbok
togs fram. Jag har inte triffat nigon som var direket involverad i En hemlighet kiind av
ménga men projektet forekommer i forskningsdeltagarnas berittelser.
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och sigs. I kvalitativ forskning finns en risk for ett fortingligande av
materialitet. For att undvika detta fortingligande bor forskningspro-
cessen ses som situationer dér bade forskaren och forskningsdeltagaren
ar medskapare till materialet som skapas (Kvale 2014: 233).

Jag ser en fordel med att jag f6ljt grupper med till exempel olika
aktiva verksamhetstider, olika finansiering, olika organisatoriska
ursprung, organisationsformer och uppbyggnad. Detta for att kunna
gora jaimforelser och kunna analysera institutionella forutsittningar
for den politiska kampen och férindringsarbetet. DeVault (2014: 7-15)
menar att i institutionell etnografi si bearbetas forskningsmaterialet i
flera faser. I borjan deltar etnografen i en bred produktion av material
som dnnu inte bir nagon strike avgrinsning. Syftet hir ir att ligga
samman en bild av vad som pagar i filtet. Forskaren strivar efter att
skapa nigot som kan liknas vid en karta éver de sociala relationerna
(DeVault 2014: 15). DeVault (2014: 6) lyfter dock fram att etnografen
efter ett tag maste rikea blicken mot institutionella processer for att
komma bortom den enskildas erfarenheter. Det bor betonas att detta
ar ett skifte i fokus men inte stindpunkt. Mélet forblir att utifrin en
viss stindpunkt, i mitt fall forindringsaktorernas stindpunke, forstd
hur deras handlingar ir inbidddade i institutionella strukeurer.

DeVault (2014: 10, 12) lyfter fram att syftet med intervjuer i den
senare fasen av institutionell etnografi 4r att fylla i luckor och forsta
hur institutionerna styr aktivisternas och férindringsaktorernas verk-
samhet. Hér anvinder etnografen erfarenheterna frin forskningspro-
cessens tidigare fas for att fa till stdnd en diskussion om pa vilket sitt
institutionerna reglerar det sociala landskapet.

Producerandet av det empiriska materialet har skett under en tids-
period péd tre dr, men intensiteten har varierat. Det finns frimst tva
anledningar till detta. Den forsta anledningen ir att jag inte velat
avgrinsa de olika faserna i avhandlingsarbetet for mycket ifrin varan-
dra. Jag har forsokt uppna en vixelverkan mellan empiri, analys och
teoriutveckling. Den andra anledningen #r att forskningsdeltagarnas
politiska kamp och forindringsarbete inte koncentrerats till en viss tid-
punke. Skulle jag fran borjan avsatt ett visst antal manader f6r exempel-
vis deltagande i verksamheten 4r det inte alls sikert att de grupper jag
foljt hade haft verksamhet di. Eftersom verksamheten varit utspridd
over tid har forskningsprocessen behovt anpassa sig efter det.
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4.5.1. Deltagande i verksambhet. Atr vara en del i kampen

Forskningsprocessen borjade med att jag horde av mig till flera av aki-
visterna och férindringsaktorerna och fragade om jag fick vara med i
deras verksamhet. Jag viljer att siga att jag deltog i verksamheten sna-
rare an genomforde en deltagande observation eftersom jag inte sett
mig sjilv som en observatdr utan varit en medaktér som bade kommit
med idéer och har deltagit i verksamheten. Jag har exempelvis hjilpt
till med utbildningar, byggt kulisser, agerat entrévird, varit cirkelledare
for studiecirklar och si vidare. Hir har jag inspirerats av aktionsforsk-
ningens vilja att “inte utgd frin en vilja att férindra andra ‘dirute’,
dven om det kan vara resultatet, utan snarare borja frin en orientering
mot att forindra tillsammans med andra” (Reason och Bradbury 2008:
1). Min héllning har varit att jag girna deltar i s& mycket som méjligt
s linge det 4r tydligt for alla inblandade att jag ocksé ér forskare och
skriver en avhandling om det jag 4r med om.

Under tiden jag deltagit i aktiviteterna har jag fért korta minnes-
noteringar i ett block. Jag betraktar filtanteckningarna som en ”paga-
ende dialog mellan observation och teori” (Burawoy 2009: 125). Givetvis
har det varit praktiskt oméjlige act beskriva allt som sker i interaktioner
mellan manniskor. Jag har forsokt balansera mitt teoretiska intresse och
ett forsok till Sppenhet for ovintade saker i filtet. Jag har forsokt notera
monster som aterkommer men ocksd ha ett sirskilt intresse for avvikel-
ser frin vad jag forvintade mig. Minnesnoteringarna har ofta bestitt av
ett eller ndgra ord som hjilp mig komma ihdg vad som skett och i vil-
ken ordning. Si snabbt som méjligt efter att vi skiljts at har jag renskri-
vit anteckningarna. De har di omarbetats till meningar i en berittelse
dir jag si detaljerat som mojligt aterger vad jag varit med om. Jag har
haft som regel for mig sjilv att det som mest fatt ta 24 timmar innan jag
renskrivit anteckningar.

4.5.2. Intervjuerna. Hur de genomfordes och vad jag frigade om

Min utgingspunkt var att jag forst skulle delta i verksamheten for att
efter ett tag fraga personer jag uppfattat som nyckelpersoner om de vill
medverka i en intervju. Anledningen till detta var att jag trodde att
samtalen skulle bli bittre om vi kiinde varandra lite grann f6rst. Dirtill
gav det oss mojlighet att reflektera kring gemensamma hindelser. Till
slut blev det 4nda sa att det var flera jag triffade for forsta gangen vid
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intervjutillfillet. Ofta fanns det helt enkelt inte nigon verksamhet som
jag kunde ta del i fore intervjutillfillet. I borjan av forskningsprocessen
intervjuade jag bara personer som var aktiva i ndgon grupp som bedrev
verksamhet just dd. Senare kom jag dven att intressera mig for aktivis-
ter och forindringsaktorer som varit aktiva tidigare. Samtidigt som
jag forsoke fokusera pa nyckelpersoner har jag ocksd forsokt fa en bred
representation fran personer som innehaft olika roller i grupperna.

Intervjuerna har tilldtits att se olika ut beroende pa vad for person
jag talat med och om vi bida varit med om nigon gemensam akti-
vitet. En grundstrukeur har dock funnits bakom alla intervjuer och
dirfor kan intervjuerna beskrivas som semistrukturerade. Syftet med
intervjuer 4r i institutionell etnografi att “ligga ihop en storre bild”
(DeVault 2014: 7). Jag har bérjat med att friga om intervjupersoner-
nas personliga bakgrund, erfarenhet av funktionalitet och vilket pro-
nomen jag ska anvinda. Vi har gitt vidare till att prata om deras vig in
i kampen eller férindringsarbetet. Jag har bett dem beskriva sd mycket
som mojligt kring vad det dr de gor kring frigor om sexualitet, inti-
mitet och funktionalitet. Jag har sedan fragat om vilka hinder de upp-
levt. Jag har fragat vad som mojliggjort deras verksamhet. Samtalen
har fortsatt med foljdfragor om det ir nagot jag dnskat fortydliganden
kring. Sist har vi pratat om eventuella hindelser vi varit med om till-
sammans nir sidana funnits. Jag spelade in samtliga intervjuer. Alla
intervjuer har transkriberats inom en manad efter att de genomférts.
Alla transkriberingar har gjorts av mig.

4.5.3. Institutionell fangenskap. Vad jag inte frigade om
Dorothy E. Smith (200s: 156) hivdar att det finns en risk for “insti-
tutionell fangenskap” (institutional caprure) nir forskaren och ovriga
forskningsdeltagare redan ir bekanta med den institutionella diskur-
sen och hur det talas i filtet:

Forskaren riskerar att inte se att han eller hon har fingats av den institutio-
nella diskursen férrin han eller hon liser transkriberingarna fran en intervju
bara for att finna att informantens berittelse ir i institutionella termer och
deskriptivt tom.

Nir jag analyserade intervjuerna framkom ett centralt tema som jag
inte frigade om i brjan men som senare fick betydelse for min analys:

121



normer och normbkritik. Jag borjade friga om normer och normkritik
relativt sent i processen. Jag tror att min bakgrund inom RFSL och
mina teoretiska grundantaganden gjorde att normer var ett gemen-
samt sprik for mig och ménga av forskningsdeltagarna vilket jag upp-
tickte forst langt in i forskningsprocessen. Inte férrin sent under varen
2018 bérjade jag stilla foljdfragor som “du pratar om normer, vad ir
det egentligen?” eller bad dem exemplifiera vad de menade med norm-
kritik. Nir jag vil bérjade stilla frigor om hur de forstar normer upp-
levde jag att ménga uppfattade frigan som svir. Mojligtvis var det inte
bara jag som fran borjan tagit for givet att vi hade en gemensam f6r-
staelse av normer. I ménga fall har det framkommit en hel del dnda
genom hur begreppet normer anvints i berittelserna, men intervju-
erna och filtanteckningarna, och dirav ocksa analysen, hade troligtvis
sett annorlunda ut om jag varit mer uppmirksam pa normbegreppet
fran bérjan. Jag hoppas dnda att berittelserna som helhet ska ge moj-
lighet att ”gé bortom den institutionella diskursen som informanterna
uttrycker i hans eller hennes berittelse” (Smith 2005: 156).

4.6. Att borja dra en trdd ur ett garnnystan.
Vixelverkan mellan analys och producerande
av material

DeVault (2014: 5) liknar institutionell etnografi vid att "gripa tag i ett
garnnystan, hitta en trdd och sen borja dra ut den”. Om du drar ut en
trad ur ett garnnystan ir det dumt att bara dra och dra utan att stanna
upp och reflektera. Tvirtom bor varje drag foljas av en analys kring
vad som pigir. Analysen av mitt material borjade redan under forsta
triffen med forskningsdeltagarna. Efter att ha fitt en uppfattning om
vilka som var de centrala aktérerna i den politiska kampen och f6r-
indringsarbetet stillde jag fragor om vad de uppfattade som de storsta
hindren for att realisera sina mal. Jag insdg di att jag behovde fordjupa
mig i exempelvis vilfirdsstatens utveckling och finansiirernas styr-
ning av verksamheterna. Inspirerad av utvidgade fallstudier (Burawoy
2000a: 5, 23; Gille 2000; Haney 2000) intervjuade jag dirfor personer
som varit aktiva i liknade politisk kamp och férindringsarbete under
tidigare decennier for att dirigenom méjliggora jimforelser. Min tid i
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filtet pagick parallellt med att jag laste mer teori for att rama in jim-
forelserna i en teoretisk forstielse for historiska och sociala skiftningar
(Burawoy 1991c: 284). Ju mer jag dragit i olika tradar desto fler aktorer
har jag upptickt som relevanta for de sociala relationerna i filtet.

Kodningen har gétt till s att jag forst utifrin en 16st formulerad
problematisering analyserat varje méte direke efterat och senare ater-
kommit till transkriberingarna och filtanteckningarna ging pa ging for
att lisa och lisa om och dirmed kunna jaimféra tidigare och senare pro-
ducerat material. Jag har markerat dterkommande teman i materialet.
Steg for steg har kunskap producerats i métet mellan forskningsdelta-
garna och mig som forskare, kunskap som synliggoér och méjliggor for
teoretiserande kring koordinerandet av handlingar (Smith 200s: 59).
All kodning har skett parallellt med att jag list teori och skrivit om de
teoretiska perspektiv som si smaningom blev kapitel tre.

Jag har gjort en teoretisk kodning utifran de teoretiska perspek-
tiv som presenterats i kapitel tre, men forskningsprocessen har dven
bidragit till atct omformulera de teoretiska perspektiven. Institutionell
etnografi och utvidgade fallstudier har haft betydelse for vad jag sokt
i analysen. Inspirerad av institutionell etnografi har jag sokt spar av
styranderelationer i motet med forskningsdeltagare. Jag har stillt fra-
gor om institutioners paverkan och soket efter berittelser om forsk-
ningsdeltagarnas moten med institutionella processer. Jag har anvint
begrepp frin institutionell etnografi for att analysera materialet
(DeVault 2014: 19—20). Inspirerad av utvidgade fallstudier har jag sokt
teoretiskt motsigelsefulla fall for att omformulera tidigare teorier om
det sociala landskapet.

Jag har analyserat transkriberade intervjuer och filtanteckningar pa
samma sitt, genom att ldsa och lisa om dem, och sedan placera in
avsnitt (citat eller olika hindelser som beskrivs i filtanteckningarna)
under olika teman. Dessa teman har skapats bade induktivt, genom
att de omnimns i materialet, och mer deduktivt, genom att jag linkat
citat och avsnitt i filtanteckningar till teoretiska begrepp, som sedan
bildat teman under vilka fler citat och avsnitt kan placeras. Varje tema
har direfter relaterats till forskningsprojektets évergripande syfte och
teoretiska ram. Det 4r pa detta sitt jag kodat materialet. Direfter har
jag gatt igenom de olika temana (koderna) och aterigen analyserat
materialet, nu i syfte att sikerstilla att kodningen héller (det vill siga r
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konsekvent och systematisk). Utifrdn de teman som dterkom och som
jag fann mest teoretiskt intressanta vixte en struktur fram. Tre centrala
teman, som jag utifrin min teoretiska ram fann intressanta, kom att
ligga till grund f6r kapitel sex (normkritik), sju (relationer inom féltet)
och itta (relationer utom filtet).

Citaten har valts ut for att frimst illustrera de teoretiska poidnger
jag vill gora. Jag har strivat efter att beskriva generella tendenser som
framkommit under kodningen, men ocksi avvikelser frin dessa ten-
denser. Det har vid flera tillfillen funnits manga utsagor och filtan-
teckningar som liknar varandra och da har jag valt det citat som inne-
haller mest tithet och rikedom i forhallande till det tema jag velat
belysa. En del citat 4r valda for att de innehéller inre spanningar eller
motsigelser av teoretiskt intresse. Jag har gett teoretiska poinger prio-
ritet framfor att alla grupper ska citeras lika mycket eller att valet av
citat ska spegla gruppernas storlek.

4.6.1. Arkivstudier och kulturella artefakter

Anledningen till att jag s6kt mig till arkiv och filmer har frimst varit
att f mojlighet att gora jaimforelser over tid. Jag har dirtill dven analy-
serat texter fran den samtida politiska kampen och forindringsarbetet
som exempelvis ansokningar och rapporter till Allminna arvsfonden
fran de grupper jag foljer, se vidare avsnitt 4.3.1 ovan.

Analysprocessen kring dokumenten, bockerna och filmerna har i
stora drag liknat analysprocessen for intervjuerna och filtanteckning-
arna. Aven i filmerna har jag fokuserat pa innehallet snarare dn exem-
pelvis bildframstillningen. Kodningen har varit teoretisk och tema-
tisk. Jag har noterat teman som aterkommit och forsoke forsta dessa
teman i relation till mina fragestillningar. Den hir analysen gir sile-
des att betrakta som en form av kvalitativ innehéllsanalys (Bryman
2018: 505-506). Aven hir har institutionell etnografi och utvidgade
fallstudier haft betydelse for vad jag sokt i analysen. Jag har sokt spar
av styranderelationer for de som deltar i den politiska kampen och
forandringsarbetet. Jag har sokt teoretiskt motsigelsefulla fall for att
omformulera tidigare teorier.

Men till skillnad frin vad som giller f6r intervjuerna och filtan-
teckningarna har texterna i sig ocksd sorterats analytiskt, genom att
jag bestaimt vilken roll de spelar i projektet — nirmare bestimt, vilken
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kunskap de tillfér och hur texterna relaterar till projektets fragestill-
ningar. Ansokningarna och rapporterna har jag studerat darfor att de
visar hur texter ir en del av koordinerandet av minniskors handlingar
(jfr Smith 200s: 86). Filmerna, RESU-tidningarna och Enbys bok har
gett mig en inblick i hur det pratats om fragor om sexualitet och funk-
tionalitet under tidigare decennier och gjort det méjligt att se konti-
nuitet och brott i den politiska kampens utveckling fran 6o-talet till i
dag. Jimforelserna i tid har gett perspektiv och fordjupad forstaelse for
dagens situation (jfr Burawoy 2000a: s, 23).

4.7. Nagra forskningsetiska reflektioner

Vetenskapsriadet uppmanar forskare inom samhillsvetenskaplig forsk-
ning att infor varje studie viga virdet av det vintade kunskapsbidraget
mot risker som kan innebira negativa foljder for deltagarna (Veten-
skapsridet 2002: 5). Det 4r ett rid som jag fitt arbeta med genom hela
forskningsprocessen. Samhillsforskningen i Sverige har vidare att for-
halla sig till tre grundliggande krav: konfidentialitetskravet, informa-
tionskravet och samtyckeskravet.

Innan jag startade filtarbetet gjorde jag en ansokan till etikprov-
ningsnimnden i Lund. Projektets birande principer som da slogs fast
var att forskningsdeltagarna skulle avidentifieras men att organisatio-
nernas namn skulle skrivas ut for att synliggora deras viktiga arbete.
Detta beslut ir kopplat till konfidentialitetskravet. All medverkan
skulle vara frivillig och information infér medverkan skulle ges minst
en vecka innan och finnas pé litt svenska. I ansokan slogs det dven fast
att ndr jag medverkar vid en aktivitet skulle de som jag redan innan
visste skulle finnas pa plats informeras i forvig. Exempelvis skulle
skddespelare i en forestillning informeras i f6rvig, medan de som inte
anmilt sig pa férhand, exempelvis en publik, var att betrakta som ett
"flode med minniskor” som dirfor inte behovde informeras i forvig.
Diremot skulle jag vid varje tillfille inleda med att presentera mig
sjalv och min forskning s alla pa plats visste vem jag var. Det hand-
lar om informationskravet.’* For dem jag informerade i forvig eller

34. Vid négra tillfillen har de ansvariga gldmt bort att ge mig ordet for att presentera
mig forrin en bit in i sammankomsten. I dessa fall har jag vintat med att anvinda filt-
anteckningar till dess jag fitt en méjlighet att presentera mig.
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intervjuade pa en Gverenskommen tid och plats fanns ett samtyckes-
avtal som vi skrev under tillsammans. Frin dem som informerades pd
plats skulle jag inte samla in nagra samtyckesavtal. Oavsett betonade
jag att deltagande i studien ir frivilligt och att deltagare har majlighet
att ndr som helst innan publicering ta tillbaka sin medverkan. Pi sa
sitt forholl jag mig till samtyckeskravet.

Ansokningsprocessen forde med sig den fordelen att jag fick sitta
mig ner och formulera etiska principer for min forskning. Samtidigt
har etikprévningar den nackdelen att de kan ge intryck av att etiska
principer ir nagot som en ging formuleras och som sedan utan vidare
reflektion efterfoljts. Sa kan forskningsetik inte fungera. Tvirtom maste
forskningsetik vara stindigt nirvarande i hela forskningsprocessen.

I ansokan till etikprovningsnimnden inkluderade jag inte de arkiv-
studier jag senare kom att genomfé6ra. Orzar, RESU Bulletinen och Arvs-
fondens verksamhetsberittelser 4r offentliga handlingar eller offentliga
tidningar. Jag har dirfor inte sett nagot behov av att understilla den
delen av min undersokning en separat etikansokan. Det samma gil-
ler de filmer och bécker jag analyserat. Forskningsetiskt har jag strivat
efter att korreke dterge innehallet i texterna och filmerna. Jag har dven
stravat efter att gora de kontexter verken ir skapade i tydliga for ldsaren
samt motivera urvalet (Bergstrom och Boréus 200s: 33—38).

4.7.1. Avidentifiering. Utmaningen med sma grupper

En av de utmaningar som visade sig mer svarhanterliga 4n vad jag
trodde nir jag skrev ansdkan till etikprovningsnimnden var att aviden-
tifiera forskningsdeltagarna. Nagra av grupperna bestod av fem—tio
aktiva. Sma grupper gor det littare for den som kinner grupperna vil
att gissa vem som ir vem. Samtidigt kom jag snart fram till att det var
omdjligt for mig att inte presentera vilka grupperna var om jag skulle
ge ldsaren en chans att f6lja analysen. Problemet med att avidentifiera
deltagare i sma aktivistgrupper ar nigot som flera feministiska forskare
fore mig stott pa (exempelvis Liinason och Cuesta 2016: 36; Wasshede
2010: 85). Forskning om sma grupper med finansiering av Allminna
arvsfonden ir dock vanligt forekommande dé Arvsfonden regelbundet
genomfor egna utvirderingar av projekt de finansierat och dé kan fors-
karna stillas inf6r liknande problem som jag beskriver hir (exempelvis
Jansson-Keshavarz et al. 2019: 23). Samtliga studier som refereras till i

126



det hir stycket har avidentifierat personerna men inte grupperna. Jag
har valt en férhéllandevis strikt tolkning av forskningsetik genom att:
avidentifiera alla deltagare inklusive de som vill std med namn, dter-
kommande fortydliga for deltagarna vad avidentifiering betyder i sam-
manhanget, dndra detaljer for att gora det svarare att gissa vem som 4r
vem samt lita forskningsdeltagarna ldsa transkriberingar, filtanteck-
ningar och utkast om de vill.

Flera av mina forskningsdeltagare ville inte bli avidentifierade. De
var stolta dver sin kamp och ville synliggora den for omvirlden. Precis
pa samma sitt som det finns ett virde i att avidentifiera vissa kan det
finnas ett virde i att nyckelpersoner som s 6nskar fir ett erkinnande
for sitt arbete genom att namnges (Kvale 2014: 108). For ett fital av
forskningsdeltagarna var avidentifiering en forutsittning for act delta i
studien. Jag valde att hélla fast vid att avidentifiera alla personer.* Om
nagra framtritt med namn hade det genom uteslutningsmetoden bli-
vit ldttare att gissa vem som ir vem. Avidentifieringen fick viga tyngre
4n erkinnandet f6r de som ville std med namn.

Tidigt i forskningsprocessen upptickte jag ett behov av att vara
tydlig med vad jag avser med avidentifiering di det fanns olika upp-
fattningar om begreppets innebérd. Med avidentifiering avser jag att
det inte ska ga att bevisa for en person som inte var med vem som sagt
eller gjort vad. Det innebir inte att de som kidnner grupperna vil inte
kommer kunna gora kvalificerade gissningar om vem som sagt eller
gjort vad. Det betyder inte heller att den som sjilv varit med vid ett
tillfalle dir jag deltagit inte kan komma ihdg vem som sagt eller gjort
vad. Om det kan finnas oklarheter vad som menas med avidentifiering
bor detta fortydligas i samtal med forskningsdeltagarna (Kvale 2014:
109), vilket jag forsoke gora nir vi triffats. Insikten om att det finns en
risk for att vissa ldsare kan gissa vem som sagt vad gor att jag behovt
vara extra forsiktig. Vid varje tillfille som jag skrivit om en forsknings-
deltagare har jag reflekterat 6ver om det ar nagot som kan skada hen
eller den grupp hen agerar f6r eller inom.

35. P4 den hir punkten har jag en striktare hillning dn vad vilfirdsforskarna Sofi
Jansson-Keshavarz, Anna Lundberg och Hedvig Obenius van Stellingwerff (2019:
23) intar i den utvirderingsrapport bestilld av Arvsfonden dir de skriver att ”i nigra
fall har anonymisering av intervjupersoner skett for att skydda fran eventuell negativ
inverkan i nagot avseende”. Jimforelsen ir relevant da det rér sig om likartade grupper
som flera av de jag féljt, i avseende pé antal deltagare och finansiering.

127



Jag har dndrat orter och osynliggjort organisationstillhorighet dér
jag bedomt det som gynnsamt for avidentifieringen men oviktigt for
analysen. Jag har vid flera tillfillen osynliggjort position och ansvars-
omrade inom gruppen av liknade skil. Vid ett fatal tillfillen har jag
dven behovt osynliggora personens funktionalitet. Eftersom studien
handlar om kollektiv politisk kamp och forindringsarbete snarare 4n
individuella livsberittelser har jag bedomt att den delen av avidentifie-
ringen péverkat analysen i begrinsad utstrickning.

Vid ett fatal tillfillen har forskningsdeltagare rort sig emellan olika
grupper. For att inte roja identiteten hos de som rért sig mellan flera
grupper har jag valt att ge de personerna olika namn i respektive grupp.
Det har omojliggjort for en transparent analys om hur personer ror sig
mellan olika grupper. Det sociala landskapet kan dirmed framstd som
mer statiskt pd individnivd 4n vad det verkligen 4r. Det ir ett pris som
miste betalas for att kunna avidentifiera forskningsdeltagarna.

Jag har frigat alla personer jag intervjuat om de vill ta del av tex-
terna under forskningsprocessen. De som svarat ja pi denna fraga har
fatt ta del av mina utkast under tre tillfillen: inf6r referensgruppsmo-
tet, infor mittseminariet och infor slutseminariet. En person har efter
ett tillfille jag latit denna ta del av ett utkast uttrycke skepsis till mitt
sitt att arbeta med avidentifiering. Forskningsdeltagaren kunde da
gissa vem enskilda deltagare var. Jag gjorde efter den kommentaren
flera forandringar for att gora det svérare att gissa vem som 4r vem och
kontaktade personen for att kolla vad hen tyckte om férindringarna.
Personen drog sig inte ur deltagandet i studien.

4.7.2. Avidentifiering. Utmaningen med pronomen

Kunskap om forskningsdeltagarens pronomen riskerar i enskilda fall
direkt avsl6ja vem forskningsdeltagaren dr. Exempelvis dr det betydligt
firre man dn kvinnor aktiva i de grupper jag foljer. Det forekommer
dven flera personer som anvinder pronomenet hen men dven de ar firre
in de som anvinder pronomenet hon. Anvindandet av pronomen han
eller hen riskerar ddrmed att gora det littare att med uteslutningsmeto-
den gissa vem som ésyftas. Samtidigt 4r ritten att definiera sig sjilv och
sitt pronomen viktigt for manga av forskningsdeltagarna. Dirmed ris-
kerar tva etiska principer att kollidera med varandra: avidentifiering
och respekten for forskningsdeltagarnas konsidentitet.
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I syfte att skydda forskningsdeltagarnas identitet valde jag i ett
utkast infor ett referensgruppsmote i januari 2018 (mer om referens-
gruppsmotet i avsnitt 4.9) att anvinda pronomenet hen for samtliga
forskningsdeltagare och bara anvinda namn frin Wikipedias sida
“konsneutrala namn”. Detta medforde framférallt tvd problem. For
det forsta dr det en del av funktionsmaktordningen att personer med
normbrytande fysisk funktionalitet avkonas (se exempelvis Ericson
2010; Kafer 2013). I funktionsmaktordningen ses inte personer med
normbrytande funktionalitet som kdnade varelser utan reduceras till
bara sin funktionalitet.”* Genom att avkona forskningsdeltagarna finns
risken att jag bidrar till att dterskapa denna aspekt av funktionsmake-
ordningen. Samtidigt blir det svarare f6r mig att anvinda genus som
ett analytiskt begrepp om jag inte ger lisaren kunskap om forsknings-
deltagarnas pronomen. Det kan vara bra f6r ldsaren att ha en bild av
att grupperna huvudsakligen bestar av kvinnor f6r att fa en tydligare
forstaelse for den politiska kampen och férindringsarbetet.” Det blir
dirtill svarare for mig att anvinda etnicitet som ett analytiskt begrepp
da de flesta traditionellt svenska namn 4r konskodade. En majoritet av
mina forskningsdeltagare 4r fodda i Sverige. Konsneutrala namn kan
ge intrycket av att filtet 4r mer heterogent med avseende pé etnicitet
dn vad som egentligen ir fallet. Nar forskningsmaterialet efter hand
vixte blev det littare for enskilda forskningsdeltagare att avidentifieras.
Jag valde dirfor att inte fortsitta med att endast anvinda pronomenet
hen och konsneutrala namn.

Vid intervjuer har jag fragat om vilket pronomen som ir korrekt
for personen. Nir jag deltagit i olika gruppers aktiviteter har jag vid
nagra tillfillen uppfattat det som maijligt att fréga vilket pronomen de
olika personerna har. Nir jag inte uppfattat att det varit lige att friga

36. Ett illustrativt exempel som ofta anvinds for att férklara det hir ir offentliga toa-
letter. Det finns "herrtoaletter”, "damtoaletter” och “handikapproaletter”. Standarden
for handikapptoaletter r att de inte dr kdnade, det dr samma toalett oavsett kon for
personer med normbrytande funktionalitet.

37. Ju lingre forskningsprocessen fortgitt, desto mindre intresserad har jag blivit av
att analysera att fler kvinnor 4n min ir engagerade i grupperna. Jag ir inte férvinad
over att konsférdelningen ir si. Genus forekommer dessutom inte i mina fragestill-
ningar. Dirfor har genus inte kommit att vara en central analyskategori i avhandling-
ens slutgiltiga form. Detta ir inte en avspegling av avidentifieringen utan av vad jag
funnit teoretiskt intressant i det sociala landskapet.
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om pronomen har jag anvint de pronomen som andra personer som
deltagit i sammanhanget utrycke i samtal om personen i fraga. Risken
for felkonande ir alltsd overhingande i de fall jag inte kunnat friga
personer direkt. Jag har dock intervjuat de flesta av de personer som
har en framtridande roll i avhandlingen och di har jag kunnat friga
om pronomen.

Vid tillfillen i texten di promenen hon eller han gjort det uppen-
bart vem forskningsdeltagaren ir har jag dndrat pronomen pa perso-
nen i texten. I de fallen har jag gjort beddmningen att avidentifieringen
viger tyngre dn respekten for forskningsdeltagarnas konsidentitet.
Aven om det ror sig om ett begrinsat antal tillfillen i avhandlingen,
kommer det for lisaren att framsta som att han och hen 4r nagot van-
ligare pronomen 4n vad som egentligen ir fallet bland forskningsdel-
tagarna. D4 genus 4nda inte 4r en del av mitt syfte eller mina frige-
stallningar har jag prioriterat avidentifiering framfor att ge lisaren en
helt transparent uppfattning om hur manga personer som har vilket
pronomen bland grupperna.

4.8. Att fa aktivisters fortroende
genom att vara aktivist

Den 19 mars 2018 far jag ett telefonsamtal som kommer att fi stor
paverkan pd mitt arbete med den hir avhandlingen. Det ir egentli-
gen efter arbetsdagens slut. Jag har drojt mig kvar for att omformu-
lera nidgon mening i utkastet till teorikapitlet som jag irriterat mig
pa under dagen. D4 jag inte kinner igen telefonnumret antar jag att
det ir en telefonforsiljare. Svarar irriterat. Vill bara fi klart den dar
meningen i teorikapitlet si jag kan g hem. Men det i4r ingen telefon-
forsiljare pa andra sidan linjen. Det 4r sammankallande i valbered-
ningen f6r Forbundet Tillsammansskapet. Hon vill vertala mig att
stilla upp till forbundsordférande pa kommande kongress. Jag forso-
ker avvisa forslaget vinligt men bestimt. Jag har en avhandling som
behover prioriteras. Tillsammansskapet dgnar sig at community organi-
zing (pa svenska oversatt till lokalsamhillesorganisering) pé ett 30-tal
olika orter runt om i landet. Férbundets grundidé ar att rasism utma-
nas bist genom att organisera de grupper som splittringspolitiken vill
stilla emot varandra. Jag har varit med i de lokala grupperna i Boras
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och Lund dir jag bott de senaste aren. I samtalet med valberedningens
sammankallande framhiver jag att forbundet behdver en ordférande
som har mer tid och energi att ligga pa uppgiften. Men si kommer
ett minne frin ett samtal ndgra veckor tidigare till mig. Samtalet var
mellan mig och en aktivist i funktionsrittsrorelsen som jag lirt kiinna
under arbetet med avhandlingen. Vi tog en fika ihop efter en konfe-
rens och smédpratade om svarigheten att fa ihop vardagen nir ens 16ne-
arbete gor att det 4r svart att fa tid for aktivism. Hans svar var provo-
cerande enkelt.

— Borja betrakta din forskning som aktivism, Mikael. S4 dr proble-
met borta!

Jag tolkar f6rslaget som halvt ironiske, halvt allvarligt. Dygnets tim-
mar blir inte fler for det. Arbetsuppgifterna som f6ljer med uppdragen
forblir de samma. Men det kan dndra synen pa vad vi gér och varfor.
Jag stiller till sist upp pa forslaget fran valberedningen. Pa kongressen
nagra veckor senare viljs jag till fsrbundsordférande.

Det fortroendeuppdraget kom frimst att paverka min avhandling
pa tva sitt. For det forsta tog uppdraget mycket tid i ansprak. Det
ir omojlige att forneka att det dven tog tid och energi fran arbetet
med avhandlingen. Jag hade garanterat haft tid att lisa fler vetenskap-
liga artiklar och bocker om jag avvisat forslaget frin valberedningen.
Samtidigt paverkade uppdraget mitt forhallande till forskningsdelta-
garna. Nir jag kontaktade en del grupper under dret 2017 upplevde jag
flera som passivt avvaktande. Det ir en rimlig reaktion. Det finns en
lang historia av paternalism, omyndigférklarande och forskningsetiska
overtramp inom funktionshindersforskningen i Sverige (Bommenel
2006; Lindberg 2016). Dirtill finns det manga forskare som vill prata
med aktivister men aktivister har oftast begrinsat med tid. Varfor
skulle de vilja prata med just mig? Efter mitt nya fértroendeuppdrag
upplever jag en forindring hos nigra av aktivisterna. En person refe-
rerar explicit till Tillsammansskapets engagemang for LSS som ett av
skilen att hon prioriterat att ligga undan tid for just mig. Jag fick en
del aktivisters fortroende genom att vara aktivist.

Samtidigt ér jag inte vad Patricia Hill Collins (1986) kallat for en
outsider within, en “utomstaende innanfor”. Jag har vid sidan av forsk-
ningsprocessen inte varit en del av nagon av de grupper jag studerar.
Dock har jag genom mitt arbete i bland annat RESL och deltagande i
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kampen mot nedskirningarna i LSS varit aktiv i grupperingar nira den
politiska kamp och det forindringsarbete jag foljer. Aktivism medfor
siklart dven potentiella risker. Konflikter mellan och inom organisatio-
ner kan gora att personer inte vill prata med en forskare som samtidigt
ir en del av en politisk kamp. Precis pi samma sitt som Tillsammans-
skapet varit nigot som gjort att jag kommit nirmare vissa forsknings-
deltagare kan ett explicit politiskt engagemang gjort att andra blivit
misstinksamma. Nigra sidana signaler har jag inte kunnat uttyda.
Vidare kanske nigon skulle kunna kritisera mitt tidigare engagemang
i exempelvis RESL for att skapa en partiskhet i relation till de grup-
per som ir en del av RFSL eller stir RESL nira. Jag har inte uppfattat
detta som ett problem under forskningsprocessen. Oavsett sd paverkar
vem forskaren ir alltid vem som vill delta i forskningen (Haraway 1988;
Harding 2015; Mulinari 2005).

Alla utom tre personer jag kontaktat har velat stilla upp pa inter-
vju. En person avstod med hinvisning till att det var 6ver tio dr sedan
hon var aktiv och att hon dirfor inte mindes s mycket fran den tids-
perioden. De andra tvé har jag inte fitt svar fran trots upprepade for-
sok via mejl och telefon. Jag har blivit nekad tillgang till tvi samman-
hang som jag velat delta i med hinvisning till att de var separatistiska
rum. I 6vrigt har jag fitt vara med i alla sammanhang jag frigat om.

4.9. Aterkoppling till forskningsdeltagarna.
En strivan efter dialog — inte autenticitet

Shamser Sinha och Les Back (2013: 475) hivdar att forskaren bor
forska med snarare in om forskningsdeltagarna for act utvidga var
sociologiska horisont”. Min tolkning ir att denna ingéng till forsk-
ning ir kompatibel med Smiths syn pa forskning fran en social rorel-
ses stindpunkt. For Sinha och Back (2013) handlar det hir frimst om
att kontinuerligt aterkomma till forskningsdeltagarna for att fa deras
kommentarer kring materialet och analysen, men ocksa att séka nya
metoder for denna dialog. Jag har strivat efter att ha en dialog med
aktivisterna och forindringsaktdrerna genom hela forskningsproces-
sen. Det handlar inte om en strivan efter autenticitet utan en strivan
efter just dialog. Grupperna jag studerar r inte homogena. Det gar
inte att tala med bara négra av deltagarna for att fa ett svar som giller
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alla i gruppen. Forskningen blir inte mer autentisk eller ikta” bara for
att jag later ndgra ta del av nigra nedslag i forskningsprocessen. Genom
att dela med mig av min analys till forskningsdeltagarna, hir inriknat
bide personer som jag triffat i filtet och personer som bara kontaktats
for dialog kring forskningsdesign och analys, vill jag ge mojlighet for
kommentarer som kan hjilpa till att férdjupa analysen. Jag betraktar
dessa kommentarer som just kommentarer, inte som objektiva san-
ningar frin en autentisk rost. Hela tiden har jag varit noga med att
betona att det slutgiltiga urvalet och analysen kommer goras av mig,
men genom att fi reaktioner, kanske dven besvikna och ilskna sidana,
fran forskningsdeltagarna tror jag analysen gar att férdjupa.®

Redan under utformningen av forskningsplanen strivade jag efter
dialog. Jag samtalade, dver telefon eller vid ett fysiskt méte, med 32 per-
soner som pé olika sitt var aktiva i funktionsrittsrorelsen eller nagot av
de andra projekt som stér i fokus for avhandlingen. Jag gjorde en dis-
tinktion mellan dessa samtal och mina intervjuer som jag gjorde senare.
De forsta samtalen med 32 personer ir att betrakta som en forstudie och
citat och anteckningar dérifran har inte involverats i avhandlingen. Vid
dessa méten frigade jag efter vad de ansag att det behovdes mer kun-
skap om och vad for forskning som kunde hjilpa dem i deras arbete.
Snart visade det sig att manga blev férvinade av denna friga. De for-
vintade sig att jag skulle samla in material frin dem, inte involvera dem
i forskningsprocessen. Flera visade ett begrinsat intresse att delta i en
dialog eller begrinsad tilltro till sin egen férméga att bidra. Vid nigra
tillfillen foreslog de inriktningar pa forskningen som jag ansig att det
redan fanns mycket forskning om. Vid andra tillfillen férdes samtalet
vidare till inriktningen av min forskning. Néagra kommentarer, si som
till exempel reflektionen kring vem som riknas som aktivist eller vad
en social rorelse dr, kom att bli viktiga utgingspunkter fér min stu-
die. Urvalet av kommentarer och analyser av reaktionerna har forbli-
vit hos forskaren, men dialogen har 6ppnat upp for nya perspektiv pa

38. Pastiendet att det slutgiltiga urvalet och analysen kommer goras av mig 4r en san-
ning med modifikation. Avhandlingen skrivs i ett institutionellt ssmmanhang dir det
inte endast r upp till mig att skriva vad jag vill. For att bli godkind kommer avhand-
lingen behéva svara mot en lang rad kriterier och kommentarer av seniora forskare
i handledarlag och betygsnimnd. Forskningen ir dirav snarare att betrakta som en
kollektiv kunskapsproduktion av en institution 4n en enskild forskares helt egna verk.
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forskningen. Under f6rstudien avslutades varje samtal med att forsk-
ningsdeltagarna fick ta stillning till om de ville ingd i en referensgrupp
som fitt mojlighet att kommentera delar av analysen. Totalt visade 24
personer intresse for detta.

4.9.1. Referensgruppsmotet. Dialog med forbinder

I januari 2018 genomférdes ett referensgruppsméte dir jag bjod in per-
soner utanfor akademin som jag visste var intresserade av dmnet for
ett gemensamt samtal om hur vi kan f6rsta den politiska kampen och
forindringsarbetet. Tack vare bidrag frain RBU:s forskningsstiftelse
kunde jag betala resor och mat for deltagarna. Totalt deltog 16 perso-
ner pa den fysiska triffen och en deltog med omfattande kommenta-
rer over mejl. Deltagarna kom fran Géteborg, Stockholm, Uppsala,
Lund, Malmé och Eslév. Fran referensgruppsmotet fick jag med mig
tips pa fler grupper som jag borde inkludera i forskningsprojektet.
Dessa grupper kinde jag inte till innan den fysiska triffen med refe-
rensgruppen. Jag fick ocksd mojlighet att se om de ord jag anvinder i
avhandlingen var kontroversiella for referensgruppen. Till exempel var
jag fundersam péd hur benimningen av gruppernas verksamhet som
“en politisk kamp” skulle tas emot. Ingen i referensgruppen svarade att
de hade problem med den benimningen. Infér mitt mittseminarium
och slutseminarium mejlade jag texten till en rad personer utanfor
akademin som visat intresse for det. I mejlet infor mittseminariet bjod
jag dven in dem att medverka i seminariet, nagot som nigra av perso-
nerna sedan ocksé gjorde.

Tre problem har visat sig i synnerhet centrala i arbetet med refe-
rensgruppen. For det forsta har forskningsdeltagarna vitt skilda moj-
ligheter att ta dill sig forskningsresultaten. Vissa forskningsdeltagare
har stor vana att ta del av forskning medan andra helt saknar erfaren-
het av detta. Trots att jag valt att skriva pa svenska och gora samman-
fattningar som ir lattare att lisa kvarstar barridrer kring forskningen.
En effekt av att forskningsdeltagarna ir en s pass heterogen grupp ar
att vissa forskningsdeltagare tagit avsevirt storre plats d4n andra. For
den hir avhandlingen 4r det inget som oméjliggjort referensgrupps-
arbetet da det som efterstrivas inte dr autenticitet utan dialogen i sig.
Dialogen har mojliggjort for mig att fi ta del av fler perspektiv pa den
politiska kampen och f6rindringsarbetet.
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For det andra ir frégor om tid och rum relevanta att reflektera dver
i sammanhanget. Nir jag dterkommit vid en senare tidpunkt 4n det
tillfalle vi traffas forst dr det mojligt att forskningsdeltagaren kan ha
dndrat uppfattning kring frégor vi pratat om i exempelvis en intervju.
Detta piminner ocksi om att utsagor i nigon man alltid 4r kopp-
lade till tid och rum; personer dndrar sig, och berittelser och pastien-
den som forskningsdeltagare bidrar med, behéver inte uttrycka nigot
autentiske eller fast. Om en forskningsdeltagare begir att ett specifike
citat tas bort frin analysen kan detta stilla mig infor problem om det
citatet utgor en central del av min analys. Méjligheten for kontrovers
kring detta ir ett av skilen till att jag dterkommande betonat att analys
och urval i slutindan kommer sté for mig men att alla forskningsdel-
tagarna vilkomnas att kommentera och att deras kommentarer kom-
mer att tas pd allvar. Risken med att en forskningsdeltagare drar sig ur
och dirmed raserar en eventuell argumentationskedja har varit ett pris
att betala for att respektera samtyckeskravet. Ingen sidan situation har
uppkommit.

For det tredje har arbetet med referensgruppen aktualiserat fragor
om ansvar gentemot deltagarnas tid och prioriteringar. Jag uppfattar
det som att ménga som deltar i politisk kamp eller forindringsarbete
upplever en brist pi tid. Ar det da en rimlig prioritering att de ska
ligga tid pa att ldsa texter av mig och ta sig tid att prata med mig? Jag
har genomgaende f6rsokt betona att jag inte har nigra som helst for-
vintningar pi dem. Men dven om jag siger det ldser manga in en for-
vintning i frigan om de vill delta. Bidrar jag dirigenom till att belasta
hart belastade minniskor annu mer? Férsvagar det indirekt den poli-
tiska kampen eller forindringsarbetet? Hir har jag stindigt behévt en
fingertoppskinsla for att kinna av nir det dr limpligt att fraga om dia-
log och inte.

4.10. Mitt metodologiska bidrag

I kapitel tre skrev jag om hur cripteori vixt fram inom humaniora och
kulturvetenskap i frimst en nordamerikansk kontext. Férhillandevis
fa av de studier som inspirerats av cripteori har varit etnografiska stu-
dier, vilket gjort att exempelvis Don Kulick och Jens Rydstrém (201s:
13—15) har pekat pa begrinsningar i att anvinda cripteori for att studera
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sociala relationer. Mitt bidrag till filtet 4r att féra samman institutio-
nell etnografi och utvidgade fallstudier med cripteori, vilket kan bidra
till att crippa de styranderelationer som forskningsdeltagarna beskri-
ver. P ett mer dvergripande plan kan det visa pa fler méjligheter med
etnografi.



KAPITEL §
En ovanligt hogljudd tystnad.

En historisk kontextualisering
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Sammanfattning pa ldttare svenska

Det hir kapitlet handlar om historia.
Jag skriver om nagra saker som hint forr som jag tror hjilper
oss att forstd de grupper jag foljer i dag.

Det som tidigare kallades handikapprorelsen kallar jag i den hir
boken f6r funktionsrittsrorelsen.

Funktionsrittsrorelsen har funnits i nistan 100 4r.

Det sigs att funktionsrittsrorelsen sillan kimpat for frigor om
sexualitet och intimitet.

Men jag visar hur samtalen om sexualitet funnits i bakgrunden.

Organisationer som RFSU och RESL har kiimpat linge for

att alla ska ha ritt att bestimma sjilva 6ver sin kropp och sin
sexualitet.

Men RESU och RESL har inte alltid jobbat med normbrytande
funktionalitet.

Jag hittar inda flera exempel dir RFSU varit en del av en
politisk kamp for personer med normbrytande funktionalitet.

Niégra av de grupper jag skriver om i den hir boken tycker att
tystnaden haller pa att brytas nu.

Bland de jag triffar 4r den vanligaste forklaringen att flera
grupper nu samtidigt lyfter frigorna.

Tidigare var den som pratade om sexualitet och funktionalitet
ensam.

I dag finns ménga grupper som pratar om det vilket gor att de
inte kinner sig lika ensamma.

Andra siger att det inte hinder nagonting eller att utvecklingen
gar i cirklar.

Framforallt 4r det allierade som engagerat sig i kampen de
senaste aren.

Med allierade menar jag personer som inte kommer frin
funktionsrittsrorelsen.
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5.1. Forsta dagen i filtet

Imman letar sig snabbt uppat lings mina glaségon. Nagon sekund
efter att jag stingt dorren bakom mig kan jag inte se nigonting. Men
jag hor flera roster. Nagon instruerar nigon annan hur en maskin
fungerar, jag tror det dr en symaskin. Nigon liter fingrarna dansa 6ver
ett tangentbord. Jag kan identifiera fotsteg som gir emot mig. Snabbt
far jag av mig halsduken och anvinder den till att torka bort imman
fran glasdgonen. Det forsta jag ser nir jag fitt pd glasdgonen ir en per-
son som star framfor mig.

— Hej! Kallt ute nu va? siger hon och ler. Jag nickar med ett stel-
fruset leende. Det ir jag som dr Julia, det ar vi som mejlat till varan-
dra, fortsitter hon. Hir ar vér dagliga verksamhet men jag tinkte att
vi skulle sitta i kontoret dir bakom, instruerar Julia och gar fére mig,.

Jag forsoker hilsa pa nigra av de som jobbar pd den dagliga verk-
samheten, men de dr pdrtagligt reserverade. Mirkligt vore det vil
annars, fortroende tar tid att bygga upp. Och vem skulle inte vara
reserverad mot ndgon som dundrar in genom dorren och ser ut som en
snogubbe? Men nu ir jag hir i alla fall. Efter flera manader dé jag inte
gjort annat 4n att lisa artiklar och bécker om hur sexualitet och funk-
tionalitet 4r ett tabubelagt Zmne 4r det dntligen dags att borja besoka
grupper som kimpar for att fa bort detta tabu. Férvintansfull foljer jag
efter Julia in till kontoret.

— Jag plockade fram lite av det material vi jobbar med hir. Vill du
ha kaffe?, siger Julia och bérjar hilla upp en kopp it mig innan jag
hinner svara.

P4 bordet framf6r mig ligger fullt av bocker och skrifter som frin
olika infallsvinklar berdr sexualitet, intimitet och funktionalitet. Jag
kan inte slita blicken fran bordet. Lyfter upp négra av skrifterna och
bladdrar lite i dem. Hir har jag dgnat ménader av att ldsa om hur sexu-
alitet och funktionalitet 4r ett amne som det inte talas om i Sverige, ett
dmne som ir tabu. Bordet framfor mig berdttar om ndgonting annat.
Den tystnad som forskningen talar om verkar vara ovanligt hogljudd.
Hur hamnade vi hir? Hur har vi gite fran att det var ett amne som det
inte pratades om till att ett bord fylldes med material som diskuterar
sexualitet och funktionalitet?
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5.2. "Nir rorelsen kom var rérelsen redan dir”

Syftet med den hir avhandlingen ir att forstd samtida politisk kamp
och férindringsarbete kring frigor om sexualitet, intimitet och funk-
tionalitet. Med hjilp av utvidgade fallstudier vill jag gi frin den
enskilda fallstudien till att bidra till 6kad forstdelse for sociala rorel-
sers handlingsutrymme i en samtid priglad av nyliberal hegemoni och
funktionsmaktordning (jfr Burawoy et al. 1991, Burawoy 2000). For
att forsta den politiska kamp som sker i dag 4r det nédvindigt med en
grundliggande forstielse f6r hur den politiska kampen sett ut tidigare.
Hur har de grupperna jag féljer vixt fram? Finns det exempel pa grup-
per fore dem som bedrivit en liknande kamp?

En inspiration till det hir kapitlet kommer, méjligtvis ovintat
for en del ldsare, frin den skonlitterdra forfattaren PO. Enquist. I
hans bok Musikanternas uttig fran 1978 ville han finga arbetarrorel-
sens framvixt i Visterbotten under tidigt 1900-tal. Men for att forstd
hur arbetarrérelsen formades var det nodvindigt ate forstd den starka
frireligiositet som redan priglade omradet. I en poetisk formulering
fingar Enquist en grundlidggande insikt for historieforskning om soci-
ala rorelser: "Nir rorelsen kom var rorelsen redan dir. Den forra hade
att ta hinsyn till den senare”. Nir de kluster av sociala rérelser jag fol-
jer kom var rorelsen redan dir. Dessa grupper hade att ta hinsyn till
de rorelser som redan fanns. Rorelser som de hakade i, utmanade, for-
dndrade och byggde vidare pa.

Michel Foucault (1978: 142) visar att historien inte r linjir och
sokandet efter ett ursprung riskerar att berova det studerade dess kom-
plexitet. De nedslag i historien som beskrivs i detta kapitel 4r ett urval
av hindelser som jag finner relevant att lyfta fram i relation till forsk-
ningsdeltagarnas berittelser om den politiska kampen och forind-
ringsarbetet i dag. Jag hoppas att det ska bidra till att kontextualisera
deras arbete och visa nigra rorelser som redan fanns dir nir rorelsen
kom. Jag har valt att strukturera kapitlet tematiskt snarare 4n linjirt
kronologiskt. Den historia som berittas ir alltid en utav flera méjliga
historieskrivningar.
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5.3. Funktionsrittsrorelsens historiska
(o)vilja att prata sexualitet

Enligt forskarna Don Kulick och Jens Rydstrom (2015: 57—60) har
sexualitet alltid varit en lagt prioriterad friga for funktionsrittsro-
relsen i Sverige. Som exempel tar den upp den marxistiska gruppen
Anti-handikapp under 60- och 7o-talet. Anti-handikapp var inspire-
rade av andra marxistiska rorelser som ofta drev linjen att sexualitet
skulle 16sa sig sjilv pa ett politiskt korreke sitt efter det att revo-
lutionen hade triumferat” (Kulick och Rydstrom 2015: 59). Vinster-
radikala funktionsrittsgrupper i Sverige lyfte sillan frigor om sex-
ualitet 6verhuvudtaget (Kulick och Rydstrom 2015: 63). Rydstrom
(2013, 2019) argumenterar for att andra, mindre vinsterorienterade,
funktionsrittsorganisationer som till exempel DHR (f6rr: De handi-
kappades riksforbund, nu: Delaktighet, Handlingskraft, Rorelsefri-
het) ibland diskuterade sexualitet under 7o-talet, om 4n i begrinsad
utstrickning. Den kamp om sexualitet som 4nda fordes grundades pa
tanken att sexualitet var en privatsak som skulle 16sa sig si fort per-
soner med funktionsnedsittning fick rite till ett eget rum. Det resul-
terade i att sexualitet forsvann fran rérelsens dagordning nir institu-
tionerna stingt ner, hivdar Rydstrom (2013: 50). Jag haller med om
att sexualitet och intimitet aldrig varit funktionsrittsrérelsens mest
prioriterade friga, men jag vill med kommande kapitel bidra till fler
nyanser i historieskrivningen. Jag vill argumentera f6r att diskussio-
ner om sexualitet och intimitet funnits bland funktionsrittsrorelsen
och dess nira allierade hela tiden sedan Atminstone 6o-talet, om in
i bakgrunden. Min férhoppning ir att kontextualisera den politiska
kamp vi ser i dag genom att ge en historisk bakgrund till de rérelser
som 4r mest relevanta f6r min studie.

5.3.1. Kort bakgrund till funktionsrittsrorelsen

Roérelser som kimpat for att forbdttra villkoren for personer med
normbrytande funktionalitet har funnits linge. Bildandet av Dofstum-
foreningen i Stockholm ar 1886 ir ett exempel som ofta lyfts fram
(Hugemark och Roman 2012: 27; Vardanalys 2015: 39). I rapporten
Sjukt engagerad (Virdanalys 2015) betonas funktionsrittsrorelsens nira
koppling till folkrérelsernas framvixt och framforallt socialdemo-
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kratins starka stillning efter 1933 En rad socialpolitiska reformer
genomfordes som péaverkade livet for personer med normbrytande
funktionalitet, men utgingspunkten var generellt omvéirdande och
ofta paternalistisk. Susanne Berg (2007) beskriver i sin bok om DHR
hur organisationen uppstar i institutionernas skugga och dirfor under
de forsta decennierna dominerades av virdpersonal. Rorelsen finansie-
rades under forsta halvan av 1900-talet till stor del genom vilgérenhet.
Funktionalitetsforskaren Julia Bahner (2017) betonar snarare framvix-
ten av identitetsrorelser pa so-talet nir hon beskriver funktionsritts-
rorelsens historia. Funktionsrittsrorelsen forindrades drastiskt under
60- och 7o-talets politiska vinstervig (Bahner 2017: 15; Berg 2007: 53;
Hugemark och Roman 2012: 29; Virdanalys 2015: 39). For funktions-
rittsrorelsen priglades 60- och 7o-talen av en kritik av vilgorenhet
och professionsdominans inom rérelsen. En del av organisationerna
overgick till att ha fler personer med egen erfarenhet av normbrytande
funktionalitet i ledande positioner samtidigt som de kom att betona
jamlikhet och sociala rittigheter snarare 4n vilgérenhet och omhin-
dertagande (Bahner 2017; Hugemark och Roman 2012; Vardanalys
2015). Virt att notera ir att dven manga av de mest radikala forening-
arna med tiden anpassade sig efter “den svenska samarbetsmodellen”
vilket bland annat innebar att de tonade ner en dvergripande system-
kritik av virden for att istillet vara med och utforma statens insat-
ser (Vardanalys 2015: 39). Under slutet av 8o-talet och 9o-talet kom
debatten att handla om valfrihet och brukarinflytande. Samtidigt kom
inspiration fran den amerikanska antidiskrimineringslagen Americans
with Disabilities Act (ADA) fran 1990 att bli betydelsefull (Vardanalys
2015: 40). Som kronan pi verket kom lagen om stéd och service till
vissa funktionshindrade (LSS) att inforas ar 1994, vilket jag beskrev
nirmare i kapitel tva. Parallellt med de nedskirningar i LSS som prig-
lat 2010-talet har funktionsrittsrorelsen blivit mer aktivistisk med
dterkommande demonstrationer och okad aktivism pé sociala medier
(Bahner 2017: 16). Den 6kade aktivismen har allt oftare hamnat i kon-

39. Rorelsen har kallats olika saker genom historien. Under stora delar av 1900-talet
var handikapprorelsen det ord som anvindes av bade rérelsen sjilva och utomstdende.
Handikapprérelsen anvinds fortfarande av vissa, men andra siger funktionshinder-
rorelsen, funkisrérelsen eller funktionsrittsrorelsen. Jag foredrar begreppet funktions-
rittsrorelsen da jag tycker det ordet tydligast sammanfattar vad rorelsen kimpar for.
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flikt med staten. Kampen har vid manga tillfillen tagit utgingspunke
i FN:s konvention om rittigheter for personer med funktionsnedsatt-
ning (CRPD) och anvint juridiska processer som verktyg for forind-
ring (Sépulchre och Lindberg 2020: 407—408).

Funktionsrittsrorelsens grinser, vilka grupper som riknas som en
del av rorelsen, ir svdra att definiera. Julia Bahner (2017: 37) riknar
i sin kartliggning om funktionsrittsrorelsen i Vistra Gotaland in 87
foreningar. I rapporten Sjukt engagerad (Vardanalys 2015: 8) beskrivs
patient- och funktionshinderrorelsen som en rérelse av 65 foreningar
med totalt cirka 500 ooo medlemmar, vilket baseras pa alla organi-
sationer som fick statsbidrag som handikapporganisationer ir 2014.
Men samtidigt finns det mdnga mindre freningar som inte ar beritti-
gade till statsbidrag och flera foreningar som fir finansiering pd annat
sitt 4n statsbidrag till handikapporganisationer (Virdanalys 2015: 59).
Organisationerna ir oftast indelade efter diagnosgrupper. De grupper
som dr berittigade till statsbidrag som handikapporganisationer har
en anslutningsgrad som i snitt samlar tre procent av de som har en
viss diagnos (Vardanalys 2015: 8). Det sociala landskapet priglas samti-
digt av paraplyorganisationer som exempelvis Funktionsritt Sverige.*
Samverkan mellan organisationer som representerade olika grupper
borjade redan ar 1942 da Samarbetskommittén for Partiellt Arbetsfora
grundades. Ar 1962 doptes kommittén om till Handikappférbundens
Centralkommitté (HCK), ar 1993 till Handikappférbundens sam-
arbetsorgan (HSO) for att senare kallas Handikappforbunden och till
sist, ar 2017, byta namn till Funktionsritt Sverige (Vardanalys 201s:
39; Funktionsritt Sverige 2017).# Jag har i den hir avhandlingen en
oppenhet for olika definitioner av vilka grupper som riknas som en del
av funktionsrittsrorelsen. Nir jag triffat olika grupper har vi pratat om
vad de beskriver sig som och vilken rorelse de kommer ifran.

40. Under den tidsperiod som 4r aktuell for min studie var aven Lika Unika en natio-
nell plattform for flera organisationer. Verksamheten upphérde dock vid arsskiftet
2019/2020 (Lika Unika 2020). Andra samarbetsformer ir Riksférbundet Sillsynta
diagnoser och Nitverket unga for tillginglighet (NUFT) (Vardanalys 2015: 60).

41. Exempel pi foreningar jag skriver om i det hir kapitlet som ir medlemsorganisa-
tioner i Funktionsritt Sverige 4r FUB, Riksféreningen Grunden och RG Aktiv Reha-
bilitering. Exempel pd grupper jag skriver om som inte ir medlemsorganisationer i
Funktionsritt Sverige men som 4ndd bor riknas som en del av funktionsrittsrorelsen

ir DHR och Unga Rérelsehindrade.
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5.3.2. Sexualpolitisk kamp inom funktionsrittsrorelsen
under 60- och 70-talet

Organisationen Anti-handikapp bildades &r 1968 och var tydligt marx-
istiskt influerad genom att forena en kritik av kapitalismen med en
kritik av hur samhillet behandlade personer med normbrytande funk-
tionalitet. "Det ir kapitalismen som ir handikappet” skrev de i sin tid-
ning A. H.-Bulletinen (Rydstrom 2019). Anti-handikapp var drivande i
att forindra synen pé funktionshinder frin att vara en brist hos indi-
viden till atc bli ett hinder skapat av samhillet (Bahner 2017: 15). Trots
att de politiskt radikala stromningarna under 6o- och 7o-talet hade
stort inflytande pa frigor om sexualitet och intimitet (Lennerhed 1994)
forekom det enligt Kulick och Rydstrém (2015: §8—60) fi diskussioner
om sexualitet och funktionalitet inom Anti-handikapp.

Anti-handikapps fokus lag pd andra fragor 4n sexualitet, vilket lik-
nar bade funktionsrittsrorelsen i stort under den aktuella tidsperio-
den och den politiska vinster Anti-handikapp ocksd var en del av.
Inom funktionsrittsrorelsen var materiella fragor i fokus och sexu-
alitet riknades inte dit (Kulick och Rydstrém 2015: 58—60). Inom
vinstern gavs fragor om klass prioritet framfér frigor om sexualitet
(Lennerhed 1994: 251). Nir vinstern vil lyfte sidana frigor under
7o-talet lig fokus ofta pa att kritisera en kommersialisering av sexu-
aliteten (Lennerhed 1994: 235, 248—250) och att kimpa mot sexuellt
vald (Rydstrom 2013: 55—56), vilket sillan 6ppnade upp for fragor om
normbrytande funktionalitet.

I Anti-handikapps bulletin forekom bara en artikel om sexualitet
under de tio ar den gavs ut (Kulick och Rydstrém 2015: 59). Det var en
recension av boken Vi maste fi dlska av Gunnel Enby. Gunnel Enby,
som sjilv hade en normbrytande funktionalitet, skrev om mojlighe-
terna att uttrycka sexualitet pd institution. Enby beskrev hur persona-
len pd institutionerna Gvervakade de som bodde dir och forsokte se till
att ingen hade sex. I boken ges exempel pé konsuppdelade institutio-
ner, kirlekspar som inte fir bo ihop och en massagestav som beslagtogs
(Enby 1972). Enby stodde funktionsrittsrorelsens krav péd institutio-
nernas avskaffande och integrering i samhillet. I det “handikappvin-
liga allsamhillet skulle vi sjdlva klara av att 16sa vara sexuella kommu-
nikationsproblem”, skrev Enby (1972: 77). Men si linge myndigheter
“fortsitter att spirra in handikappade” maste man acceptera tanken pa
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forbdttringar inom institutionerna (Enby 1972: 78). Losningen enligt
Enby var enkel: ”Allt som behdvs ér ett eget rum, egen nyckel och ritt
att fi vara i fred med sina besokare — vare sig man nu vill dlska med
dem eller gora ndgonting annat. Vad som pagir pa den intagnes rum
och med vem han umgas skall ingen ha med att géra” (Enby 1972: 73).
Enby avfirdade tanken pd att institutionerna ska erbjuda erotisk ser-
vice” som en absurditet (Enby 1972: 77). Erotisk service, som exem-
pelvis sexuella samariter, skulle byrikratisera intimiteten och beréva de
boende deras egen initiativférmaga. Diremot sig Enby ett stort behov
av tekniska hjilpmedel. Prostitution var Enby av princip emot men si
linge det var tilldtet for andra grupper “skall handikappade ha samma
mojlighet” (Enby 1972: 78).

Karin Olsson som skrev recensionen i Anti-handikapps bulletin
holl i stora drag med Enby. Olsson instimde i Enbys beskrivning av
den sexuella frigorelsepotential som fanns i att institutionerna avskaf-
fas. Hon stillde sig ocksd bakom de konkreta forslag Enby formulerar.
Olsson (Anti-handikapp 1972: 22) betonade att kampen kring sexuali-
tet hinger ihop med vinsterrorelsens vriga kamp:

Och slutligen fragar jag mig som Gunnel Enby: Maste man vara vacker eller
intelligent for att bli accepterad? Mitt svar ir: Nej, inte med nodvindighet,
men da maste vi ha ett samhillssystem dir varje individ virderas lika hégt och
ddr minniskan sitts i centrum och inte vinsten.

I ingressen dir redaktionen introducerade Olssons recension beromde
redaktionen Enby for att borja ”i en konkret situation dir egen erfa-
renhet, oriddhet och stridsvilja siger mycket om diskriminering och
fortryck”, men de kritiserade ocksd Enby for att sakna ett "politiske
sprak”. Vad detta politiska sprik innebar fortydligades aldrig (Anti-
handikapp 1972).

I den mer etablerade och inte uttryckligen vinsterorienterade delen
av funktionsrittsrorelsen forekom en del samtal om sexualitet och rela-
tioner. Frin &r 1972 hade aktivisten Gunnel Enby en dterkommande
kolumn i DHR:s tidning Svensk Handikapp Tidskrift dir hon bland
annat skrev om sexualitet (Rydstrom 2019: 8). Gunnel Enby kom
under 7o-talet ocksd att vara sexualridgivare at RESU Géteborg dir
hon ofta svarade pa brev om sex och samlevnad frin personer med
normbrytande funktionalitet (Ozzar 1982: 18). Overlappningar mellan
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funktionsrittsrorelsen och den sexualpolitiska rorelsen forekom allesd
redan pé 7o-talet.

De frigor funktionsrittsrorelsen drev under 60- och 7o-talet kret-
sade frimst kring bostad, arbete, tillginglighet och utbildning sna-
rare in om sexualitet och intimitet. Hugemark och Roman (2012: 29)
beskriver hur kampen fram till institutionernas avskaffande frimst
handlade om en kamp mot avskiljning, 6vervakning och isolering.
Exempelvis handlade DHR:s krav frimst om rite till arbete, till-
ginglighetsanpassade bostider, inkluderande utbildning, anpassade
transport- och hjilpmedel (Berg 2007: 67). FUB har dnda sen 70-talet
drivit frigor om inkluderande skola, ritt till eget boende och stod i
vardagen men de har ocksd drivit pa for att det 4r viktigt att stédja
forildrar (Hugemark och Roman 2012: 36). Funktionsrittsrorelsen
priglades under den hir tiden bade av att s6ka konsensus med staten,
bland annat genom att fungera som remissinstans, och att samtidigt
hirbirgera mer radikala idéer om djupgiende samhillsférindringar,
som exempelvis institutionernas avskaffande (Sépulchre och Lindberg
2020: 402—403).

5.3.3. "Det har alltid varit lite sjilvklart”

Nir jag pratar med Silje som varit aktiv i funktionsrittsrorelsen sedan
sent 6o-tal berittar hon att sexualitet hela tiden varit en del av rorel-
sens kamp. Silje beskriver hur hon vixt upp inom ”institutionernas
virld”. Hon betonar att hon verkligen inte r nigon féresprakare for
institutionerna, men hon kan samtidigt se hur institutionerna ocksd
skapade mojligheter till intimitet och sexualitet:

Dir hade vi ju varandra. Den hir kroppsfixeringen som jag kan tinka mig att
unga minniskor kiinner i dag den fanns inte pa samma sitt. Kanske dr man i
dag ritt ensam kring att ha nedsatt rérelseforméga och en kropp som inte ser
ut som den ska (intervju, Silje).

Silje beskriver hur “kirleken sprudlade” pa institutionerna. Aven om
forestindarna aldrig pratade om sexualitet sd fanns det alltid “négon
vrd hir och dir” som de kunde gdmma sig i (intervju, Silje). De kunde
fd permission och da visste alla, personal likavil som de som bodde pa
institutionerna, att folk hade sex. Aven om Silje sdger att hon tror att
forestindarna inte ville att de skulle ha sex s fick hon p-piller utskrivna
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av lakaren nir hon kom till institutionen. "Act vi fick det utskrivet da
var ett sitt att siga att vi forstar att du har sex men vi tycker inte du ska
ha barn” siger Silje och tilligger: “Jag skulle ju inte ha barn heller. Jag
var ju 16-17 ar. Jag gick fortfarande i gymnasiet. S3 jag ville inte sjilv
ha nigra barn da.”

For Silje har ritten till sexualiteten alltid varit sjilvklar och hon tror
det dr en del av forklaringen till att funktionsrittsrorelsen i begrinsad
utstrickning explicit lyft upp fragan om sexualitet pi dagordningen:

Jag vet inte, pd nagot vis kinner jag att det har varit lite sjilvklart! Det 4r klart
vi har sex som alla andra! Jag var omgiven av kompisar som var par. Det van-
liga normativa heterosexuella sexet var inget som man hade négra tankar eller
funderingar kring utan det fanns bara dir pa nagot vis. I var virld var det inget
konstigt (intervju, Silje).

Samtidigt beskriver Silje hur hon som elevforetridare pd en av insti-
tutionerna forsokte fa igenom att de skulle ha las pa dérrarna. ”Varfor
vill man lasa dérren om sig? For att man vill kunna vara tillsammans!
Men det var inga hemligheter. Samhillstonen var ju san di att det
var okej” sdger Silje. Samtidigt siger Silje att hon pa den tiden inte
uppfattade det som lika sjilvklart fér virlden utanfér institutionerna.
Under slutet av 60- och borjan av 70-talet bedrev hon dirfér en kamp
for att synliggdra att personer med normbrytande funktionalitet ocksé
hade sex. Bland annat hjilpte hon till i forarbetet med filmen Mera ur
kéirlekens sprik som jag kommer beskriva ndrmare i avsnitt s5.4.2. Silje
berittar att den filmen gjorde att hennes forildrar brot kontakten med
henne. Efter att de cyklat forbi en biograf ar 1970 dir de sig en "vildigt
lattkladd affisch” om en film de visste hon haft med att géra pratade
de inte med varandra pa flera r. Tillsammans med berittelsen om att
Silje tror att forestindarna inte ville att de skulle ha sex pa institutio-
nerna si drar jag slutsatsen att Silje uppfattade ett visst motstand mot
att de boende pa institutionerna hade sex, dven om hon genomgiende
betonar den problemfria sexualiteten.

§.3.4. Forslag fran statliga myndigheter och politiska partier

Fran myndighetshall har det funnits en del enskilda eldsjilar som lyft
fragan om sexualitet och funktionalitet. Karl Grunewald var hela sitt
yrkesverksamma liv anstilld av Socialstyrelsen och Medicinalstyrelsen.
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I slutet av 6o-talet var han ledare for en kommitté av medicinsk per-
sonal som tog fram broschyren Samlevnads och sexualfrigor hos psy-
kiskt utvecklingsstorda. Broschyren publicerades av Byrin for omsorg
for utvecklingsstorda som var den enhet Grunewald just da arbetade
for. Denna pamflett kom dock snart att bli bortglomd, sé som de flesta
andra initiativ kring sexualitet och normbrytande funktionalitet, hiv-
dar Kulick och Rydstrom (2015: 52).

Socialarbetaren Inger Nordqvist, som hade egen erfarenhet av
normbrytande funktionalitet, arbetade under 70- och 80o-talet med att
utreda frigan men utan att fi nagot stdrre gehor frin varken funk-
tionsrittsrorelsen eller de politiska partierna (Kulick och Rydstrom
2015: 54). Bland annat genomférde Nordqvist (1984a) en utredning
vid namn Sexualitet, handikapp, terapi. Utredningen genomfordes till-
sammans med en referensgrupp frin delar av funktionsrittsrorelsen.
Nir Nordgqvists utredning var klar skickade hon den till den stérre
statliga handikapputredningen som holl pd att skrivas. I den stérre
utredningen noterades bara Nordqvists arbete med en mening (Kulick
och Rydstrém 2015: 74) och hennes utredning publicerades istillet av
Handikappinstitutet (Nordqvist 1984a). Nordqvists utredning ir ett
intressant exempel pé verksamhet i grinslandet mellan funktionsritts-
rorelsen och offentlig sektor och dirfor kommer jag analysera den mer
ingdende dn Grunewalds broschyr.

Nordgyvists utredning spanner 6ver flera omraden si som till exem-
pel sexuell dysfunktion vid njursjukdomar, graviditet och handikapp,
sexualitet vid stomioperationer, sexuella tabun, sexuella hjilpmedel
och familjeterapi. De olika kapitlen blandar medicinska och sociala
perspektiv om vartannat. Forfattarna ir frimst likare, socionomer
och psykologer. Det genomgéende perspektivet ér att hoja kunskapen
kring sexualitet och "handikapp”, framférallt f6r personer som arbetar
med mélgruppen. I ett kapitel dterberttar Nordqvist samtal hon haft
med personal och patienter:

Vi var medvetna om att vi kanske inte kunde forindra situationen for dem
som hade problem i det sociala och sexuella umginget. Vi kunde dock med
bittre underbyggd kunskap forséka forindra situationen f6r andra genom att
upplysa olika yrkesgrupper och pa den vigen rada bot pd en okunnighet som
hindrar faktiska méjligheter (Nordqvist 1984b: 85).



Den hir slutsatsen kommer att dterkomma vid manga tillfillen i den
politiska kamp och det forindringsarbete jag foljer. Forestillningen
bygger pa argumentationskedjan: (1) mer kunskap (2) genom utbild-
ning (3) forindrar faktiska méjligheter. Jag forstir byggsten ett och tva
i argumentationskedjan som négot som beror diskursiva forindringar
medan den tredje byggstenen handlar om faktiska méjligheter. Vad
“faktiska mojligheter” betyder gar att tolka pa flera sitt men jag for-
star det som mdjligheter att uppleva intimitet och sexualitet. Min slut-
sats 4r att det hér 4r ett synsitt pa den politiska kampen som séger att
diskursiva forindringar kommer dndra dven materiella villkor. Genom
att personal far mer kunskap kommer de agera pa ett annat sitt. Det
kommer i sin tur forindra det som “hindrar faktiska mojligheter”. I
avsnitt 8.3.5 diskuterar jag avmaterialisering av sexualiteten som en del i
den samtida politiska kampen och férindringsarbetet. Jag kommer dar
argumentera for att sexualitet for personer med normbrytande funktio-
nalitet gors till en friga som handlar om frimst kunskap och attityder.
Avmaterialiseringen gér alltsa att se redan i mitten av 198o-talet.
Nordqvist (1984b: 86) fortsitter kapitlet med att skriva att fakea
krivs for att dndra attityder i Sverige. Dirfor bestir materialet till
Nordqvists (1984b: 96) artikel bland annat av en enkitstudie om hur
personer med rorelsehinder eller synskada upplever saker som till
exempel tillgingen till sexualundervisning eller méjligheten att forma
relationer och ha sex. De flesta respondenter uppger att de har eller har
haft ett aktivt sexliv. Respondenterna tycker vidare att sexuella upple-
velser dr viktiga men att de upplever hinder for att ha sex. Bristande
eller obefintlig sexualundervisning i skolan diskuteras. Avskildhet mel-
lan konen pa institutioner tas upp som ett problem (Nordqvist 1984b:
93). Studien diskuterar dven sexhjilpmedel och praktiska l6sningar for
att kunna tillfredsstilla sig sjilva och sin partner sexuellt (Nordqvist
1984b: 92, 97, 98). Nordqvist frigar dven om respondenterna efterfra-
gar assistans frdn tredje part vid sexuella situationer men far inget enty-
digt svar pd den fragan. Nordqvists (1984b: 111) slutsats r att det maste
utga fran “individens uppfattning av situationen”.
Handikappinstitutet, som var de som till sist gav ut Nordqvists
utredning, var ett institut dir staten och Sveriges kommuner och
landsting varit huvudmin i olika perioder. Institutet omvandlades
senare till Hjilpmedelsinstitutet innan det lades ner ar 2014. Delar
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av verksamheten togs ver av Myndigheten for delaktighet dr 2016.
Socialdepartementet gav journalisten Malena Sj6berg i uppdrag att
skriva en bok om institutet. Nir Sjéberg sammanfattade institutets
hundraariga historia skrev hon att institutet "till och frin genom éren”
arbetat med frigor om sexualitet och att det da mest handlat om att
”sprida information till de som méter personer med funktionsnedsitt-
ning i sitt arbete” (Sjéberg 2016: 11). Hon preciserade dock inte nir-
mare 4n s vad det inneburit. Nordqvists studie hér sannolikt dit, men
det 4r oklart huruvida det ar fler saker som asyftas.

Ar 1985 skrev Vinsterpartiet kommunisterna en motion i riksdagen
om att erbjuda subventionerade sexhjilpmedel f6r att “komplettera
den egna formagan hos personer med grava funktionshinder”. Frigan
fick dock svag uppbackning frin funktionsrittsrorelsen. DHR avskrev
fraigan med hinvisning till att personer med normbrytande funktio-
nalitet kunde inforskaffa sexhjdlpmedel pa samma sitt som alla andra
och riksdagen avvisade motionen med hinvisning till kommande
utredningar (Kulick och Rydstrém 2015: 73).

§.3.5. Stingde Sverige?

1980- och 9o-talet innebar forindringar for funktionsrittsrorelsen.
Kampen infor och inférandet av LSS gav kraftigt uppsving at ett
rittighetsperspektiv (Bahner 2017; Virdanalys 2015: 40). Samtidigt
blev debatten om valfrihet och konsumentinflytande betydande under
go-talet (Hugemark och Roman 2012: 30; Vardanalys 2015: 42). Enligt
Don Kulick och Jens Rydstrom (2015) var slutet av 8o-talet och 9o-talet
en tidsperiod da mycket lite politisk kamp och forindringsarbete kring
sexualitet och funktionalitet bedrevs i Sverige. Jens Rydstrom (2013:
52—54) argumenterar for att ”Sverige stingde ner” i slutet av 8o-talet
och att det sedan dess har "varit helt tyst” i frigorna. Det pastdendet
fortjanar att granskas nirmare.

Silje som var aktiv i DHR under 80- och go-talet lyfter fram flera
projekt som handlade om forildraskap och reproduktion och dirige-
nom indirekt berdrde intimitet och sexualitet. Hon nimner ocksa ett
annat projekt om bostadspolitik men dir frigor om sexualitet hela
tiden kom upp i samtalsgrupper. Silje visar ocksé en affisch som DHR
anvinde under sent 8o-tal. Afhischen visar en personal som star i dor-
ren till ett rum dir tva personer ligger i en sing. Vid sidan av singen
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NI MASTE SKYNDA E
- JAG SLUTAR SNART .

)

Affisch frin DHR. Konstnir: Peter Higgstrom.

star en tom rullstol. Personalen siger "Ni méste skynda er — jag slutar
snart.” Rubriken for affischen ar "Makt 6ver mitt liv!” Tuula som ocksd
var aktiv i DHR i flera decennier siger dock: ”Jag kan inte minnas att
det var jattemycket diskussion om varken det enda eller andra. Det ir
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ju det jag har sagt hela tiden att den hir frigan inte diskuteras alls. Det
ar tyst” (intervju, Tuula). Silje och Tuula ger alltsa olika berittelser uti-
fran erfarenheter frin samma organisation under samma tidsperiod.
Jag kommer, likt Silje ovan, i detta och kommande avsnitt argumen-
tera for att samtal om sexualitet och intimitet fanns i bakgrunden f6r
flera andra fragor.

Nir jag intervjuar Ester som arbetade med sexualitetsfragor i déva-
rande Handikappforbundens samarbetsorgan (HSO) under 9o- och
borjan pa oo-talet ger hon ocksa en bild av att frigor om sexualitet och
intimitet inte hamnade sirskilt hogt pa funktionsrittsrorelsens agenda.
De projekt Ester arbetade med bestod i huvudsak av att anordna kurser
for rehab-personal. Alla hennes projeke var finansierade av Allminna
arvsfonden. Ester beskriver hur hon "blev hela handikapprérelsens sex-
och samlevnadsupplysare [...] jag har forstitt att jag var mer ensam 4n
vad jag kinde mig”. Trots ett nitverk av personer som jobbade runt
omkring henne blev det aldrig ndgon stérre rérelse 4n de Ester sjilv tog
initiativ till. Ménga sa: bra att du har fitt pengar — gor det! Det var
ingen som sa att vi kunde samarbeta. De flesta var néjda med att deras
medlemmar fick ringa till mig och att det var bra s3”, dterberittar Ester.
Jag intervjuar Ester ungefir 15 ar efter att hon slutat med sitt forind-
ringsarbete. Nir Ester ser tillbaka siger hon:

Med den erfarenheten jag har i dag hade jag inte latit handikappférbunden
leva sitt eget liv vid sidan av. Jag hade varit mycket tydligare kring vad som
behovs for att den hir frigan ska finnas kvar. Fér inom handikappférbunden
finns det ju nistan ingen som inte 4r berord. Sa jag hade nog gatt pd dem mer,
haft fler referensgrupper. Fast jag kan inte riktigt se hur, man hade ju inte bara
kunnat kalla in alla ordféranden f6r det tror jag inte hade gitt.

Trots Esters frustration 6ver att hon "blev hela handikapprérelsens sex-
och samlevnadsupplysare” sa visar bide hennes och Siljes berittelse att
fragor kring sexualitet och intimitet var nirvarande i funktionsritts-
rorelsen under 80- och go-talet. Diremot ir det naturligtvis, vilket
Ester i citatet ovan gor tydligt, fullt mojligt att argumentera f6r att den
politiska kampen och forindringsarbetet kring sexualitet och intimi-
tet inte sg tillfredsstillande ut. Svenskar pratar men handlar aldrig, ar
Don Kulick och Jens Rydstroms (2015: 52) slutsats i boken Loneliness
and its opposite:
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Svenskars sitt att engagera sig i frigor om sexualitet och funktionshinder gir
aldrig bortom att rekommendera att personal, forildrar och andra ska prata
mer [om sexualitet och funktionshinder].

De har uppenbart ritt i att det i Sverige aldrig inférts en nationell
policy som slagit fast ett generellt forhallningssitt till sexualitet och
funktionalitet. Kulick och Rydstroms (2015: 3) huvudsakliga fokus
ir "de mest komplexa och svara fallen — minniskor som har allvar-
liga funktionsnedsittningar” och som “behéver assistans for att utfora
grundliggande behov som att dta, tvitta sig, g pa toaletten — och mas-
turbera eller ha sex med en partner”. Det skiljer sig delvis frin de som
intervjuas i den hir studien. Det ir en méjlig anledning till de nyans-
skillnader som syns i historieskrivningen. Till exempel Siljes berittelse
handlar om hur sexualitet varit sjilvklart i hennes umgingeskrets. Men
Silje dr inte en del av den grupp som Kulick och Rydstrom beskriver
som “de mest komplexa och svéra fallen”. Silje och hennes bekanta
kunde ha sex sjilva bara personalen héll sig borta. Deras kamp hand-
lade om ritten till ett eget rum, inte om ritten till assistans for att
kunna ha sexuella upplevelser.

Jag hivdar att sexualitet varit ett imne f6r den svenska funktions-
rittsrorelsen sedan dtminstone 1960-talet. Frigan som f6ljer dr hur den
politiska kampen och forindringsarbetet om sexualitet och funktiona-
litet har sett ut, inte om den forekommit.

5.4. Overlappningar och konflikter. En introduktion
till den sexualpolitiska rorelsen och hbtq-rorelsen

Flera av de grupper jag foljer i dag dr en del av den sexualpolitiska
rorelsen eller hbtq-rérelsen i Sverige. Den sexualpolitiska rorelsen, i
Sverige frimst representerat av Riksférbundet for sexuell upplysning
(RFSU), har genom historien stundtals 6verlappat hbtq-rérelsen. His-
torikern Lena Lennerhed (2002: 160-171) beskriver hur manga homo-
sexuella vinde sig till RESU under 30- och 4o-talet di det dnnu inte
fanns nagon egen organisation fér homosexuella. RESU krivde en
avkriminalisering av homosexualitet men det ridde delade meningar i
forbundet om huruvida homosexualitet var en sjukdom eller en vari-
ant, var forvirvat eller medfott. Sedan Riksforbundet for sexuellt lika-
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berittigande (RFSL) bildades 1950 har de tva rorelserna befunnit sig
i omsom konflikt, 6msom samverkan med varandra. Under 1960-
talet argumenterade ledande foretridare for RESU for att homosexu-
alitet var orsakat av en “stdrning i den psykosexuella utvecklingen”
(Lennerhed 2002: 165), en formulering som sannolikt skapade en viss
distans mellan huvudfiran av den sexualpolitiska rérelsen och 60-talets
hbtq-rorelse. I slutet av 7o-talet instimde dock RFSU i RFSL:s krav
pa att avskaffa sjukdomsklassningen av homosexualitet (Lennerhed
2002: 195-197). RESL har linge varit en medlemsorganisation i RESU
(Ottar 1982; RESU 2017). Den sexualpolitiska rérelsen och hbtq-rérel-
sen har var och en for sig bestitt av en méngfald olika grupperingar,
men rorelserna har kommit att domineras av var sin aktor: den sexual-
politiska rorelsen av RFSU och hbtg-rérelsen av RESL. I avsnitt 1.2.2
beskrev jag den hir studien som att jag foljer ett kluster av sociala
rorelser (jfr Meyer och Whittier 1994). Deras forhallande till varan-
dra kan variera men de mots i dag i att de bedriver en politisk kamp
eller ett forindringsarbete kring sexualitet, intimitet och funktionali-
tet. Det 4r skidrningspunkten mellan flera rorelser som den hir studien
frimst intresserar sig for.

For att kunna ge en 6verblickbar historisk kontext till rérelserna
kommer jag forst presentera den sexualpolitiska rérelsen. I avsnitt 5.5
kommer jag diskutera hbtq-rorelsens forhallande till kamper om funk-
tionsritt. Relationen mellan olika aktdrer och rorelser kommer behova
diskuteras genom hela avhandlingen.

§5.4.1. Med starka funkofobiska ritter.
Om den sexualpolitiska rorelsen i Sverige

Funkofobi har djupa rétter i den sexualpolitiska rérelsen. Elise Ottesen-
Jensen, som ar 1933 var en forgrundsgestalt i grundandet av RFSU, var
under 20-talet en aktiv foresprikare for sterilisering av personer med
normbrytande funktionalitet (Lennerhed 2002: 49—54). Ottesen-Jensen
drev linjen ate sterilisering skulle vara frivilligt men uppmuntras till for
att forhindra att “undermiliga individer” férokade sig. Ottosen-Jensen
beskrev efter ett besok pa en “anstalt” hur de intagna behandlades som
klenoder som inte tilldts d6 utan istillet skulle leva sd linge som moj-
ligt trots att det endast 7ir dll pliga f6r dem sjilva, deras familj och
de stackars minniskor som maiste skota dem”. Ottosen-Jensen kritise-
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rade de som i humanismens namn forbjod likaren fran att "genom en
insprutning” gora slut pa lidandet f6r dessa “djurliknande skapelser”.
Argumentationen var en del av Ottesen-Jensens argumentation for ras-
hygien (Lennerhed 2002: 49—s54). Efter att RFSU bildats 1933 tonade
Ottesen-Jensen ner sin agitation om sterilisering, men hon medverkade
under 3o-talet till att flera médrar med normbrytande funktionalitet
kunde sterilisera sig. Huruvida nigon form av informerat samtycke
forelag ar okdnt (Thorgren 2013: 245).

Ottesen-Jensen tog aldrig offentligt avstind frin sina uttalanden
under 20-talet. Kraven pa sterilisering pa rasbiologiska, medicinska
och sociala grunder fanns med som ett av de mest prioriterade kra-
ven i RFSU:s férbundsprogram ar 1934. Hir formulerades sterilisering
dock snarare som en rittighet och ett alternativ till preventivmedel som
den enskilda personen sjilv skulle fi bestimma 6ver. I en text frin 1935
argumenterade Ottosen-Jensen starkt emot den nazistiska tvangssteri-
liseringen men tilldgger att hon inte 4r emot att likare anvinder ste-
riliseringar ”i humanitetens tjanst”. Vad humanitetens tjinst innebar
limnades obesvarat. Uppenbart dr att Ottosen-Jensens sitt att prata om
steriliseringar forindrades 6ver 20- och 30-talet. Det faktum att tvangs-
sterilisering alltmer kom att férknippas med nazisterna under 3o-talet
ar troligtvis en bidragande orsak (Lennerhed 2002: 54).

Under 30-talet fick kraven pd steriliseringar gehor. Tvangssterilise-
ring reglerades forst i en lagtext fran ar 1934 for att sen revideras 1941.
Medicinalstyrelsen gavs ritten att bestimma om sterilisering for de
som “pé grund av rubbad sjilvverksamhet saknar forméga att limna
giltigt samtycke” (Tydén 2000: 54—56). I praktiken stilldes sterilisering
emellandt som villkor for att skrivas ut frin sirskolor och institutio-
ner. Forst ar 1975 f6rbjods tvingssterilisering i lag (Lennerhed 2002:
112-114).

Den sexualpolitiska kampen i Sverige nddde stora framgéngar, men
den inkluderade sillan personer med normbrytande funktionalitet.
Efter decennier av politisk kamp fréin frimst RESU infordes sex och
samlevnad som ett obligatoriskt skolimne ér 1955 som forsta land i virl-
den (Lennerhed 1994: 89; Lukkerz 2014: 17). Men for elever med norm-
brytande funktionalitet var undervisningen oftast antingen obefintlig
eller bristfillig (se exempelvis Lofgren-Martenson 2009; Nordqvist
1984b).
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5.4.2. Sexliberalism och filmen Mera ur kirlekens sprak

RFSU var med och tog fram filmen Mera ur kirlekens sprik 1970. Fil-
men var en uppfoljare till filmen Ur kérlekens sprik fran 1969. Bida fil-
merna var undervisningsfilmer om sex och sexualitet. Innan jag gir in
pa att analysera filmerna vill jag diskutera den historiska kontext som
filmerna producerades i.

Sexualpolitiska fragor diskuterades intensivt under 1960-talet.
Lennerhed (1994: 119-140) beskriver hur den mest drivande aktoren i
den debatten var Sveriges liberala studentférbund (SLS), en studentor-
ganisation som var formellt fristdende fran Folkpartiet (i dag: Libera-
lerna) men i praktiken var nira kopplat till partiet. Tillsammans med
andra aktorer som exempelvis Sveriges Socialdemokratiska Studentfor-
bund och studentforeningen Verdandi var SLS tidiga med att kriva
fri abort redan i bérjan av 6o-talet. Organisationer i kvinnorérelsen
kom att ta stillning for kravet pa fri abort forst under andra halvan
av 6o-talet eller i borjan av 7o-talet (Lennerhed 1994: 151). Men SLS
gick lingre 4n andra aktorer genom att utdver krav pa fri abort ocksé
kriva liberalare pornografilagstiftning, reviderad sexualundervisning,
mer tolerans for homosexualitet, preventivmedelsautomater pa “nojes-
etablissemang”, egna rum for sexualliv pa fingelseanstalter och for
"langtidssjuka” (Lennerhed 1994: 131). Den ideologiska utgingspunk-
ten var liberalismen med dess fokus pé individens ritt att vilja med
vem och hur de vill ha sex. En stor inspirationskilla var den amerikan-
ska sexologen Alfred Kinseys studier som visade att individers sexuali-
tet varierade stort (Lennerhed 1994: 230). Motstindet kom i huvudsak
fran kyrkan och olika kristna grupperingar (Lennerhed 1994: 212). Den
sexualpolitiska kampen bestod i att skriva debattartiklar, gora utred-
ningar, anordna konferenser, men ocksd mer spektakulira tillstall-
ningar som en “sexfest” pA Akademiska Féreningen i Lund (Lennerhed
1994: 129).

Lennerhed (1994: 136) beskriver att det var ungdomar och studenter
som stod i fronten for den sexualpolitiska diskussionen under 6o-talet.

42. En rekordpublik pa 2 ooo personer fick under sexfesten ta del av hdglisning ur
pocketbécker som ansigs utgora “kvalitetspornografi”, en auktion av pornografiska
affischer och en "sexhappening” dir en konstnidr mélade rédfirg pd en halvnaken
flicka och lindade in henne i en svensk flagga. Just det sistnimnda inslaget orsakade en
del kritik, dven internt inom SLS (Lennerhed 1994: 129).
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RFSU, som da redan blivit en etablerad och nirmast institutionalise-
rad del av vilfirdsstaten, reagerade pd andras forslag snarare dn drev pa
samhillsdebatten. RFSU var en del av det som beskrivits som folkro-
relsernas kris under so- och 6o-talet. Férbundet sokte en ny identitet
efter att ha fitt igenom en stor del av sina ursprungliga krav och bli-
vit erkinda av bade stat och allminhet. Lennerhed (1994: 13) forstar
framvixten av 6o-talets sexliberalism som ett svar pa “ideologiernas
dod”, en utbredd forestillning i borjan av 6o-talet att uppslutningen
bakom vilfirdsstaten forvandlat politik till enbart en form av forvale-
ning. Denna idépolitiska stagnation forsokte kulturradikaler blasa liv
i med hjilp av en radikal sexliberalism. Lennerhed (1994: 247) hivdar
ocksd att sexliberalismen fick sin kulmen ér 1966 f6r att sedan steg for
steg konkurreras ut av diskussioner om befrielsekamper i tredje virl-
den, Vietnamkriget och en alltmer vinsterinriktad kulturdebatt. Ideo-
logierna hade i slutet av 6o-talet dteruppstatt frin de doda, vilfirds-
samhillet var inte slutet pa historien utan placerat mitt i en virld som
brann av orittvisor. Det dr mot bakgrund av den hir tidsperioden som
filmerna Ur kérlekens sprik och Mera ur kirlekens sprik ska forstas.

Virt att notera ir att frigor om funktionalitet var relativt fran-
varande i 1960-talets sexliberalism. I Lars Ullerstams (1964) bok De
erotiska minoriteterna beskrivs dock hur ambulerande bordeller med
“erotiska samariter” borde finnas f6r handikappade”. Funktionsritts-
rorelsen pa 6o-talet bemotte Ullerstams forslag med tystnad, kanske
tyckte de inte om att klumpas ihop med pedofili och nekrofili (Kulick
och Rydstrom 2015: 50).

Samtidigt och strax efter 6o-talets sexliberalism skapades en rad
svenska filmer som forsokte tinja pd grinserna for filmcensuren och
vicka debatt kring sexuella tabun. Ingmar Bergmans film Tjstnaden
fran 1963 “brot sexvallen pd film”, for att citera en recension av Alf
Montdn i Aftonblader. Vilgot Sjdmans film 491 totalforbjods av den
statliga censuren samma ér. I filmerna Jag dr nyfiken — gul fran 1967
och jJag dr nyfiken — bli frin 1968 flyttade Vilgot Sjoman ater grinserna
for vad som fick visas pa film i syfte att oka den sexuella 6ppenheten
(Lennerhed 1994: 170-172). Filmerna Ur kirlekens sprik och Mera ur
kirlekens sprik var alltsd inte de enda filmerna som gar att betrakta som
en del av en stdrre sexualpolitisk kamp under 6o-talet. Dock har fil-
merna om kirlekens sprik en tydligare inriktning mot utbildning och
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Mera ur kirlekens sprik tar uttryckligen upp normbrytande funktiona-
litet vilket de andra filmerna inte gor.

I filmen Ur kirlekens sprik ir allt fokus pa funktionsfullkomliga
och heterosexuella personers sexliv. I avslutningsscenen gors filmens
syfte explicit nir likaren och sexualexperten Sture Cullhed siger “vi
hoppas att den hir filmen har kunnat minska ridslan for det okinda”
(Ur kirlekens sprik 1969). Filmen bestar i huvudsak av att fyra yrkes-
verksamma sexologer samtalar med varandra, men det finns 4ven flera
sexscener i filmen. Uppfoljaren Mera ur kérlekens sprik tar upp homo-
sexualitet, pornografi, alderdom och sex, transvestiter samt handikapp
och sex.® Aterigen tydliggdrs filmens syfte i avslutningsscenen dir en
av sexologerna siger "vi vill med denna film &ka toleransen for alla
dialekter i kirlekens sprak” (Mera ur kirlekens sprik 1970). Aven den
hir filmen bestir i huvudsak av sexologer som sitter och pratar med
varandra. Foretridare for de grupper som diskuteras r ocksa inbjudna
i samtalet vid respektive tema. Nir de diskuterar "handikapp och sex”
medverkar en blind politiker samt en polioskadad aktivist.

Nir Mera ur kirlekens sprik diskuterar "handikapp och sex” tar de
upp bristande sexualundervisning framférallt f6r blinda barn. Politi-
kern som medverkar i filmen siger att han onskar en sexualundervis-
ning dir eleverna fir kdnna pd levande modeller. Vi fir se en scen dir
nagra elever provar forslaget. I klassrummet finns en naken kvinnlig och
en naken manlig modell som bada ser ut att ha fysiskt funktionsfull-
komliga idealkroppar. Eleverna som ir blinda far kinna pa deras krop-
par medan en ldrare instruerar dem om kroppens funktioner. ”Aldrig
trodde jag att kvinnans kon var si litet. Jag trodde det var lika stort
som mannens’ siger en av pojkarna i filmen (Mera ur kirlekens sprik
1970). Efter scenen i klassrummet fortsitter experterna diskutera vad
som behover goras for att forbittra situationen kring handikapp och
sex. Utdver bittre sexualinformation behdvs anpassade sexuella hjilp-
medel for att fler ska kunna ha sex. De kritiserar dven kénsuppdelning
pa institutionerna och en medverkande i expertpanelen siger att hon
onskar att “det var mer familjirt” (Mera ur kéirlekens sprik 1970). Dirtill
tar sexologerna dven upp frigan om att i hjilp med sex. De hinvisar
till ett exempel i Holland dir det finns “en form av sexuella samariter”
pa ett kollektivboende. Nir de pratat om det visas en illustrativ scen dir

43. Jag utgr hir ifrdn filmens egna ordval.
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Stillbild frin Mera ur kérlekens sprik 1970. © Klubb Super 8 AB.

vardpersonal lyfter upp en person frén en sing och flyttar personen till
en annan sing dir det redan ligger en person. Direfter limnar vardper-
sonalen rummet och filmen gir vidare med att diskutera annat. Repre-
sentanterna for personer med normbrytande funktionalitet fir frigor
om hur sexlivet fungerar fér dem personligen. De svarar med att lyfta
fram likheten med andra minniskors sexliv.

Under det 70-tal som kom efter filmerna Ur kdirlekens sprik och
Mera ur kirlekens sprik flyttades den sexualpolitiska kampen vinsterut
och kom bland annat att betona en kritik av en kommersialisering
av sexualiteten (Lennerhed 1994: 250) dir framforallt kvinnororelsen
kom att rikta stark kritik mot 6o-talets sexliberalism (Lennerhed 1994:
236). Filmerna speglar en kulturell och samhillelig kontext som byggts
upp under 6o-talet och som bara nagra ir senare kom att utmanas och
forindras.

Enligt Silje var filmen viktig for att visa for “vérlden utanfor” att
personer med normbrytande funktionalitet kunde ha sex som alla
andra. I avsnitt 5.3 sig vi hur det resulterade i att Siljes forildrar sa upp
kontakten i flera ar. Aven 31 ar senare, nir Silje fyllde so ir och fick
filmen i present av en kollega pA DHR, resulterade det i “min dotters
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stora fasa, hon tyckte det var jittepinsamt!” Filmen ligger i dag gomd
lingst bak i linneskdpet hemma hos Silje (intervju, Silje). Ett motstand
fran anhoriga att lyfta fram fragor om sexualitet dterkommer i olika
tidsepoker i Siljes berdttelse.

5.4.3. Onaniteknik. En stidad instruktionsvideo

Tjugosex ar efter inspelningen av Mera ur kérlekens sprik, ar 1996,
ger RESU ut filmerna Onaniteknik for min och Onaniteknik for kvin-
nor. 1 baksidestexten till DVD:n stir det att filmerna vinder sig till
“minniskor med utvecklingsstorning” (Onaniteknik for mén och kvin-
nor 1996). Det sigs diremot aldrig i filmerna. De skadespelare som
forekommer, en man och en kvinna, har inga synliga normbrytande
funktionaliteter. Onaniteknik for kvinnor inleds med att beteendeveta-
ren, liraren och psykoterapeuten Margatera Nordeman berittar att
alla minniskor har en sexualitet och att det dr normalt att onanera.
Nordeman uppmanar tittaren att prova sig fram till vad som ir skont
for just den personen. Men hon tilligger ocksa att onani ska ske privat
med stingd dorr. Dirtill dr det viktigt att skota sin hygien, forklarar
Nordeman. Direfter f6ljer 20 minuter instruktionsfilm dir en skade-
spelare som kallas Anna visar tre olika sitt att onanera. Den forsta ar
i singen med hjilp av hinderna, den andra i badrummet dir Anna
anvinder vattenstralen och tval for att tillfredsstilla sig sjilv, den tredje
dr aterigen i singen men med hjilp av en massagestav. Det enda som
hérs nir berittarrosten slutat prata ir figelsing utanfor fonstren och
Annas alltmer intensiva andning. I Onaniteknik for min har Nordeman
byts ut mot en manlig berittare. Hans introduktion liknar i stora drag
Nordemans introduktion. Minniskor tillfredsstéller sig sjilva pa olika
sitt. Det gér att runka tillsammans med andra men d& méste alla som
dr ddr vara med pd det. Skot din hygien, bade for din egen skull och
for att “andra ska tycka att du luktar gott”. En skidespelare som de
kallar Anders visar tre forslag pa hur man kan onanera antingen med
hinderna i singen, i badrummet eller i singen med en massageapparat.
En skillnad mellan filmen f6r mén och filmen f6r kvinnor 4r att hygien
betonas mer i filmen om min. Bada filmerna pratar om vikten av att
tvitta sig efterat men filmen f6r mian uppmanar dirtill tittaren att ha
en handduk liggandes under sig i singen och ha med en pappersrulle si
du kan torka upp sperma fran mage och brést. Berittarrosten forklarar
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att ”Anders vill inte att ndgon ska ha med hans sexliv att géra” (Onani-
teknik for mdn och kvinnor 1996). Nir Anders onanerar sittandes pa
toastolen lutar han sig framat innan utlsning for att satsen ska hamna i
toastolen och inte utanfor. Filmerna genomsyras av att framhéva onani
som nagot njutningsfullt och normalt. Med normaliseringsprincipens
ord kan vi sdga att personer med normbrytande funktionalitet ska ha
mojligheter att leva liv som liknar andras, vilket innebir méjligheten
att onanera. Samtidigt finns det regleringar for onani: det ska ske privat
och i ett eget rum. Onani ska inte resultera i att ndgon annan ska se spar
av sidesvitska i singen eller toaletten. De sexuella praktiker som syns i

filmerna ir — bade bokstavligt och bildligt — stidade.

§5.4.4. ...men kinslan vet inget hinder

Ar 1982 ger RFSU:s tidskrift Otzar ut boktidningen ...men kinslan vet
inget hinder (Ottar 1982). Det ir ett 104 sidor lingt temanummer med
en mingd olika texter om “handikapp, kirlek och sexualitet”. Flera
av texterna berittar om enskilda personer eller par och hur de upple-
ver sexualitet och intimitet. Till exempel intervjuas personer med vad
som med den tidens sprik kallades férstaindshandikappade, stomiope-
rerade, personer som lever med MS och rorelsehindrade. Flera artik-
lar har ett klart medicinskt perspektiv. Aterkommande beskrivs imnet
sexualitet som tabubelagt. Personal som jobbar pé inackorderingshem
berittar att de inte vet hur de ska hantera situationer som pé nigot
sdtt har med sex att gora. Ska de hjilpa till att komma i ritt stillning
infor sex? Ska de fortsitta duscha pé ett kdn om personen uttrycker
njutning av det? En anstilld berittar f6r reportern att de i enstaka fall
kan hjilpa till med att sitta pd en kondom eller komma i rite still-
ning men det sker utan att personalen pratar med varandra om det
(Skoglund 1982).

I boktidningens inledning fran redaktionen férklarar de att sex och
handikapp 7ir en i allra hogsta grad politisk friga”. De tar exempel pa
personer som vill ha sex men dir den ena inte kan folja med den andra
hem dirfor att han bor tvd trappor upp utan hiss. Nir de linar en
anpassad ligenhet kommer nista problem, hon behéver “handikapp-
transport” for att komma dit, men vilken tid ska hon boka in? Om kil-
len inte var nigot att ha, méste hon di vinta till morgonen efter innan
hon kommer hem? De konstaterar att "sidant hir kan politikerna som
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sitter pd pengarna bestimma om” (Ortar 1982: 6). Samtidigt citeras
Bjorn Wrangsjo, psykiatriker och medlem i Orzars redaktionskom-
mitté, som siger att hindren ocksd sitter i brist pa sjilvkinsla hos per-
soner med normbrytande funktionalitet. Bristande sjilvkinsla och
brist pa kunskap om sex och samlevnad dterkommer i flera artiklar i
boktidningen.

I ett lingre reportage intervjuas Gunnel Enby som ér 1972 skrev
boken Vi maste fi dilska, vilken jag tidigare skrivit om i det hir kapitlet.
Nu tio ar senare berittar Enby om hur hennes 70-tal bland annat prig-
lades av att vara sexualridgivare &t RFSU Géteborg. I intervjun agite-
rar Enby aterigen for ritten att ha ett eget rum pd institutionerna, fler
tekniska sexhjilpmedel och bittre utbildning (Orzar 1982: 18). Enby
fir dven denna gang fragan om sexuella samariter och svarar att "hon
aldrig gillat tanken”, men samtidigt finns det undantag. Som exem-
pel pa nir det kan vara bra tar Enby upp att utlosning kan gora spas-
tiska personer mindre spastiska. Det som kan fi Enby att se positiva
aspekter med sexuella samariter 4r alltsd tydligt medicinska argument.
Enby tilldgger: “far jag tala for flickorna sa tror jag anda att deras helt
overskuggande lingtan ir efter att bli dlskade” (Orrar 1982: 24). Enby
berittar dven hur nedskirningar dr en “katastrof” som drabbar famil-
jer, leder till skilsmissor, tvingar tillbaka ménniskor till institutionerna
och férsvarar for intimitet. Kritiken mot nedskirningar dterkommer
flera ginger i boktidningen, vilket skiljer ...men kinslan vet inget hin-
der frin de flesta andra texter och samtal om sexualitet och normbry-
tande funktionalitet som jag tagit del av frin 6o-talet till i dag.

5.4.5. 1990-talet och RESU Bulletinen

I medlemstidningen RFSU Bulletinen diskuterades normbrytande
funktionalitet regelbundet under hela 1990-talet. Diskussionerna
under decenniet dr i synnerhet intressanta med tanke pa att tidigare
forskning om politisk kamp och forindringsarbete om sexualitet och
funktionalitet i begrinsad utstrickning berort go-talet (Hugemark
och Roman 2012; Kulick och Rydstrém 20155 Rydstrom 2013). RESU
Bulletinen kom under 9o-talet ut fyra ganger per dr och riktade sig
framst till medlemmar i RESU. Sa gott som varje dr under artiondet
finns minst ett stort uppslag om sexualitet och normbrytande funktio-
nalitet. Vad uppslagen handlade om varierade. Ibland var det rappor-
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ter frin RFSU:s verksamhet kring normbrytande funktionalitet. Vid
andra tillfillen var texterna mer reportageliknande artiklar om de hin-
der f6r sexualitet och intimitet som personer med normbrytande funk-
tionalitet moter i sin vardag. Nedan beskriver jag ett urval av artik-
lar som jag valt for att de illustrerar hur diskussionen fordes i RFSU
Bulletinen under 9o-talet.

I nummer tvd frin 1991 beskrev redaktionen ett nytt RESU-pro-
jekt med "utbildning om sexualitet och handikapp for olika personal-
grupper inom habilitering och rehabiliteringsverksamheten”. Projektet
strickte sig 6ver aren 1991 till 1993. Finansidr var Allminna arvsfonden.
Problembilden som lag till grund for projektet var att “nir det gil-
ler sexualitet och handikapp sa hirskar fordomarna och okunskapen”.
Artikeln beskrev hur det dr upp till enskilda eldsjilar” att bestimma
hur sexualitet berors inom rehabiliteringen. Projektet var ett samarbete
mellan RFSU och NHR, Neurologiskt Handikappades Riksforbund
(RFSU Bulletinen 1991b: 8). Allianserna mellan den sexualpolitiska
rorelsen och funktionsrittsrérelsen var dock inte utan spinningar. I
nummer ett av RESU Bulletinen samma ar beskrivs hur DHR bestim-
mer sig for att sluta vara medlemsorganisation i RESU efter act RESU:s
drsmote beslutat sig for att vara for fosterdiagnostik for kvinnor som
onskar det (RFSU Bulletinen 1991a: 8).

I ett helsidesuppslag ar 1993 diskuterade Margareta Nordeman en
bok hon skrivit om sexuella behov och uttrycksformer bland "utveck-
lingsstorda”. Nordeman skrev om en stor brist pd kunskap som hon
ville motverka med sin bok och sina foreldsningar. Killar och tjejer
med normbrytande kognitiv funktionalitet har inte de referensramar
andra personer har, enligt Nordeman. Vidare berittade Nordeman att
”det finns ingen gravt utvecklingsstord minniska som har behov av
samlag”. De 4r ndmligen inte mogna att ta den kontakten med andra
minniskor. Det Nordeman vill dstadkomma ir att “6ka tolerans-
nivan for forekomsten av beteenden som man tycker kinns jobbiga”. I
Nordemans text 4r det tydligt att den grupp hon vinder sig till 4r per-
sonal. Okad kunskap bland personal leder till Gkad tolerans som i sin
tur ska leda till att personalen skapar “en miljo som liknar den vanliga
som mycket som mojligt” (Nordeman 1993: 13).

Aret efter, 1994, dterfinns dterigen ett helsidesuppslag om sexualitet
och normbrytande funktionalitet i RESU Bulletinen. Dir rapporterade
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tidningen frin ett internationellt seminarium i Stockholm om rérelse-
hinder, sexualitet, fertilitet och graviditet. Seminariet majliggjordes av
pengar frin Allminna arvsfonden, C)steuropakommittén, RESU och
Rehab AB. Representanter frin 16 linder deltog. Bade “expertforelis-
ningar” och forelisningar av personer med ”sjilvupplevda berittelser”
utgjorde seminariet. Den slutsats som fir mest utrymme i artikeln ar
att organisationer som arbetar med sexualundervisning behover ta in
handikapp och sex i sitt arbete. En del av seminariet bestod i att del-
tagarna fick bérja skriva ner “nigot som kan ses som en borjan till
handlingsplan for hur arbete med handikappade ska integreras i deras
organisationer” (Andersson 1994: ).

I RFSU Bulletinen nummer tre ar 1996 finns det tvi artiklar som
diskuterar normbrytande funktionalitet. En person med ryggmirgs-
skada som kallas f6r Anna intervjuas om hennes majlighet till ett rike
sexualliv. I intervjun pratar Anna om de problem min och kvinnor
med fysisk funktionsnedsittning kan ha vid sexuella relationer. Manga
utan funktionshinder har en férestillning om att personer med funk-
tionsnedsittning inte kan ha sex. Men Anna siger ocksé att personer
med funktionsnedsittning méste “inse att man har ett val hela tiden”.
(Akerblom 1996: 16-17). De forindringar Anna efterfrigar handlar
siledes bade om forindringar i samhillet s& som sexualinformation
och férindringar som personer med fysisk normbrytande funktionali-
tet maste gora sjilva.

I samma temanummer gor journalisten Joakim Jansson en intervju
med de blinda aktivisterna Finn Hellman, Stina Horberg och Jonas
Pettersson om méjligheten till erotik f6r blinda. Finn sidger att han inte
gillar porr men eftersom porr finns bor den tillgingliggoras for alla.
Finn tycker det 4r svart att hitta litteratur om sexualitet i punkeskrift
och i synnerhet litteratur som berér homosexualitet. I artikeln beskrivs
hur féreningen Unga Synskadade vill att all litteratur, dven erotisk och
pornografisk sadan, ska finnas tillginglig for synskadade. Synskadade
miste sjilva fi bestimma vilka bocker de vill ta del av, det giller dven
sexbocker. Artikeln avslutas med att beritta om att RESU och Unga
Synskadade anordnat ett gemensamt seminarium. D3 restes krav pa
att RFSU skulle utbilda synskadade sexualinformatorer som i sin tur
skulle utbilda synskadade elever. Hoglisning av erotisk och pornogra-
fisk litteratur foreslogs ingd (Johansson 1996: 19—20).
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I en artikel ar 1998 intervjuas dterigen Margareta Nordeman som
talar om behovet av 6kad kompetens. Nordeman ansvarar vid den hir
tidpunkten f6r ett projekt som drivs av RESU och omsorgsnimnden i
Stockholm och finansieras av Socialstyrelsen. Nordemans projekt har
bland annat inkluderat seminarium fér olika personalgrupper. En for-
hoppning ir att psykologistuderande i framtiden ska fa majlighet att
fd utbildning i sexologi och “utvecklingsstérning”. Artikeln avslutas
med att konstatera att LSS dr mycket viktig och inkluderar ritten till
stdd fran kurator eller psykolog. Artikeln beskriver dock tvd domar
frin regeringsritten ar 1997 som “inneburit att habiliteringsitgirder
inte ingar i LSS”. Artikelforfattaren tar upp att det har tolkats som att
LSS inte inkluderar psykoterapi. Det innebir att "lindrigt utvecklings-
stérda” hinvisas till ungdomsmottagning eller familjeradgivning och
”frigan 4r om det finns kunskap om utvecklingsstérning dar” (Sjodahl
1998: 24-25).

Samtalen som férdes inom RFSU under 9go-talet fanns inte bara
i RESU Bulletinen. Verksamhetsplanen ar 1995-1999 slog fast att per-
soner med funktionshinder var en "prioriterad malgrupp”. Det resul-
terade i att RFSU 1995 arrangerade en hearingdag med funktions-
rittsrorelsen. Under dren 1995 och 1997 arrangerades dessutom flera
temadagar om “handikapp och sexualitet” for till exempel rehabili-
teringspersonal, syncentraler och riksgymnasier. Dirtill arrangerades
en kurs for personliga assistenter och ungdomar med normbrytande
funktionalitet (RESU 1997).

Diskussioner om normbrytande funktionalitet forekom alltsa
regelbundet i RESU under decenniet. Flera kontakter fanns med funk-
tionsrittsrorelsen bland annat i form av gemensamma projekt och
minst en hearingdag. Dirfér hivdar jag aterigen att pastdendet om att
Sverige stingde ner under slutet av 8o-talet (Rydsyrom, 2013: 52—54)
behéver nyanseras. Jag har visat att samtal om sexualitet och funktio-
nalitet fanns inom bade funktionsrittsrorelsen och den sexualpolitiska
rorelsen under go-talet.

Om 4n det handlar om tvé olika historiska kontexter ser jag en lik-
het mellan min kritik emot pastiendet om att "Sverige stingde ner”
under 8o-talet och Foucaults kritik av ”fortryckshypotesen” som hiv-
dade att den viktorianska eran priglades av tystnad kring sexualitet. I
fortryckshypotesen ser Foucault (1980: 9-12) ett antaganden om att de
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drhundraden som foregick den viktorianska eran priglades av relativ
oppenhet och frisprakighet, vilket enligt frtryckhypotesen forsvann i
och med det borgerliga samhillets fodelse. Foucault (1980: 25, 37-38)
avvisar fortryckshypotesen genom att visa att den viktorianska eran
bestod av en "explosion av tal” om sexualitet snarare dn att sexualite-
ten var nigot som trycktes undan eller sigs som tabu. Foucault (1980:
38) utvecklar:

Man bér inte sortera upp vad som sigs i en hog och vad som inte sigs i en
annan. Hellre bér man forsoka definiera de olika sitten att inte tala, hur de
som fir och de som inte fir tala fordelar sig, vilket typ av tal som ir tilliten
och vilket slags diskretion som krivs av badadera. Det finns inte en tystnad
utan flera tystnader, och de ir en del av de strategier som ligger under allt tal
och genomtringer det.

Istallet for att friga om det forekom samtal om sexualitet vill jag friga
hur samtalen om sexualitet och intimitet for personer med normbry-
tande funktionalitet sig ut. Pastdendet om att det var tyst om sexuali-
tet och intimitet doljer de samtal som trots allt fordes. Vill vi forstd hur
sexualitet konstruerades och reglerades vid en viss tidpunkt behover vi
nirmare granska och ifrégasitta pastdenden om att Sverige stingde ner
i slutet av 8o-talet och att det sedan var helt tyst om sexualitet.

Nagra monster gir att avlisa frin de artiklar i RESU Bulletinen som
berorde sexualitet under 9o-talet. Nir artiklarna handlar om rorelse-
hinder och synskadade medverkar oftast personer med egen erfaren-
het av den normbrytande funktionalitet som diskuteras. Nar kognitiva
normbrott diskuteras dr det bara personalrdster som hors. Samralen
om fysisk funktionalitet handlar ofta om att det gar for individen att
ha sexuella upplevelser z7ozs sin funktionsnedsdttning. Det som sam-
hillet behover gora ar att ha mindre fordomar och tillhandahélla bittre
information genom bland annat skolan och vérden. Nir synskadade
tas upp ir fokus pa atr tillgingliggora erotisk och pornografisk littera-
tur. Endast vid ett tillfille diskuteras LSS och dé berors i forbifarten
fraigan om hur LSS péaverkar mojligheten till sexualitet. D4 handlar
det om huruvida LSS inkluderar psykoterapi eller inte. Det finns en
klar kontrast mellan texterna i RFSU Bulletinen frin 9o-talet och bok-
tidningen ...men kinslan vet inget hinder frin ar 1982 i det att boktid-
ningen tydligt diskuterar nedskirningars konsekvenser for sexualitet
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och intimitet. Det generella budskapet i alla artiklar om normbry-
tande funktionalitet under go-talet dr att det behévs mer kunskap.
Mer kunskap forindrar attityder och forindrade attityder forindrar
livsvillkoren. Det 4r en argumentationskedja som aterkommer ging
pd gang i den politiska kampen och f6rindringsarbetet frin 1960-talet
fram till att den hir av handlingen f6rfattas.

RFSU har under de senaste dren haft en central betydelse for den
politiska kamp och det forindringsarbete jag foljer, en diskussion jag
kommer fortsitta i avsnitt 5.7.

5.5. Homofobiska funkisar och funkofobiska

homosexuella?

Inom hbtq-rorelsen har diskussioner om normbrytande funktionalitet
sillan varit hogt prioriterade. Aven om heterosexism och funktions-
maktordning har flera historiska likheter har fi allianser forekommit
mellan funktionsrittsrorelsen och hbtq-rérelsen. Personer med norm-
brytande funktionalitet har precis som hbtg-personer setts som onor-
mala av dvriga samhillet. Bdda grupperna har utsatts for likarkérens
ingrepp for att passa in i normen. Bada har betraktats som individu-
ella problem snarare 4n grupper som utsitts for strukturella orittvisor
(Atkins och Marston 1999; Shakespeare et al. 1996). Fram till 1979
klassades homosexualitet som en sjukdom. Kristine Hearn (1991) har
pekat pd att hbtg-samhillets utsatthet for hiv skulle ha kunnat resul-
tera i att hbtg-rérelsen och funktionsrittsrorelsen sig ett gemensamt
intresse, men att sidana allianser uteblivit. Nina Littel (2019: 113) visar
i sin masteruppsats hur hbtg-personer med normbrytande funktio-
nalitet (disabled LGBTI people) i Nederlinderna och Storbritannien
upplevt en “dubbel exkludering”, bade fran hbtq-rérelsen och i funk-
tionsrittssammanhang (#he disability world). De svenska funktionali-
tetsforskarna Agneta Hugemark och Lars Gronvik (2008: s1) hivdar
att de uteblivna allianserna beror pd funkofobi inom hbtg-rérelsen
och homofobi inom funktionsrittsrorelsen. Jag delar Hugemarks och
Gronviks slutsats men vill samtidigt fordjupa analysen genom att kon-
textualisera hbtq-rérelsens historiska kamp for att fi bittre forstielse
for forandringar i det sociala landskap som hbtq-rérelsens behovt for-

halla sig ill.



Den 21 oktober ir 1950 bildades den svenska sektionen av det
danska nitverket Forbundet af 1948 (Petersson 2000: 11). TvA ir senare
blev den organisationen sjilvstindig frin den danska organisationen
och antog namnet RESL, Riksférbundet for sexuellt likaberittigande
(Petersson 2000: 18), som #n i dag har kvar férkortningen men dndrat
dess innebord till Riksforbundet for homosexuellas, bisexuellas, trans-
personers, queeras och intersexpersoners rittigheter (RESL 2018). Det
so-tal som RESL foddes i var priglat av fientlighet mot homosexualitet
(Lennerhed 1994: 70-88). Trots avkriminaliseringen av homosexuali-
tet dr 1944 bidrog de sa kallade Kejne- och Haijbyaffirerna i bérjan av
so-talet till forestillningar om homosexuella ligor som f6rférde unga
pojkar till homosexualitet (Lennerhed 1994: 71, 72; Séderstrdm 2000).#
I det politiska klimatet intog RESL en viss diskretion. Medlemsregistret
var hemligt och protokollen éterger endast férnamn (Petersson 2000:
13). For att bli medlem behdvdes en rekommendation av tva personer
som redan var medlemmar (Norrhem et al. 2008: 136). Verksamheten
bestod bide av opinionsbildande verksamhet och social verksamhet.
Den opinionsbildande verksamheten kimpade dock i motvind. Deras
insindare nekades ofta publicering eller redigerades kraftigt (Petersson
2000: 15). Fokus for kampen var att sprida kunskap, bland annat genom
att kriva att sexualundervisningen i skolan skulle bygga pa forskning
och inte fordomar om homosexualitet (Petersson 2000: 28). Sjilvbil-
den inom RFSL var att homosexualitet var en sjukdom, orsakad av ett
hormonfel, men en sjukdom som det inte fanns nigon anledning att
bota eller behandla (Norrhem et al. 2008: 137). Under 6o-talet forde
forbundet en tynande tillvaro med sjunkande medlemsantal (Petersson
2000: 20). RFSL f6rholl sig avvaktande till 60-talets sexliberalism, trots
att 6kad tolerans mot homosexualitet fanns med bland kraven som sex-
liberalerna formulerade (Petersson 2000; Lennerhed 2000). Det ir inte

44. Kejneaffirens bakgrund var att pastor Karl-Erik Kejne polisanmilt en annan
manlig pastor for sexuella férbindelser med kyrkans ungdomar. Kejne beskrev ritts-
processen efterat som en ritesrota dir polisen skyddade den anklagade medan hogt
uppsatta tjinstemin hotade och fortalade Kejne. Haijbyaffiren handlade om att Kurt
Haijby pastod sig ha blivit {6rférd av kung Gustaf V under 30-talet och sen blivit
tvingad att bidde flytta utomlands och bli inlagd pa mentalsjukhus f6r att hovet ville
undvika att kungens rykte svirtades ner (Lennerhed 1994: 71—72; Séderstrom 2000).
I spiren av affirerna publicerades en ling rad artiklar som lyfte fram homosexuella
(frimst min) som samhillets fiende och betonade vikten av att skydda ungdomar frin
att forforas till homosexualitet.
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sirskilt svért att forestilla sig att handlingsutrymmet for att lyfta fragor
om normbrytande funktionalitet inte var si stort for homorérelsen i so-
och 60o-talets politiska och sociala landskap.

Under 7o-talet sker dock en aterhimtning f6r RFSL. Organisa-
tionen foryngrades. I spiren av Stonewallupploppen forindras kam-
pen drastiskt frin “diskretionens politik” till “synlighetens politik”
(Kristiansen 2008).# RFSL-avdelningar drog iging i flera stider i
Sverige (Norrhem et al. 2008: 139). I fokus under 7o-talets hbtq-kamp
stod gemensamma aldersgrinser f6r hetero- och homosex, avskaffande
av sjukdomsklassifikationen och krav pd att kunna bo ihop pa samma
villkor som heterosexuella par (Petersson 2000: 31-34). Under 70-talet
bildades grupper for homosexuella vid sidan av RESL. Flera av de nya
grupperna var av och for lesbiska, ofta bildade som en reaktion pa
mansdominansen inom RFSL (Ahlberg 2000: 76-80; Hallgren 2008).
Kampen resulterade bland annat i att sjukdomsstimpeln avskaffades
ar 1979 (Petersson 2000: 31-34). Nir lagutskottet beredde en motion
fran Vinsterpartiet kommunisterna om att avskaffa dktenskapet och
gora registrerat partnerskap oppet for “sexuellt avvikande” betonade
lagradet i sin beredning att samkénade relationer var “frin samhil-
lets synpunkt en fullt acceptabel samlevnadsform” (Andreasson 2000:
44, Andreassons kursivering). Trots framstegen for rorelsen, och det
okade handlingsutrymme det rimligtvis medférde, har jag inte fun-
nit nigot som indikerar pa att frigor om normbrytande funktionalitet
uppmirksammades av homororelsen.*

45. Stonewall Inn var en bar i New York som frimst besoktes av transpersoner, bisexu-
ella och homosexuella. Efter &r av trakasserier fran polisen slog barens besokare tillbaka
i juni 1969. Trots att polisen kallade pé forstirkning tvingades de tillbaka. Hindelsen
har i efterhand beskrivits som en vindpunkt for gaykampen (Petersson 2000: 20-21).
46. Min analys av homorérelsens fore ar 1980 bestdr uteslutande av sekundirkillor.
Detta skiljer sig frin bade avsnittet om funktionsrittsrorelsen och avsnittet om den
sexualpolitiska rérelsen dir minnesintervjuer med bland annat Silje, debattskrifter och
videomaterial utgdr en betydande del av killmaterialet. Det har rimligtvis paverkat
min analys, men det dr ocksd méjligt att det dr en avspegling av rérelserna i sig. Ingen
av de akdivister jag talat med kan minnas eller har hért talas om att normbrytande
funktionalitet i nigon form dverhuvudtaget varit ett samtalsimne inom homordrelsen
fore 8o-talet. De forskningsdeltagare som jag pratat med som ir eller har varit aktiva i
homorérelsen har bérjat sitt engagemang under 8o-talet eller senare. Oavsett om det
funnits engagemang for normbrytande funktionalitet inom homorérelsen innan 1980
sd kinner de aktivister jag talat med inte till detta engagemang, vilket rimligtvis har
betydelse for den samtida politiska kampen som star i fokus for den hir avhandlingen.
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s.5.1. Skymtar nya fenomen bakom horisonten?

1980- och 9o-talen var omvilvande decennier f6r hbtg-rorelsen. Under
8o-talet stabiliserades och formaliserades RESL. Hbtg-aktivisten och
forfattaren Stig-Ake Petersson (2000: 25) framhaller tvi skil till detta.
Dels inforandet av en mer traditionell organisationsstruktur med
en kongressvald forbundsstyrelse, dels mojligheten att erhalla stat-
liga bidrag efter dr 1986. De statliga bidragen resulterade i att rorel-
sen kunde borja anstilla personal och arvodera forbundsordféranden.
Samtidigt priglades 8o-talet av hiv. Sex sammankopplades med fara,
i synnerhet samkonat sex mellan min. De sa kallade bastuklubbarna,
platser dir homosexuella min triffades for sexuella kontakter, f6rbjods
(Svéd 2000: 239). Myndigheterna gick hédrt fram for att bekdmpa
spridningen av hiv, mycket hardare in minga av Sveriges grannlinder
(Norrhem et al. 2008: 155). Fran och med 1986 fick RFSL dock statligt
stdd for hivprevention och antalet anstillda i forbundet kunde utdkas
kraftigt vilket i sin tur bidrog till att institutionalisera organisationen
(Petersson 2000: 25). Arbetet med hivprevention resulterade samtidigt
i ett an mer okat fokus pa manlig homosexualitet. Som ett brev pd pos-
ten okade den lesbiska sirorganiseringen under 8o-talet, framforallt i
Stockholmsregionen (Norrhem et al. 2008: 141). Féreningen Regnba-
gen bildades dr 1982 for att frimja rittigheter f6r déva hbtq-personer
(Regnbagen 2016).+

Nir jag intervjuar Jan som var aktiv i RESL under 80o-talet berit-
tar han om konflikter som uppstod inom hans lokalavdelning nir
"Per-Ake” som hade en “betydande funktionsnedsittning” kom och
ville vara med i gruppen. Jan hade redan tidigare varit med och star-
tat upp RFSL-avdelningen. Deras aktiviteter bestod till storsta delen
av att triffas och dricka te tillsammans, men de genomférde dven en
del foreldsningskvillar. Nir invandringsminstern besokte staden gick
de dit och avbrot evenemanget och delade ut flygblad om homosexu-
ella flyktingars rite till asyl i Sverige. Nir Per-Ake kom till gruppen
var forsta problemet att deras klubblokal lag i slutet av en ling och

47. Eftersom flera grupperingar for horselskadades rittigheter tydligt markerat att de
vill betraktas som en spriklig minoritet snarare 4n ett kollektiv férenat av normbry-
tande funktionalitet (Hugemark och Roman 2012: 33; Kulick och Rydstrém 2015: 29)
viljer jag att inte inkludera Foreningen Regnbégens verksamhet i min studie. Jag nim-
ner bara foreningen hir i samband med att hbtq-rérelsen kontextualiseras.
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smal trappa. Det problemet gick att 16sa genom att lana en lokal pa
markplan de ginger Per-Ake horde av sig i forvig och sa att han tinkte
komma. Desto stérre problem var instillningen frin “Lennart” som
var “gruppens chefsideolog”. Lennart deklarerade f6r de andra att de
var en grupp med “en viktig sexualpolitisk mission” och de kunde "inte
lita sig tyngas ner av en sidan som Per-Ake” (intervju, Jan). Lennarts
instillning var att de var en politisk forening, inte en social forening.
De hade "inte rad att ha en medlem som har s stort handikapp som
Per-Ake”, iterberittar Jan (intervju, Jan).

Jan minns i dag inte hur linge Per-Ake blev kvar i lokalavdel-
ningen. Jan flyttade till en annan stad och kontakten med Per-Ake
rann ut i sanden. Jan fortsatte att beska sin gamla lokalavdelning med
jimna mellanrum och upplevde att foreningen vixte stort under andra
halvan av 8o-talet. Men Jan kan inte minnas att Per-Ake var med vid
nagot tillfille efter att de flyttat till en ny lokal som dven den hade en
trappa utanfor ytterddrren.

Nir vi triffas kan Jan inte minnas ndgra kontakter med funktions-
rittsrorelsen under sina r i RESL-avdelningen. Dock minns Jan en
blind homo-aktivist som “tog pa sig uppdraget att fora nagon slags
handikapp-gaypolitik” pa férbundsniva, men de hade aldrig nigon
kontakt med deras lokalavdelning.

Utéver det tror jag det var niir behovet dék upp alltsi. Som med Per-Ake da.
Det var inget som tematiserades. Ungefdr som pd min arbetsplats i dag. Nir
det kommer en funktionshindrad elev blir frigan synlig. Annars ér det inget
folk tinker pa. Nir det kommer ndgon som anvinder rullstol sd borjar man
jobba for dérréppnare. Men inte innan det (intervju, Jan).

I Jans berittelse ir Per-Ake ett undantag. I RESL-avdelningen var alla
utom Lennart vilvilligt instillda men funktionsrittsfragor var inte en
del av den sexualpolitiska kampen. Dirfér institutionaliserades ald-
rig inkluderingen av personer med normbrytande funktionalitet. Till
exempel forblev det Per-Akes ansvar att héra av sig innan si de kunde
boka tillgingliga lokaler. Hugemark och Gronviks (2008: s1) slutsats
om funkofobi inom hbtg-rérelsen har delvis stdd i Jans berittelse sam-
tidigt som majoriteten av medlemmarna var vilvilligt instilld till inklu-
dering av personer med normbrytande funktionalitet. Berittelsen om
trapporna till lokalen visar att det inte bara handlar om attityder utan
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ocksd om materiella méjligheter att delta i gruppens verksamhet. Med
de begrepp jag diskuterade i avsnitt 3.3 kan vi konstatera att funktions-
maktordningen handlar om mer én funkofobiska attityder.

Nina Littel (2019: 59—62) beskriver hur grupper i Nederlinderna
och Storbritannien som specifikt organiserade hbtq-personer med
normbrytande funktionalitet vixte fram redan pa 70- och 8o-talet.
I Sverige tar det betydligt lingre tid. Ar 2004 bildades féreningen
FHOBIT, Funktionshindrade homosexuella, bisexuella och trans-
personer (Hugemark och Roman 2012). Nir jag triffar Robin som
var aktiv i FHOBIT berdttar han att organisationen hade foregatts
av liknande forsok att dra iging nitverk for personer med normbry-
tande funktionalitet men att de forsvarats av osimja kring om gruppen
skulle vara frimst politisk eller frimst en social motesplats. RESL hade
dven forsoke dra iging ett ndtverk f6r normbrytande funktionalitet i
slutet av 9o-talet men enligt Robin var det f6r mycket uppifranorgani-
sering fran forbundet: ”det kindes aldrig som vi hade sirskilt mycket
resurser eller utrymme” (intervju, Robin). Dirfor rann projektet ut i
sanden bara efter nagra ar.

FHOBIT:s syfte var att “verka for sexuellt likaberittigande och
motverka diskriminering av personer med funktionshinder. Syftet 4r att
gora i synnerhet HBT-samhillet mer tillgingligt och handikapprorel-
sen mindre heteronormativ” (intervju, Robin).# Foreningen anordnade
bland annat panelsamtal, deltog i pridefestivaler, satte ihop en fotout-
stillning om sexualitet och normbrytande funktionalitet och gjorde en
tillginglighetsinventering av queer-barer i Stockholm. Féreningen blev
vilande 4r 2014. Formellt finns den kvar men ir inte aktiv sedan flera ar.
Nir vi ett par ar efter FHOBIT:s senaste verksamhetsér sitter i Robins
ligenhet och funderar pi vad FHOBIT limnade efter sig 4r han forsik-
tig i sina utlitanden. "Det svirt att veta vad som leder till vad. Det ar
ju mojligt att vi pa nagot sitt bidrog till det hir Funkisprojektet inom
RFSL eller «ill att fa RESL att vakna” (intervju, Robin).

Jag vill aterkomma till Kristine Hearns (1991) samt Hugemark och
Gronviks (2008) slutsats att funkofobi inom hbtg-rérelsen och homo-
fobi inom funktionsrittsrorelsen state i vigen for allianser mellan

48. Jag har inte kunnat hitta FHOBIT:s stadgar i fulltext. Vid intervjutillfillet delade
Robin med sig av fotografier fran en konstutstillning dir det utdrag frin stadgarna
som aterges hir citerades.

172



grupperna. Min studie kan bekrifta att den bilden stimmer for sa gott
som hela 1900-talet. Men det sociala landskapet ér stindigt satt i for-
dndring. Nya fenomen dyker upp bakom horisonten (Ahrne, Roman
och Franzén 2008: 19—20). FHOBIT kan betraktas som ett sadant nytt
fenomen bakom horisonten. I avsnitt 5.7 kommer jag fortsitta diskus-
sionen om relationen mellan hbtq-rérelsen och funktionsrittsrorelsen
under 2010-talet.

5.6. Foretridarnas och stillféretridarnas gyllene tid?

Nir jag triffar Kimberley som arbetar som handliggare pa Allminna
arvsfonden ricker hon genast dver en lista pa 24 projekt de finansierat
mellan 2002 och 2017 som pa olika sitt berdr sexualitet och intimi-
tet for personer med normbrytande funktionalitet.# Arvsfonden har
under samma tidsperiod gett bifall pa 6 285 projektansokningar varav
2 196 har haft "personer med funktionsnedsittning” som malgrupp.
Den jimférelsen dr dock bedriglig. I slutet av 2016 6vergick Arvs-
fonden tdill att projekten kan ansoka for en tredrsperiod. Tidigare togs
beslut varje ar. Siffrorna 6 285 och 2 196 innehéller alltsd flera projeke
som face bifall flera ganger och dirfor riknats flera ginger. For att fa
en exake siffra pd hur manga projekt det funnits under tidsperioden
skulle jag behova studera varje enskilt projekt for att se om de fate
bifall en eller flera ganger. Det faller utanfor avgrinsningarna for den
hir avhandlingen. Den ligsta mojliga siffran for antalet Arvsfonds-
projekt under tidsperioden ir 2 095 totalt och 732 projekt med per-
soner med funktionsnedsittning som malgrupp. Det férutsitter dock
att alla projekt var tredriga projekt som riknas tre ganger vilket vi med

49. De aktdrer som finns pa Kimberleys lista ir ingen fullstindig férteckning ver de
som bedrivit verksamhet kring frigor om sexualitet och intimitet for personer med
normbrytande funktionalitet utan endast de som erhéllit medel fran Allminna arvs-
fonden. Jag kommer ocksé ta upp nigra andra grupper som har bedrivit verksamhet
under tidsperioden men inte heller det kommer vara nagon fullstindig lista ver alla
aktorer. Aven om jag ir medveten om att ett utelimnande av nagra riskerar att bidra
till osynliggorande tvingas jag géra ett urval for att ge en 6verblickbar bild.

so. Siffrorna ir baserade pd en sammanrikning av antalet projekt som redovisas i Arvs-
fondens redovisningar som 4terfinns i regeringens skrivelser till riksdagen. Se reger-
ingens skrivelse nr 2017/18:227, 2016/17:211, 2015/16:190, 2014/15:132, 2013/14:240,
2012/13:172, 2012/13:172, 2010/ 11:145, 2010/11:145, 2009/10:145, 2008/ 09:125, 2007/08:125,
2006/07:125, 2005/06:175, 2004:05:125, 2003/04:125, 2002/03:51.
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sikerhet kan siga inte varit fallet. Oavsett kan vi konstatera att de 24
projekt som berdr funktionalitet, sexualitet och intimitet handlar om
en liten del av den totala mingd projekt Arvsfonden finansierar. Det
finns minst 732 Arvsfondsfinansierade projekt med funktionsnedsitt-
ning som mélgrupp mellan 2002 och 2017 och av dem handlar endast
24 projekt om sexualitet och intimitet. Men f6r att f6rstd den politiska
kamp och det férindringsarbete jag foljer 4r de hir 24 projekten vik-
tiga. Min analys indikerar att det finns forindringar under den hir
tidsperioden som ir relevanta for att diskutera mina forskningsfrigor
om hur den samtidiga politiska kampen kan kontextualiseras utifran
rorelsens historiska utveckling och den nyliberala omstruktureringen
av det sociala landskapet. I det hir och nista avsnitt kommer jag skriva
om den utveckling vi kan se under tidsperioden 2000—2019.

I kapitel tvd borjade jag diskutera det sociala landskap som de
aktorer jag foljer navigerar i. Manga aktorer i civilsamhillet har gace
fran att vara kravstillare till att bli serviceproducenter (Wijkstrom och
Einarsson 2006), frin att frimst handla om intresseorganisering till
att snarare fokusera pa att producera vilfirdstjanster (Meeuwisse 1999:
29). Det innebir bland annat en 6kad professionalisering och ett mer
projektorienterat civilsamhille (Henriksen 2013: 73; Papakostas 2012:
44—45). 1 avsnitt 5.3 beskrev jag hur funktionsrittsrorelsen blivit mer
aktivistisk med dterkommande demonstrationer och 6kad aktivism pd
sociala medier i takt med eskalerande nedskérningar i LSS under 2010-
talet (Bahner 2017: 16; Sépulchre och Lindberg 2020). Jag anvinder i
dterstiende del av avhandlingen en liknelse med en filmkameras objek-
tiv for att tydliggora vilken analysniva som diskuteras. I den resterande
delen av det hir kapitlet kommer jag zooma in filmkamerans objektiv
avsevirt. I fokus stir de aktorer som jag foljer i avhandlingen. Jag kom-
mer borja med att ge en bild av vilka de dr och deras utveckling for att
steg for steg zooma ut objektivet i kapitel sex, sju och étta i forhopp-
ning att kontextualisera gruppernas verksamhet for att vidare forsta
deras sociala landskap (jfr Burawoy et al. 1991, Burawoy 2000Db).

For att analysera vem som lyft frigor om sexualitet, intimitet och
funktionalitet anvinder jag mig av begreppen “foretridare”, “stall-
foretradare” och 7allierade”. Agneta Hugemark och Christine Roman
(2012: 51) skriver i boken Kamper i handikapprirelsen om ”jag-for-dig-
organisationer” och "vi-fér-oss-organisationer”. De anvinder begrep-
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pet stillféretridare for att beskriva aktorer som for talan for en grupp
de inte 4r en del av och féretridare om personer som “representerar
och talar for vissa intressen eller en viss verksamhet som hon eller
han sjilv dr en del av” (Hugemark och Roman 2012: 94). Exempel-
vis dr Riksforbundet for barn, unga och vuxna med utvecklingsstor-
ning (FUB) en organisation som domineras av personer utan egna
erfarenheter av normbrytande funktionalitet, alltsa det Hugemark och
Roman kallar stillforetriddare. I dag dr det frimst modrar som dr med i
FUB (Hugemark och Roman 2012: 98). DHR och Grunden ir exem-
pel pa organisationer som tvirtom leds av personer med egen erfaren-
het av normbrytande funktionalitet, alltsd det Hugemark och Roman
kallar foretrddare (2012: 53, 98). Viktigt 4r att begreppen ska betrakras
som analytiska. I praktiken Gverlappar de varandra. Bada begreppen
ar ovanliga bland forskningsdeltagarna i min studie men en del pratar
om allierade. Jag uppfattar en liten men inte helt obetydlig skillnad
mellan vilka som asyftas med begreppet stillféretridare och vilka som
dsyftas med allierade. De som Hugemark och Roman (2012: 98) tar
upp som exempel pd stillforetradare 4n uteslutande anhoriga. Bland
mina forskningsdeltagare omnimns forildrar sillan som allierade. De
som talar om allierade asyftar personer vars berittelser om hur och var-
for de engagerat sig for fragorna inte hirstammar frin egen erfarenhet
av normbrytande funktionalitet, varken hos den egna kroppen eller
hos nira anhoriga. Organisationer av foretridare och stillféretridare
har ofta tydliga rotter i funktionsrittsrorelsen medan de jag hir kallar
allierade frimst 4r foreningar med rétter i den sexualpolitiska rorelsen,
hbtq-rorelsen eller ndgon form av fristiende utbildnings- eller kultur-
foreningar. Jag kommer i foljande avsnitt visa att de aktdrer som drev
den politiska kampen och forindringsarbetet under oo-talet frimst var
foretridare och stillféretradare. Det sker med tiden dock en forind-
ring genom att allierade far storre betydelse.

En lokalavdelning av Grunden bedrev under dren 2002—2007 pro-
jektet Klick vars mél var att ta fram en informationsfilm om kirlek,
sex och dmhet (Arvsfonden 2017). Riksféreningen Grunden bildades
ursprungligen som en sektion inom FUB. Grunden valde efter att tag
att bryta sig loss frain FUB da de inte gavs tillrickligt stort utrymme
for att tala for sig sjilva (Hugemark och Roman 2012: 99-100). "Hos
oss far inga invecklingsstorda vara medlemmar”, siger en aktivist fran
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Grunden nir vi triffas. Ordet "invecklingsstorda” anspelar pa begrep-
pet “utvecklingsstorda” men vinder fokus frin den avvikande till de
som uppfattas som normala. Det ir ett ord som flera aktivister i Grun-
den dterkommande anvinder sig av. Det citat som nimns hir visar att
Grunden ir en organisation dir stillforetridare och allierade inte far
vara medlemmar.

Tva ar efter att projektet Klick avslutats hade Grunden ett nyte
projekt som hette Vi andas samma luft vars syfte var att ta fram ett
"laceforstaeligt utbildningsmaterial sa att personer med intellektuella
funktionsnedsittningar [...] ska fi en medvetenhet om jimstilldhet
och f6rstd att man kan och ska sitta sina egna grinser” (Arvsfonden
2017). Projektet bestod av utbildningar och en film som togs fram. I
centrum for projektet stod jimstilldhet men fragor om sexualitet var
en del av projekeet.

Aven foreningen FUB, som Grunden en ging i tiden brét sig ur, ar
med pi Arvsfondens lista ver projekt som bedrivit verksamhet kring
sexualitet och intimitet fér personer med normbrytande funktionali-
tet. Mellan dren 2009—2013 arbetade de med att ta fram ett webbaserat
liromedel "med baskunskap kring kroppen, preventivmedel och gra-
viditeter samt vanliga begrepp och fenomen i férhillande till sexuali-
tet” (Arvsfonden 2017). Projektet resulterade i ett material som déptes
till PUSS. Nir jag triffar Harriet som var med och tog fram materialet
beskriver hon att det var kontroversiellt for delar av FUB.

Nir jag skulle presentera det for en av FUB:s lokalavdelningar inledde ord-
foranden som var forilder till en med utvecklingsstérning med att siga “om
Harriet siger ndgot oticke dé fir ni girna komma till mig efterdt”. Hon tog
for givet att ett samtal om kinslor skulle vara otickt! Det var bara vuxna
minniskor i lokalen och det jag skulle prata om var ett material f6r gymnasiet.
Ingen har omyndigférklarat personer med utvecklingsstorning si som forild-
rar har gjort! Jag svarade direkt med att siga: “Jag har ett annat férslag. Om jag
siger ndgot som ir otickt si kom till mig med en ging!” (intervju, Harriet).

Harriet gar genast vidare till att prata om sprickan mellan FUB och
Grunden. "Nar Grunden brot sig ut var det manga som sa att det bara
var handledarna som drev pa det hela. Men det var jittemanga som
var med i Grunden! Egentligen handlade FUB:s kritik om att de var
ridda for att forlora legitimitet som en handikappforening”, forkla-
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rar Harriet. Nir jag vid ett annat tillfille triffar Nahlin frin Grunden
finns det ingen tvekan om att det ir vi som bestimmer [i Grunden].
Sé vi lyfter de fragor vi vill lyfta”.

En annan férening inom funktionsrittsrorelsen som drivit frigor
om sexualitet 4r Férbundet Unga Rérelsehindrade. Under dren 2009—
2013 bedrev de projektet En hemlighet kiind av manga som ville "for-
dndra forestillningen om rérelsehindrade som icke sexuella individer”
(Arvsfonden 2017). Inom ramen for projektet anordnades flera work-
shoppar och temahelger och en metodhandbok togs fram.

Den ideella féreningen RG Aktiv Rehabilitering for personer med
ryggmirgsskada spelade r 2006 in tre filmer om sex och samlevnad
i projektet Lama Lemmar och Torra Trosor. Projektet finansierades
av Allminna arvsfonden. RG Aktiv Rehabilitering dr en ideell for-
ening Sppen for personer med ryggmirgsskada, anhériga och perso-
nal inom vird och omsorg (RG Aktiv Rehabilitering 2019). Filmerna
bestar framférallt av att personer med forvirvad ryggmirgsskada pra-
tar med varandra om sexualitet. Ett genomgaende tema ér hur perso-
ner som varit med om en olycka kan dterfd sjilvfortroendet. Personer
med ryggmirgsskada behéver enligt filmerna ta ansvar for att anvinda
den kropp de har pa bista sitt for att bli sexuellt attraktiva. Medicinska
fragor i samband med ryggmirgsskada aterkommer, exempelvis frigor
om inkontinens och lickage. Deltagarna i filmerna diskuterar dven om
och hur de kan fa orgasm och utlosning. Nagra saker som tas upp ar
sexleksaker, att experimentera sig fram och att ha en god dialog med
sexpartner. Den enskilda levnadsberittelsen stir i centrum och den
som ser filmerna uppmuntras att ta plats och prova sig fram (Lama
lemmar & torra trosor 2006).

Det har dven funnits en politisk kamp och ett forindringsarbete
som inte varit finansierat av Arvsfonden. FHOBIT, Funktionshindrade
homosexuella, bisexuella och transpersoner, var verksamma under
dren 2004—2014. Deras verksamhet beskrev jag i foregiende avsnit.
FHOBIT:s ekonomi baserades helt pd medlemsavgifter. Unga Rorelse-
hindrade har ocksa varit aktiva i pridefestivaler dir de bland annat gatt
med parollen "G4 eller rulla — alla vill knulla!” Jag skriver mer om den
parollen i nista kapitel. Dirtill har férbundet anordnat bade teater och
panelsamtal om sexualitet och funktionalitet. Deras engagemang har
inte varit helt okontroversiellt: ”det 4r ménga som frigar: vad gér ni
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hir? Ja, fast vi dr ju ocksd en del av hbtg-virlden. Men det far vi hivda
vildigt mycket!” forklarar Nadja frain Unga Rérelsehindrade. Deras
deltagande i pridefestivaler forsviras ocksa av evenemangets bristande
tillginglighet. Under en pridefestival blev de inbjuda att medverka i en
livepoddsindning frin en “jittehdg scen dir de tyckee att de hade de
byggt en ramp. Men den var helt livsfarlig” (intervju, Therese). Sche-
mat var intensivt s nir de var klara var de tvungna att limna sce-
nen pa ett fital minuter innan nista sindning. Nadja beskriver hur
arrangorerna tagit for givet att alla som skulle upp pé scenen kunde
ta ett kliv”. Nir de upptickte problemet blev svaret att de kunde lyfta
ner rullstolarna, men Therese svarar direkt “det ér ju sd att om stolen
gar sonder si gar vara liv sonder!” Nadja beskriver hur otillginglighe-
ten gor att de tvingas till en "ofrivillig aktivism”. Hon hade egentligen
velat prata om hbtq, men tvingas pa grund av scenens utformning att
fokusera pa tillgingligheten.

Utanfor pridefestivalerna har den avdelning av Unga Rérelsehind-
rade jag foljt anordnat temakvillar om sex och relationer. Personer
som ir medlemmar i forbundet har ocksd medverkat i att ta fram en
handlingsplan for sexuell hilsa och sexuella rittigheter i den kommun
dir de 4r bosatta.

Det finns en genomgiende tendens till att projekt dir foretriddare
eller stillforetridare ar huvudman utspelade sig frimst under oo-talet.
Den politiska kampen och férindringsarbetet dr dock stindigt forin-
derligt. Gamla aktorer gar vidare med nya verksamheter och nya akto-
rer krokar i. Jag kommer argumentera for att den hir utvecklingen ar i
synnerhet stark i ett socialt landskap priglat av projektifiering.

5.7. De allierades aterkomst

Det var alltsa fler projekt med aktdrer frin funktionsrittsrorelsen i
borjan av tidsperioden 2002—2017. Férbundet Unga Rérelsehindrade,
Grunden, RG Aktiv Rehabilitering samt FUB hade alla egna projekt
inom tidsspannet 2002—2013. FHOBIT var verksamt 2004—2014. Fore
ar 2012 var det sdledes framférallt grupper med rotter i funktionsritts-
rorelsen som drev kampen och forindringsarbetet. Efter omkring ar
2012 har grupper med rétter i den sexualpolitiska rorelsen, hbtg-rorel-
sen och kulturféreningar kommit att bli en mer pétaglig del av arbetet.
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Den tendensen ir dock inte utan undantag. Unga Rérelsehindrade
har som jag beskrev i foregiende avsnitt haft verksamhet om sexuali-
tet och intimitet dven efter 2012. Sex for Alla var ett projekt som drevs
tillsammans av en lokalavdelning av RESU och en lokalavdelning av
Grunden mellan dren 2014 och 2017. Sex i rorelse var ett annat pro-
jekt som drevs av lokalavdelningar i bide RFSU och Unga Rorelse-
hindrade i slutet av 2010-talet. I projekten finansierade av Arvsfonden
finns nistan alltid referensgrupper dir personer med egen erfarenhet
av normbrytande funktionalitet medverkar. Men tendensen ir dnda
tydlig: allierade kom med tiden att utgora en allt storre del av den poli-
tiska kampen och f6rindringsarbetet.

Forum Skill 4r en “icke-vinstdrivande resursorganisation” som ver-
kar for “att oka méjligheterna f6r empowerment, men ocksd for att
mota utmaningar i samhillet si som utanférskap och otillginglighet”
(Forum Skill 2017b). Nir jag triffar Siv och Somar fran Forum Skill
fortydligar de genom att sdga att de ir ett socialt foretag. Med resurs-
organisation menar de att de “ser sig som en resurs for andra” genom
att erbjuda kunskap till de som behéver. Organisationen arbetar bide
lokalt och nationellt. Forum Skill har ungefir 35 anstillda och diruts-
ver ett 40-tal deltagare som jobbar med olika projekt om bland annat
nyanlindas rittigheter, hbtq-frigor och normbrytande funktionalitet.

Forum Skills projekt Férdom och stolthet syftade till att ta fram ett
material som skulle bli "ett verktyg for att diskutera fragor om sexuell
identitet och normer” (Arvsfonden 2017). Projektet resulterade bland
annat i en ldctldst faktabok, en handledning och en dokumentirfilm
som finns att bestilla pa foreningens hemsida (Forum Skill 2017a). 1
det nistfoljande projektet, Si funkar Sex, tog de fram littillginglig
sexualinformation i form av filmer och en littlist faktabok (Forum
Skill 2017a). Ar 2016 pabérjade Forum Skill ett nytt projekt vid namn
Nagot har hint som syftar till att motverka sexuellt vald mot och av
personer med normbrytande funktionalitet (Arvsfonden 2017). Samt-
liga projekt har haft personer med “intellektuella funktionsvariatio-
ner” som primir méalgrupp och personal som arbetar med den primira
mélgruppen som sekundir mélgrupp.

Tidigare i det hir kapitlet diskuterade jag hur RESU och RFSL his-
toriskt forhallit sig till frigor om funktionalitet. De bada férbunden
kom frin mitten av 2010-talet att aterigen bli centrala aktorer f6r den

179



politiska kamp och det forindringsarbete jag foljer. Efter en forstudie
som genomfordes 2012—2014 drog en lokalavdelning av RESL och riks-
forbundet igang ett gemensamt projekt som fick namnet Funkispro-
jektet. Bakgrunden var att forstudien visat att hbtg-communityn var
otillginglig medan funktionsrittsrorelsen stundtals var homofobisk
vilket gjorde att “man fick vilja antingen det ena eller det andra [...]
di far man bara leva som en halvminniska liksom”, siger Gaby fran
Funkisprojektet (intervju, Gaby). Projektet hade fyra malsittningar.
Den f6rsta mélsittningen var att synliggdra och forindra begrinsande
normer. Den andra handlande om att stirka funktionsrittsorganisa-
tionernas hbtq-kompetens. Den tredje om att hbtq-rérelsen skulle lira
sig mer om funktionsritt och tillginglighet. Den sista malsittningen
var att stirka brukarens rittigheter inom LSS-verksamheter. Verksam-
heten bestod frimst i tva delar. Den f6rsta handlade om att genomféra
utbildningar f6r LSS-verksamheter, funktionsrittsrorelsen och hbtg-
rorelsen. Den andra om att skapa en trygg motesplats f6r hbtq-per-
soner som de kallade hbtq-hinget (Arvsfonden 2017). Funkisprojek-
tets hbtq-hing vixte fram efter férfrigan fran personer som bor pa
gruppbostad. I referensgruppens triffar under Funkisprojektets forsta
ar sa flera att de “saknar en plats att triffa andra som har liknande
erfarenheter som vi har”, siger Tille frin Funkisprojektet. Tille berdt-
tar att Funkisprojektet har “under de hir aren borjat 6ppna dérrarna.
Funkisfragor har borjat lyftas fram. Det arbetet ér inte klart in men
det dr dndd uppe pé agendan” (intervju, Tille). Efter att Funkispro-
jektet avslutades gick en RESL-avdelning vidare med projektet Jag dr
berittaren som ska sammanstilla berittelser frin hbtq-personer med
normbrytande funktionalitet. Framforallt 4r det personer som varit
aktiva i hbtq-hinget som fortsatt till det nya projektet.

RFSU har frimst haft projekt pd lokalavdelningsniva. Mellan dren
2014—2017 bedrevs projektet Sex f6r Alla av en lokalavdelning tillsam-
mans med en lokalavdelning av Grunden. Verksamheten bestod i att
bedriva informatorsutbildningar och en caféverksamhet for ”personer
med intellektuella funktionsnedsittningar” (Arvsfonden 2017). Pro-
jektet borjade som ett fritidsprojeke av tre aktivister inom RFSU. Fran
borjan var tanken att ha ett hingstille” men arrangdrsgruppen mirkte
snart att det var svart att fa folk med normbrytande funktionalitet att
komma till RFSU. Dirfér sokte de upp verksamheter dir de kom och
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hade sexualupplysning. Nir de hade en av dessa sexualupplysningstrif-
far kom de i kontakt med foreningen Grunden. Det blev ett méte som
kom att forindra verksamheten helt berittar Nina frin RFSU:

Vi triffade manga roliga personer och ménga personer som var vildigt bra pa
att prata sex och sexualitet. Det fanns manga som hade lust att diskutera med
oss. Dir borjade vi tinka "men varfor vill ni att vi gor det har? Vi kan hjilpa er
fd kunskap, men ni kan ju gora det sjilva?” Da sa de som var aktiva i Grunden
att “ja, det vill vi men vi vill inte gora det sjilva. Vi vill géra det tillsammans
med RFSU”. D4 kom vi fram till att Grunden och RFSU tillsammans skulle
driva ett projekt ddr vi har sexualupplysare frin bada organisationerna. Och
s blev det (intervju, Nina).

Sex for Alla borjade utbilda informatérer som de mestadels rekryte-
rade frin Grunden. Nir de hade sina utbildningstriffar for folk som
ville bli informatorer dterkom ging pé ging “flera som helt enkelt inte
var limpliga som informatorer” (intervju, Nina). D34 atervicktes den
ursprungliga idén om att ha ett hingstille. Caféverksamheten kom att
ha olika teman. Nir jag var med véren 2017 skrev vi poesi om sex och
it en sockerkaka formad som en kuk. En av vningarna bestod i att
vilja ut ord frin Hanna Hallgrens dikt "Perverst begir” och formulera
nya dikter vilket vickte kidnslor hos deltagarna:

"Dikten fick det att kittla i kroppen pd mig” siger Monika.

”Jaha! Va bra! Det hade nog férfattaren varit vildigt glad att héra! De bésta
dikter dr de som kinns tycker jag” siger Sol som haller i workshoppen (filt-
anteckningar frén Sex for Alla).

Tidigare hade de haft temakvillar om till exempel BDSM, sexkdps-
lagstiftningen i Sverige och “kuk-fakta”. Caféverksamheten pagick
parallellt med utbildningsverksamheten dir informatorer besokte
olika verksamheter som bestillde deras utbildning. Efter att Sex for
Allas finansiering tog slut ar 2017 fortsatte nigra personer aktiva i
Sex for Alla med Teater Reageras projekt Freja. RESU fortsatte med
att silja Sex for Allas foreldsningar och workshoppar som en del av
sitt standardutbud av féreldsningar. Senare kom dven Jimstélldhets-
myndigheten att finansiera férelisningar for personal och boenden pa
dagliga verksamheter (RFSU 2019). Socialstyrelsen beviljade pengar
for att spela in filmer utifrin de kunskaper och erfarenheter RESU-
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avdelningen och Grunden samlat pé sig. Cafékvillarna fick efter ett tag
ekonomiskt stod av kommunen (intervju, Nina).”

Tva teaterforeningar, Kulturparken och Teater Reagera, har dven
bedrivit projekt som syftar till att lyfta frigor om sexualitet och inti-
mitet for personer med normbrytande funktionalitet. I bada fallen har
forestillningar kombinerats med efterféljande samtal med publiken
(Arvsfonden 2017). Den frimsta skillnaden mellan dess tvé ir att Teater
Reagera tydligare fokuserat pd forumteater. Forumteater bygger pa att
publiken kan siga stopp och gi in pa scenen och agera for att forindra
situationen. Kulturparken 4gnar sig it policyteater som ir nirbeslikeat
med forumteater.

Aven flera aktorer som inte finansierats av Allminna arvsfonden
har bedrivit verksamhet under 2010-talet. BOSSE — Rad, Stod &
Kunskapscenter ir ett personalkooperativ som ger radgivning kring
sexstillningar som anpassas efter individens funktionalitet. Pengarna
kommer framférallt frin att géra uppdrag it kommuner och lands-
ting, men 4ven forsiljning av foreldsningar ger intikter. BOSSE har
funnits sedan 1994 och frimst fokuserat pa assistans, rehabilitering och
radgivning. Med tiden har sexualitet kommit att bli en alltmer expli-
cit del av verksamheten. BOSSE siljer bland annat utbildningar om
forflyteningstekniker infor sexuella situationer. Utbildningarna hand-
lar bland annat om hur personal kan arbeta med frigor om sexualitet
(intervju, Hilda).

Nir jag deltar pé en tvadagarsutbildning for personliga assistenter
pratar Hilda frin BOSSE om sexualitet som en sjilvklar del av arbetet
med "positionering och hjidlpmedel”. Ett so-tal personer som utbildar
sig till att bli personliga assistenter finns i klassrummet. Hilda beréttar
om en kvinna som ville att hennes man skulle vara den aktiva i singen,
men det var ett problem att han anvinde rullstol. Hilda tog da fram
en handlingsplan dir de anvinde mannens lyftsele f6r att komma i
ritt position. I mina filtanteckningar fran forelisningen skriver jag en
sammanfattning av Hildas resonemang om situationen:

s1. En annan lokalavdelning av RESU drog iging projektet Sex i rorelse ar 2016. Pro-
jektet bedrevs tillsammans med Unga Rérelsehindrade som hade till syfte att 6ka kun-
skapen bade bland "personer med rorelsenedsittningar [...] och de som méter mil-
gruppen” (Arvsfonden 2017).
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Det hir ir inte sex. Det 4r att informera infor en sexuell ake. Alle du gor 4r att
ligga fjirrkontrollen i deras hand. For dig som assistent ir det bara teoretiskt
sex. Du har inte sex med dem. Det ir positionering och inget annat. Bryt ner
handlingen till vad det egentligen handlar om, siger Hilda (filtanteckningar
fran utbildning med BOSSE).

Innehallet i utbildningen Hilda haller i skiljer sig frin de andra grup-
perna jag foljt genom att vara mer inriktade pa att mojliggora sexuell
praktik. De utbildningar andra grupper arrangerar handlar snarare om
sexuell identitet och normer. Vid en férsta anblick kan det framsta
som att Hilda pratar om sexuell assistans. Hilda sidger dock att hon inte
forstar det begreppet. Hon siéger att det inte finns nagot sexuellt i posi-
tioneringen infor en sexuell ake. I pratet om sexuell assistans “blandar
man ihop malbild och aktiviteten i sig” enligt Hilda. Nir jag frigar om
det 4r en strategi frin hennes sida att ta bort det sexuella frin assistan-
sen svarar hon: ”ja, jag vill bryta ner det till vad det faktiskt handlar
om. Positioneringen 4r det vi alltid jobbar med” (intervju, Hilda).
Enskilda aktivister anvinder sociala medier for att utmana hetero-
sexism och funktionsmaktordningen. Ett exempel pa detta 4r blog-
garen Frida Ingha, som beskriver sig sjilv med orden “har ett rorelse-
hinder och dévblindhet”. Pi bloggen ettgottliv.com postar Frida
recensioner om sexleksaker under rubriken ”Sex som funkar”.s*
Under 2010-talet har 4ven flera kommunala verksamheter borjat
arbeta med att ta fram riktlinjer kring sexualitet och intimitet inom
funktionshinderverksamheten (Olsson 2015; Orebro kommun 2014).
Den tendens av att aktorerna i den politiska kampen och forind-
ringsarbetet forflyttats frin foretridare och stillfretridare till allierade
ir som vi sett inte utan undantag. Men ménstret finns dar likvil: det ar
avsevirt manga fler allierade i slutet av tidsperioden 2002—2017. Fran
att funktionsrittsrorelsen sjilva driver den politiska kampen och f6r-
dndringsarbetet till att den sexualpolitiska rorelsen, hbtg-rérelsen och
fristiende grupper bedriver projekt dir funktionsrittsrorelsen involve-
ras pa olika sitt. Det 4r en forindring i det sociala landskapet som jag
kommer aterkomma till vid flera tillfillen i den hir avhandlingen.

52. Fridas blogg aktualiserar frigan om avidentifiering. D3 bloggen drivs bara av en
person ir det svart att skriva om bloggen utan att roja personens identitet. Jag viljer
dirfér bara att omndmna bloggen hir for att exemplifiera de olika uttryck politisk
kamp och forindringsarbetet kring sexualitet och funktionalitet kan ta.
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5.8. ”Vi dr pionjirer.” Stoltheten over att se sig som
begynnelsen till en social rérelse

Bland flera av de grupper jag f6ljer som bedriver verksamhet vid mit-
ten och andra halvan av 10-talet finns det en tydlig férestillning om att
vi lever i nigot av en genombrottstid. Den hir forestillningen 4r dock
betydligt vanligare bland grupper som inte har sina rétter i funktions-
rittsrorelsen utan snarare dr att betrakta som allierade.

”Vi dr pionjirer” dr nidgot som jag hort manga siga. Nina frin
RFSU, den forsta personen jag intervjuade, talade om att sexualitet
och funktionalitet varit tabu men att "det bérjar komma upp pa tape-
ten nu”. I slutrapporten frin RESL:s Funkisprojektet kan vi ldsa:

Externt kan vi se att vi inom Funkisprojektet tillsammans med en mingd
andra arvsfondsfinansierade projeke, som Sex for alla (RFSU och Grunden),
S funkar Sex (Forum Skill), Teckna! (RESU), Sex i rorelse (RESU och unga
rorelsehindrade), Ritten att leva mitt liv (Kulturparken) och Medborgargolv
(STIL)®, pa olika siitt lyft frigan om normer kring sexualitet, rittigheter, iden-
titet och normbrytande funktionalitet [...]. Detta siger ndgot om att frigan
intligen finns pé agendan (Ericson 2017).

Mio fran Privatliv.se sammanfattar vad méinga forskningsdeltagare ger
uttryck for med att siga "jag har upplevt alla de hir projekten som en
del i samma sambhillsrorelse [...] jag upplever att det dr ritt tidpunkt
att oppna den hir dorren”. Isa fran Kulturparken ir inne pé ett lik-
nande spar:

Jag tror att det som har 8ppnat dorrar dr att vi har kunnat peka ut att det ir
flera projekt samtidigt. Man ér inte ensam om det numer. Och jag méste siga
att internet har bidragit till det ocksa. Fér dd kan man ju samverka snabbare
och enklare. Jag méste siga att det pagir nagonting hir och vi kan fora sam-
tal och péverka varandra och vi kan till och med péverka uppét som infor var
forestillning i riksdagen. Dir kunde folk siga dntligen fir vi komma till tals
och vi kan backa upp er! Och sa ir det minniskor som sitter dir och fragar
varandra, héller du ocksa pd med det hir? Ja, sen 20 &r. Jag tror att det dr det.

53. STIL:s verksamhet Medborgargolv handlar om att férsvara och utveckla vilfirds-
staten for att stirka varje persons majlighet till sjalvbestimt liv i frihet. Inom ramen
for den verksamheten har de ibland diskuterat frigor om sexualitet och intimitet, men
dd Medborgargolv framforallt fokuserat pa andra frigor har jag inte inkluderat deras
verksamhet i den hir studien.
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Att det pagar lite varstans. Men varfor det ir sa, varfor det bérjade for cirka
fem &r sen, det vet jag inte.

Flera forskningsdeltagare pratar om att det dr en social rérelse vi ser
vixa fram. I avsnitt 3.2.3 diskuterade jag vad en social rorelse ar. Lingt
ifrdn alla forskningsdeltagare namnger de nitverk och grupper de ingar
i som en social rorelse. Flera pratar dock om att de vill skapa en social
rorelse. Pa Kulturparkens konferens dr 2017 handlade en av fyra semi-
nariegrupper om intressepolitisk paverkan dir huvudfrigan var "hur
skapar vi en nationell rorelse?”. Dir pratade vi om att funktionsritts-
rorelsen inte orkar lyfta fragan i dag pa grund av attackerna mot LSS.
Nagra i seminariegruppen sa da att grupper utanfor funktionsrittsro-
relsen maste ta ett storre ansvar, men att det inte kan ske utan att ha
fate ett tydligt mandat fran hela funktionsrittsrorelsen. De ansag inte
att de hade nagot sidant mandat i dag (filtanteckningar frin delta-
gande i Kulturparkens verksamhet). Vid flertalet tillfillen jag medver-
kar i ddrefter talar olika grupper om behovet av att samla grupperna till
en gemensam rorelse. I borjan av dr 2020 beviljade Arvsfonden medel
till ett projekt som ska drivas av RFSU i nira samarbete med Funk-
tionsritt Sverige. De ska bland annat "samla och samordna” de aktérer
i civilsamhillet som arbetar med funktionsritt kopplat till sexuell och
reproduktiv hilsa och rittigheter (Arvsfonden 2020c¢).%

Social rorelse eller inte. Klart 4r att en stor del av forskningsdelta-
garna anser att nagonting haller pa att hinda, nagot nytt 4r pd vig att
ta sin bérjan. Det finns dock kritiska réster mot den beskrivningen av
samtiden.

5.9. Vem glids 6ver utvecklingen?
Foretridarnas skepsis

Bland de grupper som har tydliga rotter i funktionsrittsrorelsen finns
en mer avvaktande, ibland rent av kritisk, hallning till den utveckling
som beskrivs i foregaende avsnitt. Nir jag pratar med Therese, Emelie,
Kirsi och Nadja frin Unga Rérelsehindrade si gir asikterna delvis isir.
Therese siger att det varit en “sex-boom inom funkisrérelsen de senaste

54. Jag har inte inkluderat det hir projektet i min studie eftersom det startades for titt
inpd den hir avhandlingens publicering.
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aren. Allt fler pratar om det”. Emelie svarar snabbt att det ska sittas i
relation till vad som hint tidigare: "Man tinker att det 4r mycket for att
det aldrig har varit ndgot innan. Allting ir ju mycket i relation till noll.”
Therese svarar att det dr upp till bevis nu f6r att se om de hir projekten
verkligen leder nagonstans.

E: Det blir ju mer och mer men sen sa ir det kanske ofta s& att det blir under
en liten tid. Det dr nigra sma projeke.

N: Projekt, ja! Suck ...

E: Ja, nagra grupper som engagerar sig. Och poppar upp. Men det r ingen
stor jattesamlad rorelse (intervju, Therese, Emelie, Nadja och Kirsi).

Emelie och Nadja i Unga Rorelsehindrade ir inte ensamma om att
uttrycka en tveksamhet infér den optimism andra forskningsdelta-
gare beskriver. Tuula som var med i FHOBIT i mitten av oo-talet och
som i dag 4r aktiv i en annan funktionsrittsorganisation upprepar flera
ganger att hon inte ser ndgon forindring over tid. Tuula forklarar att
“eftersom det i méngt och mycket har med normer att géra sa kommer
det ta oerhért lang tid innan man ser en sjilvklar forindring” (inter-
vju, Tuula). Tuula beskriver en troghet i férindringen. Tuula forklarar
att hon inte tror att hon "kommer att fi uppleva att funktionsmake-
ordningen ir det man verkligen tar tag i fullt ut” (intervju, Tuula).
Normer ger en troghet i det sociala landskapet, enligt Tuula.

Robin som ocksd var aktiv i FHOBIT kinner inte heller igen sig i
beskrivningen om att det héller pé att hinda nigot. “Jag vet inte om
jag kdnner att det finns ndgon slags medvind eller si. Jag tycker fak-
tiske att det fortfarande ir javligt troge eller javligt svart” siger han. I
huvudsak kritiserar Robin en tendens han ser dir "personer utan i alla
fall for mig uppenbara funktionsnedsittningar, som har nagot slags
fokus pd funktionshinder” blir mer aktiva. For Robin betyder inte det
nédvindigtvis att utvecklingen gir framat utan han vill se mer ”tradi-
tionell sjilvorganisering”.

Tveksamheten kring om det vi ser dr en genombrottstid dterfinns
dven hos Silje som varit aktiv i funktionsrittsrorelsen sedan 6o-talet.
Nir jag fragar vad hon tycker om de grupper som lyfter frigorna i dag

sdger hon:
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Tyvirr ir det den tragiska bilden att ”been there, done that’! Jag tycker att det
bara hinder igen. Men vi har redan gjort det hir en ging. Jag blir lite ledsen
att det ska behova goras igen. Att det inte ska vara en sjilvklarhet. Det dr
naturligtvis s att jag upplever att det hir borde kommuniceras ut. Aven om
vi tyckte det var sjilvklart att vi hade ritt till sexualitet s var det si att vi upp-
fattade att inte andra tyckte det. Det var ju dirfor jag valde att hjilpa till med
den dir filmen Mera ur kéirlekens sprik (interviju, Silje).

Silje siger att hon tycker det ir sorgligt att de lyfter samma fragor i
dag som hon lyfte i slutet av 6o-talet. Precis som dé och nu ser Silje att
det handlade om att lyfta fragor om kunskap och synliggéra for funk-
tionsfullkomliga individer att personer med normbrytande funktiona-
litet ocksd kan ha sex. Silje pekar pd kontinuitet i det sociala landska-
pet. Samma frigor kommer upp en ging till utan att nigot forindras
i grunden.

All den hir informationen ir en firskvara. Det dr det jag tycker r sd troee-
samt! Darfor har jag i mitt yrkesliv kint att det aldrig tar slut. Man kommer
aldrig till ndgon punke dir man kan siga att nu vet alla det hir utan det kom-
mer hela tiden nya minniskor. D& méste vi gora allt det hir igen och igen och
igen. Det 4r sd himla tréstlost tycker jag. Det dr mojligt att informationsbiten
fortfarande behdvs men det dr méjlige acc det ocksa ir ett sitt att gd som kat-
ten kring het grét. Man tar inte riktigt i det som man egentligen borde ta i.
Nimligen de hir svéra frigorna (intervju, Silje).

De svara frigorna siger Silje 4r "det hir med att beh6va nagon annans
assistans” vid sexuella situationer. Nir man har talat om sexualitet,
intimitet och sexualitet har fokus hela tiden varit pa kunskapshéjande
och synliggorande.

Aven hur linge aktivisterna har varit med i rorelsen kan vara en fak-
tor di Silje, Tuula och Robin som varit med i rérelsen linge ér kritiska
medan manga av de hoppfulla résterna kommer frin personer som
borjat engagera sig i frigorna senare. Generationer ir en analyskate-
gori som kan ha betydelse. I citatet frin Silje blir det extra tydligt nir
hon siger "been there, done that”. Unga Rorelsehindrade ar dock ett
undantag fran generationsklyftan. Skillnaden mellan 4 ena sidan fore-
tridare och 4 andra sidan allierade ir tydligare 4n skillnaderna mellan
hur linge forskningsdeltagarna varit aktiva.

Om det ir s att vi befinner oss i en genombrottstid 4r allesi omdis-
kuterat. Min tolkning 4r att de olika asikterna ofta bottnar i olika upp-
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fattning om vad som ir ett framsteg. Ar det ett steg it rit hall att flera
personer utan egen erfarenhet av normbrytande funktionalitet lyfter fra-
gorna? Vi ser en utveckling efter millennieskiftet dir grupper frin funk-
tionsrittsrorelsen drog iging en del verksamheter kring sexualitet och
intimitet i bérjan av tidsperioden. Aktorer utanfor funktionsrittsrorel-
sen har stegvis blivit alltmer aktiva i den politiska kampen och férind-
ringsarbetet. Varfor har vi sett denna fordndring i det sociala landskapet?
I kommande kapitel kommer jag fortsitta att analysera det sociala land-
skapet for att forsta fler och fler pusselbitar som forklarar varfor den poli-
tiska kampen och forindringsarbetet ser ut si som det gor.

s.10. Kontinuitet och brott i historien

Det kluster av sociala rorelser jag studerar forhaller sig till, utmanar, for-
mas av och fordndrar rorelser som fanns innan dem. Med PO. Enquists
ord: ”Nir rorelsen kom var rérelsen redan dar.”

Som vi sett har sexualitet och normbrytande funktionalitet funnits
i bakgrunden av andra frigor bade inom funktionsrittsrérelsen och
den sexualpolitiska rorelsen. Den hir studien motsiger den tidigare
forskning som hivdar att sexualitet och funktionalitet forsvann fran
dagordningen i slutet av 1980-talet. En historieskrivning som stannar
vid att friga sig om sexualitet funnits pa rorelsernas agenda riskerar
dolja viktiga diskussioner om hur och av vem den politiska kampen
bedrivits.

Historien har inget givet start- eller slutdatum. Gemensamt for de
grupper som vixt fram ir att de behovt férhilla sig till de rorelser som
funnits tidigare. Jag ser bade kontinuitet och brott i den politiska kam-
pen och forindringsarbetet. Fran 1960-talet till i dag har utbildning
alltid betonats som losningen pa de problem som finns kring sexu-
alitet och funktionalitet. Under det nya millenniets forsta decennium
startade flera nya sexualitetsprojekt inom funktionsrittsrorelsen. Med
tiden kom fler och fler grupper frin andra rorelser 4n funktionsritts-
rorelsen att ta del av kampen.

I nista kapitel kommer jag ga vidare med att diskutera hur grup-
perna beskriver sin egen verksamhet och vad de faktiskt gor.



KAPITEL 6
Normkritik
— att flytea det
mojligas grins
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Sammanfattning pa ldttare svenska

I det hir kapitlet beskriver jag hur grupperna ser pa normer och
normbkritik.

Jag skriver ocksd om hur grupperna kimpar for att forindra
normer.

Sa gott som alla grupper jag foljer sdger att de jobbar med
normkritik.

Med detta menar de flesta att de vill férindra asikter och idéer
om hur folk ska vara och bete sig.

Jag forstar normkritik som ett sammanhallande band mellan
grupperna.

Normbkritik ger dem en gemensam fiende.

Grupperna vinder sig emot samhillets forvintningar pa hur
man ska vara.

Normbkritik hinger ihop med kunskap.

Mer kunskap ir ett mél for manga.

Grupperna jobbar med normkritik pa olika sitt.

Mainga jobbar med utbildning, nagra haller pi med teater.
Normkritik verkar vara en kritik som de som betalar for
verksamheten tycker ir okej.

Det gir bra att siga att du jobbar normkritiskt och fi pengar
fran statliga myndigheter.

En norm som flera av grupperna beskriver dr att din hjirna
maste fungera pa ett visst sitt for att du ska fa vara forilder.
Personer med "intellektuell funktionsnedsittning” far inte ha
barn, enligt normer i samhillet.

Denna norm ifragasitter nagra av grupperna.

Till exempel tar Freja upp den normen i sina forestillningar.
De personalgrupper Freja spelar for skiljer mellan att fa
dromma om barn och att faktiskt ha barn.

S4 tojs granserna for en norm.
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Samtidigt ifrigasitter personalgrupperna inte vem som far ha
barn eller inte.

Nir samma forestillning spelas for personer som sjilva har
LSS-rittigheter gor ingen denna skillnad mellan drémmar och
verklighet.

Istallet sdger de att alla ska ha ritt till sjilvbestimmande.

Funktionsrittspolitiken i Sverige har linge haft "normalisering”
som mal.

Det betyder att kunna leva ett liv som alla andra.

Med normkritik som hjilp kan vi ifragasitta vad som anses vara
ett liv som alla andra och vem som bestimmer det.






6.1. En resviska fylld med sexleksaker

Julia stiller ner resviskan med en duns pa bordet. De som sitter nir-
mast rycker tll.

— Hir ska ni fi se ndgra av sakerna vi képte med oss inifrin stan!
siger hon med ett stort leende. Deltagarna ser storogt pd nir hon
plockar upp tva 16skukar ur viskan.

— Tvi lesbiska kan anvinda en sn! siger Joy snabbt.

— Ja, eller en kille och tjej ... Det ir viktigt att rengéra dom efterit,
replikerar Julia.

— Jag vill inte ha en sidir i mig! fyller Ellis i samtidigt som hon hél-
ler hinderna framf6r ansiktet for att gdmma sig.

— Ja, men nu ska vi ju bara titta! férklarar Julia.

— Jag vill ha dkta vara, fortsitter Ellis fortfarande gomd bakom sina
hinder.

Julia fortsitter att plocka upp sexleksak efter sexleksak fran viskan.
Hennes kollega Agneta, som sitter pa andra sidan bordet, frigar om
nagon vill trina pd att sitta pa en kondom. Néigra av deltagarna nappar
pa forslaget och bérjar trd pad kondomer pa “trinisar”, tribitar utfor-
made for att passa just det syftet.

— Ar det nigon som vill ha en bira? siger Julia plotsligt med ett
leende. I sin hand héller hon en kudde som ser ut som en 6lburk. Nu
ska vi se vad det hir ir, fortsitter hon och drar upp en dragkedja. Nir
hon tar bort 6verdelen av 6lburken syns ett hal som ska likna en vagina.

— USCH! Jag vill ha dkta vara! skriker Ellis.

— Men om han inte har nigon att ha sex med kan det ju vara bra
att ha en san hir, siger Julia. Det 4r ju betydligt béttre det 4n att han
gar ut och gor ndgon annan illa, fortsitter Julia. Jag funderar pd vem
han 4r, men hinner inte fraga forrin flera av deltagarna borjar stoppa
in sina fingrar i 16svaginan medan de skrattar hogt.

Adel hiller ut en stor klick glidmedel i sin hand.

—Vad ir det hir for nigot? siger hon medan hon anvinder sin
andra hand till att gora sma vagor i polen av glidmedel.

— Du kan anvinda den f6r att det ska géra mindre ont vid sex, sva-
rar Bent. Det dr alldeles for stimmigt runt bordet for att personalen ska
hinna uppfatta allt som sigs. Deltagarna hjilper varandra istillet.

Joy plockar upp en uppblasbar docka och borjar bldsa upp den.
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— Vad bra! Och titta, den har olika hal hir och hir, siger Julia och
pekar pa analoppningen, vaginan och munnen.

— USCH! sdger Ellis. Men bara nagra sekunder efterat borjar hon
stoppa in fingrarna i varje hal och kinna efter. Hon skrattar hela tiden.

Joy sitter linge och liter en vibrator rulla i handflatan.

— En sén hir vill jag ha! siger Joy.

— Men da aker vi in till stan och koper en sin till dig! svarar Julia
genast. Ellis stannar mitt i en rorelse ddr hon har fort in si gott som
hela handen i dockans analdppning. Stordgt tittar hon pé personalen
ett par sekunder.

— Bara for att jag aldrig varit i en sexbutik vill jag ocksé f6lja med!
sager Ellis.

— 84 bra. Vi kanske ska ta och dka dit allihopa? svarar Julia och
skrattar.

Beskrivningen ovan ir frin ett méte med en daglig verksamhet nagon-
stans i Sverige. Handelsen ir inte unik. Sammankomster f6r att infor-
mera om sexhjilpmedel har forekommit bland flera av de grupper jag
foljer. I scenen férekommer nagra teman som ir birande for detta
kapitel. Det forsta dr att kunskap och utbildning betonas. Hir trinar
de pa att anvinda sexhjilpmedel och kondomer. I slutet av berittel-
sen erbjuder de dven praktisk hjilp med att inférskaffa sexhjilpmedel,
men hjilpen handlar om att héja kunskapen och eventuellt hjilpa till
att inforskaffa hjilpmedlen. Nagon praktisk hjilp direfter pratas det
inte om. Det andra temat som berdrs i berdttelsen ovan ir att delta-
gandet i verksamheten gér nigot med de som deltar. Ellis gir frin att
avvisa sexleksaker till att begira att fa f6lja med till en sexbutik.
Arranggrerna av den hir verksamheten siger sig arbeta med norm-
kritik. Det gor si gott som samtliga grupper jag triffat under forsk-
ningsprocessen for den hir studien. Det giller aktivister likavil som
janstemin inom kommunal funktionshindersforvaltning. I det hir
kapitlet kommer jag att diskutera vad aktivisterna och f6rindrings-
aktdrerna menar med normer och normkritik och vad deras forstaelse
for normkritik gor med den politiska kampen och férindringsarbetet.
Jag kommer dock inte frimst att diskutera vad normer ér ur ett onto-
logiskt perspektiv. Det skulle fora analysen bort fran forskningsdelta-
garnas egna berittelser och erfarenheter. Syftet med min avhandling ar
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att frstd hur de grupper jag foljer navigerar i ett socialt landskap prig-
lat av & ena sidan omfattande ekonomiska nedskirningar och & andra
sidan vad cripteoretikern Robert McRuer (2006: 18) beskrivit som ett
diskursivt klimat av tolerans”. I det hir kapitlet kommer jag att bryta
ner frigan om hur grupperna beskriver sina mél, strategier och prakti-
ker genom att diskutera vilka forstéelser av normer och normkritik som
finns i forskningsdeltagarnas berittelser. Mycket av gruppernas verk-
samhet kretsar kring normer och normkritik. Vad innebir det f6r den
politiska kampen och forindringsarbetet? For att dterga till en liknelse
jag anvinde i kapitel fem: filmkamerans objektiv ar i det hir kapitlet
nira inzoomat pa vad aktdrerna faktiske gor. I kapitel fem skrev jag om
vilka grupperna ir och var de kommer ifran. I det hir kapitlet skriver
jag om vad grupperna gor. Senare i avhandlingen kommer jag zooma
ut for att fi en djupare forstdelse for det sociala landskapet.

6.2. Normbkritikens genombrott pa 2010-talet.
En kort bakgrund

Genusvetaren Andreas Henriksson (2017: 149) beskriver normkritik
som ett begrepp som vixt fram i Sverige under 2010-talet. Frin bérjan
formulerades normkritik av akademiker och praktiker som en form av
pedagogik. Pedagogen Lotta Bjorkman och kons- och sexualitetsfors-
karen Janne Bromseth (2019: 23) beskriver hur normkritisk pedagogik
vixte fram ur Queerpedagogiska nitverket som var aktiva omkring
ar 2010. Nitverket bestod av pedagoger, forskare, myndighetsperso-
ner och personer verksamma inom ideella organisationer. Normkritisk
pedagogik handlade om att réra sig bort frin sa kallad toleranspedago-
gik vars syfte var att 6ka toleransen for den avvikande. Toleranspeda-
gogiken befiste i praktiken maktpositionen mellan oss (normen) och
den Andra (normavvikarna). Istillet vill normkritisk pedagogik sitta
normerna som skapade de avvikande som avvikande i centrum for
utbildningen (Bjorkman och Bromseth 2019: 24). Drygt tio ar senare
har normkritik rest lingt utanfér det pedagogiska filtet. Normkritik
ir i dag ett specifik svenske begrepp som anvinds i metodmaterial,
konferenser, utbildningar och policydokument inom pedagogik, kul-
tur, politik och flera andra omraden (Bjérkman och Bromseth 2019:
26, 29). Att normkritik dr ett svenskt begrepp betyder naturligtvis
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inte att det endast 4r personer i Sverige som ifrigasitter normer eller
anvinder liknande strategier. Det betyder inte heller att normkritiken
inte har himtat inspiration fran andra linder 4n Sverige. Tvirtom har
normkritiken sina teoretiska rotter frin intersektionella, poststrukeu-
ralistiska och queerteoretiska perspektiv pid makt och kunskap som
vixt fram frimst i USA men dven pa andra platser (Bromseth 2019:
45—54). Diremot ar normkritik som ett eget begrepp nagot specifikt
for Sverige (Bromseth 2019: 59). Vidare 4r det intressant att normkritik
formulerats som en pedagogisk metod men i dag anvinds i flera olika
sammanhang. Normkritik har vixt fram i ett socialt landskap priglat
av nira kopplingar mellan statliga institutioner och sociala rérelser. Jag
hivdar att kopplingen mellan sociala rérelser och staten samt kopp-
lingen mellan utbildning och social férindring ar centralt for att forsta
hur begreppet normkritik anvinds i den politiska kamp och det for-
dndringsarbete jag foljer. I betoningen pé utbildning ser jag en konti-
nuitet i arbetet. I kapitel fem beskrev jag att redan pd 1960-talet, langt
innan normkritik fanns som begrepp, var utbildning svaret pa pro-
blem kring sexualitet och funktionalitet.

Andreas Henriksson (2017: 150) analyserar normkritik i tva doku-
ment som ér skrivna i samarbete mellan sociala rérelser och statliga
myndigheter. Det ena dokumentet 4r en utvirdering av projekt finan-
sierade av Europeiska socialfonden. Utvirderingen ér skriven av RESL
och Tema Likabehandling. Det andra dokumentet ir ett metodmate-
rial skrivet av RESL Ungdom och Ungdomsstyrelsen. Teoretiskt ar
Henriksson (2017: 150-152) inspirerad av Foucault. I Henrikssons ana-
lys framkommer att normkritik i det material han analyserar utgar
fran ett subjekt som ir en “resursstark insider med fullt rationell atti-
tyd”. Normkritik ska enligt dokumenten involvera alla i organisatio-
nen. Samtidigt ska normkritikern vara s emotionellt distanserad att
hen klarar normférindringar. Det normkritiska subjektet “maste vara
dedikerad till en panoptikonliknande form av sjilvovervakning och
kan inte vara for investerad i vissa virden eller mal” (Henriksson 2017:
155). Normkritiken ska skifta fokus frin det avvikande till normen.
Normbkritiken ska mana till sjilvreflektion som involverar alla i verk-
samheten, allra helst de med mest makt i organisationen (Henriksson
2017: 156). Henriksson liknar sjdlvreflektionen och uppmaningen till
att hjilpa varandra att se normreproducerande beteende vid Foucaults
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analys av panoptikon. Panoptikon ir en cirkelrund anstaltsbyggnad
med ett évervakningstorn i mitten. Foucault (2017: 252—258) beskriver
hur byggandet av panoptikon innebar att de intagna inte lingre gom-
des undan i mérka killarutrymmen utan istéllet utsittes for total insyn
fran tornet. Den intagna ser inte vervakaren, han vet inte ens om
overvakaren dr dir, men maktmekanismen gor att den intagna disci-
plinerar sig sjilv genom att goras medveten om att man kan se honom.
Foucault (2017: 259) betonar att det inte bara handlar om kontroll i en
viss byggnad utan det "panoptiska schemat” kan anvindas varje ging
individer ska pitvingas en uppgift eller ett beteende.

Henriksson (2017: 157) visar att objekten for normkritiken ar bide
detegna jaget och andras handlingar som normkritiken ska hjilpaandra
att ifrdgasitta. Normkritik lyfts fram som en merod som kan bygga pé
olika virderingar och maélsittningar. Samtidigt framstélls normkritik
som ett mal i sig sjilv. Normkritiken halls pa si sitt 6ppen for vem
som helst. Normkritiken handlar alltid om att skapa nya normer. Om
att “tdnka tvirtom” (Henriksson 2017: 159). Inspirerad av Henrikssons
analys kommer jag i det hir kapitlet analysera hur normkritik beskrivs
i berittelser och praktiker bland de grupper jag foljer. Vad gor norm-
kritiken med den politiska kampen och férindringsarbetet?

6.3. Normkritik som gruppernas sammanhallande kitt

Med ett undantag har samtliga aktiva grupper jag triffat beskrivit sin
verksamhet med begreppet normkritik.” Som jag skrev i avsnitt 4.5.3
borjade jag forst sent i forskningsprocessen att explicit friga om vad
som menades med normkritik och be om exempel. Normer var ett
gemensamt sprik for mig och forskningsdeltagarna som gick obe-
mirke f6rbi under manga intervjuer och triffar. Jag tror att min bak-
grund i RESL, dir jag delvis foreldste om normkritik for skolklasser

55. Det enda exemplet pd en grupp som inte pratar om normer eller normkritik 4r
en av de dagliga verksamheterna. Deras verksamhet tar dock upp forestillningar om
hur sex borde ga till, sexuella grinser och samtycke. Flera av de som varit med i den
aktuella gruppen betonar att det 4r viktigt att visa upp flera mojliga relationer mellan
minniskor. De 18sningar de lyfter fram handlar om att synliggéra olikheter och oka
kunskapen. Jag hivdar att vad den hir dagliga verksamheten gor har mycket gemen-
samt med de andra grupperna jag f6ljt dven om den dagliga verksamheten inte explicit
anvinder ordet normkritik.
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och kommunala forvaltningar, var en av anledningarna till att jag rela-
tivt sent borjade stilla frigor om vad normkritik dr. Med Dorothy E.
Smiths (2005: 156) ord kan det beskrivas i termer av “institutionell
fingenskap”. Jag var fingad av en institutionell diskurs dir normkri-
tik delvis var ett "deskriptivt tomt begrepp” som sdgs nirmast som en
sjalvklarhet. En hel del gar dock att siga om normkritiken genom att
lisa hur och i vilket sammanhang forskningsdeltagarna pratar om nor-
mer och normkritik.

Berittelser om normkritik dterfinns bland alla kategorier av grup-
per jag foljer. Det giller dven de kommunala verksamheter som jag
varit i kontakt med. Nathalie har dgnat ménga ar at act ha utbildningar
med personalen och samtalstriffar med brukarna inom den funktions-
hindersavdelning i kommunen dir hon arbetar. Hon ger ett konkret
exempel som intriffade nir de kom i kontakt med Funkisprojektet:

Vi hade inga kunskaper om det hir. Nir vi borjade med det hir jobbet tryckee
vi upp ett material med en sddan hir “vem ir jag?” Nir vi satt och pratade
med Funkisprojekeet s& visade jag vir pirm och sa kiinde jag plotsligt att jag
knappt ville bliddra. Nir vi pratade om giftermél, vad tror du vi hade for bild
d4? En man och kvinna! Jag fick be om ursike! Vi var inte normkritiska alls. Vi
ville bara vara tydliga. De [Funkisprojektet] hjilpte oss att vidga virt perspek-
tiv och mitt perspektiv i det hir. S& det tycker ju jag var otroligt viktigt. Sen
finns ju sidkert mycket mer vi kan gora, men nu ér vi hir (intervju, Nathalie).

Normer beskrivs hir som titt kopplat till kunskap. Nathalie siger att
de "hade inga kunskaper”. Dirfor hade de en bild pa en man och en
kvinna nir de pratade om giftermal och det 4r ett exempel pé att de
var “inte normkritiska alls”. Samarbetet med RFSL och Funkisprojek-
tet vidgade “vart perspektiv och mitt perspektiv”. Det som ifragasitts i
Nathalies berittelse 4r heteronormativa antaganden om att dktenskap
ska vara mellan man och kvinna. Aktenskapet som institution ifriga-
sdtts inte.

For forskningsdeltagarna som varit aktiva inom Funkisprojektet dr
normer och normkritik centrala begrepp. 1 Hbig-handboken! skriver
Funkisprojektet:

En norm ir en osynlig regel i samhillet.
Det flesta kiinner till normen och vet
att den finns utan att den star skriven.
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Att prata om normer gor det enklare

att fundera pd om normerna ir bra for alla
eller om normer gor att det blir daligt

for vissa personer.

Det 4r viktigt att vi alla fir prata om
hur vi kinner oss, om vilka vi 4r och
om vilka rittigheter vi har.

Ni kan anvinda boken for att
lira er mer om era rittigheter
(Rasmusson och Nyberg 2017: 6).

Att beskriva begreppet norm med att det r en oskriven regel aterkom-
mer i flera samtal. Det ir tillsammans med beskrivningen “samhillets
forvintningar” den vanligaste forklaringen till vad normer ir. I andra
stycket i citatet ovan 6ppnar forfattarna upp for att normer kan vara
bide bra och diliga men att det krivs mer samtal och reflektion kring
normer. Normer kopplas titt samman med rittigheter. Behovet av att
prata om normer motiveras delvis med att normer kan std i motsitt-
ning till rictigheter. Senare i Hbtg-handboken! skriver forfattarna att
“man mirker ofta inte normer forrdn nigon bryter mot normerna’
(Rasmusson och Nyberg 2017: 16). Direfter forklarar de att den som
foljer normen ofta far fordelar, den som bryter mot normen kan bli
utan fordelar och bli straffad. Som exempel tar de upp att en per-
son kan bli kallad for elaka saker eller bli ignorerad (Rasmusson och
Nyberg 2017: 17).

I stort foljer de flesta av forskningsdeltagarna en vanligt forkom-
mande forstaelse av normer inom sociologi, psykologi och genusforsk-
ning. Sociologerna Rebecca Pearse och Raewyn Connell (2016: 31)
definierar norm sa hir:

Normer kan for en forsta begreppsorientering forstas som kollektiva definitio-
ner av socialt godkint beteende, grundliggande regler eller ideal.

Forskningsdeltagarnas sprikbruk overensstimmer alltsa delvis med
etablerade samhillsvetenskapliga teorier om relationen mellan struk-
tur och aktor, som ocksa plockats upp av internationella policypro-
ducenter i frigor om diskriminering (Pearse och Connell 2016: 34).
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Normbegreppet kan alltsd forstis som ett exempel pd hur begrepp ror
sig fran forskning till policysfirer och aktivister.

Syftet med att diskutera normer 4r inte bara att beskriva samhillets
insndvande strukturer, utan att férindra samhillet genom att férindra
normer. Hbig-handboken! beskriver normkritik som “ett sitt att skapa
mer jimlikhet”. Fyra strategier lyfts fram: hitta de normer som finns
omkring dig, tink pd vilka férdelar normerna ger de som f6ljer dem,
fundera pa vilka normer du passar in i och vilka du inte passar in i,
visa att det gir att indra pd normer (Rasmusson och Nyberg 2017: 18).
Hbrg-handboken! gar sen vidare med att ge instruktioner och forslag pa
upplégg ét tio triffar for personer med normbrytande kognitiv funk-
tionalitet (Rasmusson och Nyberg 2017).

Normbkritik har sina teoretiska rétter i queerteorin och hbtq-rorel-
sen (Bromseth 2019: 59—61; Henriksson 2017: 149). Medan referensen
till Rebecca Pearse och Raewyn Connell ovan visar hur begreppet nor-
mer ror sig fran forskning till policymakare och sociala rérelser visar
Henrikssons, Bjorkmans och Bromseths analyser av normkritik att
begrepp inte bara ror sig frin forskning till sociala rorelser utan dven
fran sociala rorelser in i forskning.

6.3.1. "Jivia medelklassakademiker.”
Normbkritik genom utbildning och synliggorande

Normbkritik har vixt fram i forsta hand som en form av pedagogik
(Bjorkman och Bromseth 2019: 23; Henriksson 2017: 149). Det mirks
bland grupperna den hir studien f6ljer. Sophie frin Funkisprojektet
lyfter fram medvetenheten om att fortryckande och diskriminerande
normer finns inom bade LSS-verksamheter, funktionsrittsrorelsen och
RESL som en utgingspunkt for varfor Funkisprojektet drog igéng:

Jag tinker att man miste diskutera normer. Vi maste bli uppmirksamma pé
de féreryckande och diskriminerande normerna som finns kring funktionali-
tet, sexualitet, kon, konsidentitet. [...] RESL jobbar vildigt bra med att upp-
mirksamma frigor kring sexualitet och kén, for att uppmirksamma rittighe-
ter for hbtq-personer. Men RFSL kanske behéver jobba mer intersektionellt
dven om man ju redan gor det genom att till exempel uppmirksamma rasism.
[...] I LSS dill exempel behover man jobba med bada sakerna, med att upp-
mirksamma funktionsritt och med att uppmirksamma frigor kopplade till
kon och sexualitet. I funktionsrittsrérelsen behdver man antagligen jobba en
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del med normer om kén och sexualitet, tinker jag. Det rader ju en heteronor-
mativitet dir som i resten av samhillet (intervju, Sophie).

I citatet fran Sophie forekommer ordet "uppmirksamma” sex ganger,
vilket jag ser som en tydlig illustration av hur normkritiken kopp-
las till frigor om kunskap, synliggérande och utbildning. Dirfor drog
Funkisprojektet igang. Sophie fortsitter dock med att siga att det
finns en risk att det blir "en ny slags kontroll 6ver minniskors sexuali-
tet” om frigor om sexualitet gors explicita i LSS. Det kan tolkas som
att Sophie manar till stindig reflektion kring vad som utmanas och
vad som medvetet limnas dérhin.

Nir Gaby frin Funkisprojektet pratar om deras utbildningar for
funktionsrittsrorelsen och LSS-personal siger hen:

Vi pratar ju inte handgripligen om hur man gér for att ha sex eller blablabla.
Vi pratar om: vad finns det fér normer? Vad ger normerna fér konsekvenser?
Varfér ser det ut sd hir? Vad hiinder om man ir hbtg-person och har norm-
brytande funktionalitet? Vad hiinder med ens liv? S vi gar ju inte in och pra-
tar om hur du ska stodja, hur man kan géra och s vidare. [...] Sen ir det ju
ménga som tror att vi ska prata om det och kan bli besvikna éver att vi inte
pratar mer explicit om hur man ska ha sex eller hur man ska géra med hjilp-
medel och sa vidare (intervju, Gaby).

Gaby ger uttryck for att det 4r mojlige att distansera ett samtal om nor-
mer fran sexuell praktik. Det dterkommer i flera forskningsdeltagares
berittelser. Samtalet om sex behdver lyftas frin den sexuella praktiken
om de ska ga att ha diskussioner i grupp om sex, sexualitet och inti-
mitet. Gaby beskriver samtidigt att det finns personer de utbildar som
vill att de ska prata om “hur man gor for att ha sex” men det ir inte
det Funkisprojektet gor. Den akt6r som kommer nirmast att prata om
“hur man gor for att ha sex” dr BOSSE som jag tidigare presenterat.
Aven BOSSE definierar sin verksamhet i termer av normkritik.

Jag och Gaby fortsitter samtalet om normer och jag refererar till en
foreldsning vi bada var pi dir Gaby pratade om att det var svart att fa
personalen inom LSS att inse att de har makt. Gaby forklarar:

Jag tinker att det 4r det som normkritik handlar om. Att fi alla minniskor
att inse att vi alla har maket i véra liv pa olika sitt och att det ser olika ut bero-
ende pa var vi dr, vem vi dr och vilken tid i livet och sa vidare. Act make dr
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forinderligt. Men att man dir och dé i sin yrkesroll har en massa makt och
man ska ha det for det 4r liksom inskrivet i ens kontrake [...]. Det var en per-
son som vi utbildade som sa nigot som jag tyckte var si himla bra. Hon sa
att “nir jag jobbar tinker jag hela tiden pd hur kan jag ge ifrdn mig sd mycket
makt som méjligt?” De flesta gir med pa att de har maket. Beroende pa hur
ens arbetssituation ser ut och hur man jobbar. Medan andra inte hiller med
om det. Dir kan det ju ocksa clasha lite. LSS-personal p& gruppboenden eller
personliga assistenter ir ju ofta ligstatusarbete. Det ir ofta liga ingingslo-
ner, det ir ofta forsta arbetet eller si att de som blir kvar ses som nigon typ
av arbetarklass eller underklass. Det tinker jag ocksa har betydelse nir nigon
kommer och siger att du har massa make. De siger “jag har fan ingen makt!
Vad ir du for jivla medelklassakademiker som hivdar att jag har make!” Det
ir ju ocksé viktigt. Dir blir det ju viktigt for mig som pedagog att forklara att
det ser olika ut, men hir i den hir situationen finns makt. Men man maste
ocksd prata om sé hir klass och vithet och att LSS ir ett kvinnodominerat yrke
(intervju, Gaby).

Hir kommer fragan om makt upp som oundvikligen sammankopplad
med normer. Personalen som ska verkstilla normkritiken kan mycket
vil sakna makt i andra avseenden. Samtidigt kan de uppfatta det som
att foreldsaren som utbildar dem i normkritik 4r en "javla medelklass-
akademiker”. Henriksson (2017: 156-157) beskriver hur det subjekt
som ska verkstilla normkritiken kommit att bli en resursstark insider.
Nir normkritiken blir en metod for stora institutioner vixer normkri-
tiken ibland samman med ett ovanifrinperspektiv pa social férind-
ring dir normkritiken blir en “diskurs f6r motstand placerad i hin-
derna pd resursstarka medlemmar och [normkritiken] riktas mot deras
egna handlingar” (Henriksson 2017: 156-157). I citatet frin Gaby ir
det normbkritiska subjektet en pedagog som behover forklara hur make
och normer fungerar. Gaby ir sillan en insider i direkt bemirkelse pa
de arbetsplatser, foretag och institutioner dir hen kommer och foreli-
ser. Funkisprojektet 4r oftast externa utbildare i férhéllande till orga-
nisationen som bestiller utbildning (undantaget 4r nir de foreldser for
RFSL-avdelningar). Utsagan om att de ir ”jivla medelklassakademi-
ker” illustrerar att det normkritiska subjektet ofta ir, eller atminstone
uppfattar sig som, ett resursstarkt subjekt i jimforelse med de som tar
emot utbildningen. Utbildningens mal 4r dirtill att nagon eller nagra
insiders, nagra verksamma inom organisationen, ska ta vidare norm-
kritiken in i vardagen efter att utbildningen ir slut. Dir finns den eller
de insiders som Henriksson ser som normbkritikens subjekt.

202



Gaby fortsitter att forklara att hen brukar forsoka ge exempel for
att gora diskussionen om normer och makt mer konkret. Hen tar upp
att en person hen kallar Lasse inte fir ha klinning pa sig. "Det ir av
allra storsta vilvilja. Man ir inte elak eller s [...] Men den dir omsor-
gen blir liksom en tvingstréja som gor att man inte fir vara den man
vill vara” (intervju, Gaby). Dir har personalen makt och kan péverka,
siger Gaby. Samtidigt lyfter hen upp att personalen kan vara bakbun-
den av andra saker som till exempel chefer, anhoriga och daliga arbets-
villkor. ”Vi har ju inga enkla recept pa hur man ska hantera de hir situ-
ationerna, men det vi sdger 4r att det dr viktigt att ni i personalgruppen
diskuterar de hir frigorna och vad LSS siger i de hir fragorna” fortsit-
ter Gaby. Aven om det inte finns nigra enkla recept ir det tydligt att
Gabys och Funkisprojektets fokus ar vad som kan goras i motet mellan
personal och personer med LSS-rittigheter. Maktojimlikhet mellan
yrkeskdrer, samhillsklasser, kon och rasifierade grupper “maste man
ocksd prata om”, men det fir inte skymma sikten f6r hur man kan "ge
ifrdn sig makt” i den enskilda arbetssituationen dir anstilld méter per-
son med rittigheter enligt LSS.

Janne Bromseth (2019: 56—57) beskriver normkritisk pedagogik
som att trinas i kritisk tinkande. Det handlar om att avlira sig det
man tidigare tog for sanningar och lira om. Det ir en process som ofta
innebir en kunskapskris. Inte sillan resulterar processen dven i ett visst
motstdnd, i synnerhet frin de som har mycket att forlora pa att privile-
gier ifrigasitts. Det handlar inte frimst om att ldraren ska ge kunskap
om kritiska perspektiv utan snarare om att skapa forutsittningar for
utforskande och kritiska kunskapsprocesser. Jag forstar Gabys berdt-
telse om hur de inte har ndgra enkla recept pa hur man ska hantera de
hir situationerna” som ett exempel pé att normkritiken handlar om att
skapa forutsittningar for en process snarare 4n att ge kunskap. Gabys
berittelse om hur deltagarna i utbildningen kanske uppfattar utbilda-
ren som en ~jivla medelklassakademiker” som kommer och hivdar att
de har makt kan forstas som en del av den kunskapskris Bromseth ser
som en del av att avlira och lira om. Samtidigt 4r de som protesterar i
Gabys berittelse personer som saknar make i flera avseenden.
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6.3.2. "Ga eller rulla — alla vill knulla!”
Den arga funkisens normkritik kontra den rationella
tidnstemannens normkritik

Henriksson (2017: 162) hivdar att normkritikens resa frin sociala
rorelser till myndigheter och foretag kan leda till att det “exkluderade
(ofta explicit emotionella) subjektet byts ut och ersitts av ett diskursivt
(rationellt) subjekt med resurser”. Vad normkritik 4r forandras nir det
oversitts fran sociala rorelser till att praktiseras av utforare av vilfirds-
service. Jag kan se spar av bdde den arga exkluderade och den rationella
insidern i hur grupperna pratar om normkritik.

Nir jag triffar Unga Rorelsehindrade berittar de om normer och
normkritik. Therese lyfter fram att "folk ir férdomsfulla och tinker att
det ir ett icke-problem” som den stdrsta utmaningen kring sexualitet.
Men hon fortsitter med att siga:

Men ocksa hur samhiillet ir uppbyggt. Samhillet ir ju uppbyggt pa parforhal-
landen framforallc. Man ska se ut pa ett sitt och si ska man vara ihop med
en person som ser ut pi ett annat sitt. Man ska ha sex pa ett speciellt sitt.
Men det giller ju inte for manga minoriteter. [...] Alla maste gora likadant.
Och gor man inte det s 4r det inte likvirdigt (intervju, Therese, Nadja, Kirsi,
Emelie).

Nadja fyller i med att heterosexuellt sex och sexstillningen missioni-
ren 4r en norm. “D3 utgar de ju bara frin att funkisar inte kan ha sex.
Men det beror ju helt pa vad sex dr!” Nadja fortsitter med att beritta
att sexualundervisningen 4r ”smal, normativ och undermalig”. Nadja
berittar om att hon inte fick vara med pa sexualundervisningen i sko-
lan. Resultatet var att “det tog ménga ar innan jag ens sig mig sjilv
som en individ som kan ha ritt till sexualitet”.

I intervjun med Nadja, Therese, Kirsi och Emelie uttrycks att nor-
mer handlar om brist pa kunskap och férdomar. Det kinns igen fran
de andra grupper jag foljt. Men Therese lyfter dven fram att det finns
en tydlig koppling till frigor om ”tillginglighet och jimlikhet™:

Du kan inte fi rid och stéd om du behover det f6r du vet inte vart du ska vinda
dig. Och du kan inte ta dig till nigon du vill ha sex med utan firdtjinst och
assistans. Allting gér ju ihop liksom. Det handlar om tillginglighet och jim-
likhet. Basala minskliga rittigheter (intervju, Therese, Nadja, Kirsi, Emelie).
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Jag tolkar det hir som en syn pa normer som utvidgar begreppet frin
att frimst handla om kunskapsbrist och férdomar till att hinga ihop
med frigor om firdginst och assistans. I Thereses berittelse hinger
rad, stod, tillginglighetsfragor och assistans ihop.

Ett av sitten Unga Roérelsehindrade kimpat med normkritik pa ar
med parollen "G4 eller rulla — alla vill knulla!” Den lokalavdelning jag
foljer har tryckt upp T-shirtar med uttrycket och haft banderoller med
den parollen i prideparader. Kirsi frin Unga Rorelsehindrade siger att
det viktiga med sloganen ir just ordet knulla. Att lyfta fram att 7vi fak-
tiskt &r ménniskor som kan utféra en sidan handling”. Parollen 4r en
reaktion mot att personer med normbrytande (fysisk) funktionalitet
avsexualiseras.

K: Och sen ir det ju sd att man har ju olika sexuella behov, olika fetischer.
Tink om den hir personen tinker att jag dr konstig, att jag dr annorlunda
forutom att jag dr funktionshindrad s har jag det hir behovet eller tycker
om det hir.

N: Mm. Det du siger nu pratar vi ju mycket om. Och det hir ér ju en
anledning dill att vi 4r med i Pride. Det 4r ocksa for att det finns den instill-
ningen ”jo, men jag har ju redan en grej. Ska jag bryta mot fler normer?” Det
ir ju redan synligt att jag har en funktionsnedsittning. Kan jag komma ut
med innu en sak?

K: Sen 4r det ocksé vikeigt att komma ihdg att sex och beréring ir ett av
de fem grundbehoven hos en minniska. Det dr som medicin. Alla minniskor
mdste ha ritt att kunna utfora nagon slags sensuell beréring eller nagot sidant.
Detta giller oavsett vad man har for form av funktionsvariation. Det ér vil-
digt vikeigt (intervju, Therese, Emelie, Nadja och Kirsi).

Alla lyfter fram att en del av normerna ir att vara en sak i taget. Kirsi
lyfter dven fram att normer som kan std i motsittning till vad hon
kallar minniskors grundbehov, exempelvis sexualitet och beréring.
Den utsagan ska forstas som en motstindshandling mot avsexualise-
ring av personer med normbrytande funktionalitet.

Nadja berittar hur gay-tidningen QX utsig deras paroll till "den
mest uppmirksammade” under en pridefestival nigon gang i mitten
av 2010-talet. Nadja fortsitter med att berdtta hur hon for ett tag sedan
sig en “typ 60—70-irig gubbe pd en buss som gick med en ’gé eller
rulla alla vill knulla’-pin pa jackan! Det var ju jittefint!” Men budska-
pet har inte varit helt okontroversiellt:
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M: Men ir det ndn som inte har gillat parollen?

E: Det har vil varit lite s hir ... den mesta invindningen ir vil ofta “ja
men alla vill fakeiskt inte knulla!”

M: Vem ir det som siger det?

E: Det intrycket jag fatt ir att de siger det pa ett sitt som innebir att det
inte bara ir det som de invinder emot. Kritikerna tycker ocksa att det 4r pro-
vocerande att vi kommer med en sidan grej. Det gir inte ihop for dem. Reto-
riken blir ”ja, men alla vill faktiske inte knulla”. De skyller p4 den grejen men
egentligen tycker de att hela konceptet ir fel ... De siger “man behéver inte
uttrycka sig sa!”

T: Jag har faktiske fict det frn funkisar som sdger “men hall3, tala inte
for mig!”

N: Det ir ju svart ocksd. Det 4r ju inte sd att vi vill sexualisera folk mot
deras vilja. Men det ir ju inte menat ordagrant heller ... men det gér ju inte
att gora alla ndjda. Men vi har fatt mest positiv feedback (intervju, Therese,
Emelie, Nadja och Kirsi).

Henriksson (2017: 162) beskriver hur provokation ofta slutar vara en
del av normkritiken nir normkritiken Gversitts frin en queer rorelse
till etablerade institutioner som ofta utfér nagon form av vilfirdsser-
vice. Bakom parollen "G4 eller rulla — alla vill knulla!” finns en tanke
om provokation for att lyfta fram att ”vi faktiskt &r mianniskor som
kan utf6ra en sidan handling”. Det ir talande att parollen formulerats
i en social rorelse av och for personer med levd erfarenhet av normbry-
tande funktionalitet och inte som en del av normkritik nir den blivit
en del av resursstarka insiders inom vilfirdsserviceinstitutioner.

Provokation ir annars relativt frinvarande i forskningsdeltagarnas
berittelser. Emotionella reaktioner kan snarare vara ett hinder f6r for-
indring. Tidigare har jag beskrivit hur Gaby som pedagog kan behova
forklara hur dven den anstillda som inte uppfattar sig ha makt har
maket i vissa situationer. Insikten om att de har make resulterar i vad
Janne Bromseth (2019: 56—57) beskriver som en kunskapskris. De som
far ta del av utbildningen reagerar med att hivda att de inte har makt
och Gaby tror att de ser hen som en ”jivla medelklassakademiker” som
kommer och siger att de har makt. Gaby berittar att hen inte hanterar
det genom att provocera. Tvirtom har Gaby forstaelse for deras reak-
tion. Gaby siger att de har ritt i att det finns andra makestrukeurer.
Hen bekriftar deras kunskapskris. Men Gaby haller samtidigt fast vid
att hen som pedagog ska visa makten de anstillda har i den specifika
situationen.
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Nir Siv frin Forum Skill resonerar kring normkritik ser hon det
som ett problem att ordet normkritik kan provocera en del dhorare:

Siv: Jag tycker nog att ordet normkritik anvinds vildigt mycket, men det
anvinds ocksé andra ord f6r att beskriva samma sak. Till exempel hor manga
bara ordet kritik i normkritik. En del kan fi idén att om jag f6ljer normerna
sd kommer du tycka jag ir fel. Det finns ett ord som heter normkreativitet
ddr man kikar pd hur vi skulle kunna gora istillet. Det kan handla om att
man har ett normkreativt arbetssitt dir man till exempel har anpassningsbara
arbetstider och kontorsplatser dir man anpassar sig efter minniskan istillet
for att tvinga ménniskan att folja vara normer. Det tinker jag ir normkreativt
(intervju, Siv och Somar).

Siv lyfter en problematik med normkritik dir ahorarna siktar in sig pa
ordet kritik och hon parerar det genom att ibland anvinda andra ord
sd som normkreativitet. Det handlar om “hur vi skulle kunna gora”.
Begreppet normkreativ myntades av organisationen Settings som ett
sitt att ta normkritiken vidare till ett lustfullt och kreativt (om)ska-
pande (Vinthagen och Zavalia 2014). Begreppet normkreativ tydliggor
ddrmed att dven de alternativ som féresprakas bygger pd normer, om
in nyskapade eller omformulerade sidana.

Siv fortsitter med att berdtta att pi Forum Skill har alla anstillda
“nagon form av erfarenhet av att bryta mot normer. Jag tror det hjilper
oss i vart arbete att forstd vad det innebir” (intervju, Siv och Somar).
Vid en f6rsta anblick framstar det som att det inte dr den resursstarka
insider som Henriksson (2017: 156-157) beskriver som ir normkriti-
kens férkimpe utan snarare den som brutit eller bryter mot normen.
Samtidigt 4r det normkritiska subjekt som har erfarenhet av att bryta
mot normer i Sivs berittelse en person med en ansvarsposition inom
den egna organisationen. Den ansvarspositionen innebdr att vara
anstilld av Forum Skill. Normkritik 4r i Sivs berittelse ndgot som uto-
vas som en del av en profession.

Henriksson skriver om att det normbkritiska subjektet behover ha
formagan till en emotionell distans. Det normkritiska subjektet bor
inte vara sa kinslomissigt sammankopplad med organisationens nor-
mer att hen har svart for férindring. Vad som behé6vs ir nagon som
kan observera och kontrollera sina egna emotioner genom forestill-
ningsférméga” (Henriksson 2017: 162). Precis som Henriksson hivdar
jag att vad normkritiken 4r tenderar att férindras nir normkritiken

207



oversitts fran sociala rorelser till att bli en del av en verksamhet utf6rd
av utforare av vilfirdsservice. Det forindrar vem som ir normkri-
tikens subjekt och dirigenom 4ven de strategier och praktiker som
normkritiken resulterar i. Bland grupperna jag foljer finns bade den
arga foretridarens normkritik och den rationella tjdnstemannens
normbkritik.

6.3.3. Normen som jamforelsepunkt for normkritik

Nathalie har en mellanchefsroll i en funktionshindersfrvaltning i
Sverige. Hon har utarbetat ett konkret tillvigagangssitt for att "anpassa
vart bemétande efter brukaren”. Nathalie berittar:

Vi i min kommun har valt att beskriva det hir for personalen utifrin barns
utveckling kontra utvecklingsstdrning, eller intellektuell funktionsnedsitt-
ning. Vi gjorde det ir for att skapa forstielse for de olika funktionsnivierna.
Om du stir pé en tidig funktionsnivi: hur processar hjirnan da? Det ir det vi
vill att personal ska forstd. Om du jobbar med en person som ir pa en tidig
utvecklingsniva behdver du forsta lite hur det ser ut for den normala utveck-
lingen. Vi brukar fokusera pa det hir med kinslor, relationer och sexualitet.
D4 en person har en funktionsnedsittning och befinner dig pd en viss utveck-
lingsniva behdver vi forstd hur vi ska beméta den personen. Vi behover veta
hur hjilper vi dig pa bista site? Med de hir funktionsnivderna hjilper vi per-
sonalen [att forstd]. Det ir en forutsittning for att kunna utveckla, anpassa
och ge ett bra stdd. Vi ir vildigt noga med att de inte ir en person som ir fem
4r. Men hjirnan processar, de befinner sig pa den utvecklingsnivin, for att ta
in information. D4 maéste vi anpassa virt bemétande efter det. Och vi méste
anpassa med hjilpmedel (intervju, Nathalie, min kursivering).

Nathalie beskriver hur de har valt att beskriva utvecklingen hos sina
brukare i relation till "den normala utvecklingen”. I det utbildnings-
material Nathalie varit med om att ta fram ir de samtidigt noga med
att betona att brukaren inte dr den dlder de jimfor med, men att “den
kognitiva férmédgan att ta in, forstd och tolka information ir i den
utvecklingsfasen” (utbildningsmaterial). Jimforelsepunkten med den
normala utvecklingen behdvs for att personalen ska forsta vad for stod
som brukarna behdver. Nathalie fortydligar med att siga "forstar vi
inte dem sd stiller vi for hoga krav. D4 kan vi inte heller sitta oss in i
det beteende som den personen har. For annars tror man bara att de
javlas eller att de bara testar oss” (intervju, Nathalie). Genom att finna
vilken "utvecklingsniva eller funktionsnivd” brukaren har kan perso-
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nalen anpassa bemétandet. I det metodmaterial som Nathalie arbe-
tat fram beskrivs behovet av att kategorisera funktionsnivin for att
”ta hinsyn till de olika utvecklingsfaserna”. Den forsta kategorin som
beskrivs dr 0—3 r vilket jimf6rs med “grav intellektuell funktionsned-
sittning”. Den andra kategorin som beskrivs dr 3—6 ar vilket jamfors
med svar intellektuell funktionsnedsittning”. Enligt materialet dr det
i den fasen personer bérjar intressera sig for olikheter mellan kon. For-
sta forilskelsen intriffar ofta hir. Tredje fasen ir 6—9 ar vilket motsva-
rar “mattlig intellektuell funktionsnedsittning” och sista fasen ar 9—12
r som motsvarar ~lindrig” (utbildningsmaterial).

Nathalie exemplifierar med ett par som ville aka pd linsdans. Den
ena ville pussas och kramas med andra personer, men da blev part-
nern svartsjuk. Personalen loste det forst genom att inte lata paret dka
pd dansen men Nathalie slir fast att det inte 4r en acceptabel 16sning.
Istillet foreslar Nathalie en analys. Forst médste de komma fram till vad
som ir problemet. Nathalie slar fast att det ar ett problem for brukaren,
pojkvinnen och alla de andra pd dansen. Malet 4r att alla ska £ dka pd
dansen. I alla Nathalies exempel ir det klart att beslutsritten éver vad
som ir problemet, fér vem det ir ett problem och vad som dr mélet
ligger hos den som gor analysen, alltsi personalen, dven om Nathalie
uppmanar till en dialog. Fér att kunna beméta brukaren pa ett bra sitt
behdver personalen forstd vilken funktionsnivé de 4r pa. I materialet
Natahlie visar f6r mig finns exempel pa vad f6r "kompenserande dtgir-
der” som behdvs for respektive funktionsniva. Det handlar exempelvis
om atgirder som Nathalie kallar sociala berdttelser, rit-prat eller anpas-
sad miljo.

Det normbkritiska subjektet hirliknar den rationella insider Henriks-
son (2017: 162) beskriver. Den som utdvar normkritiken ir anstilld i
en funktionshinderverksamhet och har till uppgift att genomfora en
analys som ligger till grund for ett bittre bemétande. Normkritiken ar
en metod, ett ifrigasittande av det tidigare egna agerandet. Milet med
normkritiken ir att férindra for den som det normbkritiska subjektet
utfor en vilfirdstjinst for.

Tidigare i det hir kapitlet beskrev jag hur de flesta forskningsdel-
tagare beskriver normer som oskrivna regler och samhillets férvint-
ningar. I Nathalies strivan efter att finna ritt stodinsatser f6r brukarna
i hennes kommun finner hon det dock nédvindigt med en referens-
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punkt och anvinder di “den normala utvecklingen” som en sidan
jimforelsepunkt. Utan en jimforelsepunke dr det en risk att perso-
nalen inte forstar vilket behov som finns. I avsnitt 3.4 skrev jag om
hur cripteori kan anvindas for att visa hur normbrytande funktio-
nalitet alltid skapas i relation till funktionsfullkomligheten. Crip-
teori kan dérfor anvindas for att ifrigasitta vad som anses vara den
normala kroppen eller hjirnan. I Nathalies utsagor finns dock inget
sadant ifragasittande utan "den normala utvecklingen” lyfts fram som
jamforelsepunkt. Den som ska bemétas, personer med normbrytande
funktionalitet, kan i den hir berittelsen inte forstas pd sina egna pre-
misser utan maste jaimforas med funktionsfullkomligheten. Hir dter-
finns ett dilemma f6r normkritiken som blir i synnerhet patagligt nir
den blir en del av en verksamhet utford av utforare av vilfirdsservice.
Samtidigt som den bygger pa att ifrigasitta normer och grinsdrag-
ningar mellan skapade kategorier behovs kategorier for att mojliggéra
ett riktat stod fran vilfirdsstaten mot en specifik grupp.

6.4. Normkritik — kritik godkidnd av staten?

Jag vill argumentera f6r att normkritik framférallt gor tre saker med
den politiska kamp och det férindringsarbete jag foljer: 1) den ger en
gemensam metod att samlas kring, 2) den mojliggor for en politisk
kamp och ett forindringsarbete inom ett institutionellt ramverk dir
staten dr en avgorande medspelare, 3) den gor det mojligt att astad-
komma en viss typ av samhillsforindring,.

Jag har tidigare beskrivit hur flera forskningsdeltagare pratar om
att det dr en social rorelse vi ser bérjar vixa fram. For att forklara
vad en social rorelse dr har della Porta och Diani (2006: 20) som vi
sett tre kriterier: 1) det ska finnas ett konflikeférhallande med tyd-
ligt identifierade motparter, 2) rorelsen ska linkas samman av infor-
mella nitverk, 3) den ska dela en kollektiv identitet. Ger normkriti-
ken en mojlighet att uppfylla det forsta kriteriet? Vilka normer som
kritiseras 4r vagt definierade. Det 4r snarare metoden, att ifrigasitta,
som star i fokus fér normkritiken. Men det finns nigra monster i vad
for normer grupperna ifrigasitter. Det kan handla om avsexualise-
ring av personer med normbrytande funktionalitet eller ridsla for en
okontrollerad sexualitet. Det kan ocksa handla om vissa specifika sitt

210



att ha sex pa och vissa specifika sitt att leva tillsammans. Jag hivdar
att normkritiken delvis ger en majlighet att uppfylla della Porta och
Dianis f6rsta kriterium. De grupper jag foljer stir i opposition till de
destruktiva normer i samhillet som de identifierat. Utifrin Mouffes
(2005: 9) distinktion mellan “det politiska”, de motsittningar som
finns om hur samhillet ska organiseras, och politik”, de ordningsska-
pande praktiker och institutioner som har sin grund i det politiska,
hivdar jag att gruppernas konfliktforhallande riktas mot det politiska
snarare dn mot politik. Det dr samhillsproblemet som ir rorelsens
fiende, snarare dn en enskild akedr.’® Samhillsproblemet 4r normer.
Losningen pa samhillsproblemet stavas normkritik. Verksamheten
som foljer riktar ofta in sig pé att ifrigasitta normer genom utbild-
ning och synliggérande.

Alla verksamheter som har extern finansiering beskriver sin verk-
samhet med begreppet normkritik. De ir i samtliga fall tydliga med
det redan i ansdkningarna. Aven de forindringsaktorer som ir en del
av kommunala verksamheter anvinder ofta ordet normkritik. Ingen
lyfter upp att nagon i beslutsfattande stillning reagerat negativt pa att
de utgett sig for att dgna sig it normkritik. Darmed ir det rimligt att
anta att normkritik si som den beskrivits av forskningsdeltagarna inte
ar ett hinder for att fa pengar, mer sannolike ar att det till och med ar
nagot som underlittar. For Sophie som varit aktiv i Funkisprojektet ar
det formodligen ingen Gverraskning:

Jag bara tycker det ir intressant att Arvsfonden varit med och paverkat si
mycket [av normkritiken]. Mycket av de metodmaterial som skrivits inom
normkritiken har fict sina pengar ifran Arvsfonden. De har varit med och
paverkat hela det hir omradet. Arvsfonden har varit med och paverkat vad
det blivit fér produkter och utveckling. De hir grupperna som velat utveckla
normkritik har behdvt férhalla sig till bidragsgivarens krav. Pa gott och ont.
Bland annat har de behévt forhélla sig till den korta projektformen och att det
ska bli en produkt (intervju, Sophie).

56. Joshua Gamson (1991: 37) visar utifrin en utvidgad fallstudie frin aids-rérelsen
ACT UP i USA att sociala rérelser under 1980-talet gradvis skiftade frin att ha staten
som fiende till att fienden blev en “abstrake, icke-kroppslig [disembodied] och osynlig
kontroll genom skapandet av abnornalitet”. Jag forstir de grupper jag féljer som del-
vis en fortsittning av det historiska skiftet, om 4n jag hivdar att staten fortsatt att vara
viktig i Sverige, bide som fiende och som medskapare av grupperna.
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I kapitel tre skrev jag om crippande som ett verb och substantiv. Jag for-
star det deltagarna kallar normkritik som nagot som kan liknas vid crip-
pande. Att cripppa som verb handlar om att kollektivt férindra funk-
tionsmaktordningen. Men crippandet kommer 4ven négonstans ifran
(McRuer 2006: 30), vilket i min analys innebir att det inte bara finns en
avsindare utan ocksa att det sker i ett sammanhang. Motstand ir aldrig
frikopplat frin makt (Foucault 1980: 122). Aven om crippandet hand-
lar om att férindra, och dirfér ir att betrakta som en motstindshand-
ling, 4r det inte frankopplat de styranderelationer som reglerar filtet.
Inom ramarna for projekten finns ett stort handlingsutrymme for arbe-
tet med normkritik, men det handlingsutrymmet 4r inte obegrinsat
stort. I citatet frin Sophie beskrivs den korta projektformen och att det
ska bli en produkt som tvé exempel pa resultatet av styranderelationer.

6.5. Crippa normer med teater

Jag hivdar att det grupperna frimst gor ar att de ifragasitter det "nor-
malas” grinser, eller om vi sd vill: crippar normen. I avsnitt 3.4 beskrev
jag bakgrunden till cripteori. I avsnittet som f6ljer hir ir crip inte
fraimst ett substantiv utan ett verb, ett gorande (jfr Carrie Sandahl
2003: 37; McRuer 2006: 32). Grupperna jag foljer pratar sillan om
cripteori men begreppet normkritik dr nigot av det mest centrala i
deras beskrivning av sig sjilva. Genom att ifragasitta de forestillningar
som de ser som begrinsande och synliggora andra sitt att forhilla sig
till intimitet och sexualitet vidgas det mojligas ramar.

Jag kom att intressera mig for vad grupperna faktiskt gor i sin verk-
samhet genom den institutionella etnografins ansats att utgd frin en
specifik standpunkt. Den institutionella etnografin rickte dock inte
for att forstd vad det var aktivisterna och forindringsaktdrerna faktiske
gjorde nir de dgnar sig &t normkritik. Den institutionella etnografin
gav begrepp for att forstd styranderelationer, men inte hur grupperna
utmanade de styranderelationerna. For det behovde jag anvinda mig
av begrepp fran cripteori. Hir hivdar jag att den institutionella etno-
grafin behover ramas in av teori. Det ir ett exempel pa hur jag tar
steget frdn institutionell etnografi till utvidgade fallstudier. Metodolo-
giskt behdver etnografin en konstant dialog mellan material och teori
(Burawoy 1991b: 11).
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Teater Reagera bedrev det Arvsfondsfinansierade projektet Freja som
arbetade med forumteater. Jag ser Freja som ett bra fall f6r att nirmare
forsta hur grupperna arbetat med normbkritik. Freja skriver i sin anso-
kan till Arvsfonden att de kommer anvinda sig av “olika ingdngar och
perspektiv si som normkritiska perspektiv och cripteori”. Bdda dessa
perspektiv har de valt utifran “en drivkraft att brika med och bryta mot
normer”. Cripteori hjilper till att “vinda blicken mot hur kroppslig
funktionsfullkomlighet skapas och (cripteori hjilper till att) ifragasitta
dess naturlighet”, siger de i sin ansékan. Enligt Freja kritiserar cripteori
normalitetsbegreppet och vad som ar normalt och onormalt. Vad ska
personer med normbrytande funktionalitet normaliseras till? Freja vill
med sitt projekt sitta omgivningens tolkningar av vad som ir ett nor-
malt liv under lupp. De tar upp fyra strategier for detta. For det forsta
ska ensemblen laborera med att byta kon, etnicitet och funktion for att
”synliggora vilka eventuella stereotyper och schabloner som uppritt-
halls genom gruppens val”. De avser utforska forhallandet mellan funk-
tionsnedsatt och icke-funktionsnedsatt. For det andra ska de diskutera
och analysera de majligheter och begrinsningar som karaketirens kropp
ger och hur omvirlden uppfattar kroppen i relation till situationen. For
det tredje jobbar de med overdrifter. Genom att “spetsa till” uttryck,
attityder och forhallningssitt avser de “synliggora ménster, strukturer
och vilka normer som uppritthélls i situationen”. For det fjirde ska de
anvinda det direket interaktiva som en strategi. Karakeirerna ar i roll”
dven nir publiken diskuterar vad de sett. D4 kan karaktirerna vara med
och problematisera de forslag publiken for fram. Slutligen sdger Freja
att medvetenhet kan bidra till ett dppnare och mer tillitande klimat
(Freja, ansokan till Arvsfonden).

Det finns ménga exempel pa rorelser som anvint teater som ett
verktyg for att uppnd politisk och social forindring. Teater- och
medieforskaren Eugene van Erven (2001: 1—2) beskriver community-
teater som ett samlingsbegrepp for lokalt forankrade teaterprojekt som
syftar till politisk férindring. Community-teater har sina rétter i radi-
kala antirasistiska och antikoloniala grupper samt flera utbildnings-
grupper frin 1960- och 70-talen. Den brasilianska regisséren Augusto
Boal (1979) skrev om De fortrycktas teater vilket inspirerat forumteater
som ir den tradition Frejas forestéllning skriver in sig i. Ett mer nir-
liggande exempel, bade i tid och rum, kommer fran forskaren Emma
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Séderman (2019) som under tva r foljde projektet No Border Musical
dir Asylgruppen Malméo och Teater Interake satte ihop en teaterfore-
stillning med en ensemble bestiende av bide ensamkommande flyk-
tingbarn och asylrittsaktivister som bott linge i Sverige (Soderman
2019: 224). Valet att ha en blandad ensemble med bide féretridare och
allierade dterfinns dven hos projektet Freja dir skidespelare rekryte-
rats fran olika dagliga verksamheter, funktionsrittsrorelsen samt fran
Teater Reageras vanliga nitverk dir personer utan erfarenhet av norm-
brytande funktionalitet ingir. Soderman (2019) argumenterar for att
dven om teatern i sig inte kan avskaffa ojimlikhet och fortryck si kan
teatern vara en del av att skapa ett utrymme dir ojimlikhet och for-
tryck utmanas.

Projektet Freja ifragasitter i ett av sina forumspel normen om att
personer med normbrytande funktionalitet inte kan ha barn. Freja ir
inte de enda som hivdar att det finns problematiska normer kring
normbrytande funktionalitet och barnuppfostran. Cripteoretikern
Alison Kafer (2013: 54) beskriver en lang historik av hur personer med
kognitiv normbrytande funktionalitet ses som eviga barn som inte kan
ansvara for barnuppfostran.

Freja dr ett forumspel. Forumspel bygger pé att en ensemble spelar
upp en scen for publiken tva ginger. Andra gingen fir publiken byta
ut en av skadespelarna for att pd sd sitt sjilva agera for att férindra
hindelseutvecklingen. Publiken far inte byta ut den "f6rtryckande” for
tyvirr ir livet inte alltid s enkelt att man bara kan ta bort den som
ar elak” (manus spel 2). I en scen dir normer kring funktionalitet och
barn lyfts upp befinner sig Ville med sin personal Orjan och Gunilla
i en bowlinghall.” Ville haller i ett bowlingklot och frigar Orjan om
det inte viger ungefir som ett nyfott barn. Gunilla avbryter samtalet
med att hogrostat forklara att “det ddr 4r ett bowlingklot och inget
annat’. Snart visar det sig att Gunilla bjudit in Villes mamma Anki
till bowlingen “som en 6verraskning”. Efter att Gunilla berittat for
Anki om Villes planer siger Anki till Ville "det kan vi alla rikna ut

57. Jag foljer projektet Freja under nirapé en tredrsperiod. Under den hir tidsperio-
den hinner handlingen i den aktuella scenen férindras flera ganger. Forindringarna
beror bade pa forindringar i ensemblen och kontinuerliga utvirderingar och omvir-
deringar av forestillningens uppligg. Jag viljer hir att aterge en forhillandevis tidig
version av Frejas forumspel.
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vem som kommer att fi ta hand om det barnet. Jo, det blir jag det!”
(manus spel 2).

Frejas forestillningar spelas antingen for personer med LSS-rittig-
heter eller for personer som arbetar inom LSS. Scenen med Ville,
Orjan, Gunilla och Anki forekommer i liknande variant hos bida
grupperna. Bade personalen och de med LSS-rittigheter reagerar
starkt pd scenen. Vilka skidespelare de byter ut skiljer sig dock é.
Under de forestillningar jag sitter i publiken byter personalen enbart
ut Orjan for att pa olika sitt bryta in i scenen och agera for att ”Ville
ska fa ha sina drdmmar i fred” som flera uttrycker det. Personerna med
LSS-rittigheter byter uteslutande ut Ville for att kunna siga ifrin mot
Gunillas och Ankis beteende (filtanteckningar frin Freja). Min tolk-
ning ir att publiken byter ut den karaktir de sjilva tydligast kan iden-
tifiera sig med for att utifrin den positionen 6va pd vardagsmotstand
mot funktionsmaktordningen. Samtalet som fors dr dock olika. I per-
sonalgruppen handlar det till stor del om att skydda Villes ”drom”.
Samtalet handlar inte frimst om huruvida Ville ska fi ha barn. Vid
nagra tillfillen da jag 4r med uppstir en diskussion om hur de ska
agera om nigon brukare vill ha barn. En person som presenterar sig
som sektionschef siger: “Jag tror det hint alla som jobbat i LSS. Att
nagon som sjilv behdver mycket stod vill ha barn. Och det dr nagot av
det svéraste. Hur ska man hantera det?” (filtanteckningar fran Freja).
Ingen konsensus finns kring hur en sidan situation ska hanteras. I
miénga fall finns ett outtalat grundantagande om att drémmar om
barn gar att skilja frin praktiken att vara forilder. Nir personer med
LSS-rittigheter diskuterar scenen forekommer inte samma distinktion
mellan drommar och verklighet. Istillet stir begreppet sjilvbestim-
mande i centrum. Ville ska fi bestimma sjilv om bade drommar och
verklighet. Personalen ska inte ligga sig i. ”Vill han ha barn ska han fa
ha barn! Han fir ta ansvar f6r det. Det ir inte personalens uppgift att
bestimma!” siger en person (filtanteckningar frin Freja).

Jag tycker att de olika perspektiven frin publiken kan analyseras
utifran om deras huvudfokus ir sjilvbestimmande eller beskyddande.
Jag vill betona att beskyddande och sjilvbestimmande inte behover
vara uteslutande, men som tvé analytiska koncept kan de fungera for
att borja diskutera olika ingangar till fragan. Vid en annan scen i Frejas
forestillning forekommer ménga tecken pa en destruktiv relation med
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sexuellt véld. Personalen uppticker att personen de jobbar for forind-
ras pd kort tid. Hon slutar ita sin favoritritt, hon slutar dgna sig it sina
gamla intressen och hon byter genast klider for att hennes pojkvin
siger det. Hon berittar ocksa motvilligt f6r personalen att hon badade
naken medan alla pojkvinnens kompisar sig pa. Hon har ett tydligt
blamirke pa ena armen. Men nir jag dr med och ser den scenen forsta
gangen ir en person i publiken tveksam till om personalen ska gora
ndgonting:

Jag kinner igen situationen, siger en person. Jag jobbar mycket i LSS. T LSS
har vi inget uppdrag att vara paternalistiska, det enda vi ska gora dr att strédva
efter att hjilpa dem vara sjilvstindiga. Hir blir det svart vad vi ska gora. Vi dr
ingen tvingande verksamhet. Det blir svirt om vi kan gi in och avbryta rela-
tionen, fortsitter han (filtanteckningar frén Freja).

Inlidgget far kraftigt mothugg frin andra som tycker att personalen all-
tid har ett ansvar att agera om de ser tecken pa vald.

Begreppen beskyddande och sjilvbestimmande gir att anvinda
dven for att analysera andra scener i Frejas uppsittning. I en scen stop-
par personalen en person frin att dka hem tillsammans med en annan.
En person i publiken, som 4ven denna ging bestar av personal, reage-
rar med att séiga det inte hade varit bra om de gick hem ihop. Perso-
nalen vet inte vad som kan hinda om de gar hem ihop. Vid samma
tillfille foresldr en annan person att de kan ta varandras kontaktupp-
gifter pa Facebook och lira kiinna varandra forst innan de foljer med
varandra hem. Ytterligare en annan fyller i att personalen borde triffa
den andre f6rst for att bilda sig en uppfattning om vem den ir.

Personen som pratar om att LSS aldrig ska vara paternalistiskt drar
det sd lingt att tydliga tecken pa véld ignoreras. Hir betonas sjilvstin-
digheten. Personalen har inget tvingande uppdrag och kan dirfor inte
agera for att avbryta relationen”, inte ens vid tydliga tecken pa vald.
Personerna som pratar om att de bér avbryta tva personer som vill ga
hem ihop betonar beskyddande sa langt att utrymme for tillfilliga sex-
uella férbindelser blir nirmast omajligt.

Andra fragor som Freja lyfter 4r nidrmast helt okontroversiella for
publiken. I en scen vill en person kli sig i vad personalen kallar for
tjejklader, men stoppas av personalen for att “killar har kalsonger och
tjejer trosor, sa dr det bara!” (filtanteckningar fran Freja). Vid samtliga
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tillfallen jag varit med, bide med personal och med personer med LSS-
rittigheter, har reaktionen varit att personalen i scenen gor fel. Det ar
framf6rallt vid frigor om vem som kan ha barn och vem som kan ha
korta sexuella forbindelser som ésikterna gér isir.

Aven kulturforeningen Kulturparken ifragasitter normer som siger
att personer med normbrytande funktionalitet inte kan ha barn. I en
samtalsverkstad de har med politiker sdger en ur publiken att ett stort
problem ir att "barnen tas ifran forildrarna om forildrarna har kognitiva
funktionsnedsittningar”. Samtalsledaren instimmer: ja, det 4r ju jétte-
fel. Eller barn tas ju alltid ifran forildrarna om man tror att foraldrarna
inte kan ta hand om dem, men det ir helt fel nir det baseras pd en diag-
nos” (filtanteckningar frin Kulturparken). Samtalsledarens kommentar
synliggdr att ett ifrdgasittande av normer inte innebir en uppluckring
av alla normer. Tvirtom ifrégasitter samtalsledaren inte en norm eller en
praktik om att forildraskap innebir en specifik sorts ansvar genom att
siga “barn tas ju alltid ifrin forildrarna om man tror att férildrarna inte
kan ta hand om dem”. Vad som ir att inte kunna ta hand om barnen
preciseras aldrig under diskussionen utan istéllet dr fokus att kritisera att
beslut om omvardnad tas pd grund av diagnoser.

Cripteorin kan anvindas for att ifrdgasitta den normaliseringsstri-
van som varit vigledande for funktionsrittspolitiken i Sverige sedan
1970-talet. Normaliseringsprincipen handlar om att personer med
normbrytande funktionalitet ska ges méjlighet vixa upp i sina famil-
jer och leva liv som i sd stor utstrickning som moijligt liknar andras
(Nirje 1977). Cripteori kan hjilpa till att ifrigasitta vad som definie-
rar ett “liv som i sd stor utstrickning som mdjligt liknar andras”. Vad
ar mattstocken for det mélet? Vem sitter upp ramarna for vad som
ar ”i sa stor utstrickning som mojligt”? I avsnitt 3.4.5 beskrev jag hur
post-institutionaliseringen inte inneburit att makt dver personer med
normbrytande funktionalitet forsvunnit utan snarare att makeen for-
skjutits fran institutionspersonal till personliga assistenter och annan
omsorgspersonal (Lofgren-Mértenson 2012: 69). Min tolkning av
exemplet med personalens reaktion pd Frejas forumspel ér att det gar
att se strivan efter “ett liv som alla andra” i att Ville ska fa ha ritt att
drémma om barn, men att forstielsen av ”i s stor utstrickning som
mojligt” gor att definitionsmakten om 6ver vem som kan vara for-
dlder stannar hos personalen. Personer med normbrytande funktiona-
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litet forblir den andra genom att nigon annan definierar om de kan
ha barn eller inte.*®

Som jag tidigare skrivit kinnetecknas den nyliberala hegemonin
enligt McRuer (2006: 16-18) av flexibilitet med ett diskursivt klimat
av tolerans, en viss dppenhet mot det normbrytande. Grupperna jag
foljt kan dgna sig at en normkritik och fi bade stora personalgrupper
och personer med LSS-rittigheter att instimma i att det ér vikeigt. I
exemplet frin Freja ovan holl alla som yttrade sig med om ritten att fa
drémma om barn efter att de fatt se en forestillning om hur viktigt det
ar for Ville. Det mojligas grins gar att tinja. Samtidigt sker normkri-
tiken i ett sammanhang som sitter upp grinser. Vid flera tillfillen dras
den grinsen vid att fi ha barn och ha tillfilliga sexuella férbindelser.

6.6. "Forra veckan gick vi kurs i krukvaxthantering,
i dag var det hbtq”

Genomggende for de flesta av grupperna ir att deras verksamhet inne-
haller utbildning. Utbildning beskrivs som ett svar pa problem som
handlar om kunskapsbrist. Utbildningen kombineras ibland med en
annan metod som till exempel teater eller att skapa trygga rum. I det
hir avsnittet hoppas jag kunna férdjupa diskussionen om aktivisternas
och forindringsaktorernas strategier kring utbildning.

Det ir naturligtvis inget unike for dessa grupper att anvinda (ut-)
bildning som en del av politisk kamp och férindringsarbete. Genusve-
taren Berit Larsson (2010: 119) skriver om hur bildning varit och ir ett
medel for den radikala kvinnororelsen att “omformulera de befintliga
maktrelationerna och etablera en ny hegemoni”. I minga av de folkro-
relser som kom att dominera 1900-talet spelade folkbildning en viktig
roll (Gustavsson 1992). Mia Liinason och Marta Cuesta (2016: 156-186)
skriver om hur flera feministiska grasrotsgrupper i Sverige under 2010-
talet anvinder sig av vad Liinason och Cuesta forstar som “radikal bild-
ning”. Teoretiskt bygger de sin analys bland annat pa Gramscis teori om

58. Sjilvklart finns situationer dir socialtjinsten behdver agera for att ingripa mot
vardnadshavare for att sikerstilla att barn inte far illa. Men jag ir inte intresserad av
att diskutera om det finns en “ritt till barn” kontra barns rittigheter. Vad jag analyse-
rar dr vad for forstielse av normkritik som uttrycks i den specifika situationen och vad
de olika reaktioner som finns bland de olika grupperna som deltar i Frejas forumspel
siger om normkritiken.
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kritiska pedagogers roll i utformandet av mothegemonier och Mohantys
teori om avkolonialiserad undervisning som ett potentiellt hot mot tra-
ditionell kunskapsproduktion. Liinason och Cuesta (2016: 156, 167)
analyserar bland annat hur organisationerna Géteborgs Rittighetscen-
ter och Interfem utbildar om icke-diskriminerande kompetensbaserad
rekrytering och hur organisationen FATTA! anvinder utbildning f6r
att skapa ett kritiskt medvetande i kampen for social rittvisa. Liinason
och Cuesta (2016: 267) argumenterar for att den radikala bildningen
ir en del av att "omformulera erfarenheter av fortryck till oppositio-
nella erfarenheter”. Dirtill skapar radikal bildning nya politiska sub-
jekt genom kollektiva kunskaper. Men samtidigt pekar Liinason och
Cuesta (2016: 267) pa en fara i att se sociala orittvisor som bara en friga
om brist pa kunskap. Kunskap kan likagirna vara ett av de instrument
varigenom hierarkier aterskapas. Liinason och Cuesta (2016: 268) hiv-
dar att sociala orittvisor avpolitiseras genom att nyliberalismen reduce-
rar dem till en friga om brist pa kunskap. Forestillningen att det bara
ar mer kunskap som behovs riskerar att dolja behovet av en strukeu-
rell forindring av samhillet. Liinason och Cuesta argumenterar for att
deras kritik mot kunskap som en universallsning hinger ihop med
deras forstdelse for samspelet mellan det kulturella och det ekonomiska.
Det ena kan inte l6sa det andra utan det kulturella och det ekonomiska
miste forstds som samverkande.

Idén om radikal bildning som en del av politisk kamp och f6rind-
ringsarbete som Liinason och Cuesta (2016: 169, 289) beskriver him-
tar inspiration fran kritiska pedagoger som till exempel Paulo Freire
och bell hooks. I Paulo Freires (1972: 14) bok Pedagogik for fortryckra
argumenterar Ferire for att det inte finns ndgon neutral undervisning.
Undervisningen ir antingen frigérande eller timjande. Fér att under-
visningen ska bli frigérande behover den utbildande sluta betrakea sitt
arbete som ett sitt att enbart dverfora kunskap till andra. Istillet hand-
lar det om att ldra tillsammans. Det betyder att gé fran att vara den
som vet till att bli den som inte vet (Freire 1985: 114). Den pedago-
gik Freire (1972: 62—63) efterlyser syftar till att skapa en 6ppenhet for
nya subjekt och nya gemenskaper genom att betrakta sig sjilv som en
del av nigot stérre, av en forinderlig virld. Det handlar om att inte
se ordttvisor som isolerade problem utan som en del av storre sociala
strukturer. bell hooks (1994: 46) beskriver hur Freire var en teoretiker
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som gav henne ett sprak for att tala om en kritisk pedagogik. Den kri-
tiska pedagogik bell hooks (1994: 70) vidareutvecklar handlar om att
skapa teori fran vardagliga erfarenheter av fortryck, frimst svartas erfa-
renhet av rasism i USA. Lirandet behéver bli en process dir alla kin-
ner ansvar for den transformativa pedagogiken (hooks 1994: 40). Bild-
ning ir performativt, den skapar nya subjektspositioner och mojliggor
att omformulera och utveckla former av politisk kamp (Liinason och
Cuesta 2016: 176).

Nir jag fragar Tille frin Funkisprojektet om hen kan ge nigra exem-
pel pé varfor utbildning 4r bra bérjar Tille berdtta om en person som
kom till deras hbtq-hing. Personen sa att ”jag ir nog homosexuell och
detdir ... jag kanske dr trans ... jag vet inte”. Men Tille berittar att hen
blev fundersam nir personen inte kom tillbaka till nista traff.

Och sa gick det nog ett halvir och sen ringer det en person till mig och idr
jatteupprord ... jag fattade forst inte vad det var. Det visade sig vara sa att det
var en personal frin den hir deltagarens gruppbostad som ringde och sa att
allt hade blivit katastrof efter att den boende varit hos oss pa hbtq-hinget.
Och det hade blivit jittedaligt. Och den hir personen var helt utom kontroll
nu! (intervju, Tille).

Tille forstod forst inte vad det r som dr helt utom kontroll. Hen bér-
jade ddrfor forsiktige att stilla foljdfrdgor. Snart kom det fram att det
var personalen som kinde sig handfallna f6r att de inte visste hur de
skulle beméta personen: “de bodde pa en plats dir det inte var okej
att vara homosexuell”. Tille berittar f6r mig att hen di frigade om
Funkisprojektet fick komma pé besok. De fick de, men det tog ling
tid pa grund av att personalen pa gruppbostaden var tvungna att pla-
nera om sin arbetstid.

Vi tinkte forst att "Gud vi ska triffa ett helt ging med homofober och trans-
fober!” Men det visade ju sig att de var virldens gulligaste saklart. Jittefina!
De vill ju bara gdra sitt jobb bra, men de kiinde inte att de hade kunskap. Och
de kinde att de inte visste om vad som var en virdering och vad som inte var
en virdering. Vad betyder de hir orden? Hur skulle vi kunna géra for att det
blir bra? (intervju, Tille).

Tille beridttar att de darfor bokade in en tvé halvdagars utbildning om
hbtq, normkritik och LSS. Samtidigt som personalen gick igenom
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utbildningen si kom personen till hbtq-hinget. Tille kunde se hur del-
tagaren blev mer och mer trygg ju mer kunskap personalen fick. Del-
tagaren blev "bekriftad istillet for tystad”. For Tille 4r det ett exempel
pa vad utbildning kan gora.

Den utbildning Tille berdttar om 6verensstimmer med den norm-
kritiska pedagogik Janne Bromseth (2019: 56—57) beskriver. Det hand-
lar om att trinas i kritiskt tinkande, om att avlira sig det man tidigare
tagit f6r sanning och lira om. Milet 4r att sitta iging en process ddr
personalen reflekterar kring hur de ska bemota personerna de jobbar
for. Det hir gir att tolka som en del av en radikal bildning dérfor att
det skapar nya politiska subjekt genom kollektiva kunskaper. Den som
blir "bekriftad istillet for tystad” blir mindre av ett objekt for persona-
lens bemétande och mer av ett subjekt med krav och rittigheter. Sam-
tidigt s& 4ar det inte nodvindigtvis en oppositionell erfarenhet i rela-
tion till staten, lagen och politiska makthavare. Tvirtom visar citatet
fran Tille ovan att det som blir konsekvensen av utbildningen 4r ndgot
som stimmer bittre dverens med intentionerna bakom LSS genom
att personalen lir sig "vad som ir en virdering och vad som inte ir en
virdering”.

Nir jag fragar om det finns nigra begrinsningar med utbildning
svarar Tille att det finns en risk for att det “bara blir tillfillen och inte
forindring”. Deltagare i utbildningen kan vilja att inte ta till sig. Tille
refererar till teoretikern Sara Ahmed som talar om férindringsarbete
som rérmokeri. "Man ringer och siger vi har fatt en propp, kom och
ta bort den”, sidger hen metaforiskt. Nar Funkisprojektet dd kommer
och héller en utbildning 4r det som att de “tar bara bort proppen, men
byter inte stammarna”. Tille sidger att det 4r en brist i utbildning om
utbildningen inte leder till tydliga strukturer. Det ér svart att astad-
komma pa tvéd halvdagstriffar.

Den typen av férindringsarbete som ju vi strivar efter med Funkisprojekeet,
det dr ju ett stort forindringsarbete. Vildigt stort. Det stricker ju sig utanfor
de verksamheter vi utbildar ocksd. Det finns en risk att vi kanske bara ar ror-
mokare ... Jag tycker ocksa det finns en risk i att utbildning ofta 4r utformat
pd ungefir samma sitt och det passar inte alla (intervju, Tille).

Utbildningen riskerar att bli ett enskilt tillfille och inte en pagiende
process och riktig forindring. Det blir bara en av manga utbildningar.
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”Forra veckan gick vi den hir kursen i krukvixthantering, i dag var det
hbtq” sdger Tille.

Jag forstar Tilles berittelse som ett exempel pd vad som gir att gora
med utbildning. Det gir att flytta det mojligas grins. Genom att for-
indra personalens kunskap forindras bemétandet. I kapitel tre skri-
ver jag om begreppen funkofobi och funktionsmaktordning. Jag tolkar
Tilles liknelse om proppen och stammarna som ett exempel pa hur
diliga attityder kan forindras men en grundliggande ojimlikhet mel-
lan personal och personer med LSS-rittigheter kvarstar. Funkofobin
forindras men funktionsmaktordningen bestar. For att dndra stam-
marna krivs dven andra dtgirder. For att utbildningen ska ge resul-
tat forutsitter det ocksd en positiv instillning frin den som tar emot
utbildning, annars kan de "alltid vilja att inte lyssna” (intervju, Tille).

Forskningsdeltagarna anvinder begreppet utbildning. Bildning 4r
ett ovanligt ord bland grupperna. I forskningsdeltagarnas berittelser
innebir utbildning ofta att ndgon som har kunskap ger kunskap till
nagon som inte har kunskap, vilket gar att tolka som ett uttryck for ett
nyttoideal dir kunskapen som forvirvas ska férindra nagot konkret.
Bildning & andra sidan brukar beskrivas som nigot som omvandlar
hela minniskan, dven bortom konkreta nyttomal (Gustavsson 1992).
Begreppen utbildning och bildning éverlappar i praktiken varandra
och konsekvenserna av den praktik grupperna genomfor forind-
rar deltagarna. Vi kommer att se att dven de som ger utbildningen
forandras.

Janne Bromseth (2019: 62) beskriver hur den projektifiering som
ir en del av nyliberala utbildningsdiskurser ir ett problematiskt insti-
tutionellt ramverk for normkritiken genom att det finns “uppenbara
motsittningar mellan kortare utbildningsinsatser och lingsiktigt pro-
cessarbete” (Bromseth 2019: 64). Normkritiken riskerar att gi fran att
fokusera pa det instabila, utforskande och processinriktade till att sna-
rare ta form av en typ av upplysningsideal. Det finns en risk att ett for-
dndringsarbete som fokuserar pa utbildning kommer att handla om att
ta bort proppar istillet for att byta ut stammar, for att anvinda Tilles
och Ahmeds metafor. Samtidigt ska betydelsen av en borttagen propp
inte underskattas. For den enskilda person som blir "bekriftad istillet
for tystad” kan f6rindringen vara livsavgdrande.
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6.7. "Det forindrar ingenting,
men det forindrar f6r mig.”
Aktivisterna ir kampens frimsta seger

p g

Flera forskningsdeltagare berittar om vad kampen och forindringsar-
betet inneburit f6r dem personligen. Monika frin Sex for Alla svarar
pa min fraga vad Sex for Alla betytt f6r henne med att siga:

Det har betytt jittemycket! Innan jag borjade pa Sex for Alla madde jag vil-
digt dalige psykiskt, men sen nir jag fick komma hit bérjade allting ljusna
upp. Alla ir sa trevliga hir. Och det ir sa litet att man kinner varandra. Jag
trivs si bra med dokumentation och vara en del av det. Jag mar riktigt bra av
att ha en del ansvar. Det 4r kul att kunna ta den rollen. Att kunna siga att
man ir ansvarig dven om det inte férindrar ndgonting. Men det férindrar for
mig. Fér jag har utvecklats s& mycket. For tvi dr sen trodde jag aldrig att jag
skulle vara hir i dag. For da var jag vildigt nere i skiten. Jag hade social fobi
och tvingstankar innan jag bérjade med Sex for Alla. Men sen har det for-
dndrats successivt till det bittre. Det ir jag vildigt glad for. Jag har utvecklats
till det bittre. Jag 4r vildigt glad for att Sex for Alla finns (intervju, Monika).

Verksamheten har stor betydelse for de som 4r med i grupperna. Nina
som ocksa dr med i Sex for Alla pratar om att deras projeke har forind-
rat minga av deltagarna frin en “otroligt normativ uppvixt”. I bér-
jan av projektet upplevde hon att méinga av deltagarna i Sex f6r Alla
uttryckte homo- och transfobi, men flera personer férindrades under
projektets gang. Nina exemplifierar med att beritta om en person som
hade "jittehomofobiska uttryck” nir de triffades forsta gingen:

Vi har upprepat hela tiden att alla fir ha sex med vem man vill. Det var ndgon
gang i januari han sa nigonting som jag blev si imponerad av! Han sa killar
far ha sex med ndgon annan i rumpan. Jag vill ocksd testa det. Jag vill ocksd
ha sex i rumpan!” Da kiindes det som han intligen hade bearbetat nigonting.
Det var som ndgon tidigare har lirt honom innan att folk inte fir ha analsex
eller min fir inte ha sex med andra min. Men han har faktiskt bearbetat det
och kommit fram till att detta 4r nigonting som han ocksd i4r intresserad av.
Han fir siga “jag vill gora detta”, och kan géra detta. Det var jittekul! (inter-
vju, Nina).

Jag tolkar berittelsen som att Nina ser det som att 1) normer begrin-
sar vad personer fir gora sexuellt, 2) kunskap som inforskaffas genom

223



deltagande i verksamheten visar pd andra alternativ, 3) vilket ger delta-
garna fler mojligheter. I avsnitt 5.3 beskrev jag hur aktorer tidigare i his-
torien argumenterat att (1) mer kunskap (2) genom utbildning (3) for-
dndrar faktiska méjligheter. Det ir inte helt olikt Ninas resonemang.
Det finns en kontinuitet i det sociala landskapet genom att utbildning
och synliggérande hela tiden har varit fokus f6r den politiska kam-
pen och forindringsarbetet, 4dven lingt innan begreppet normkritik.
En f6rindring som skett under 2000-talet ér att utbildningen forenats
med vad aktivisterna och férindringsaktdrerna kallar normkritik.

Nir jag vid ett senare tillfille pratar med Helena som var med i Sex
for Alla beskriver hon att projektets viktigaste resultat kanske var att
flera personer fick andra jobb efter att projektet avslutades. Helena till-
lagger att det dr ett resultat som r svért att mita pa det sdtt som Arvs-
fonden 6nskar att resultaten ska redovisas pa (filtanteckningar fran
Sex for Alla). Kraven pa mitbarhet gor att projekten riskerar missa
ocksd det som Helena, Monika och Nina lyfter fram som nagot av det
viktigaste med verksamheten: vad det gér med de personerna som ir
med i grupperna. Med Liinason och Cuestas (2016: 176) ord kan de
berittelser som hir delges férstas som en del av den radikala bildning-
ens performativa kraft. Den sexualinformation som bland annat Sex
for Alla dgnar sig at skapar nya subjektspositioner, dppnar upp fér nya
forstdelser av sin plats i vilden.

6.8. Majligheter och begrinsningar med
normkritikens bojlighet

I forskningsdeltagarnas berittelser rader det alltsd en viss konsensus
kring vad normkritik 4r. Det gir att se nigra genomgaende tendenser i
vad deras forstaelse for normkritik gor med den politiska kampen och
forindringsarbetet. Normer beskrivs som oskrivna regler och férvint-
ningar frin samhillet. Virt att notera ir att i samtalet om normer finns
det inte en enskild aktor som 4r boven i dramat. Normer ir allminna,
de uppritthills av alla i samhillet. Alla 4r alltsd pa nagot sitt bérare av
samhillsproblemet som aktivisterna och forindringsaktérerna vinder
sig emot. Normer anvinds framférallt for att prata om brist pd kun-
skap och féordomar men en del forskningsdeltagare utvidgar forstaelsen
av normer till att dven innefatta firdginst, sjukforsikring och arbets-
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marknad. Losningen péd problemet ar normkritik. Det handlar om att
synliggéra vad f6r normer som finns i det aktuella fallet och reflektera
kring om det verkligen i4r rimliga normer.

Det finns en béjlighet kring normkritiken i forskningsdeltagarnas
berittelser. I ett tidigt utkast till det hir kapitlet anvinde jag mig av
rubriken “normkritik som gemensam ideologi”. Men normkritiken i
forskningsdeltagarnas berittelser r snarare ez metod. En ideologi bor
rimligtvis bygga pa ndgon typ av virderingar eller vision om hur sam-
hillet bér se ut (Larsson 2014: 23—27), men de normativa utgings-
punkter grupperna har ir vagt definierade och spretar sinsemellan.
Vad de vill uppnd med normbkritiken har inte en central roll i deras
berittelser. Négra talar om inkludering, andra om empowerment, nagra
talar om jamlikhet, andra prata om minskliga rittigheter medan vissa
grundar sitt engagemang for normkritiken i LSS-lagstiftningens krav
pa sjilvstindighet. Sivs anvindning av begreppet normkreativ betonar
att alternativen som skapas handlar om att (om)skapa normer. Milet
med verksamheten ir sillan i centrum. Istillet betonar de just meto-
den: ifragasittandet. Normkritiken ska mana till sjilvreflektion som
involverar alla i verksamheten, dven (kanske rent av helst) de med mest
makt i organisationen (jfr Henriksson 2017: 156). Henrikssons jamfo-
relse mellan normkritikens sjilvreflektion och Foucaults panoptikon
tydliggor att objekten for normkritiken 4r bade det egna jaget och
andra som “ombes forstd sig sjilva och organisationen pa nya sitt”
(Henriksson 2017: 157).

I forskningsdeltagarnas berittelser finns beskrivningar av vad som
sker nir normkritiken blir ett verktyg for stora statliga och semi-stat-
liga institutioner. Wendy Brown (2001: 41) argumenterar for att teori
handlar om att 6ppna upp meningsskapande medan politik handlar
om att fixera mening for att etablera en politisk sanning och skapa
hegemonisk representativitet. Brown (2001: 15) uppmanar forskare till
att ”inte kinna ndgon skam for teoretiska undersokningar som formas
av ett politiskt engagemang” men samtidigt inte lita teoriutvecklingen
stagnera for politiska hinsynstaganden. Normbkritikens resa mellan
sociala rérelser, forskning och statliga och semi-statliga institutioner
vicker fragor om spinningar mellan teori och politik, mellan sociala
rorelser och staten. Normkritikens teoretiska rotter finns i intersek-
tionella, poststrukturalistiska och queerteoretiska perspektiv som loser
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upp fasta meningar (Bromseth 2019: 45—54), men i det hir kapitlet har
jag visat hur normkritiken som en metod for utbildning ibland beho-
ver fixera mening. Virt att notera ir att Browns (2001) och min ana-
lys har olika fokus. Medan Brown (2001: 40—44) argumenterar mot
att teoribildning ska vika sig for politiska hinsyn analyserar jag hur
teoretiska begrepp forkroppsligas och oversitts mellan sociala rorel-
ser och statliga och semi-statliga institutioner. Jag argumenterar alltsa
inte fOr att vi ska betrakta teori och politik som of6renliga utan for att
vi behover kritiskt analysera hur begrepps innebérd forindras nir de
reser mellan olika filt och vad det gér med méjligheterna till politisk
kamp och férindringsarbete.

Lotta Bjérkman och Janne Bromseth (2019: 26) hivdar att vi sett en
“mainstreaming” av begreppet normkritik som fort med sig att meto-
den anvinds pé flera hall. Samtidigt innebdr mainstreamingen en risk
for att begreppet tdms pa innehall. Under inflytande av nyliberala dis-
kurser blir individen ansvarig f6r den sociala forindringen snarare 4n
att fokus blir att férindra sociala strukeurer. P liknande sitt visar min
studie hur normkritikens bojlighet gor det méjligt att timja normkri-
tiken. Samtidigt ger bojligheten en majlighet att skapa ett handlings-
utrymme i det sociala landskapet for aktivisterna och férindringsakts-
rerna. Normkritik méjliggor och begrinsar pd samma ging.

Kapitel fem och sex visar att det finns en kontinuitet i det soci-
ala landskapet genom att utbildning och synliggorande hela tiden har
varit fokus for den politiska kampen och forindringsarbetet, dven
langt innan normkritik formulerades som metod. En forindring som
skett under det nya millenniet 4r att utbildningen férenats med vad
aktivisterna och férindringsaktdrerna kallar normkritik. Det har gjort
det mojligt att skifta perspektiv frin att diskutera den som avviker till
att diskutera forestillningar om vad som 4r normalt. I nista kapitel gar
jag vidare till att diskutera relationerna inom och mellan grupperna.



KAPITEL 7
Interna relationer.
Representation och solidaritet
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Sammanfattning pa ldttare svenska

Det hir kapitlet handlar om gruppernas strategier.

Med detta menar jag hur grupperna jobbar for férindring.
Men kapitlet handlar ocksd om hur grupperna férhiller sig till
varandra.

De strategier som diskuteras dr bland annat om grupperna vill
ha forindring genom staten eller f6rindring genom sin egen
verksamhet.

I dag finns inga gemensamma bestimmelser om hur sexualitet
ska hanteras inom LSS.

En del vill ha sidana bestimmelser frin staten.

D4 ir det nira till hands att vilja ha en nationell rorelse som
kriver det.

Andra ir emot det for att de tror att en sidan rorelse inte
kommer kunna fi med sig alla.

De vill istillet ldgga all kraft pa att férindra lokalt eller genom
vad de sjilva gor.

Det hir kapitlet handlar ocksa om konkurrens och solidaritet.
Mainga av grupperna konkurrerar om samma pengar och
medlemmar.

Da kan det bli svdrare att samarbeta.

Kapitlet handlar ocksd om vem som ir representant for
rorelsen.

Vem talar for personer med normbrytande intellektuell
funktionalitet?

Ar det personerna sjilva eller ir det nigon annan som talar for
dem?

Grupper som leds av allierade har olika sitt att fi med sig vad
de kallar "malgruppen”.

En del gor sina projekt tillsammans med funktionsrittsrorelsen.
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Andra backar fran att siga vad de tycker politiskt.

Di tinker de att funktionsrittsrorelsen ska prata istillet for
allierade.

Andra forsoker hitta en rollférdelning dir personer med
normbrytande funktionalitet bestimmer innehéllet medan
andra bestimmer formen for vad de gor.

Anhériga beskrivs ibland som ett problem f6r samarbete.
Mamma och pappa vill inte prata om sex med sina barn, siger
vissa.

Anhoriga bestimmer mycket i flera organisationer i
funktionsrittsrorelsen.

Nagra jag pratar med siger att det 4r en anledning dill att
funktionsrittsrorelsen inte pratar sa mycket om sex.

De som grupperna fir pengar ifrin paverkar ocksd hur
grupperna forhaller sig till varandra.

De sdger att grupperna ska “involvera malgruppen”.
Med det menar Arvsfonden att personer som sjilva har
normbrytande funktionalitet ska vara med pé nagot sitt.
Hur projekten tolkar att ”involvera malgruppen” har stor
betydelse f6r hur grupperna forhaller sig till varandra.






7.1. Samla, bygga, sprida.
Motsittningar kring formandet
av ett nationellt nitverk

Alexis engagemang gar inte att ta miste pi. Hen pratar snabbt. Omfat-
tande organisatoriska planer komprimeras ner till ett fital slagkraf-
tiga formuleringar. Det nationella nitverk hen vill skapa ska samla,
bygga och sprida. Funktionsrittsrorelsen, den sexualpolitiska rérelsen
och andra grupper i kampen behéver samla sig. Tillsammans behéver
de bygga ett nitverk for att stotta varandras kamper. Dirifrdn behéver
de organisera sig for att sprida sina idéer och fi igenom politiska for-
dndringar. PowerPoint-bilderna avlgser varandra. Det dr mycket hen
ska hinna med pé kort tid. Jag tar en bit till av kakan som vi fick inled-
ninggsvis. Lutar mig bakat i stolen for att folja diskussionen.

Vid fragestunden vixer de kritiska fragorna fram lingsamt. Gunvald
fran Grunden, som ir en férening av och for personer med intellektu-
ell funktionsnedsittning, frigar vad de konkret kan tillfora.

— Dina forslag ir alldeles for abstrakta for oss. Och olika féreningar
har ofta haft svart att kunna samarbeta, siger Gunvald. Men Alexis ger
inte upp sé ldtt.

— Vi behover inte hilla med varandra i detaljfrigor men kan stotta
varandra ind4, replikerar Alexis. Hen fortsitter med att prata om att
formerna och verktygen for nitverket bor bestimmas uppifran, kanske
av personer som inte sjilva har normbrytande funktionalitet, men att
personer som sjilva lever med normbrytande funktionalitet méste ha
ett innehallsigandeskap.

— Det finns en intellektuell del av funktionsrittsrorelsen som ocksd
ar valdigt otillginglig f6r personer med kognitiva funktionsnedsitt-
ningar, fortsitter Alexis. De formella frigorna kring organisation och
struktur dr helt enkelt komplicerade, men personer ur malgruppen
méste vara med och forma innehallet.

Gunvald beméter forslaget med tystnad. Jag skriver ett fragetecken
i mitt anteckningsblock for att markera att jag ska komma ihag att
fraga Gunvald efterdt om svaren verkligen gav honom klarhet i vad det
handlar om. Istillet 4r det Lo fran Sex for Alla som tar ordet.

— Fér vi inte med personer fran funktionsrittsorganisationerna fran
borjan kommer vi inte fa det i slutet heller. Men det kriver att vi vagar
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dndra traditionella uppligg. Det 4r klart det krdver mer av oss, slir hen
fast. Kim frin Freja haller med.

— Fasta strukturer uppsatta frin borjan laser fast projekten, siger
Kim.

— Form och innehall gir inte alltid att skilja ifrin varandra. Inne-
hallet skapas i det vardagliga, fyller Lo i. Det i4r en trovirdighetsfriga
vilka som inkluderas i kampen, summerar hen.

Sprakbruket under métet skiljer sig fran de flesta andra tillfillen
da jag deltagit i gruppernas aktiviteter. Eller nirmare bestimt: Alexis
sprakbruk skiljer sig fran alla andra jag triffat. For forsta gingen under
de tvd r som gitt sen jag paborjade mitt forskningsprojeke hér jag
nagon i grupperna jag foljer tala om politisk kamp och organisering.
Alexis har redan varit i kontakt med Arvsfonden for att se om det finns
mojlighet att fi pengar for ett nationellt nitverk fér grupper som kim-
par for fragor om sexuell hilsa for personer med normbrytande funk-
tionalitet. Det finns mycket goda forutsittningar for att Arvsfonden
vill finansiera ett sidant nitverk, siger Alexis. Alla 4r dock inte lika
overtygande om att Arvsfonden 4r ritt for ett sidant nitverk.

— Ska vi fa ett nationellt nitverk att fungera kommer det ta mycket
mer 4n tre r. Sex for Alla var ju ett samarbete mellan tvé organisatio-
ner, Grunden och RESU, och det var férst under det sista dret som vi
lirde kidnna varandra och kunde bérja jobba pa riktigt, sdger Lo.

Tredrsperioden ir en avspegling av hur linge du kan fa projeke-
medel frin Arvsfonden. Men nigot annat alternativ 4n att f& pengar
fran Arvsfonden diskuteras inte under métet. Nitverksmotet avslutas
utan att nagra beslut fattas. Innan deltagarna gir dir ifran siger de till
varandra att de kommer att ses igen.

Nitverksmétet ovan rymmer flera av de teman som jag kommer att
diskutera i det hir kapitlet. Framforallc kommer kapitlet att handla
om studiens tva forsta frigestillningar: Hur beskriver grupperna sina
mal och strategier och vilka berittelser kommer fram i aktdrernas egna
reflektioner kring sina praktiker? Hur férhaller sig de olika aktorerna till
varandra? Vilka centrala relationer kan identifieras inom och mellan de
olika aktorerna? Diskussionen om strategier och praktiker paborjades
redan i kapitel sex dir jag diskuterade normkritik som det samman-
hallande kittet for aktivisterna och férindringsaktorerna. Nu kommer
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jag fortsitta att diskutera strategier genom att fokusera vem de vinder
sig till: deltagarna i deras projekt eller staten? Direfter gir jag vidare
till att diskutera fragestillningen om hur olika aktorerna forhéller sig
till varandra. Nira relaterat till detta 4r frigor om representation och
solidaritet. Vilka representerar vilka i kampen och férindringsarbetet?
Vilken typ av solidaritet ir méjlig? I det hir kapitlet kommer jag skriva
om att manga av forskningsdeltagarna dterkommande reflekterar kring
positionering och vem som ir allierad och vem som ir stéllforetridare,
grinser som 4r allt annat ér stabila och sjilvklara.

Nitverksmotet som beskrivs inledningsvis dr ocksd en spegling
av kapitlet pa si sdtt att Alexis har en sirskilt betonad roll.” Anled-
ningen till detta dr frimst teoretisk, Alexis berittelse skiljer sig fran
flera andras och ir dirfor en intressant jaimforelsepunke. Urvalet av
vilka citat som aterges ir inte gjort for att representera gruppernas stor-
lek eller ge en rittvis bild av olika personers betydelse for kampen och
forindringsarbetet.

Metodologiskt kommer kapitlet vara en del av det som Smith
(2005: 29, s1) kallar for kartliggning av filtet. I kapitel fem gavs en
bakgrund till hur grupperna vixt fram. I kapitel sex nirstuderade jag
vad grupperna faktiskt gor. I det hir kapitlet zoomar jag ut kamerans
objektiv en bit for att se hur aktérerna forhaller sig till varandra, bade
inom grupperna och mellan grupperna. Senare i kapitel dtta och nio
zoomar jag ut objektivet ytterligare for att forstd gruppernas externa
relationer och vilket handlingsutrymme som forhandlas fram i det
sociala landskap de navigerar i.

7.2. Forindring genom verksamheten i sig
eller genom policy

I det hir avsnittet diskuterar jag forskningsdeltagarnas strategier och
mer precist om de anser att kampen och férindringsarbetet bér rikea
sig mot att forindra direkt genom deltagarna i projekten eller om de
fraimst bor stilla krav pé staten?

I Sverige finns inga nationella styrdokument for hur sexualitet och
intimitet ska hanteras inom LSS eller ndgon annan verksamhet som
riktar sig mot personer med normbrytande funktionalitet. Det skiljer

59. Av avidentifieringsskil anges ingen organisationstillhérighet fr Alexis.
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Sverige fran till exempel Danmark (Kulick och Rydstrom 2015). Dire-
mot har en del kommuner i Sverige tagit fram rikdinjer fr hur deras
personal ska hantera sexuella uttryck och begir hos personer de stodjer
och assisterar. Exempelvis Malmé, Lund, Goteborg, Orebro, Uppsala
och Esl6v har tagit fram lokala policyer eller vigledningar for hur fra-
gor om sexualitet ska hanteras inom deras funktionshinderverksamhet.
Malmo stad bedrev projektet Sexualitet och LSS: Ett hilsofrimjande
forhallningssitt f6r yrkesverksamma mellan dren 2014—2015. Det resul-
terade i vigledningen Friga, lyssna, var intresserad. Vigledningen byg-
ger i huvudsak pa att implementera den sa kallande PLISSIT-modellen
i Malmé stads verksamhet. PLISSIT-modellen stir for fyra olika steg:

1. Permission given. Tillatelse att tala om sexualitet.
2. Limited Information. Enklare svar pa fragor om sexualitet.
3. Specific Suggestion. Svar om sexualitet som kréver specifik kompetens.

4. Intensive Therapy.

De férsta tva stegen har alla som arbetar i Malmo stads funktionshin-
derverksamhet skyldighet att arbeta med. Steg tre och fyra ska frimst
hinvisas till sexologer (Olsson 2015: 26). Nir jag medverkade i utbild-
ningstillfillen i Malmé arrangerade av bide civilsamhillet och kom-
munen under aren 2016—2019 refererades det regelbundet till vig-
ledningen. Nir jag besokte en annan kommun som tagit fram egna
riktlinjer f6r hur sexualitet ska hanteras inom deras verksamhet kinde
varken personal eller enhetschefer jag triffade till att det fanns sidana
riktlinjer (intervju, Maj; intervju, Hilding). Trots det sa bedrev den
aktuella kommunen ett arbete med sexualitet som i stora drag liknade
Malmo stads. Policyer och riktlinjer kan med andra ord ha klart olika
betydelse i olika ssammanhang.

Julia Bahner (2016: 84) och Jack Lukkerz (2014: 98) argumenterar
for att avsaknaden av gemensamma policydokument resulterar i osi-
kerhet och en professionell ensamhet bland personalen. En vilja att
forindra den ensamheten ir en utgangspunke for flera av grupperna.
Samtidigt visar skillnaden mellan kommuner jag beskriver i forega-
ende stycke att policyer i sig inte behover innebira en faktisk skillnad.
Texter kan vara en del av koordinerandet av minniskors handlingar
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(Smith 2005: 86) men de maiste inte vara det. Texter kan ocksi vara
skrivbordsprodukter som varken personal eller enhetschefer kinner
till. Avsaknaden av texter i en kommunal institution kan dven skapa
mojligheter f6r enhetschefer och personal att sjilva skapa sig ett hand-
lingsutrymme f6r att frimja sexuella rittigheter, vilket exemplet ovan
ocksa visar. Aven utan vetskap om den kommunala policyn bedrivs
den verksamhet som policyn asyftar att generera. Samtidigt riskerar
avsaknaden av policydokument att gora verksamheten mer beroende
av enskilda tjinstemins engagemang. Texter mojliggor en institutio-
nalisering av arbetet.

Min tolkning av nitverksmétet som inledde det hir kapitlet ar
att det frimst finns tva olika strategiska inriktningar som far uttryck
under métet. Gunvald, Kim och Lo vill betona en mikroniva som gar
ut pa att forindra frimst genom den egna verksamheten. De perso-
ner som verksamheterna har kontakt med 4r malet. Gunvald, Kim
och Lo lyfter en problematik med projekt som sker pa en nationell
niva. De befarar att det kommer bli svart att involvera hela funktions-
rittsrorelsen i ett sadant arbete. Alexis vill diremot betona det natio-
nella nitverkets vikt. Hen vill etablera en struktur. Denna struktur kan
utga ifran att allierade tar ett avgérande ansvar i att forma strukturen
for nitverket medan innehéllet formas av alla deltagare. Enligt Alexis
behéver forandringsprocessen lyftas ver de enskilda projekten och tas
upp till en nationell niva. Jag forstir det som att Alexis ligger sin stra-
tegiska betoning pd en dvergripande nivd medan andra deltagare pa
motet betonar det sméskaliga. I kapitlet sex skrev jag om forsknings-
deltagare som beskriver hur personer involverade i verksamheten f6r-
dndrats under projekten. Aktivisterna vann varandra, fick ett starkare
sjalvfortroende och utvecklades personligen. Aktivisterna 4r i méinga
avseenden kampens storsta seger. Det ir en seger pa mikroniva. Viljan
till ett nationellt ndtverk och eventuellt gemensamma policyer ror sig
pd en annan niva.

Betoningen pé det lokala eller det nationella hinger delvis ihop med
vilken syn forskningsdeltagarna har pa foretridare, stallféretradare eller
allierade. For bade Alexis som vill ha ett nationellt ndtverk och Lo som
ar kritisk handlar det bland annat om vilken roll personer med norm-
brytande kognitiva funktionaliteter kan ta. Bada ser att ndtverket till
viss del kommer behova styrning och utformning av personer utan
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egen erfarenhet av normbrytande kognitiv funktionalitet. For Lo 4r det
ett problem som gor att hen tvekar till initiativet. Ar inte personer med
normbrytande kognitiv funktionalitet med frin bérjan kommer de inte
komma med senare heller. For Alexis dr det mojligt att 16sa med tydlig
rollfordelning mellan olika parter. De drar olika slutsatser utifrin en
problembeskrivning som i stort dr gemensam.

Dynamiken mellan det lokala och det nationella péverkas inte bara
av aktivisterna och forindringsaktorerna sjilva. Lo betonar att Arvs-
fonden onskar en struktur vilket hen ocksd forstar som att de vill styra
projektet i en viss rikening. Arvsfonden har aterkommande papekat
att det bor skapas ett nationellt ndtverk och att det bor vara en natio-
nell akeor som stir bakom ett gemensamt nitverk som binder samman
projekten. Jag kommer dterkomma till finansidrernas roll i hur relatio-
nerna mellan gruppernas utformas flera ganger i det hir kapitlet.

7.3. "Konkurrensen ir stenhard.”
Konkurrens eller solidaritet

I den berittelse som éterges i inledningen till det hir kapitlet berittar
Gunvald att "olika foreningar har ofta haft svart att kunna samarbeta”
(filtanteckningar frin nitverksmote). Aven vid andra tillfillen har
berittelser om samarbetssvarigheter aterkommit i samtal med forsk-
ningsdeltagarna. Det 4r inget historiskt unikt for de samtida grupper
jag foljer. Samarbetssvérigheter dterfinns dven i de minnesberittelser
fran tidigare decennier som jag tagit del av. For att diskutera frige-
stillningen om hur grupperna forhéller sig till varandra 4r det n6d-
vindigt att tematisera konkurrens och solidaritet. Ester som var med
i flera Arvsfondsfinansierade projekt under 9o-talet berittar om sin
relation till Vera som var en av fi andra inom funktionsrittsrorelsen
som bedrev ett forindringsarbete kring sexualitet och funktion under
80- och go-talet. Nir Vera fick reda pa att Ester fitt pengar blev hon
”skitforbannad”. Ester tror det berodde pa att hon kom och “tassade
pa hennes marker”. Det handlade om pengar tror Ester:

Jag fick pengar som hon ocksd hade soke tidigare. Hon tinkte att pengapasen
krymper di. Men det behdvde den ju inte géra. Det ér vil bara att fortsdtta
gora bra grejer. Arvsfonden betalade ju vildigt mycket av hennes kurser och
referensgrupper ocksa. Vi slot aldrig fred tyvirr. Det var synd for vi var vildigt
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bundis frin bérjan. Jag tror det gladde henne att det fanns ndgon mer som
var intresserad av det hon gjorde innan hon placerade mig som konkurrent
(intervju, Ester).

Ester beskriver att hon gick vidare med att bygga upp ett eget nitverk.
Hon fick stod fran flera andra funktionsrittsorganisationer. Samtidigt
har Ester i efterhand forstite att hon var ganska ensam. I avsnitt 5.3
skriver jag om hur Ester siger att hon "blev hela handikapprérelsens
sex- och samlevnadsupplysare”.

Silje som varit aktiv i funktionsrittsrorelsen sedan 6o-talet berittar
ocksa om svérigheter att samarbeta. Tva saker skiljer dock Siljes berit-
telse fran Esters. For det forsta talar Silje om samarbete mellan organi-
sationer inom funktionsrittsrorelsen medan Ester frimst fokuserar pa
samarbetssvarigheter mellan enskilda personer. For det andra finns det
en mer ideologisk konfliktlinje i de konflikter Silje beskriver dven om
finansiering ocksa har betydelse. For att illustrerar svirigheterna jim-
for Silje DHR (f6rr: De handikappades riksférbund, nu: Delaktighet,
Handlingskraft, Rorelsefrihet) och RBU (Rikstérbundet for Rorelse-
hindrade Barn och Ungdomar). RBU ir en f6rening for familjer som
har barn med rérelsehinder. Silje anser att RBU skiljer sig frin DHR
pa flera sitt:

Vi har inte kunnat bilda en gemensam organisation 4n. Vi har forsoke hur
ménga ginger som helst genom 4ren att bilda en rorelseorganisation men det
gar inte! Det har stupat pd si enkla frigor som frigan om insamlingar eller
inte. DHR ir ju den enda organisationen som hitintills i alla fall inte har velat
ha nigot 9o-konto och géra insamlingar medan flera andra organisationer gor
det. RBU gor det ju till och med i form utav galor dir man skjuter fram ett
litet sote barn i rullstol. Vi vill ju inte spela pa de stringarna frin DHR:s sida.
Vi har inte velat det i alla fall. Sen tror jag att det kanske haller pa att svinga
lite grann for det bérjar bli s3 ont om pengar frin staten. De statliga anslagen
krymper. D4 dr man bredd att silja sig for vad som helst (intervju, Silje).

60. Jag har inte inkluderat RBU i min studie d4 jag inte funnit nigot explicit arbete
om sexualitet och intimitet inom RBU. Jag tar upp RBU hir for att Silje anvinder
RBU som en jimforelsepunke for att forklara sin och DHR:s kamp. Lisaren bér alltsd
komma ihdg att den bild som ges av RBU hir inte 4r baserad pa intervjuer med per-
soner aktiva i RBU.

61. Nir Silje pratar om att bilda en gemensam organisation kan det vara virt att
notera att varken DHR eller RBU #r medlemsférbund i Funktionsritt Sverige som for
en del andra ses som paraplyorganisation fér funktionsrittsrérelsen.
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Silje ger uttryck for en férestillning ddr solidaritet stills i motsats till
vilgorenhet. Det har varit en bidrande tanke i motiveringen av vil-
firdsstaten i Sverige (Stjerng 2018; Trigirdh 2013: 40). Forstdelsen av
begreppen vilgdrenhet och solidaritet i Siljes berittelse kretsar kring
jamlikhet. Vilgdrenhet kriver inget gemensamt mél mellan den som
ger och den som fir. Snarare tvirtom. Vilgdrenhet forutsitter en ojim-
lik relation som vilgorenheten som handling inte har som mal att upp-
16sa (jfr Allelin och Davidsson 2018: 196). I Siljes berittelse handlar det
om funktionsrittsrorelsens solidaritet i forhallande till vilgérenhet.
DHR har inte velat ”spela pa de stringarna” som RBU ger uttryck for
nir de anordnar galor dir de “skjuter fram ett litet sott barn i rullstol”.
Jag forstar det som att Silje skiljer mellan solidaritet och empati. Enligt
Silje viljer RBU att anspela mer pa empati frin “normaten” vilket Silje
ogillar. Samtidigt ser Silje att det finns en materiell grund for solida-
riteten. Om vi forstar solidaritet som en form av arbete enligt Smiths
(2005: 154) definition tydliggors att solidariteten alltid sker i ett insti-
tutionellt sammanhang. I boken Kamper i handikapprorelsen beskriver
Agneta Hugemark och Christine Roman (2012: 107) hur kampen om
resurserna kat i takt med minskade statsanslag. I Siljes berittelse pro-
vas avstandstagandet frin vilgdrenhet nir det "borjar bli si ont om
pengar fran staten”.

Gunvald som ir aktiv i Grunden i dag berittar om samtida konkur-
rens mellan féreningar. Som exempel pekar Gunvald pi konkurrens
mellan Grunden och FUB, Riksférbundet for barn, unga och vuxna
med utvecklingsstérning. Den som har roligast aktiviteter fir flest
medlemmar, hivdar Gunvald. Medlemmarna behovs for att fa bidrag.
Gunvald berittar att “konkurrensen ir stenhard” mellan olika foren-
ingar (intervju, Gunvald). De potentiella medlemmarna gir till den
forening som gor flest gratis aktiviteter. Samtidigt finns det ideologiska
och retoriska motsittningar mellan olika foreningar. Gunvald exem-
plifierar med Grundens relation till FUB: ”de anvinder formuleringar
vi inte alls kan skriva under pa” (intervju, Gunvald). Som exempel tar
han upp att FUB envisas med att anvinda ordet utvecklingsstdrning,
medan Grunden siger intellektuell funktionsnedsittning.

Utéver Gunvald fran Grunden ér det fa utav de forskningsdeltagare
som ir aktiva i dag som talar om konkurrens mellan féreningar. Kon-
kurrensen mellan foreningar har en mer central plats i berittelserna
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fran de som varit aktiva i den politiska kampen och forindringsarbe-
tet tidigare. Kanske har det sociala landskap de rér sig i forindrats?
Kanske stimmer det som Ester sdger att det inte méste bli mindre
pengar till den egna gruppen bara for att det blir fler akedrer totalt?
Pengapédsen som Ester talar om ir inte konstant i sin storlek. I avsnitt
5.6 berittade jag om Kimberley fran Arvsfonden som ger mig en lista
med ett stort antal projekt inom omradet som fitt eller fir finansiering
fran Allminna arvsfonden under de senaste tvi decennierna. Kanske
har fler grupper rdd att vara solidariska mot varandra i dag? Samti-
digt finns ingen garanti for att den finansiering som finns i dag kom-
mer finnas kvar i framtiden. Arvsfonden kriver att projekten ska vara
“nyskapande”. For att lana Siljes ord: Kommer solidaritet bli svérare
igen ndr det blir “ont om pengar fran staten”?

Det sociala landskap aktorerna navigerar i ir priglat av projeke.
Projeke ir sedan linge en stor del av bade offentliga forvaltningar och
fristdende foreningars verksamhet (Abrahamsson och Agevall 2009;
Forssell et al. 2013; Mulinari 1996: 215; Sahlin 1996b: 239). Forskaren i
socialt arbete Anna Meeuwisse (1996: 35) skrev redan 1996 att "projeke-
formen blivit en allmin standardlésning for férindringsarbete”. Pro-
jekt brukar definieras som en avgrinsad, mélinriktad och tidsbestimd
verksamhet, men sociologen Ingrid Sahlin (1996b: 240) argumente-
rar for att projeke blivit si vanliga att projekt med snarlika mal och
medel kommit att upprepas inom offentlig sektor ging pd gang. Sahlin
(1996b: 263) hivdar darfor att projektverksamheten kommit att bli “en
etablerad institution, som reproducerar sig sjilv och inte lingre beho-
ver nigon extern legitimering”. Flera forskningsdeltagare uttrycker att
projekt dr det enda sittet att fi pengar for sin verksamhet. Det idr dir-
for inte sarskilt forvanande att konkurrens mellan grupper ér en viktig
materiell grund f6r hur grupperna forhaller sig till varandra och vilken
verksamhet som skapas.

Vid sidan av de materiella méjligheterna for samarbete, som om
det gér att fi resurser for att driva en verksamhet inriktad pa sam-
arbete, paverkas relationerna mellan aktérerna rimligtvis ocksd av om
de vill samarbeta eller inte. I berittelsen frin nitverksmotet dr det tyd-
ligt att Alexis vill skapa ndgot gemensamt for akedrer som vill kimpa
for sexuella rittigheter inom LSS. Andra medverkande vid métet ar
skeptiska. De tror att skillnaderna ir for stora. Alexis tror det gér att
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komma 6ver skillnaderna genom en klar strukeur. Star skillnader mel-
lan aktorer i vigen for en gemensam kamp? S& kan det naturligtvis
vara, men den feministiska teoretikern Chandra Talpade Mohanty
(2006: 252) argumenterar for att skillnader och det gemensamma inte
behéver std i motsittning till varandra:

Genom att lira kinna skillnader och specificiteter blir vi bittre rustade for att
uppticka det vi har gemensamt, det som binder oss samman, eftersom inga
grinser ir absoluta eller fullstindigt determinerande.

Medvetenhet om skillnader gér det ocksé littare att se vad Mohanty
(2006: 252) kallar "gemensamma skillnader”. Jag tolkar Alexis tal om
att samla, bygga och sprida som ett sokande efter just sidana gemen-
samma skillnader. Olika grupper drabbas av funktionsmaktordningen
pa olika sitt. Men Alexis framhiver att det finns nigot gemensamt
for alla som behover LSS. Det gemensamma handlar om behovet
att sikerstilla sexuella rittigheter och sexuell hilsa for personer som
anvinder LSS.

Alexis pratar dterkommande om ett vi. Hen pratar om rorelsen i
bestimd form singularis. Det hir vi:et problematiseras av andra, bland
annat genom att friga vilken roll funktionsrittsrorelsens organisatio-
ner kommer ha. Jag forstir det vi Alexis pratar om som en strivan efter
en gemensam grund for en politisk kamp. Det ér en strivan efter en
politisk solidaritet. Det 4r en solidaritet som konstrueras, som gors i
relation till ett delat engagemang for vissa politiska frigor (jfr Scholz
2007). Alexis soker ett vi som hanterar olikheter snarare in utrade-
rar olikheter. Personer med olika funktionalitet kan ha olika roller i
kampen.

En méjlig sadan grund for ett konstruerat vi byggt pa politisk soli-
daritet har presenterats av funktionalitetsforskaren och statsvetaren
Niklas Altermark (2018). Han tar utgdngspunkt i sirbarhet som nigot
som alla minniskor har (se dven Kittay 1999; Garland-Thomson 2002:
22). Som nimnts bygger cripteorin pa en forstielse av att ingen min-
niska ir fullkomligt funktionsfullkomlig 6ver tid. Alla kroppar éld-
ras. Alla kan drabbas av olyckor och sjukdomar. Men samtidigt ar
sarbarheten i dag ojamlikt fordelad. Altermark argumenterar for en
forstaelse av solidaritet som bade utgar frin ett dmsesidigt intresse att
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gemensamt bira var delade sarbarhet och som bygger pid en make-
analys om att denna sirbarhet ir ojimlikt fordelad. Den solidaritet
som Altermark foresprikar ar inte aktorsformulerad genom att den
stiller en grupp mot en annan, som till exempel klass mot klass, utan
den stiller de som skriver in sig sjdlva i solidariteten i opposition mot
makt som &r inbdddad i sociala och kulturella institutioner. Det dr en
solidaritet som jag finner kompatibel med den normkritik som disku-
terades i kapitel sex. Normer om hur kroppar och hjirnor ska fungera
ar ett hot mot alla pé grund av vér delade sarbarhet. Samtidigt drab-
bar de normerna vissa i dag medan de gynnar andra. Bland de grupper
jag foljer dr dock samtal om delad sérbarhet som grund for solidaritet
franvarande. Istillet utgar de flesta samtal jag varit med i fran att det
finns en specifik grupp som ér mdlgruppen fér kampen. Med Smiths
(2005: 199) ord bér malgruppen forstis som et sitt att skapa institu-
tionella kategorier. Det paverkar hur aktivisterna och férindringsakes-
rerna forhéller sig till varandra.

7.3.1. Kan den subalterna tala? Solidaritet och egenintresse
som hinder och majlighet

Andra forskningsdeltagare har andra perspektiv pd hur de bér forhalla
sig till varandra. Nir Robin som var med i FHOBIT (Funktionshin-
drade homosexuella, bisexuella och transpersoner) talar om varfér for-
eningen blev vilande lyfter han upp att det var for mycket organisering
utifran solidaritet och for lite utifrin egenintresse. Robin siger att de
aktiva i FHOBIT inte visste “vad hbtqg-kidsen ville, de kanske inte
alls var intresserade av att komma in pd den bdgbaren dir vi gjorde
en tillginglighetsinventering” (intervju, Robin). Robin beskriver hur
han sjilv dll slut hade tillrickligt med stillen att ga dill, vilket ocksd
berodde pé att han blev mindre och mindre intresserad av att hinga pa
krogen ju ildre han blev.

Jag tinker att man kan jobba utifrdn olika drivkrafter. Man kan jobba f&r soli-
daritet eller egenintresse. Eller vad som helst. Men jag kinde nog att det var
for mycket solidaritet och for lite egenintresse. Och det 4r vildigt svirt att soli-
darisera sig med nagon som ir tyst. For dd vet man inte. De rérelsehindrade
transtondringarna kanske inte alls vill komma in pa den hir bogbaren, men
om de inte siger nagonting eller om de inte organiserar sig eller organiserar sig
ndgonstans dir jag inte dr sd blir det svért f6r mig att veta (intervju, Robin).
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Robin beridttar att nir han blev aktiv i funktionsrittsrorelsen gjorde
de en distinktion mellan f6r- och av-organisering. Var organiseringen
for nagon annan eller var organiseringen av de som sjilva berordes av
fragorna? I kapitel fem beskriver jag en tendens till en dverging fran
en politisk kamp av organisationer frin funktionsrittsrorelsen till att
allierade tar upp en storre plats dn de gjort tidigare. I citatet ovan pro-
blematiserar Robin de allierades roll och lyfter fram behovet av foretri-
dare som talar i egen sak. Robins frimsta argument 4r att det annars ar
svart att veta vad for frigor som verkligen ir relevanta.

Representation har betydelse. Filosofen Linda Martin Alcoff (2000)
argumenterar i texten ”Who’s afraid of identity politics?” for en forsta-
else av identitet som viktigt utan att for den sakens skull anta att iden-
titeter har en essentiell kirna eller determinerar en viss politik. Alcoff
kritiserar antaganden om likhet inom grupper bara fér att de namnger
sig som en grupp. Men identiteter ger en inramning till den egna erfa-
renheten. ”Att siga att vi har en identitet 4r bara som att siga att vi
har en position i det sociala”, slar Alcoff (2000: 335) fast. Alcoff (2000:
341) efterlyser en analys och en politik som erkinner identiteters dyna-
miska, varierande och férhandlade karakeir. Det ér en strivan som jag
tar med till min analys i den hir studien.

Tuula som ocksa var med i FHOBIT uttrycker en viss kritik mot
att Funkisprojektet drevs av personer utan egen erfarenhet av norm-
brytande funktionalitet:

Om jag ska ha nagon kritik mot Funkisprojektet sa dr det att personer med
funktionsnedsittning var med i referensgruppen men de som hsll utbild-
ningen fér oss hade inga synliga funktionsnedsittningar. D4 tycker jag det dr
lite som gér forlorat. Det blir inda att de pratar om oss. Lite i alla fall ... Nu
gor ju RFSL business pa att de siljer utbildningar inom funkisomradet. Var-
for gor inte funktionshinderrérelsen det sjilv? Varfor dger inte vi den frigan?
Varfor gor RESL det hir nér det 4r var grej? (intervju, Tuula).

Utbildningstillfillet Tuula hinvisar dll 4r en utbildningsdag med en
funktionsrittsforening Tuula r med i under slutet av 2010-talet. I bade
Robins och Tuulas berittelser kopplas fragor om solidaritet titt ihop
med frigor om representativitet. Vem for kampen och pé vems vill-
kor? Agandeskapet 6ver kampen ir viktigt. Den feministiska filosofen
Gayatri Chakravorty Spivak (2002) pekar i texten ”Kan den subalterna
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tala?” pa svirigheterna med representation. Begreppet den subalterna
lanar hon av Gramsci. Spivak anvinder det for att specifike kritisera
visterlindska teoretikers forstdelse av subjeke i tredje virlden. I syn-
nerhet fokuserar hon pé kvinnor i tredje virlden och argumenterar
for att den subalterna som position inte kan tala i ett samhille priglat
av imperialistiska och koloniala diskurser. "Det finns ingen plass fran
vilket det konade subalterna subjektet kan tala” skriver Spivak (2002:
144, min kursivering). Spivak (2002: 114) visar hur en strdvan bort fran
en kolonial och imperialistisk forstaelse for den subalterna ofta resul-
terar i en nostalgisk lingtan efter ett homogent och ikta férkolonialt
subjekt. Spivak (2002: 120) understryker att vi borde “vilkomna allt
det informationsinhimtande om dessa tystade omriden” men siger
ocksa att det inte sker utan ett pris:

Ett sadant arbete kommer i det linga loppet att samverka med det imperialis-
tiska subjektskonstituerandet, didr man sammanblandar epistemiske vild med
framgangen f6r undervisning och civilisation. Den subalterna kvinnan kom-
mer att vara lika stum som alltid.

Ania Loomba (2008: 221) skriver att frigan Spivak stiller om huruvida
den subalterna kan tala inte ir unik f6r kolonialismen. Den beror all
forskning som strivar efter att dteruppticka marginaliserade gruppers
historier eller perspektiv.

Samma problem konfronterar ocksd alla teorier om hur ideologier fungerar
och férindras. I vilken utstrickning 4r vi sjilva produkter av dominerande
ideologier? Vilka mojligheter har vi att bjuda dem motstand? Varifrin kom-
mer upproret? (Loomba 2008: 221).

Loomba anvinder Spivak for att visa att minskliga subjekt konstru-
erats av flera olika diskurser. Loomba manar till reflektion kring hur
dtervunna narrativ har vivts samman genom historien. Bade Spivaks
och Loombas exempel kommer fran akademiska verk. Jag kommer hir
anvinda deras begrepp for att analysera utsagor frin aktivister som i
huvudsak verkar utanfér akademin, som till exempel Robin och Tuula.
Vidare 4r fokus for de berittelser som jag analyserar inte den postkolo-
niala relationen mellan nord och syd utan relationer mellan personer
och grupper med olika makt i funktionsmaktordningen. Jag vill, trots
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farorna som finns i att sitta likhetstecken mellan sociala strukturer, ta
med mig Spivaks friga om den subalterna kan tala till min analys av
politisk kamp mot funktionsmaktordningen.

I Robins utsaga ldser jag in ett ifrigasittande av hans egen forméiga
att forstd den som ar tyst. Var de rorelsehindrade transtonéringarna
verkligen intresserade av att komma in pi de bogbarer Robin kim-
pade for att gora tillgingliga? Om han inte kan f6rstd vad de vill, kan
han da solidarisera sig med dem? Om de rérelsehindrade transungdo-
marna inte talar for sig sjilva, kan Robin och de andra som var aktiva
i FHOBIT da verkligen bedriva en kamp dven f6r de som inte gor sig
horda i deras egen organisation? Robin énskar mer organisering uti-
fran egenintresse. Den underordnade eller subalterna behover tala i
egen sak. Talar de inte blir det “vildigt svart att solidarisera sig med
nagon som ir tyst”, hivdar Robin. Tuula énskar att funktionsrittsro-
relsen sjilva bedrev mer av den kamp som RFSL i dag bedriver nir de
”pratar om oss”. Det 4r nigot som manga av grupperna jag foljer reso-
nerar kring, vilket det hir kapitlet férhoppningsvis visar.

Tuula fortsdtter med att beritta att hon dnskar att hbtq-rorelsen
och funktionsrittsrorelsen “kunde gifta sig med varandra sa jag inte
var tvungen att vilja® (intervju, Tuula). Tuula siger samtidigt att det
inte 4r daligt att RFSL lyfter funktionalitet och hbtq. Tvirtom siger
hon att RFSL ir “skitduktiga pd normer” medan funktionsrittsrorel-
sen 4r alldeles for déliga pa normkritik. Funktionsrittsrérelsen saknar
dock den stolthet som RESL har och vigar darfor inte ta betalt for den
kunskap de har, hivdar Tuula.

Man kan ju fundera pd om personer med funktionsnedsittning hade en bittre
sjalvkinsla i grunden, skulle dd sexualitetsfrigan vara mer uppe pé agendan?
Om man inte tror pa sig sjilv och sin egen forméga, om hela samhillet inte
tror pa dig och férvintningarna hela tiden i4r laga pé dig, hur ska du da hitta
dig sjilv i det har? D4 méste du jobba mycket med din egen sjilvkinsla for
att hitta din egen sexuella identitet i dig sjilv for att sen kunna vara aktivist
mot din omgivning utanf6r din dérr och kanske hemma ocksé f6r att du har
fordldrar som inte bejakar din sexualitet. S& var det for mig i alla fall. Det hir
med att vara dverbeskyddad ir ett stort problem (intervju, Tuula).

Det ir intressant att Tuula pekar pa hur att silja foreldsningar hand-
lar om “business”. Tuula tror att anledningen till att RESL och inte
funktionsrittsrorelsen siljer foreldsningar om det hir 4r en friga om
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sjalvfortroende. Den daliga sjilvkinslan 4r dock ett resultat av funk-
tionsmaktordningen. Tuula hinvisar till sin egen erfarenhet av en éver-
beskyddande omgivning.

I kapitel fem skrev jag om hur fler och fler allierade blivit aktiva i
den politiska kampen och forindringsarbetet kring fragor om sexu-
alitet och funktionalitet under tiden nedskirningarna i LSS trappats
upp. Jag forstar detta med hjilp av Robert McRuers (2006: 16-18)
begrepp "diskursivt klimat av tolerans”. Omfattande ekonomiska ned-
skdrningar kan i en samtid priglad av nyliberal hegemoni pagi samti-
digt som det talas om att samhillet blir "6ppnare och ppnare”. Tole-
rans mot det avvikande blir diskursivt viktigt, men tolerans ér aldrig
gratis. Toleransen forutsitter nagon som blir tolererad och nigon som
tolererar. Robin och Tuula lyfter en problematik med vem som blir
dgare for kampen och férindringsarbetet.

7.4. "Alltid ndgon annan som talar f6r dem.”
Om allianser och foretriadare i diskussionen
om ett nationellt nitverk

I inledningen till kapitlet beskrev jag ett nitverksmote som syftade till
att diskutera planer pa att bilda ett nationellt nitverk f6r grupper som
kimpar for fragor om sexuell hilsa inom LSS. Den bild av represen-
tation och solidaritet som Alexis ger uttryck for skiljer sig delvis fran
Robins och Tuulas syn pa hur grupperna ska férhalla sig till varandra.

Nir jag intervjuar Alexis siger hen att det alltid 4r “nigon annan”
som talar fér personer med vad hen namnger som intellektuella funk-
tionsnedsittningar. Aven i FUB som ir den storsta intresseforeningen
for personer med intellektuella funktionsnedsittningar 4r det forildrar
som frimst 4r engagerade, pipekar Alexis. Grunden organiserar ute-
slutande de som sjilva har intellektuella funktionsnedsittningar, men
Alexis siger samtidigt att “det bara 4r de ganska hogfungerande som
kan fa en rost dir”. Alexis betonar dirfor vikten av att gora sin rost
hérd via ombud. Alexis tar upp den férening hen varit med i tidigare
som ett exempel.

Det ir klart att vi ocksa filtrerar saker om vi presenterar vad vi vill. Vi viljer ju
vilka citat vi vill ha med och vilka frigor vi ger plats i en presentation eller i ett
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material. Exempelvis nir vi gjort konferenser si forsoker vi fa ace det dr per-
soner som har funktionsnedsittningar som stir pé scenen nir forslagen tagits
fram. Och sen forsoker vi nir vi diskuterar i grupper att ordféranden i varje
grupp sjilv har ett LSS-beslut. Det finns en sekreterare dir som sjilv inte har
LSS-beslut. Sekreteraren finns dir som stod for ordforanden nir det blir svért
att hélla i trdden. Men symboliske blir det viktigt att det dr en person som
sjalv har LSS-beslut som ir ordférande. Nir vi har samlat ihop férslagen som
kommit fran grupperna och limnat éver dem till politiker si har en person
som sjilv har LSS-beslut varit den som limnat 6ver forslagen. S& forslagen har
forvisso antecknats av en person som inte sjilv har LSS-beslut men 4nd3 ...
det blir ett viktigt symbolvirde och en vildigt viktig friga om dgandeskap till
sin egen rorelse och sina egna frigor (intervju, Alexis).

Alexis betonar en vilja att striva efter att personerna med normbry-
tande funktionalitet sjilva ska ha en rést. Det finns dock praktiska
problem, siger hen. Det kvarstir en maktojimlikhet exempelvis
genom att personer utan normbrytande kognitiv funktionalitet "fil-
trerar saker om vi presenterar vad vi vill”. Att en person som har LSS-
beslut 4r ordférande i samtalsgrupperna ir symboliske viktigt, men
forindrar inte hela maktojimlikheten enligt Alexis. Samtidigt innebar
det ett “dgandeskap till sin egen rérelse” for personer med kognitiv
normbrytande funktionalitet. Alexis fortsitter med att tala om att det
gar att skapa former f6r att undvika att “nagon uppifran siger till vad
som dr bast for dem”.

For Spivak har den subalterna ingen plats varifrin den kan tala. En
mojlig tolkning av Alexis berittelse dr att den skiljer sig fran Spivaks
genom att Alexis berittelse handlar om den faktiska funktionaliteten
att tala. Men samtidigt nimner Alexis flera situationer dér deltagarna i
projekten hen varit involverad i faktiskt kunnat tala. De diskurser dir
vissa inte har nigon plats for att tala ir forinderliga. Det finns stra-
tegier for att skapa “dgandeskap till sin egen rérelse”. T avsnitt 4.4.2
beskrev jag cripistemologi som ett sitt att virdera kunskap fran andra
subjekt 4n normaten. Den cripistemologi som jag dir presenterade
av Johnson och McRuer (2014: 141) begrinsade dock inte "epistemo-
logiska privilegier” till personer med normbrytande funktionalitet.
Exempelvis kan dven personer som lever ”med och néra” personer med
normbrytande funktionalitet vara en del av kunskapsproduktionen.
Spivak (2002: 99) varnar dock for riskerna med att visterlindska aka-
demikers representation av den subalterna resulterar i epistemiskt vald:

246



Anda blir en redogbrelse for den subalternas stegvisa utveckling snedvriden
nir hans makrologi [mangordighet] styrs av, om 4n avligset, den epistemiska
inblandningen av juridiska och disciplindra definitioner som medféljer det
imperialistiska projektet.

[ representation av den andra finns en, ofta omedveten, risk f6r mani-
pulation. Representationen resulterar ofta i att de subalterna framstills
som en mer homogen grupp och dirigenom “essentialiseras”. Det ar
svart att kliva ut ur de diskurser den som representerar sjilv 4r en del av.
For att begreppsliggora den rost som ska representeras behover repre-
sentanten anvinda sig av det sprik och de diskurser som varit med
och format det underordnade subjektet som just underordnad. Alexis
pekar pa att erfarenheter frin personer med normbrytande funktio-
nalitet filtreras av de som han benimner som "vi”. I Alexis berittelse
finns strategier for att sikerstilla dgandeskap Gver den egna rorelsen
och sina egna frigor. Robin sig problemen med att solidarisera sig
med nagon som ir tyst som sa pass svaroverkomliga att FHOBIT blev
vilande, men Alexis ser mojliga strategier for att hantera risken for
epistemiskt vild nir ndgon annan talar f6r nagon.

Nir jag och Alexis pratar med varandra igen ett och ett halvt ar
senare har hen fatt fler erfarenheter och resonerar vidare kring hierar-
kier inom funktionsrittsrorelsen. Hen beskriver att hen upplever att
det 4r “lite mer vért” inom funktionsrittsrérelsen att ha egen erfaren-
het av normbrytande funktionalitet. I Alexis resonemang framgér att
hen beskriver sig sjilv som person med normféljande funktionalitet,
men hen tar ocksd upp att hen har anhériga med normbrytande funk-
tionalitet. Alexis siger att konsekvenserna av hierarkierna inom funk-
tionsrittsrorelsen 4r att normen blir att det “kan vara lite mindre virt
att vara anhorig dn att ha egen erfarenhet”. Det gor att till exempel
FUB virderas ligre av minga. Alexis beskriver en uttrycklig vilja frin
tjanstemin pi Allminna arvsfonden att det 4r bittre om de samarbe-
tar med Grunden dn med FUB med motiveringen att "dé jobbar man
direkt med malgruppen”. Enligt Alexis fir det emellertid till foljd att
de exkluderar personer som inte kan fora sin egen talan. Dirtill ligger
Alexis till att aven FUB har en grupp som heter Inre Ringen fér per-
soner med egen erfarenhet av normbrytande kognitiv funktionalitet.
Grinsdragningarna mellan stillféretridare och foretridare dr ddrmed
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langt ifrdn sjilvklar. I kapitel tre diskuterade jag liberal styrningsratio-
nalitet. Det 4r frimst en styrning pa avstind snarare 4n en tvingande
styrning genom regler och lagar. Radgivning till grupperna tolkar
jag som en del av den liberala styrningsrationaliteten. I det hir fallet
beskriver Alexis hur det paverkar aktdrernas forhéllande till varandra.

7.4.1 "Jag dr hir i egenskap av gravt utvecklingsstord.”
Pantermammorna som stillforetridare

Det finns fler aspekter av den spinning mellan allierade och féretridare
som far uttryck i ndtverksméotet som inleder det hir kapitlet. De relatio-
ner mellan aktdrerna som fanns pd nitverksmotet handlar framforalle
om relationer mellan foretridare och allierade, mellan personer med
levd egen erfarenhet av normbrytande funktionalitet och mellan per-
soner utan erfarenheter av normbrytande funktionalitet. I Hugemark
och Romans (2012) bok Kamper i handikapprirelsen skriver de om stall-
foretridare vilket framforallt inkluderar forildrar. For att forsta relatio-
nerna mellan aktorerna behéver stallféretradare analyseras separat fran
allierade.

Relationer till nirstaende, frimst forildrar, paverkar den politiska
kampen och forindringsarbetet. Nir jag analyserade intervjuerna och
filtanteckningarna vixte koderna “interna relationer” och “externa
relationer” fram som betydelsefulla. Interna relationer inom filtet star
i fokus for det hir kapitlet medan externa relationer utom filtet ar
fokus for nista kapitel. Kategorin nirstdende dverskrider dock distink-
tionen interna och externa genom att nirstdende, dit forildrar rik-
nas, bade kan vara en del av grupperna i filtet och ibland std utanfor
grupperna men paverka deras handlingsutrymme. Jag kommer fram-
forallt diskutera nirstdende hir for att de mest teoretiskt intressanta
relationerna till nirstdende ar att betrakta som interna relationer inom
funktionsrittsrorelsen.

Alexis lyfter fram ett exempel pa en stillforetridare som ir repre-
sentant for FUB. Talespersonen har ingen normbrytande funktio-
nalitet sjdlv men ett barn med vad Alexis beskriver som “svir funk-
tionsnedsittning”. Varje ging Alexis dr pd samma mdte som personen
dterkommer hon till frigan om hur de som medverkar pd métet jobbar
med personer med “grav utvecklingsstérning”. Hon ir vilutbildad och
har ett hégavlonat arbete men siger ging pa gang vid deras samman-
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komster att ”jag dr hir i egenskap av gravt utvecklingsstord”. Det ar
den rosten hon representerar. En rost som Alexis tycker hors alldeles
for lite, dven inom funktionsrittsrorelsen. “Det dr pantermammorna
som for deras talan” sammanfattar Alexis. Alexis hivdar att dven om
funktionsrittsrorelsen inte hor pantermammornas roster sd mycket
som hen 6nskar sa har anhériga arbetat upp sina egna kontakter med
politiker vilket gor att hen tror att politiker “lyssnar pa deras behov pa
ett annat sitt 4n funktionsrittsrorelsen gor”.

Forskaren Matilda Svensson Chowdhury (2018) som jobbar for
riksforeningen JAG (Jamlikhet, Assistans, Gemenskap) foresprakar
en omkonceptualisering av synen pd nirstiendes engagemang. I en
samtid dir den politiska debatten utmalar nirstdende som fuskare vill
Svensson Chowdhury istillet beskriva nirstiende som manniskoritts-
forsvarare som tvingas fora en kamp for sina egna och sina nirstien-
des rittigheter. Svensson Chowdhury utgir fran FN:s deklaration om
de minskliga rittigheterna som beskriver ménniskorittsforsvarare som
alla som i sin vardag skyddar minskliga rittigheter. Personlig assis-
tans dr en sadan rictighet som attackeras av nedskirningar. Svensson
Chowdhury beskriver hur nirstdende blir de som férsvarar den per-
sonliga assistansen genom att vara “spindeln i nitet” som kontaktar
Forsakringskassan, sjukvirden och ser till att assistansen fungerar.
Svensson Chowdhury beskriver dirtill hur nedskirningarna leder till
att nirstiende intar en mer aktivistisk position. Nirstdende anvinder
den kunskap de fitt fran vardaglig samvaro med andra nirstiende till
att paverka pa ett bredare, mer politiskt plan.

Alla dr dock inte lika positiva till anhérigas engagemang. Vissa
forskningsdeltagare i min studie berdttar om att nirstdende hindrat
deltagare fran att vara en del av den politiska kampen och férindrings-
arbetet. Gunvald frin Grunden berittar om att nir de har nitverks-
triffar med andra foreningar sa dr det bara mammor som kommer
fran de andra foreningarna. Gunvald berittar om att mammorna siger
att “det ir sa illa med min son, han méste ha stéd och forstar ingen-
ting”. Men Gunvald berittar di for mammorna att medlemmarna i
Grunden har liknade diagnoser men kan organisera sig sjilva.

Silje anser att forildrars inflytande r en viktig anledning till var-
for olika foreningar inom funktionsrittsrorelsen forhéllit sig olika till
fragor om sexualitet. Hon beskriver RBU som en forildraorganisation
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som héller fast ”sina gokungar” med normbrytande funktionalitet och
inte slipper fram dem inom organisationen:

Jag har métt s& minga vuxna som 4r kvar i RBU. Allt for mdnga ser sig som
offer. Det satt en kille pa ett méte jag var med pd och sa “vi som tillhor de
allra svagaste av de svaga’. Jag frigade varfor han sa sd, han sitter ju hir fram-
for andra minniskor och pratar och 4r hur cool som helst. Du 4r vil inte svag?
Varfor framstiller du dig som svag? Jo, for att det 4r sa man vill framstilla
sina barn inom forildraorganisationen. Det tar barnen med sig dd. Vi andra
i rorelsen sdger att vi dr sirbara och utsatta och inte fir de insatser vi beho-
ver, men vi dr inte svaga. S vill vi inte betraktas! Det har vi varit tydliga med!
(intervju, Silje).

I citatet av Silje ovan 4r positionering och representation centralt. Vem
som driver kampen fir betydelse fér den politik som formuleras. En
overvike av fordldrar resulterar i ett sitt att prata om personer med
normbrytande funktionalitet som svaga, nigra som normater behéver
ta hand om. Silje pekar pa en diskurs om normbrytande funktionali-
tet som hon tror ir vanlig inom forildraorganisationer. De hiller fast
”sina gokungar”. Silje forklarar inte varfor hon tror forildrar framstal-
ler sina barn s men jag tror att en rimlig anledning 4r att det beror
pa behovet av att legitimera stodinsatser. For att vara den “spindeln i
nitet” som Matilda Svensson Chowdhury beskriver behover forildrar
forklara for till exempel Forsikringskassan, sjukvirden och samhillet i
ovrigt hur stort deras stddbehov 4r. De behéver anvinda de diskurser
som finns till hands. Men i Siljes berittelse riskerar det att resultera i
att subjektspositionen som svag internaliseras. Aven personer som talar
infor andra och ”ir hur cool som helst” upprepar att de tillhér “de
allra svagaste av de svaga’. I Siljes berittelse finns det inte nigon plats
inom férildraorganisationerna varifrin personer med normbrytande
funktionalitet kan siga ndgot annat. Nir personer med normbrytande
funktionalitet d& fir ordet for att formulera sin berittelse har funk-
tionsmaktordningens epistemiska vald redan format de ord som star
till forfogande for att talas.

I bade Siljes och Alexis berittelse finns det strategier for att den
subalterna ska kunna tala. Men Alexis hivdar att for de med “svar
[intellektuell] funktionsnedsittning” dr representation av ndgon annan
ofrainkomligt. Risken for epistemiske véild behover hanteras med en
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tydlig rollférdelning och metoder for att skapa méjligheter att tala
dven for de som inte kan gora sin rost hord i de diskurser som priglar
det sociala landskap de navigerar i.

Nina fran Sex for Alla berittar att de valt bort samarbete med anhé-
rigledda organisationer. Forskningsdeltagarna frin Grunden, som ir
projektigare for Sex for Alla tillsammans med RESU, berittar ocksa
om en frostig relation till anhérigledda organisationer. Grunden ir en
forening dir “inga invecklingsstorda 4r vilkomna som medlemmar”.
Nahlin frin Grunden forklarar vad for skillnad det innebir:

Hos oss finns det inget "nej, vi kan inte snacka om det”. Vi kér pad med vér
grej. Vi méste snacka om det. Vad ska man gora till exempel om nagon kom-
mer och frigar hur man blir gravid? Vi méste prata om det. Men det kan ju
hinda att forildrar inte vill det. Och da sdger vi jamen okej, vi kan inte hjilpa
er om ni inte vill (intervju, Nahlin).

Isa fran Kulturparken tar upp anhériga i samband med att hen pratar
om funktionsrittsrorelsens roll. Hen siger att “de intresseféreningar
som finns nu ir ju frimst foraldradrivna. Hur ska en forildraorgani-
sation kunna driva den hir frigan?” Isa tar det nirmast som ett sjilv-
klart antagande att fordldrar inte kommer lyfta sexualitet. Losningen
for Isa dr en "kombination av att forildradrivna intresseorganisationer
slipper in eldsjilar och att andra organisationer ocksa arbetar med fra-
gorna’. Hen nimner till exempel RESU och RESL och “kanske ytter-
ligare ndgon organisation som inte uppstatt an” (intervju, Isa). Funk-
tionsrittsrorelsen behover dirfor hjilp utifran, hivdar Isa.

7.5. Att backa och backa. Om att finnas i
varandras kamper utan att ta 6ver

Tille frin Funkisprojektet beskriver att RFSL engagerat sig i funktions-
rattsfragor darfor att det “finns jittemycket medlemmar i hbtq-orga-
nisationer som ocksi dr medlemmar i funktionsrittsorganisationer”
(intervju, Tille). Tille beskriver hur RESL har ett rykte av att vara en
otillginglig organisation. Funkisprojektet vinde sig dirfor till RESL
med forhoppningen att férindra den egna organisationen. “Ingen ska
behéva vilja. Du ska kunna vara bade hbtg-person och funkis i bade
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mitt hbtq-community och i mitt funkis-community” (intervju, Tille).
Samtidigt betonar Tille att RESL inte gor uttalanden i funktions-
hinderspolitiska frigor. Det ir inte deras roll. Istillet handlar det om
“att vi ser varandras kamper och vi ser ocksa att vi har manga intersek-
tioner och gemensamma utmaningar, men ocksé att vi kan lira av var-
andra” (intervju, Tille). Min tolkning 4r att Tille inte positionerar sig
som foretridare genom att siga att det 4r nigon annan som frimst gor
funktionshinderspolitiska uttalanden, som ir rostbirande. Samtidigt
gar Tilles utsaga om intersektioner och gemensamma utmaningar att
forsta som en del av de gemensamma skillnader Mohanty (2006: 252)
hivdar gor att vi blir "bittre rustade for att uppticka det vi har gemen-
samt”. Sophie frin Funkisprojektet ar inne pd samma spar. Hon kallar
sig sjilv uttryckligen for allierad och sdger att det ér viktigt ate disku-
tera de hir frigorna med personer som dr med i funktionsrittsrorelsen.
Tille och Sophie ser det som att deras roll 4r att backa upp den rostbi-
rande rorelsen. Backa frin att gora uttalanden sjilv, backa upp andra
nir de hojer sin rost. Samtidigt framkommer en tydlig vilja hos Tille
och Sophie att bidra till att motverka vad de beskriver som “fortryck-
ande och diskriminerande normer kring funktionalitet, sexualitet och
kon” som de dven ser i funktionsrittsrorelsen (intervju, Sophie). Jag tol-
kar det som att de inte backar vad som helst utan strategiske viljer vilka
delar av funktionsrittsrorelsen de viljer att backa upp.

Asikten att den inte ir den egna organisationens roll att stilla poli-
tiska krav dterkommer 4ven bland forskningsdeltagare frin andra orga-
nisationer an RESL. Exempelvis Siv och Somar fran Forum Skill siger
att de jobbar med empowerment av andra organisationer som har tyd-
ligare rotter i funktionsrittsrorelsen. Forum Skill har ménga anstillda
med normbrytande funktionalitet och Somar som jag pratar med
beskriver sig sjilv som en av dem. Men Forum Skill beskriver de inte
som en funktionsrittsorganisation eftersom de “jobbar inte bara mot
den malgruppen” (intervju, Somar och Siv). Fér Forum Skill och RESL
handlar kampen om att backa och backa: backa fran att driva fragorna
sjilva och backa upp de som ir representanter for rorelsen. Personer
med normbrytande funktionalitet kan och ska tala i egen sak.
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7.6. Ett delat projekeigarskap. Exemplet Sex for Alla

Nina fran Sex for Alla berdttar om hur Sex for Alla var ett gemensamt
projekt mellan en lokalavdelning av RESU och en lokalavdelning av
Grunden. Nina pratar om att de ville "riva ner makeskillnader” mel-
lan deltagare med LSS-rittigheter och deltagare utan LSS-rittigheter
genom att ge alla lika timlon. Sex for Allas projektledare rekryterades
fran bade RFSU och frin Grunden, men de projektledare som arbetat
mest med projektet kommer frin RFSU. Informatdrerna rekryterades
i huvudsak frin Grunden och genom personliga kontakter. I Ninas
utsaga ovan kopplas frigan om jamlik involvering i projektet till del-
tagarnas lon. For att involveras pa lika villkor ska alla som deltar fa
betalt. Alla i Sex for Alla, oavsett om de var informatér eller projektle-
dare, fick samma timlén.

Det var s roligt att se att imnet [sexualitet och intimitet] kunde géra att vi r
pd samma niva. Det spelar ingen roll att jag tar emot din tjdnst for att laga mat
eller ga pa toa, men nir det giller att hitta nigon att ragga pa si hamnade vi
pd samma niva. Det var jitteroligt att se detta. P4 ndgot sitt si suddades den
hir skillnaden bort. Det tyckte vi jittemycket om.

Nina berittar om deras cafétriffar dir deras informatérer, med LSS-
rittigheter, ibland har informerat personal om sexualitet. Men uto-
ver det har det varit svirt att rubba maktstrukturen mellan personer
med och utan normbrytande funktionalitet. Det finns en stark struk-
tur kring vem som ger stéd och vem som tar emot stdd, enligt Nina.
De har darfor valt att fokusera pa att utbilda ”personer som sjilva har
en funktionsnedsittning”. Nir de kommer ut pa utbildningar hivdar
dock Nina att det inte gar att se vem som har LSS-beslut och vem som
inte har det. Vissa deltagare har en lite mer administrativ roll men det
mirks inte nir de 4r ute och informerar. Det har dock varit en stor
process for att komma dit:

Det var svirt att fi vira sexualupplysare att ta den make som vi ville ge dem.
Det var en lirdom f6r oss. I bérjan sa vi “ni kan gora vad ni vill med detta
projekt”, men det var manga som sa att "ni dr chefer”. Vi sa att vi ville att de
skulle bestimma, men det gick inte si litt nir vi har en strukeur i Sverige dir
vi siger att “du har en funktionsnedsittning si du méste lyssna pd allt jag
siger”. Man vixer upp i ett sidant system, man gir igenom skola, man gir
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igenom socialen, man gir igenom LSS, och det ir strukturerat att vi bestim-
mer vad du gér. D4 4r det svirt att siga nigot annat, att lidra acc vi kan vara
jimlika. Vi behdvde lira véra informatérer hur de kunde ta makt. Det tog
nistan ett dr (intervju, Nina).

Nina fortsitter med att beritta om att informatérerna med tiden bér-
jade ta mer plats och sa hur de ville utforma projektet. Genomgaende
i Ninas berittelse dr dock att hon fortsitter att prata om personer med
normbrytande funktionalitet som De. Jag tolkar "de” som att distink-
tionen mellan personer med normféljande funktionalitet och personer
med normbrytande funktionalitet finns kvar. Vi dr i Ninas berittelse
RFSU. Det ir ett vi av normater. De 4r Grunden och det ir ett de
bestaende av personer med normbrytande funktionalitet. Nina pra-
tar om att “vi behovde lira vara informatorer hur de kunde ta makt”
(min kursivering). Vad Ninas berittelse ger uttryck for ar mojligtvis en
minskning av gapet i maktrelationen mellan personer med och utan
normbrytande funktionalitet, snarare 4n ett upplosande av katego-
rierna i sig.

Nina lyfter fram att Grunden ger Sex for Alla legitimitet och att
de aldrig hade kunnat vinna fértroende bland de som de jobbar med
annars. Hon exemplifierar med att beritta om hur RESU férsokee fa
iging en motesplats for personer med normbrytande kognitiv funktio-
nalitet, men ingen kom. Forst nir de borjade samarbeta med Grunden
kom fler deltagare.

For det dr det hir att man maste lita pa varandra for att kunna komma till en
ny plats. Det kan vara svart for vissa. Bara enkla saker som att det var viktigt
att lyssna till Grunden. Det var Grunden som gav RESU legitimitet genom
Sex for Alla. Det hir ir Grundens projekt med RESU. Projektet heter Sex for
Alla. Vi kom in och kunde paverka var agenda med normkritisk undervisning
for att Grunden gav oss det fortroendet. Det var det enda sitt vi kunde gora
det, tror jag. Jag tror inte det hade gatt annars (intervju, Nina).

Nir jag fragar Monika, som ir aktiv i Sex for Alla och har bakgrund
frin Grunden, om hon kunnat paverka projektet svarar hon:

Ja lite. Det kiinns ritt bra. De andra har ofta frigat mig om vissa tips. Fér de
tycker jag 4r duktig pd att komma med forslag. S att jag fick hjilpa till med
en text som Lo haller p med just nu som ska komma ut si sminingom. Jag
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har hjilpt till med att prata om vilket ord vi ska anviinda och vad det ska std

i texterna och saddant. Det ir jittekul. Jag har fatt gora jittemycket! (intervju,
Monika).

Tidigare i det hir kapitlet skrev jag om Alexis som valt en delvis annor-
lunda strategi for att forhalla sig till olika aktdrer i funktionsrittsro-
relsen. Bade Alexis och Nina pratar om behovet av att "involvera mal-
gruppen”. Utdver att de av allt att doma verkligen tycker det 4r viktigt
sd 4r det nagot de maste prata om f6r att kunna fi medel frin Allminna
arvsfonden. Men hur de involverar mélgruppen ser olika ut. Sex for
Alla har ett delat projektigarskap. Alexis soker en rollférdelning dir
mélgruppen har ett innehallsigandeskap medan projektigandeskapet
till viss del finns hos personer utan normbrytande funktionalitet. Det
skapar bland annat olika forhallningssitt till organisationerna FUB
och Grunden.

7.7. "Deltagande dr den svara utmaningen.”
Arvsfondens liberala styrningsrationalitet
och relationerna mellan grupperna

I det hir kapitlet diskuterar jag forskningsdeltagarnas strategier och
hur de forhaller sig till varandra. En extern aktor som de allra flesta
av forskningsdeltagarna behéver forhalla sig till 4r den eller de som
ger dem pengar till deras verksamhet. For manga av aktorerna i den
politiska kampen och forindringsarbetet 4r det Allménna arvsfonden
som finansierar deras verksamhet. Kimberley som ir tjansteman pd
Arvstonden siger att delaktighet dr det sviraste f6r manga av projek-
ten de stddjer. Hon berittar om att andra ofta tror att det svéra ir att
projekten ska vara nyskapande, men det brukar ofta ga att 16sa enligt
Kimberley. Delaktigheten ir svérare. Ibland 4r det nédvindigt med
allierade och stillforetriadare:

D4 dr det ju sd att i vissa fall si gir det inte. Du madste ha foretridare. For
nagon som har enormt svara funktionsnedsittningar, som nistan inte klarar
av nagonting sjilv, den méste ju foretridas av ndgon annan. Men det ér fort-
farande viktigt att de fir vara med och att vi vet att ju mer desto bittre. Vi ska
veta att det blir dyrare om de ir med, men s fir det vara. Vi forsoker in i det
lingsta (intervju, Kimberley).
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For den som ”nistan inte klarar av ndgonting sjilv” behovs att andra
foretrider den. Kimberley fortsitter med att beritta om de projeke
kring sexualitet och funktionalitet Arvsfonden gett ekonomiske stod
till. Didr har det ibland varit ”de som sjilva har erfarenhet av funk-
tionsnedsittningen” som varit dgare av projekten men ibland har de
varit med pa ett annat sitt in som projektledare. Kimberley berittar
om ett enskilt projekt dir projektledaren hade intellektuell funktions-
nedsittning men alltid hade en assistent med sig. Nir jag fragar om
Kimberley kan ge exempel pa ansékningar hon avslagit med hinvis-
ning till délig delaktighet ndimner hon projekt dir ndgon kommit pa
att ”vi ska gora nagot for De stackarna sd att De kan f3 lite roligt”. Det
ir “typiska avslag”, enligt Kimberley (intervju, Kimberley).

Den forstaelse av delaktighet som tjidnsteminnen jag talar med pa
Arvstonden ger uttryck for handlar om att styra projekten mot att per-
soner fran “malgruppen” involveras, men att det finns en grins f6r hur
langt det dr mojligt. Framf6rallt normbrytande kognitiv funktionalitet
lyfts fram som nédgot som sitter grinser for vilken involvering som ar
mojlig. Referensgrupper lyfts dterkommande fram som ett medel som
vidgar deltagandet. Agandeskapets betydelse tonas ner nir referens-
gruppernas roll betonas. Den liberala styrningsrationaliteten handlar
hir om att diskursivt definiera vad som ir delaktighet. Med Smiths
(2005: 199) ord handlar det om en process genom vilken ”"minnis-
kors vardagliga erfarenheter blir utsatta for institutionella handlingar
genom att anpassas till institutionella kategorier”. En institutionell
kategori som 4r central for Arvsfonden ir mélgruppen. Kategorierna
“mélgruppen” och ”inte mélgruppen” behovs for att “involvering av
mélgruppen” ska vara mojlig. Malgruppen definieras olika av de olika
grupperna. Négra anvinder LSS-lagstiftningen som grund for att defi-
niera malgruppen. Andra anvinder begrepp som rérelsehinder eller
intellektuell funktionsnedsittning. Gemensamt for alla institutionella
kategorier ir att det finns ett utanfor och ett innanfér och att det har
stor betydelser for hur verksamheten utformas.

Kategorin intellektuell funktionsnedsittning lyfts fram som i syn-
nerhet problematisk for arbetet med ”deltagande av mélgruppen”. Det
finns en tydlig strivan efter att skapa en plats varifrin personer med
kognitiv normbrytande funktionalitet kan tala. Men funktionsmakt-
ordningens diskurser om vem som kan tala forsvinner inte bara for att
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Arvstonden sitter upp mél om deltagande frin mélgruppen. Ibland
behéver vissa berdttelser “filtreras” genom allierade och stéllforetri-
dare, genom personer som inte ir malgruppen. Svérigheten ir att gora
det utan epistemiskt véld, utan att funktionsmaktordningens diskurser
som ofrankomligen ir en del av filtreringen, forvringer den rost som
utges for att representeras.

7.8. Strategier och relationer inom
och mellan grupperna

Sammantaget visar analysen av forskningsdeltagarnas strategier och
inbordes relationer hur betoning pa utbildning hinger ihop med dis-
kussionen om grupperna kidmpar for forindring direkt genom den
egna verksamheten eller om de efterstravar nationella riktlinjer och
policyer. Oavsett vilket dr utbildning centralt for den samhillsférind-
ring de 6nskar. Ska grupperna genomfora utbildningen direkt via sin
verksamhet eller ska grupperna ocksa kriva en institutionalisering av
utbildning for personalgrupper genom gemensamma policyer?

Forindringen frin en kamp av och f6r funktionsrittsrorelsen till en
kamp dir allierade tar en allt storre roll vicker fragor om representa-
tion och vem som kan och fir tala for rorelsen. Forskningsdeltagarnas
diskussioner om vem som ir foretridare, stillforetridare och allierad i
den politiska kampen och foérindringsarbetet visar hur centrala de fra-
gorna ir for hur de skapar mening at sin kamp, och filosofen Gayatri
Chakravorty Spivaks fragestillning "Kan den subalterna tala?” fir ny
relevans. Varje plats varifrin ett subjekt talar kommer alltid vara paver-
kad av funktionsmaktordningens diskurser, dess kategoriseringar och
forstaelser for vem som kan och inte kan gora sina dnskningar och
behov forstidda. Fragan idr hur den paverkan ser ut for olika grupper
och vad f6r mojligheter att bedriva politiska kamp och forindrings-
arbete det limnar.

Diskussionen om externa krafter som péverkar gruppernas hand-
lingsutrymme kommer att férdjupas i nista kapitel dir jag skriver
mer om bland annat forindringar i vilfirdsstaten och finansidrernas

betydelse.






KAPITEL 8
Externa relationer.
Institutionella ramar
for kampen och
forindringsarbetet
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Sammanfattning pa ldttare svenska

I det hir kapitlet skriver jag om de hinder och méjligheter
grupperna har for sin kamp.

Manga projekt behover forhilla sig till kommunens tjdnsteman.
Nigra berittar om hur kommunen motarbetat dem.
Det leder till en of6rutsigbarhet.

Forsikringskassan och LSS ir viktiga for att den politiska
kampen och forindringsarbetet ska vara mojligt.

Det brukar sigas att samhillets stdd till personer med
normbrytande funktionalitet handlar om normalisering.
Med detta menas mojligheten att leva som alla andra.
Samtidigt sitter samhillet upp tydliga ramar f6r hur personer
med stod av Forsikringskassan eller LSS far delta i politisk
kamp.

Det kallar jag for en "dubbelhet i normaliseringsstrivan”.

Allmianna arvsfonden betalar de flesta av projekten.

Men Arvsfonden stiller ocksa krav pa hur projekten ska
utformas.

Jag skriver om hur Arvsfonden styr genom att lata projekten
styra sig sjlva inom vissa ramar.

Jag hivdar att det paverkar vem som deltar, vilka frigor som
lyfts och hur.

Projekten blir “duttvisa” genom att det krivs ett tydligt start-
och slutdatum.

Projektens politiska sidor tonas ner.

Sex ses som nagot som handlar frimst om kunskap och
attityder.

Mainga jag triffar pratar om att attityder och normer i samhillet
forandras.
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Flera beskriver hur samhillet hela tiden blir mer dppet.
Sexualitet 4r "nista fraga pa tur’.

Samma personer kan dock peka pd att nedskirningar gor det
svarare for manga.

For att forstd det tar jag hjilp av cripteorins beskrivning av
ett diskursivt klimat av tolerans som en del av en nyliberal
hegemoni.

Med det menas att samtidigt som nedskirningar pagar siger
ménga att samhillet blir mer Sppet.






8.1. Nir hoststormen drog in

Jag snurrar snéret till tepasen nigra varv kring mitt ringfinger. Vintar
pa att de andra ska sla sig ner. Jenny tar nigra bitar choklad till.

— Behover det for att hdlla mig vaken, siger hon.

Frida dr den forsta som borjar prata.

— Det har hint en hel del sen vi sigs i borjan av hosten Mikael,
inleder hon.

Forsta motgdngen var att de fick ett mejl frin funktionshindersfor-
valtningen dir forvaltningen berittade att de inte kommer ge informa-
tion om gruppens verksamhet till personkrets tre i LSS-lagen. Denna
personkrets innefattar personer med “fysiska eller psykiska funktions-
hinder”. Dessa personer sallades bort redan innan de fick en forsta kon-
take. Istillet blev de hinvisade till de biada andra personkretsarna som
vander sig till personer med “begévningsmissiga funktionshinder” och
autismliknande tillstind” (Forsikringskassan 2017: 16). Jenny forkla-
rar att de ville vinda sig till alla i LSS men att funktionshindersforvalt-
ningen satte stopp for det. Funktionhindersforvaltningen forklarade
kort att det berodde pa att de inte uppfattade att projektet var utfor-
mat for persongrupp tre.

— Utan funktionshindersforvaltingen kommer vi inte komma at
dem. Vi 4r helt utelimnade 4t den kommunala verksamheten, forkla-
rar Frida.

— For forsta gingen sedan jag borjade jobba med de hir frigorna
har jag st6tt pd motstand, sidger Leo som varit med i forindringsarbetet
pa olika sdtt i ver fem &r. Det har ofta pratats om att det ir tabu, men
jag har aldrig mirke det forrdn nu, fortsitter Leo. Projektet tvingas ga
vidare med ett fokus pé bara tvd av de tre LSS-grupperna.

Samtalet fortsdtter med att Jenny berdttar om hur kommunen sagt
att de ska informera personer som anvinder LSS om att projektet finns
men inte uppmana dem att delta. Anledningen ir att kommunen inte
vill stota sig med anhériga.

— P4 sd sitt dr det tydligt att kommunen prioriterar att stélla sig in
hos anhériga framfor ate alla far sina sexuella rittigheter respekterade,
fyller Leo i.

Frida berdttar om en daglig verksamhet dir chefen sa att alla som
arbetade dir blivit informerade om projektet men att ingen visat
intresse. Men en av skidespelarna i gruppens ensemble hade en partner
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som arbetade pé just den dagliga verksamheten. Nir skadespelaren
berittade for sin partner att chefen sagt att ingen pd den arbetsplatsen
varit intresserad blev hon upprérd. Hans partner hade aldrig fatt nigon
information fran chefen. Hon tog med egna affischer och satte upp pa
arbetsplatsen. Da anmilde sig sju av hennes kollegor inom nagra dagar.

Nir chokladen har tagit slut och fredagstrottheten lagt sig som en
dimma 6ver rummet tar jag pa mig jackan. Pa vig ut i hallen hor jag
Jennys rost:

— Och férresten. Arvsfonden ville inte g& vidare med var ansokan
om att gora et tilliggsprojeke, sidger hon. Vi siger hejdd och skiljs at
efter nagon klyscha om att en ny vecka borjar efter helgen.

Det hir kapitlet handlar om nigra av de for forskningsdeltagarna
externa krafter som under analysen av materialet framkommit som
betydande for den politiska kampen och férindringsarbetet. Sociala
rorelser uppstar inte i ndgot vakuum. Sociala strukturer paverkar vilka
konflikter som aktualiseras i samhillet och vilka sociala rorelser som
dirmed mojliggérs. Strukturella spinningar och skeenden i samhillet
har dock inte négon kausal verkan pa vilka sociala rérelser som uppstar
(della Porta och Diani 2006: 35). Doug McAdam (1996: 26) framhiver
att vi maste erkéinna att det finns flera bakomliggande faktorer, kultu-
rella likavil som ekonomiska och politiska. I det hir kapitlet kommer
jag analysera nagra av dessa bakomliggande faktorer.

Mina frigestillningar handlar om vilka strategier och praktiker
grupperna anvinder sig av, men ocksi vilka hinder och méjligheter
de stoter pa. Det hinger ihop med vilket handlingsutrymme som ska-
pas och uppritthills. Jag diskuterade gruppernas strategier och prak-
tiker i kapitel sex och hur de forhaller sig till varandra i kapitel sju. I
det hidr kapitlet zoomar jag ut kameras objektiv for ate istillet foku-
sera pa den tredje frigestillningen: Vilka hinder och méjligheter finns
for grupperna? Jag vill forstd hur forskningsdeltagarnas erfarenheter
hinger ihop med styranderelationer (Smith 200s: 33) for att kunna
analysera sociala processer som har generaliserande effekter (DeVault
2014: 4—5). Analysen av de hinder och méjligheter de beskriver hjilper
till ate bittre forstd det sociala landskap de navigerar i.

I den berittelse som inleder det hir kapitlet forekommer tre teman
som kommer vara viktiga for den fortsatta diskussionen. For det forsta
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tar inledningen upp att kommunala tjinstemins godtycke 4r en vik-
tig fakeor for att forstd gruppernas forutsittningar. Gruppen i inled-
ningen ir beroende av tjinsteminnens vilja eller ovilja att vidarebe-
fordra information. Beroendet av kommunen kommer utgdra ett tema
for kapitlet. Jag kommer dven att diskutera hur férindringar i vilfirds-
staten paverkar grupperna. Det andra temat frin inledningen 4r hur
finansidrerna paverkar grupperna. Diskussionen om finansidrer kom-
mer att férdjupas, med sirskilt fokus pa Allminna arvsfonden som
ir den enskilt viktigaste bidragsgivaren. Det tredje temat som inled-
ningen berdr ir att det “ofta pratats om att det ir tabu” med sexualitet
och funktionalitet. I slutet av det hir kapitlet kommer jag att diskutera
fragan om attitydférindringar i samhillet.

Jag vill betona att jag inte gor nagra ansprak pa att beskriva alla de
externa relationer som hindrar eller méjliggor den politiska kampen
och férindringsarbetet. Jag kommer att beskriva de faktorer som jag
bedémt som de viktigaste nir forindringsaktdrerna beskrivit sin verk-
samhet. Ett exempel pa ett tema som berdrs i inledningen men som
endast kommer berdras i forbifarten i det hir kapitlet 4r anhorigas roll.
Detta dérfor att anhoriga ofta dr en del av grupperna och dirmed kan
vara en intern relation likavil som en extern relation. Dirfor disku-
terade jag anhorigas roll mestadels i kapitel sju dér interna relationer
inom och mellan grupperna stod i centrum.

8.2. Kommunalt motstind och férindringar av
funktionsrittspolitiken

Under kodningen av det empiriska materialet framkom tidigt tre cen-
trala styranderelationer som var s nirbesliktade med varandra att de
fick utgora ett gemensamt tema hir: kommunala forvaltningar, funk-
tionsrittspolitiken och férindringar i vilfirdsstaten. Arbetet med att
stilla dessa faktorer i centrum 4r inspirerad av den institutionella etno-
grafins uppmaning att rikta blicken mot de institutionella proces-
ser primirgruppens erfarenheter dr inbiddade i. Det innebir som vi
sag ett “ett byte av forskningsfilt, men inte av stindpunkt” (DeVault
2014: 6). | foljande avsnitt kommer jag diskutera dessa faktorer och
vilka institutionella processer de illustrerar.
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8.2.1. Beroender av enskilda tjinstemiin

Foreningen Kulturparken berittar att kommunen var ett stort hinder
under de forsta aren. Det framkommer i samtliga samtal med personer
ur den gruppen. Isa och Eli berdttar om hur kommunala jdnstemin
var ridda for att sexuella vergrepp skulle 6ka om de bérjade prata om
sexuella rittigheter inom LSS. Enligt Isa ska deltagare i deras projekt
ha berittat om sexuella dvergrepp som pégatt i tio drs tid. Personer
“ur mélgruppen lurades av personer frin malgruppen” till en daglig
verksamhet dir det inte fanns nigon personal kvillstid (intervju, Isa).
Da ska sexuella vergrepp ha skett. Kommunen gjorde en polisanmi-
lan men Eli uppfattade den som daligt gjord. Anmailan inneholl flera
faktafel och den resulterade inte i nidgon fériandring. Eli valde att fort-
sdtta stotta personerna som utsatts for overgrepp. “Det forsatte vissa
chefer i en knipa som de inte tog sig ur utan griavde ner sig annu dju-
pare genom att ligga locket pa och tala illa om oss” sdger Isa. Isa och
Eli skrev ett brev till politiker dir de berittade vad som skett. Enligt
Eli riktade sig reaktionen som kom fran kommunen mot dem snarare
dn mot overgreppen:

De var livridda for att det skulle komma ut i media. Deras argument var att
de ville skydda de enskilda brukarna, men det 4r négon liten hund som ligger
begraven i det dir. Det ledde ocks till att den personen som var central i det
dir, som motarbetade oss, fortsatte snacka skit om oss i den kommunala orga-
nisationen. Delvis spred de rena logner eller antydde att vi genom virt arbete
med att diskutera frigor om sexualitet hade nigonting att géra med Svergrep-
pen. Men &6vergreppen hade skett innan vart projekt ens skapades! I vissas
medvetande blev vart projekt ihopkopplat med att det kunde vara farligt att
borja prata om sexualitet. I 6vriga samhillet har det ju funnits en insikt om
att genom att prata om sexualitet s forebygger vi de negativa konsekvenserna
snarare in tvirtom (intervju, Eli).

Isa berittar att det “blev en hixjake pa Eli”. Deltagare i deras grupp
blev hotade av tjanstemin som sa att de kunde bli av med sin dagliga
verksamhet om de deltog i gruppens verksamhet. Det kom fa deltagare
fran de kommunala verksamheterna till deras workshoppar och fore-
stallningar i bérjan. Istillet fick de vinda sig till privata féretag som
Humana. Vinden vinde {6rst nir kommunen gjorde en omstrukture-
ring och de mellanchefer som tidigare motarbetat dem blev omplace-
rade. "De i ledande position i dag har totalt annorlunda instillning.
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De har gjort en kovindning. De ledande har vildigt stort fortroende
for oss nu. Men jag tror indd det paverkar oss att vi har den hir his-
torien” siger Eli.

Eli stiller frigan hur “ridslan for att det ska uppdaga sig kan vara
storre 4n ridslan for att ndgon mer ska drabbas? Det paverkar viljan
att upplysa och skapa verktyg sd att det inte ska hinda igen.” Skiftet i
instillning frin kommunens sida visar att det fanns olika instillningar
frain kommunen hur sexuella 6vergrepp skulle bemétas. Isa forklarar:

[Vi] gick till hégsta toppen och pratade med de inblandade, alltsd de ytterst
ansvariga cheferna i kommunen. Och nir de fick reda pd det ... Mellan-
cheferna hade ju formedlat en annan bild. Nir ledningen fick reda pa vad som
hinde sattes det igdng en process (intervju, Isa).

Tjinsteminnens olika reaktioner visar hur beroende aktivisterna och
forindringsaktorerna dr av enskilda tjanstemidn. Osikerheten kring
hur tjdnstemin bemdoter grupperna paverkar aktivisternas och forind-
ringsaktorernas handlingsutrymme. For forstielsen av aktorernas soci-
ala landskap ir det dirfor centralt att forstd den kommunala motpar-
ten och enskilda tjinstemins instillning.

Nathalie som varit involverad i att lyfta fragorna i funktions-
hindersforvaltningen i kommunen dir hon ir anstilld berittar om att
hennes chefer 7vill ju ha kunskapen men inte betala for den” (inter-
vju, Nathalie). Hon beskriver att cheferna ofta dr okunniga om dmnet
vilket gor att de inte tillsdtter resurser for att hon ska fa hélla utbild-
ningar. Nir hon bérjade utbilda folk om sexualitet inom funktions-
hindersforvaltingen var det flera som sa till henne att hon inte skulle
vicka den bjorn som sover”. Nir de sdkte pengar fick de nej frin
ledningshéll och utsattes f6r “krinkningar och hirskartekniker som
inte var av denna virld”. Flera aktiva personer i projektet hoppade
av. Nathalie misstinker bade ekonomi och diliga attityder som orsak
till kommunens agerande. Men med éren forindrades instillningen
fran andra i férvaltningen. Nathalie fick s smaningom en anstillning
i kommunen for att jobba med sexualitet och intimitet fér personer
med normbrytande funktionalitet.

I kapitel tva beskrev jag framvixten av new public management som
en del i den nyliberala omvandlingen av vilfirdsstaten. I new public
management centraliseras fraigor om budget och ramar for verksamheten.

267



Samtidigt innebir new public management att det liggs ett stort ansvar
pa den enskilda tjanstemannen att utforma verksamheten (jfr Selberg
2012: 314). Forskarna Julia Bahner (2016) och Jack Lukkerz (2014) har
visat hur frinvaron av gemensamma policydokument f6r personalen
resulterar i professionell ensamhet. For aktivisterna och forindringsakto-
rerna innebir det ett oférutsigbart socialt landskap att navigera i vilket
paverkar deras handlingsutrymme.

8.2.2. En dubbelpet i normaliseringsstrivan

Den politiska kamp och det forindringsarbete jag studerar 4r inbad-
dad i ett socialt landskap som priglas av omfattande f6rindringar i
den svenska vilfirdsstaten, vilka jag borjade beskriva i kapitel tva. Den
nyliberala omstruktureringen av vilfirden har haft djupgiende konse-
kvenser for majligheterna f6r funktionsrittspolitisk kamp (se exempel-
vis Hugemark och Roman 2012; Vardanalys 2015). Samhallets forhall-
ningssitt till personer med normbrytande funktionalitet férindrades
under andra halvan av 1900-talet frin att ggmma undan folk pd institu-
tion till att pastas ha fokus pa inkludering i 6vriga samhillet. Nir LSS
och personlig assistans infordes ar 1994 okade det mojligheterna for
ménga att delta i samhillet, inte minst delta i politiska och sociala rorel-
ser. Under 2010-talet har det genomférts omfattande nedskirningar i
LSS och samhillsdebatten har priglats av pastdenden om fusk med
assistansersattningen (Altermark och Nilsson 2017; Berg och Bylund
2014; Jirkestig-Berggren et al. 2019; Norberg 2019; Nidsman 2016). Aven
om langt ifrin alla med normbrytande funktionalitet berors direkt av
LSS sa dr fragan den som dominerat den funktionsrittspolitiska debat-
ten vid tidpunkten for denna studie. Nedskirningar i LSS 4r dirtill en
fraga med stort symbolvirde for funktionsrittsrorelsen.

LSS ir av avgorande betydelse for de flesta av grupperna jag foljer.
Nour, en aktivist som &r aktiv i ett utav projekten, beskriver hur han
dterkommande har kimpat med att fa personliga assistenter att folja
med pa de resor han behover gora inom ramen f6r projektet. Nour
behover tva assistenter for att kunna genomféra resorna da han ofta ar
borta flera dagar i strick. Plotsliga personalavhopp har dock stille till
det flera ganger. Nir vi triffas for intervju har den assistent som 4r med
Nour "fitt hoppa in i panik for att en annan fick hemlingtan” (inter-
vju, Nour).
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For Zana, som ir aktiv i samma projeke, dr det inte assistenter
men likavil stodet fran vilfirdsstaten som mojliggor och begrinsar
forindringsarbetet:

Z: Min hemkommun har varit s jikla sura och bittra. Vi fir inte vara med
och allt vad det 4r. Assa, det ir ett undantag att jag sitter hir i dag. For jag
hade kunnat bli av med mitt LSS-beslut och allting pé grund av att jag ville
vara med i projektet och inte ...

M: Vill du beritta mer om det?

Z: Man méste jobba ett visst antal dagar pa daglig verksamhet i kommen
for att f4 behalla beslutet om daglig verksamhet. Jag jobbar ju inte alls pi min
dagliga verksamhet nu for jag orkar inte. Jag dr hir nu. Jag sitter i Visteras!

M: Det ir svért att vara pé tva platser samtidigt.

Z: Det 4r vildigt svért. I borjan sd jobbade jag bidde pd min dagliga verk-
samhet och hir. Men min kropp gick in i viggen totalt. Jag ir sjukskriven nu.
Jag jobbar tvd dagar i veckan och ir sjukskriven resten f6r min kropp pallar
inte mer. Man blir s& slut ndr man forbereder sig f6r det hir projekeet f6r man
har ju kinslorna med sig. Och sen pluggar vi ju hemma nir det giller vad vi
ska siga. Eftersom vi har lds- och skrivsvérigheter delvis. Nu méste jag till job-
bet minst en ging i manaden for att fika (intervju, Zana).

Zana beskriver vidare hur samordnaren pa hennes dagliga verksamhet
fate kimpa mycket for att fa handliggaren pa Forsikringskassan att
inte dra in Zanas LSS-beslut och mer specifikt insatsen daglig verk-
samhet. Zana tydliggér dirmed att det funnits personer inom den
kommunala verksamheten som stottat henne dd de “verkligen forstact
att jag brinner for det hir”. Zanas berittelse illustrerar dock hur bero-
ende gruppen ir av enskilda tjinstemins vilvilja. Konsekvenserna ar
osikerhet for de enskilda aktdrerna och i forlingningen kampen som
helhet.

Nina frin Sex for Alla beskriver hur Forsikringskassans regler om
sjukersittning reglerar mojligheten att delta i projekten. Beroende pé
nir personen fatt sitt LSS-beslut har den ritt att jobba och tjana pengar
upp till fem timmar i veckan, vilket bade méjliggjort och begrinsat
deras verksamhet:

Vi har en informatdr som har fortsatt, men hennes forildrar har vigrat lita
henne bli betald for att jobba. Hon arbetar helt frivilligt medan alla andra fir
betalt. Mamman 4r sa ridd att hon kommer bli av med sin sjukersittning att
hon sagt stopp. Vi har férsokt att ha méten. Men nej, det har inte gitt. Hon
tilldt oss inte prata med Forsikringskassan. Grejen dr den att har man sjuk-
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ersittning har man ritt, beroende pd nir man fitt sict LSS-beslut, att jobba
och tjina pengar upp till fem timmar i veckan. Vi hller i princip pa detta.
Ingen (informatér) jobbar mer dn fem timmar i veckan. D3 har de ritt att
jobba hos oss och dnda fa full sjukersittning, eller aktivitetsersittning, bero-
ende pa hur gammal man dr. Det har inte varit nigra problem. Eller det var
lite svart att i borjan fi Forsikringskassan att forstd vad vi gor. Det var jitte-
jobbigt. Men nir vi vil forstate Forsikringskassans vildigt juridiska sprak, da
gick det smidigt. Men samtidigt finns det en ridsla som hos den hir mam-
man. Vi ir inte helt sikra, for vi hérde inte fran anhdriga utan hérde det frin
de som var med i virt projekt. De sa att deras forildrar eller personal inte
tyckte att det var okej att de var med. Om det handlade om pengar eller om
det handlade om dmnet sexualitet vet vi inte riktigt.

Det forsta vi kan konstatera dr att Nina anser att Forsikringskassan
sitter upp tydliga ramar for deras verksamhet. For att de ska kunna
involvera personer med LSS-rittigheter behover de begrinsa informa-
torernas arbetstid. I avsnitt 7.6 beskrev jag hur Nina berittar att de vill
“riva ner maktskillnader” mellan deltagare med LSS-rittigheter och
deltagare utan LSS-rittigheter genom att ge alla lika timl6n. I Ninas
utsaga ovan kopplas fraigan om jimlikhet inom projektet till deltagar-
nas lon. For att involvera alla pa lika villkor ska alla som deltar fa lika
mycket betalt. Alla deltagare i projektet, oavsett om de 4r informator
eller projektledare, har samma timlon. Jag tolkar beslutet om att ge alla
lika [6n som en form av motstind mot virderingar om vems arbete
som riknas som virdefullt. Flera forskare och aktivister har hivdat
att normbrytande funktionalitet ofta har definierats som oférméga att
vara produktiv (Kafer 2013: 54ff; Slorach 2016). Forsikringskassan sit-
ter dock upp ramar f6r arbetstiden till vissa av deltagarna, de med LSS-
rittigheter, vilket paverkar hur mycket personen tjinar genom antalet
arbetade timmar. Nina uttrycker att det inte ir vilfirdens stod i sig
som orsakade det aktuella problemet utan en 7idsla hos mamman for
att bli av med sitt stdd. Den rddslan bér dock forstds utifran ett sam-
tida debattklimat dir stodet till personer med normbrytande funktio-
nalitet ifrdgasitts (Altermark och Nilsson 2017).

Det finns likheter mellan Zanas, Nours och Ninas berittelser diri-
genom att de alla handlar om hur avgérande stédet frin samhillet ar
for att verksamheten ska kunna bedrivas. Men de skiljer sig genom att
Nina pekar pa att det delvis dr anhérigas ridsla for indraget stod som
ir problemet snarare 4n indraget stod i sig. For Zana och Nour ir det
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stodet i sig de forhéller sig till. Nina sdger ocksa att hon inte vet om det
ar sexualitet som 4r den egentliga ridslan eller om det faktiskt handlar
om Forsikringskassan. I intervjuerna med Zana och Nour finns inga
antydningar om att stodet skulle paverkas av att projektet jobbar med
fragor om sexualitet och intimitet.

Ninas berittelse visar aven pd hur anhériga kan vara en extern rela-
tion som péverkar verksamheten. I kapitel sju beskrev jag hur anhg-
riga ofta dr en del av den politiska kampen och hur flera organisationer
i funktionsrittsrorelsen dr dominerade av forildrar. Ninas berittelse
visar hur anhériga dven kan std utanfor kampen och utgora et fil-
ter mellan grupperna och Forsikringskassan. Mammans ridsla gor att
personen inte kan delta trots att det gér att fi fortsatt stéd frin Forsik-
ringskassan for att vara med i gruppens verksamhet.

Utgéngspunkten for de senaste so arens funktionsrittspolitik, ddr
avskaffandet av de stora institutionerna statt i fokus, har varit nor-
maliseringsprincipen. Personer med normbrytande funktionalitet ska
ges mojlighet att leva liv som i sa stor utstrickning som majligt liknar
andra personers livssituation (Lofgren-Martenson 200s; Nirje 1977).
Som tidigare nimnts beskriver Niklas Altermark (2016: 15) ett till-
stand av post-institutionalisering. Makt och reglering over personer
med normbrytande funktionalitet har inte forsvunnit men omformats
(Altermark 2016: 242). Politiken under post-institutionaliseringen
syftar till att inkludera personer med normbrytande funktionalitet (i
Altermarks studie: intellectual disability) men maste samtidigt uppritt-
halla ett andragdrande for att legitimera sirskilda atgirder.

Hos Zana och Nour ser vi tydligt hur LSS behévs for att mojlig-
gora ett deltagande i kampen. Utan personliga assistenter kan Nour
inte dka med till andra stider och Zana behover sitt LSS-beslut for
att kunna delta i gruppens verksamhet. Samtidigt visar exemplet med
Zana en dubbelbet i normaliseringsstrivan. Hon forvintas arbeta for
sin inkomst men inkomsten och arbetsmojligheterna regleras ocksé
pa ett sitt som skiljer sig frin personer utan LSS-beslut. Zana behéver
vara ett visst antal dagar pa daglig verksamhet i hemkommunen for
att f stod. Besoket hos hemkommunen har inget med produktivitet
att gora utan handlar bara om att “ta en fika”. Stdet frin samhillet
mojliggor en normalisering samtidigt som det begrinsar normalise-
ringen. En skillnad mot 6vriga befolkningen behéver uppritthallas f6r
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att insatsen ska vara mojlig, samtidigt som insatsens mél hivdas vara
att mojliggora deltagande pé liknande villkor som andra. Liknande
kan sigas om Ninas berittelse. Stédet fran Forsikringskassan dr avgo-
rande for att informatdrerna med LSS-rittigheter ska kunna fa 16n vil-
ket 4r viktigt for att utjimna makeskillnader mellan projektdeltagare
med LSS-rittigheter och projektdeltagare utan LSS-rittigheter. Sam-
tidigt far personer med LSS-rittigheter inte jobba mer 4n fem timmar
i veckan vilket gor att en skillnad mellan deltagande for personer med
och utan LSS-beslut kvarstér.

Cripteoretikern Robert McRuer (2015a) skriver om behovet av att
”crippa nedskirningspolitiken” genom att syna hur den 4r relaterad till
forestillningar om kroppens funktions- och arbetsférmaga. Genusve-
taren Ina Hallstrom (2016) tar det ett steg lingre nir hon hivdar att
vi méste crippa sjilva vilfirdsstaten i sig genom att ifragasitta vilka
inkluderings- och exkluderingsmekanismer som ryms i sjilva den
administrativa kategoriseringen som ligger till grund for samhillets
stdd. I berittelserna frin Nina, Zana och Nour ir det tydligt hur de
exkluderingsmekanismer som ryms i vilfirdens kategorisering bland
annat paverkar vem som fir mojlighet att delta i politisk kamp och
forindringsarbete.

8.2.3. Prioriteringar i skuggan av nedskdrningar

Funktionalitetsforskaren Julia Bahner (2020: 108) argumenterar uti-
frin exempel fran Storbritannien fér att nedskirningar i vilfirden gor
att funktionsrittsaktivister behdver prioritera grundliggande social
service framfor frigor om sexualitet. Det dterkommer i berittelser fran
flera forskningsdeltagare i den hir studien. Samtidigt visar min forsk-
ning en mer tvetydlig utveckling i skuggan av neddragningarna. Bland
de grupper jag foljt resulterar nedskirningarna snarare i en omformu-
lering av kampen 4n att kampen férsvinner.

Sophie fran Funkisprojektet talar om hur de mirkt av “stressen
over de hirdare kontrollerna fran Forsikringskassan” nir de varit och
foreldst for funktionsrittsorganisationerna. Sophie siger dven att flera
av deras deltagare som bor pd gruppbostad har berittat om svérigheter
att komma till hbtq-hinget. Da Funkisprojektet bara pagick under tre
ar kan hon inte géra nagon lingre jimforelse 6ver tid:
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Jag vet inte om det beror pa en forsimring inom LSS-stédet eller om man
nigonsin uppmirksammat det hir inom LSS. Pratade man om det hir pa
go-talet liksom? Sirskilt nir det kommer till frigan om man vill komma till
ett hbtq-hing eller ett sadant hir fritidshing som ir utanfor sin verksamhet,
har det ndgonsin varit en aktiv fraga? Sikert for vissa boenden dir, men det
ser sikert vildigt olika ut och det 4r vil det som ir skrimmande (intervju,

Sophie).

Pi liknande sitt som i Nours berittelse dterkommer hir att det 4r upp
till enskilda aktorer, vissa boenden eller sirskilda tjinstemin, hur de
stédjer personerna med LSS-rittigheter i deras vilja att delta i Funkis-
projektet. Det skapar en godtycklighet som projekten maste forhalla
sig till. Sophie uttrycker samtidigt en osikerhet kring om det beror
pa forindringar av LSS eller om det varit sa under hela tiden LSS
existerat.

For Nadja, Emelie och Therese frain Unga Rorelsehindrade har ned-
dragningarna i LSS haft en direkt paverkan pi majligheten att driva
fragor om sexualitet genom att de tvingats prioritera mellan frigorna.

M: Paverkar neddragningarna i LSS méjligheterna att prata om sexualitet och
intimitet?

N: Det gor ju att man minimerar att prata om sex och assistans for att man
inte har tid for det. For man méste prata om assistans. Man byter fokus. Man
ir ju ridd ate bli av med assistansen. Man maéste hoja sin rost for det. S3 sexu-
alitet blir en sadan liten del som man inte hinner med.

T: Det 4r s& mycket annat som ir storre och viktigare. Att dverleva liksom.
Nu handlar det inte lingre om att kunna leva ett vanligt liv utan om att kunna
komma upp nir jag gir pé toa. Det dr mer pd den nivan.

N: Kommer jag kunna bo kvar i min ligenhet?

T: Eller ska jag flytta in pa ett hem? Eller till mina forildrar? Det ir klart att
sexualitet alltid ir en viktig friga, men det blir sekundirt inda.

N: Ja, det 4r ju inte bara si att man tinker ”O, shit, hur ska jag kunna ha
sex nu’?

T: Det ir ju inte det man oroar sig for forst ... Det blir ett bakslag for den
frigan ocksa i och med att det inte blir en prioriterad friga att prata om. For
att det 4r andra saker som ir viktigare (intervju, Therese, Emelie, Nadja och
Kirsi).

Bland de aktdrer som ir direkt understillda kommunal huvudman

finns det olika asikter om f6rindringar i LSS paverkar. For Nathalie som
jobbar pa en funktionshindersférvaltning 4r det sjilvklart. Ekonomiska
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besparingar ir anledningen till att hon inte fir komma ut och foreldsa
om sexualitet (intervju, Nathalie). Fran en daglig verksamhet jag foljt
i en annan stad hérs delvis andra toner. De satte under 2018 ihop en
forestillning om sex och relationer. Olle beskriver hur de fitt pengar for
allt de velat. Nir jag frigar om de mirkt av forindringarna i LSS svarar
han med ett kort nej. Senare i samtalet pratar dock Olle om att det varit
svart att fd komma ut till andra verksamheter och spela forestillningen.
En anledning tror han ir att det kostar avdelningarna att planera om
arbetstiden (intervju, Olle).

Vid sidan av nedskérningarna i LSS pagar en utveckling dir ansvar
for vilfirdsfunktioner flyttas over fran vilfirdsstaten till civilsamhillet.
Som tidigare nimnts kan det beskrivas som framvixten av ett "institu-
tionellt underskott” dir frivilliga aktorer tar ansvar for tidigare offentlig
verksamhet (Wacquant 2008). Det ir en utveckling som aterkommer
nir jag pratar med deltagare i Forum Skills verksamhet. Siv beskriver att
”det kinns sd ordtvist att ligga det hir pa fristiende aktorer” (intervju,
Siv och Somar). Siv vill att kompetensen i civilsamhillet ska anvin-
das men di som “en guldkant och en bonus”. Civilsamhillet inte ska
vara birande och “ta hand om alla de som faller mellan andra stolar”
(intervju, Siv och Somar). Jag forstir Sivs berittelse som en del av den
utveckling av det sociala landskapet dir tyngdpunkten forflyteas fran
att akedrer i civilsamhillet dr kravstillare till att de blir serviceprodu-
center (Wijkstrom och Einarsson 2006). Rérelserna gir fran att vara
kravstillare gentemot staten till att staten stiller krav pa att rorelserna
ska ta 6ver utforanderollen for vilfirdsfunktioner (Wijkstrom 2012: 14).
Sociologen Lars Skov Henriksen (2013: 74) hivdar att en sannolik kon-
sekvens av forindringarna i det sociala landskapet ar en “avpolitiserad
frivillighet” medan forskarna Johan von Essen och Lars Svedberg (2010:
40) hivdar att det hir inte nodvindigtvis leder till en forsvagning av den
rostbarande funktionen. Hanna Bickstrom (2020: 196-197) argumen-
terar for att hjilpinsatser i civilsamhillet kan vara ett sdtt att ifragasitta
vilfirdens grinsdragningar. Frivilligarbetet gar att forstd som en form
av opinionsbildning for att utdka vélfirdens ansvar, hivdar Bickstrom.
Oversatt till min studie behéver jag stilla frigan: ir handlingen att fylla
det institutionella tomrummet i sig sjilv en form av agitation?

I Siv och Somars berittelse r det tydligt att de ser som sin frimsta
uppgift att utfdra vissa verksamheter som stirker mélgruppen. De ir
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positiva till ett paverkansarbete men det tar upp en betydligt mindre
del av deras verksamhet. Det stimmer 6verens med de flesta grupper
jag foljt.

Mio fran Privatliv.se lyfter upp en delvis annan bild av forindring-
arna av LSS. Hen hivdar att de sillan st6tt pa nagon som sagt att ned-
skdrningar ir ett hinder. Delvis tror Mio det beror pi att de “avgrin-
sat (sin) mélgrupp med hjilp av sirskolan” och inte till personer med
LSS-rittigheter som méanga andra projeke (intervju, Mio). De institu-
tionella kategorierna som “maélgruppen” utgér paverkar dterigen grup-
pernas mojligheter.

Klart ar att vilfirdsstatens forindringar paverkar mojligheten till
politisk kamp och forindringsarbete kring fragor om sexualitet, inti-
mitet och funktionalitet. Som nidmnts tidigare i det hir kapitlet ser jag
en dubbelhet i normaliseringsstravan dir personer med normbrytande
funktionalitet officiellt ska inkluderas samtidigt som ett andragdrande
behéver uppritthéllas for att stodinsatserna ska anses legitima. Det tar
bland annat sig uttryck i att stddet frin samhillet begrinsar antalet
timmar deltagaren kan lonearbeta i gruppen och fortfarande fi stod
fran samhillet. Vad giller Julia Bahners slutsats frin Storbritannien om
att nedskdrningar tvingar fram nedprioritering av sexualitet frin den
politiska agendan finns olika uppfattningar bland mina forsknings-
deltagare. Hir 4r det dock viktigt att notera att antalet grupper som
jobbar med fragor om sexualitet, intimitet och funktionalitet inte har
minskat under de ar som LSS ifrégasatts. I kapitel fem skrev jag om
hur flera forskningsdeltagare beskriver att det dntligen ér flera pro-
jekt samtidigt som kidmpar for frigor om sexualitet och funktionali-
tet. Samma person som i det hir kapitlet berdttar att nedskdrningar
gor att hon tvingas prioritera ner frigor om sexualitet berittar tidigare
om en “sex-boom” inom rérelsen. Den politiska kampen och forind-
ringsarbetet kring sexualitet, intimitet och funktionalitet blir inte néd-
vindigtvis mindre for att nedskdrningarna i LSS blir mer omfattande.
Dock beskrev jag i kapitel fem en tendens att aktdrer utanfér funk-
tionsrittsrorelsen tar en storre roll i kampen under samma tidsperiod
som stodet till personer med normbrytande funktionalitet hotas. Sna-
rare 4n att dra slutsatsen att kampen forsvinner vill jag hivda att kam-
pen omformuleras. I skuggan av nedskirningar inom LSS bér vi friga
oss: vem som lyfter frigorna och hur?
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Min studie visar att den politiska kampen och férindringsarbetet
paverkas av vilfirdsstatens forindringar genom att féretridare omprio-
riterar vad de fokuserar pd medan allierade tar upp en storre roll i den
politiska kampen. Jag forstir det hir som en del av vad McRuer (2006:
16-18) kallar ett diskursivt klimat av tolerans. Ekonomiska neddrag-
ningar kan i en nyliberal hegemoni existera parallellt med péstienden
om att samhillet blir dppnare. Personer frin funktionsrittsrorelsen
behover prioritera att gora motstind mot och hantera nedskirningar
medan allierade gor fler projeke kring sexualitet och intimitet. Kampen
omformuleras snarare dn att den forsvinner.

8.3. " Follow the money”

Finansiering 4r en forutsittning for att grupperna ska bli till och besta.
Det blev tydligt for mig tidigt i forskningsprocessen. For att rikea
blicken mot de institutionella processer som forskningsdeltagarna ir
inbiddade i (DeVault 2014: 6) bérjade jag dirfor studera finansidrerna
och hur de paverkar forindringsarbetet och den politiska kampen. For
Dorothy E. Smith (2005: 166-168) spelar analyser av hur texter koordi-
nerar sociala handlingar en central roll i undersokningen av de institu-
tionella processerna. Viktigt att betona hir ir att f6r den institutionella
etnografin 4r det inte texten i sig som stér i fokus utan det som Smith
kallar fér “text—ldsare-konversationen” (text-reader conversations), det
vill siga hur texterna alltid 4r i rérelse genom att tolkas av olika min-
niskor och dirigenom kan lyfta oss ur vart lokalt orienterade medve-
tande” (Smith 200s: 167). I min analys nedan kommer jag att betrakta
de krav som finansidrerna stiller pd grupperna som en form av text.
Den texten dterkommer i materiell form i olika skepnad, pa finansiirer-
nas hemsidor likavil som i ans6knings- och redovisningsformular. D4
jag frimst 4r intresserad av text-ldsare-konversationen kommer mate-
rialet nedan framférallt vara frin intervjuer och filtanteckningar varige-
nom jag hoppas kunna forstd hur texterna koordinerar forskningsdelta-
garnas handlingar men ocksé hur forskningsdeltagarna férhandlar med
texter, omtolkar och skapar sig ett handlingsutrymme.

Jag har tidigare diskuterat hur finansiering varit en historiskt kon-
troversiell fraga for funktionsrittsrorelsen. Silje som varit aktivi DHR
sedan Go-talet beskriver oenighet i synen pa vilgérenhet som en av de
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viktigaste anledningarna till att de aldrig lyckats bilda en gemensam
rérelseorganisation. Samtidigt sdger Silje att instdllningen till vilgo-
renhet "kanske haller pd att sviinga lite grann f6r det borjar bli sa ont
om pengar frin staten” (intervju, Silje).

Arvsfonden 4r den i sirklass viktigaste bidragsgivaren for den poli-
tiska kamp och det forindringsarbete jag foljer. Samtidigt dr det virt
att papeka att for funktionsrittsrorelsen som helhet utgér medel fran
Allminna arvsfonden en liten del av finansieringen. I rapporten Sjuks
engagerad frin 2015 str det att fér organisationer som far statsbidrag
som handikapporganisationer utgor medel fran Arvsfonden fyra pro-
cent av de totala inkomsterna. Det kan jimforas med insamlingar,
donationer, sponsring, lotterier och testamenten som tillsammans
utgdr 30 procent av intikterna medan statsbidrag star for 26 procent
(Virdanalys 2015: 70). For det kluster av sociala rorelser jag foljer, de
grupper som befinner sig i skirningspunkten mellan funktionsritts-
rorelsen, den sexualpolitiska rorelsen och fristiende grupper, dr dock
Arvstonden avgdrande.

I tvé rapporter bestillda av Allminna arvsfonden beskriver idéhis-
torikern Roger Qvarsell och historikern Annika Sandén bakgrunden
till Allminna arvsfonden. Qvarsell och Sandén beskriver Arvsfonden
som unik i sitt slag genom att vara en statlig myndighet som “verkar
i grinslandet mellan enskilda, sociala, juridiska och politiska sfirer i
samhillet” (Qvarsell och Sandén 2008: 4). Vidare beskriver de Arvs-
fonden som ”en slags hybrid i den sociala organisationen. Man har
tagit hand om medel som enskilda sparat ihop under sina liv, men som
forts over till staten som valt att hantera dessa som ett komplement
till annan statlig, social verksamhet” (Qvarsell och Sandén 2008: 41).
Historiskt har det forhéllandevis enkla beslutsfattandet for Arvsfon-
den inneburit att staten kunde stodja projekt som legat i linje med den
pagéende, och av de regerande politiska partierna dnskade, samhills-
utvecklingen men som 4nnu inte omfattats av lagstiftning. P4 si sitt
har fonden varit “en handkassa for intressanta projekt inom det sociala
omridet” (Qvarsell och Sandén 2011: 6).

Ar 1928 reformerades den svenska arvslagstiftningen sd att endast en
mindre krets av sliktingar var berittigade till arv (Qvarsell och Sandén
2008: 12). | jimforbara europeiska linder var standard vid denna tid
att medel dllfoll statskassan nir inga arvingar fanns. Sverige valde en
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annan vig. Medel skulle f6rvisso tillfalla staten, men behandlas skilt
fran den 16pande verksamheten. For att lagindringen skulle anses legi-
tim var det viktigt att forsikra sig om att det fanns ett hogt fortro-
ende for att pengarna kom vil till anvindning. Pengarna kom dirfor
att anvindas till barn och ungdomsvard (Qvarsell och Sandén 2008:
16). Under de forsta 25 aren av fondens verksamhet gick pengar bade
till enskilda som ansokte om stéd for ate klara vardagen och till pro-
jektstdd. Barnhem, fritidsinrittningar, scoutverksamhet och sommar-
kolonier fick stod av fonden. Féreningarna som fick pengar var oftast
vilkinda och kopplade till niagon av de stora folkrorelserna nykter-
hetsrérelsen, frikyrkororelsen och scoutrérelsen. Forst under ar 1969
inkluderades normbrytande funktionalitet (dd handikapp) fullt ut i
Arvstondens mélgrupper (Arvsfonden 2018b).

Fram till 1990-talet var Allminna arvsfonden en del av Socialdepar-
tementets allmidnna verksamhet (Qvarsell och Sandén 2011: 9). I dag
forvaltar Kammarkollegiet fondens ekonomi medan Arvsfondsdelega-
tionen beslutar om vilka projekt som fir pengar (Arvsfonden 2019).
Under 1990-talet borjade Allmidnna arvsfonden jobba aktivt med att
soka upp framtida projektigare, inte bara reaktivt svara pd inkomna
ansokningar (Qvarsell och Sandén 2011: 18—20). Dirtill genomgick
Arvstonden under 2000-talet nagot av en “kulturaliseringsprocess” dir
fler projekt kom att handla om stdd till kulturverksamhet i syfte att
lata fler komma till tals i samhillsdebatten. "Man kan tala om en ling-
siktig 6vergang frin ett materiellt stéd, i form av lokaler och utrust-
ning, till ett immateriellt stod, till exempel hjilp med att starta olika
kulturprojekt” (Qvarsell och Sandén 2011: 21). Sirskile tydligt var
detta inom funktionsrittsomradet dir deltagande i kultur av perso-
ner med normbrytande funktionalitet var tinkt att dndra samhaillets
attityder kring funktionalitet. Normaliseringsstrivan kom att bli ett
overgripande mal. Projekt dir flera aspekter kopplas till funktionali-
tet, sa som sexualitet och funktionalitet, har allt oftare finansierats av
fonden (Qvarsell och Sandén 2011: 24—25). Forskarna i socialt arbete
Enrique Pérez och Marcus Herz (2014: 153) lyfter i en rapport bestilld
av Arvsfonden fram att fonden varit viktig for att stirka de akedrer i
civila samhillet som i flera fall fyllt det "institutionella underskott”
som uppstatt dir vilfirdsstaten dragit sig tillbaka. Arvsfonden ir en
myndighet och en aktdr i den hir utvecklingen och kan dirmed ses
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som ett exempel pa hur statens roll inte forsvunnit utan omformule-
rats under en samtid priglad av nyliberal hegemoni.

Nagra av de grupper jag f6ljt har fatt finansiering frin annat héll in
Arvstonden. FHOBIT finansierade sin verksamhet helt genom med-
lemsavgifter. Jag har foljt tre kommunala forvaltningar som arbetat
med frigor om sexualitet och intimitet antingen genom att skapa sam-
talsgrupper, ha parriddgivning eller en teaterférestillning om dmnet.
Deras finansiering har skett inom ramen f6r deras ordinarie verk-
samhet. Privatliv.se har fitt hela sin finansiering frin Post- och tele-
styrelsens innovationstivling som ger pengar till tekniska projekt som
okar tillgingligheten. Post- och telestyrelsens stod liknar i flera avse-
enden Arvsfondens stod. Projekten som finansieras ska vara nyska-
pande, involvera malgruppen, stricka sig 6ver en viss tidsperiod som
blir finansierad och sen férhoppningsvis verleva med annan finansie-
ring efter det. Dirav kan stora delar av den analys jag kommer gora
kring Arvsfonden vara relevant dven for finansiering frin Post- och
telestyrelsen, men foljande avsnitt kommer betona Arvsfonden mer
di de dr den i sirklass mest betydelsefulla finansiiren for den poli-
tiska kamp och det forindringsarbete jag foljer. De viktigaste skill-
naderna mellan Post- och telestyrelsen och Arvsfonden ir att privat-
personer kan std som huvudmin f6r projekt finansierade av Post- och
telestyrelsen och att projektet behover “involvera en teknisk 16sning pa
nagot sitt” (intervju, Mio). Fér Privatliv.se kom det att handla om att
ta fram en tillginglig app. Infér projektet diskuterade initiativtagarna
till Privatliv.se att soka pengar frin Arvsfonden istillet men strok det
di de inte ville gi genom organisationer i civilsamhillet eftersom de
trodde att det skulle bli mer tungrott om en organisation var huvud-
man. Privatliv.se har privatpersoner som huvudman och de ir regist-
rerade som enskilda firmor. Samtidigt var det viktigt att avsindaren av
materialet var en myndighet f6r att "genom signalpolitik visa att det
ir en rittighetsfraga och inte beroende pa nagons goda vilja” (intervju,
Mio). Da Arvstonden uppenbart har en sirskild betydelse f6r den poli-
tiska kampen och forindringsarbetet kommer jag i kommande avsnitt
fokusera pa vilket sitt Arvsfonden paverkar grupperna och vad det gor
med den politiska kampen och férindringsarbetet som helhet.

I ett jimférande internationellt perspektiv dr det inte sjilvklart ate
statliga myndigheter har en sé stor roll som finansiir och samarbets-
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part. Forskaren Dean Spade (2015: 98—100) skriver om hur den etable-
rade hbtq-rorelsen i USA finansieras genom foretagsdonationer vil-
ket resulterar i en verksamhet som inriktar sig pa kortsiktiga mitbara
mél som inte far framstd som for radikala for bidragsgivarna. Bredare
alliansbyggande mellan rérelser forsvaras och en professionaliserad
sektor av icke-vinstdrivande organisationer vixer fram. Donationer
fran foretag har en klart begrinsad roll f6r de grupper i Sverige som
den hir studien handlar om. Fér nigra av grupperna har pengar fran
foretag betydelse genom att de ibland siljer foreldsningar till foretag,
men den évervildigande delen av gruppernas ekonomi kommer fran
myndigheter.

Ekonomiskt stéd fran staten dill civilsamhillet dr inte unike for
Sverige utan ir nagot som finns i de flesta europeiska linder. Daremot
ser stodet olika ut, inte minst skiljer stodet sig mellan om civilsamhil-
let fir stod i utbyte mot att de bedriver serviceproduktion inom vil-
fiardssekeorn eller om de far verksamhetsbidrag for att vara rostbarande.
I den statliga utredningen om “folkrérelsepolitiken i framtiden” fran
2007 framgar dock att 62 procent av den ideella sektorns inkomster
fortfarande kommer frin medlemsavgifter, vilket 4r nistan det dubbla
jamfort med genomsnittet i EU didr stod mot serviceproduktion linge
varit mer dominerande (SOU 2007:66: s1). Inom Sverige har eko-
nomiskt utbyte mot serviceproduktion linge haft en mindre roll 4n
i andra europeiska linder (Trigardh 2012: 293—296), men andelen av
civilsamhillet som finansieras genom betalning i utbyte mot service-
produktion har 6kat kraftigt sedan 1990-talet. Utvecklingen gar fran
bidrag till ersittning mot utford tjdnst (Wijkstrom 2012: 14-15).

8.3.1. Vad har finansidrerna for betydelse?
Snuttifiering och projektifiering
Qvarsell och Sandén (2011) lyfter fram Arvsfonden som ett exempel pa
en liberal styrningsrationalitet dér staten stimulerar projekt som forvin-
tas rora sig i onskad riktning samtidigt som enskilda aktorer uppfattar
sig som initiativtagare och dgare av projekteten. Liberal styrningsratio-
nalitet r i det hdr ssmmanhanget en 6versittning av Michel Foucaults
begrepp governmentality (Qvarsell och Sandén 2011: 13) som jag beskrev
mer ingdende i avsnitt 3.2.2. Qvarsell och Sandén (2011: 13) argumen-
terar for att Arvsfonden ir ett exempel pa liberal styrningsrationalitet
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genom att de 6vertar formerna for det utomstiende, frivilliga, kanske
rent av oppositionella foreningslivet och inkluderar det i sin egen verk-
samhet och ”ddrmed uppnir man en homogenisering av samhillet och
sprider en allmin kinsla av samf6rstind och konsensus”.

Pi Arvsfondens hemsida stir det mycket om deras virdegrund.
Virdegrunden handlar om lika rittigheter, delaktighet och inflytande
samt inkludering (Arvsfonden 2020a). Nir jag fragar Kaj och Kimberley
pa Arvsfonden om de nigonsin avslagit nigon projektansdkan med
hinvisning till virdegrunden blir svaret nej. Nir jag frigar Kimberley
varfor svarar hon: ”Jag tror faktiskt inte ens de soker.” Genom att redan
pa ansokningsblanketten skriva in virdegrunden signalerar fonden vad
projekten ska handla om. Det ir i sig en form av styrning. Med Smiths
(2005: 167) ord ir text—lisare-konversationen hir en rorelse som sorte-
rar bort vissa grupper redan innan de ansoker.

Arvsfonden har tre kriterier for att fa projektstod. For det forsta
ska mélgruppen vara delaktig. For det andra ska projektet vara nyska-
pande och utvecklande. For det tredje ska projektet ha en plan for
overlevnad efter avslutad projekttid (Arvsfonden 2020b). Jag noterar
att manga av de kriterier som betecknar vad som brukar kallas for folk-
rorelser inte finns med bland Arvsfondens krav. Exempelvis ar det inte
ett krav frin Arvsfonden att vara en medlemsférening 6ppen for alla.
Det finns inte heller krav pd demokratiska strukturer dir medlemmar
viljer sin styrelse eller sina ombud (f6r diskussion om vad folkrérelser
ir se exempelvis Einarsson och Hvenmark 2012; Papakostas 2012). Jag
kommer i f6ljande avsnitt visa hur de kraven innehéller begrepp som
formar grupperna jag foljer, samtidigt som kraven omférhandlas av
grupperna.

Den generella bilden av Arvsfonden bland forskningsdeltagarna dr
i de allra flesta fall positiv. Isa fran Kulturparken fir exemplifiera:

M: En sak jag ir jitteintresserad av. Hur har det varit att jobba med Arvsfon-
den? Allminna arvsfonden?

I: Jag har bara lovord. Det har bara varit fantastiskt. Fantastiske frin nit-
verkshéllet. Fantastiske frin feedback. Pengarna i all dra men all back-up man
fact! Nar vi hade problem med kommunen stod Arvsfonden bakom oss i det
och fortsatte uppmuntra oss. Vi hade inte klarat det utan Allminna arvsfon-
den kan jag sdga. Efter sd manga smillar. S4 manga hirda smillar. Act f3 bolla
med dem har varit viktigt (intervju, Isa).
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Forskningsdeltagarna fran Funkisprojektet och Sex for Alla uttrycker
dven de en positiv bild av allminna Arvsfonden. Arvsfonden har haft
avgorande betydelse f6r att dessa projekt blivit till och kunnat genom-
foras. Samtidigt har finansidren stor betydelse for utformningen av
kampen. Gaby frin Funkisprojektet forklarar:

M: Du har ju varit inne pa det hir med Arvsfonden. Hur har det varit att
jobba med dem?

G: Jag tinker att det 4r fantastiskt att man kan soka pengar for att testa
en projektidé. Men de har gjort om lite. Férut sékte man for ett ar i taget,
nu soker man for tre &r pé en gang. Det stiller ju mycket hdgre krav pé orga-
nisationen och projektet att det ska vara mer firdigtinke frin bérjan. D4 dr
det ett jittestort arbete som mdste géras innan, antingen ideellt eller vem ska
gora det? Det blir ett dubbelarbete. Risken ér ju att malgruppen inte blir lika
involverad, eller att mélgruppen inte har lika mycket att siga till om. Den hir
flexibiliteten, den hir osikerheten att "vi vet inte vart vi 4r pa vig men vi gor
det hir tillsammans”, den forsvinner lite. Det tycker jag dr jittetrdkigt! Men
jag tanker att Arvsfonden ju 4r nagonting unike, det dr ju inget annat land i
virlden som har den hir méjligheten. Att séka bidrag eller medel pa det sit-
tet for att fi testa en idé ... Om man jimfér med f6r tjugo ar sen sa har vi
ju i dag en ideell sektor som bestir av olika Arvsfondsprojekt. Och allt ska
vara nyskapande. Vad ir nyskapande? Det ir ju vildigt intressant! Och det
ska overleva, vad 4r det som ir dverlevnad? Det produceras enorma mingder
metodmaterial f6r det 4r det litta sidttet att dverleva pa. Jag tinker att det vore
fantastiskt om man kunde dela upp méjligheten att fi stéd fran Arvsfonden
i tvd. A ena sida skulle det kunna finnas méjligheter att som i dag fi projeke-
stdd for att testa nya idéer 4 andra sida soka verksamhetsbidrag for verksam-
heter som man ser fungerar och ge dem testbidrag f6r tre ar till. Men dir ar vi
ju inte [...] men jag tinker att det har kommit sd minga fantastiska projeke
och féreningar ur Arvsfonden. Bris bérjade som ett Arvsfondsprojeke, Friends
bérjade som ett Arvsfondsprojekt, Mind bérjade som ett Arvsfondsprojeke,
Egalia borjade som ett Arvsfondsprojeke (intervju, Gaby).

Den ambivalens Gaby uttrycker bor ses i forhallande till den liberala
styrningsrationalitet som Qvarsell och Sandén talar om. Gaby beskri-
ver ett 4gandeskap 6ver projektet och méjligheterna Arvsfonden med-
for, men dterkommer samtidigt till begrinsningarna som ocksa finns
dir. Aterkommande i intervjuerna ir att Arvsfonden tvingar organi-
sationerna att vara nyskapande och projektinriktade men samtidigt
fokusera pé att projektet ska 6verleva efter projeketiden. Nigra forsk-
ningsdeltagare betraktar detta som nigot positivt genom att fonden
tvingar dem att géra nagot nytt. Exempelvis sa pratar Raul fran Sex for
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Alla om ett nytt projekt dir de ska komma ut och prata med ldrare.
Tidigare projekt har frimst riktat in sig mot yngre. "Nu i4r det dags for
de andra att fa lite kunskap”, siger Raul. Ett par manader efter att jag
triffat Raul far jag reda pa att den ansdkan han refererar till fick avslag
av Arvsfonden. Det dterkommer en frustration, i synnerhet bland pro-
jekten jag triffat i slutet av deras projeketid, ver att projektformen gor
att finansieringen forsvinner efter tre dr. For att fa finansiering for ett
nytt projekt behdvs att det 4r nyskapande, alltsd gir det inte att fort-
sitta med det projekt de tidigare bedrivit om de vill ha pengar fran
samma finansiir.

Framvixten av de grupper jag foljer har skett parallellt med en pro-
jektifiering av offentlig sektor (Abrahamsson och Agevall 2009). New
public management, den dominerande organisations- och styrnings-
formen i en samtid priglad av nyliberal hegemoni, har fért med sig
att allt fler delar av vilfirden organiseras i projektform. Projekten defi-
nieras av att vara skilda frin den ordinarie verksamheten och med ett
bestimt start- och slutdatum (Forssell et al. 2013). Gudrun Elvhage
(2006) argumenterar for att projekten ofta tjdnar dill act legitimera
verksamheten genom att retoriskt svara mot en forestillning om allt
snabbare samhilleliga f6rindringar, vad andra forskare kallar for en
”forindrings- och resultatdiskurs” (Abrahamsson och Agevall 2009:
39). Ingrid Sahlin (1996a: 14) argumenterar for att projektens attraktion
ligger i motsigelsefulla konnotationer som 4 ena sidan vetter &t det
strike rationella och malinriktade, &t andra sidan 4t det nya och oforut-
sigbara”. Projekt utlovar bade kontroll och avgrinsning samtidigt som
de forespeglar befrielse och grinsoverskridande. En del forskare hivdar
dock att sociala problem ofta ir fér komplexa och grinsoverskridande
for att hanteras i projektform (Forssell et al. 2013). De flesta av de grup-
per jag foljer 4r inte en del av offentlig sektor utan en del av civilsam-
hillet. Men vad som sker i en sektor av samhillet ar sillan opédverkat
av vad som sker i andra samhillssektorer, i synnerhet inte i en tid d&
civilsamhllet tar 6ver mer och mer av vad som tidigare var det offentli-
gas ansvar. Projektifieringen giller dven i stor utstrickning formellt fri-
stdende foreningar som fir stéd frin kommun eller stat (Sahlin 1996b:
239). For Arvsfonden ir projektformen inget nytt utan det har hela
tiden handlat om “en handkassa for intressanta projekt inom det soci-
ala omradet” som vi sett (Qvarsell och Sandén 2011: 6). Min tolkning
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dr inda att Arvsfondens projekt passar utmirke i en “forindrings- och
resultatdiskurs” som priglar det sociala landskapet. I kapitel sju berit-
tade Gunvald hur projektifieringen paverkar relationerna mellan grup-
perna genom att “konkurrensen ir stenhdrd”. I det hir kapitlet fordju-
pas analysen av vad projektifiering gor med den politiska kampen och
forindringsarbetet.

For Privatliv.se som finansieras av Post- och telestyrelsen ir villko-
ren snarlika de Arvsfondsfinansierade projekten vad giller snuttifiering
och projektifiering. Precis som flera andra lyfter Mio fram att det ér ett
problem nir projektet nidrmar sig slutet och de inte kan soka pengar
for att uppritthilla nigonting utan maste vara nyskapande. Mio siger
”att det finns en styrningsmekanik i att man maste avgrinsa malgrup-
pen” for det gor att projekten blir ”duttvisa”. Majligheten att arbeta
bredare for att 6ka tillgingligheten for alla begrinsas didrmed.

For de grupper som agerar inom ramen f6r kommunala verksam-
heter finns bade likheter och skillnader med den snuttifiering och
projektifiering som Arvsfondens verksamhet resulterar i. Olle som ar
anstilld pé en daglig verksamhet berittar att finansieringen fran kom-
munen ger en langsiktig stabilitet. De har bedrivit all deras verksamhet
om sexualitet och intimitet inom ramen for sin vanliga verksamhet.
Julia som 4r anstilld hos en annan daglig verksamhet beskriver att de
fatt projektpengar frin kommunen som gjorde att de kunde dra iging
sina samtalsgrupper. Nathalie fran en annan kommun berittar om att
de under de tio r hon arbetat for att utbilda anstillda i funktions-
hinderomsorgen i kommunen fitt finansiering fran olika héll. Malet
fran borjan var att hennes ginst skulle vara sjilvfinansierad, alltsd att
nigon annan in den egna forvaltningen skulle betala for den. Si blev
det aldrig. Det var svart att hitta ndgon som ville betala for verksamhe-
ten. Projektifiering av offentlig sektor har stor betydelse dven for dessa
aktorer. Trots detta har Nathalie kunnat bedriva verksamheten regel-
bundet under tio 4rs tid. Julia har lyckats dvertala sina chefer att avsitta
tio procent av hennes och en kollegas anstéllningar for att fortsitta efter
att kommunens projekttid tagit slut. Aven om verksamhet i kommunal
regi ger viss 6kad mojlighet till lingsiktig finansiering 4r de 4ven hir
beroende pa chefers vilvilja och eldsjilars engagemang.

Under ett mote med aktivister och férindringsaktorer berdttar en
deltagare om hur deras handliggare pa Arvsfonden berittat att utbild-
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ningsinsatser i traditionell bemirkelse inte lingre kan anses nytt. ”Var
handliggare anser att utbildning 4r nagonting som ir gjort redan i andra
Arvsfondsprojekt” siger hen. Utbildning om sexualitet och normbry-
tande funktionalitet 4r foraldrat. ”Sen att kunskapsnivan fortfarande ar
ganska lag dr delvis en annan femma” fortsitter hen. Projekten behéver
dirfor finna nagot nytt format (filtanteckningar frin nitverksmote).
Den liberala styrningsrationalitetens projektifiering av den politiska
kampen och forindringsarbetet kan formodligen inte uttryckas tydli-
gare dn sa.

8.3.2. Att tvinga ner kampen och forindringsarbetet i fasta mallar.
Om Arvsfondens krav pa att vinda sig till malgruppen

Béde Arvsfonden och Post- och telestyrelsen kriver att bidragsmotta-
garen avgrinsar sin malgrupp. Projekten ska vinda sig till mélgruppen.
Malgruppen ska ocksé involveras i arbetet med att utforma projekten.
Robin som var aktiv i FHOBIT uttrycker kritik mot kravet pa att
”vinda sig till mélgruppen”:

Ibland far jag kinslan av att det finns en kategori méinniskor som #r nagon
slags aktivister eller fore detta aktivister eller sa 4r de akademiker med politiska
ambitioner. De vill girna starta olika former av projeke. De soker upp olika
former av organisationer eller bildar sjilva stiftelser eller organisationer for
att kunna gdra sidana hir projekt. En grupp som de girna vill sliss for 4r de
“handikappade”, inom citationstecken. Jag tycker ibland det har kints s att
det 4r personer utan i alla fall for mig uppenbara funktionsnedsittningar, som
har nigot slags fokus pé funktionshinder. Det ir inte sikert att det betyder att
utvecklingen har gitt framét. Men jag kan halla med om att visst, nir jag for-
sokte féra upp de hir frigorna pa go-talet inom hbtq-rorelsen var det som att
prata om nagonting frin yttre rymden. Det fanns inte pd kartan alls. Fran att
det var jittekonstigt till att nu har man vil i princip avslutat det hir Funkis-
projektet och i Pride House si har det ju under flera ar funnits programpunk-
ter med funkistema s det 4r klare act det ar skillnad pa nu och go-talet. [...]
Men jag vet inte om jag kidnner att det finns nigon slags medvind eller sa.
Jag tycker faktiske att det fortfarande ir javligt trogt eller javlige svart. De hir
Arvsfondsprojekten kan faktiskt provocera mig lite grann samtidigt som jag
ska erkidnna att jag sjilv ju ocksa gir runt med den dir sortens tankar att hm,
ska man kanske bilda en stiftelse?” Nu kanske jag inte skulle jobba med just
sexualitet och funktionshinder, men det finns andra frigor som jag tinker pa.
P4 ett site 4r det vél inte sd konstigt, alla anpassar sig vil till vad som 4r méjligt
och vad for resurser som finns. Men samtidigt kan jag kiinna att det 4r en jivla

skillnad pA FHOBIT som jobbade helt ideellt och alla hade funktionsnedsitt-
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ning sjilva och projekt diir man far en manadslén och &ker runt och pratar om
bemétande eller vad de nu gor. Det ir en jitteskillnad. Sa jag kan ju kiinna att
jag hellre skulle se en klassisk tydlig sjilvorganisering. Det vet jag inte om jag
har triffat pd s mycket (intervju, Robin).

FHOBIT som Robin refererar till finansierades helt av medlemsavgif-
ter och alla deltog pé ideell grund. Robin fortsitter med att diskutera
fortryck mot personer med funktionsnedsittning och siger att “nigot
av fortryckets sirart dr just bristen pa tillic till oss med funktionsned-
sittning”. En organisering dir personer med normbrytande funktiona-
litet inte 4r initiativtagare utan snarare med som referensgrupp riskerar
att aterskapa en bild av att personer med normbrytande funktionalitet
inte kan géra nagonting sjilva. Min tolkning 4r att Robin ifragasitter
Arvsfondens kriterium om att “involvera malgruppen”. I avsnitt 7.3.1
citerade jag Robin nir han pratar om att han 6nskar mer organisering
utifrin egenintresse snarare dn utifran solidaritet dirfor att det 4r svért
att solidarisera sig med den som ir tyst. Representation ir en central
fraga for de flesta av grupperna. Robin kritiserar en tendens dir perso-
ner utan egen erfarenhet av normbrytande funktionalitet far en stérre
roll 4n personer med egna erfarenheter.

Min analys visar dessutom att kravet pa att projekt ska involvera
mélgruppen riskerar att lasa fast grinsdragningen mellan vilka som
r malgruppen och inte. Med Smiths (200s: 199) ord bér “involvera
mélgruppen” forstis som ett sitt att skapa institutionella kategorier.
Kaj och Kimberley frin Arvsfonden berittar om att de har en bred
definition av “funktionsnedsittning” dir projekt kring Gvervikt och
missbruksproblematik har riknats in. Det viktiga ir att projektigarna
tydligt avgrinsar och ringar in sin malgrupp. "Det ir saklart bara bra
om fler far nytta av projekten men f6r att vi ska kunna ge pengar maste
de tydligt riktas mot en malgrupp s vi kan mita om det kommer till
nytta’, siger Kaj. Orden "mita” och "nytta” dr ett tydligt uttryck for
new public management. Skapandet av institutionella kategorier 4r titt
sammanlinkat med den organisations- och styrningsform grupperna
maste forhalla sig till.

Aven forskning fran andra typer av projeke visar riskerna som foljer
med att projekt behover definiera malgruppen. I en analys av "kvinno-
centrerade projekt” i syfte att motverka missbruk pa r99o-talet visar
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Diana Mulinari (1996: 210) hur projekten skapar en diskurs kring mot-
tagarna (med Arvsfondens sprik: mélgruppen) som en speciell typ av
kvinnor. For att gora projektet méjligt behdver mottagaren konstru-
eras som “den andre”. Aven om kvinnoprojekten anvinde feminis-
tiska begrepp forindrade de inneborden av dem till att inte handla
om maktrelationer mellan kén utan snarare om relationer mellan
grupper av ~de andra”: min konstrueras som “de farliga” och kvinnor
som ”offer”. Strukturella forhallanden individualiseras genom att kun-
skapsbrist ses som orsaken till diliga livsval. En central del av verksam-
heten blev saledes att forelisa for den andre, den missbrukande kvin-
nan. Medan feminismen handlar om komplexa hierarkiska relationer
gjorde dversittningen till en institutionell diskurs att frégan blev vad
kvinnor 7 (Mulinari 1996: 207). Mulinaris slutsats ir att forsoken att
implementera idéer frin sociala rorelser i vilfirdsinstitutionernas verk-
samhet riskerar leda till en avpolitisering av feminismen. Jag ser en lik-
het mellan forséken att implementera begrepp fran feministiska rorel-
ser i vilfirdsinstitutionerna och forsdken att implementera begreppet
normkritik i vilfirdsinstitutionerna, vilket jag beskrev nirmare i kapi-
tel sex. Nir begrepp 6versdtts frin sociala rérelser till social service ris-
kerar inneborden av begreppen att forindras.

Agneta Hugemark och Christine Roman (2012: 107) beskriver hur
kampen om resurserna dkat i takt med minskade statsanslag och att nya
organisationer vixer fram “som svampar ur jorden”, som en av deras
intervjupersoner uttryckte saken. Hugemark och Roman (2012: 119)
hivdar att de som gynnas i den allt tuffare kampen om vem som ska
fa bidrag fran staten dr “diagnosgrupper”, det vill siga verksamheter
som fokuserar pé en viss diagnos och inte jobbar "cross-disabilizy”, det
vill siga med en bred organisering for olika grupper av personer med
normbrytande funktionalitet. De tar exemplet FUB som organiserat
mer och mer undergrupper utifrin specifika diagnoser. Ytterligare en
sak som premieras r att bedriva ett nira samarbete med yrkesverk-
samma inom vilfirden. ”Vi ser dirfor en centrifugal kraft — en kraft
som hotar de etablerade organisationernas fortlevnad. Sannolikheten
for att vissa grupper bryter sig ur kan dirfor antas 6ka i takt med att de
finner alternativa resurskillor” (Hugemark och Roman 2012: 119).
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8.3.3. Avpolitisering av kampen och forindringsarbeter

Arvsfondens krav pd att rikta sig mot malgruppen paverkar grupperna.
Ett av sitten kravet paverkar grupperna pi ir genom att fa dem att
avstd fran ate stilla politiska krav. Nir jag frigar Kaj som arbetar pd
Arvsfonden om det dr méjligt att séka pengar for politiske paverkans-
arbete eller vad som kanske kan kallas lobbyarbete”, far jag foljande
svar:

Jag skulle svara att vi primirt inte beviljar medel till den typen av verksamhet.
Det beror framférallt pé att det inte i tillrdckligt hog utstrickning uppfyller
vara krav pa éverlevnad och delaktighet. Som jag tolkar det 4r lobbying négot
som i forsta hand rikear sig uppat mot politiska beslutsfattare medan Arvs-
fondens projeke fullt ut ska rikta sig mot vara mélgrupper, det vill siga ett helt
annat fokus (intervju, Kaj).

Kaj stiller vinda sig uppat mot beslutsfattare mot att vinda sig “fullt
ut” mot mélgruppen. Kriteriet att vinda sig direke till malgruppen lig-
ger inte fokus pa en vertikal relation mellan projekt och politiker.

Tidigare har jag diskuterat hur flera av grupperna jag foljer virjer
sig mot att kalla sin verksamhet politisk. Politik beskrivs som det parla-
mentariska forsamlingar gor medan de sjilva sysslar med nagot annat.
Med Mouftes (2005: 9) definition ir det dock tydligt att frigor om sex-
ualitet och intimitet for personer med normbrytande funktionalitet ar
politiska frgor (se dven Kafer 2013: 8—10). Nir jag i vir intervju kallar
nagra av grupperna Arvsfonden stodjer for politiska svarar Kimberley
fran Arvsfonden med att "allt 4r ju politik pa ndgot sict”. Hon pratar
efter min friga om det projekten gér som “samhillspolitisk”, det hand-
lar om att “skapa ett bittre samhille dir alla kan fi vara med pa lika vill-
kor”. Kimberley stiller det i kontrast till arbetet i parlamentariska for-
samlingar och siger att "politiker lyssnar inte pa barn, ungdomar och
personer med funktionsnedsittning” (intervju, Kimberley). Kaj talar i
citatet ovan om att deras krav pd act “projeke fullt ut ska rikea sig mot
vara malgrupper” gor att projekten inte kan rikea sig mot vad vi med
Mouffes begrepp kan kalla "politik” utan snarare bara mot ”det poli-
tiska”, dven om varken Kaj eller sirskilt manga andra jag triffat beskri-
ver gruppernas verksamhet som politisk.

Siv frin Forum Skill beskriver hur paverkansarbete inte dr deras
huvudsyfte utan det ir “en bonuseffekt av att det vi gér dr bra och
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andra lyfter det” (intervju, Siv och Somar). Siv beskriver att de har
haft svért att veta vart de ska vinda sig med politiska krav och att det
tar tid frdn det direkta arbetet med den primira malgruppen vilket de
hellre vill prioritera. Samtidigt beskriver bade Siv och Somar hela tiden
behovet av politisk forindring och hur det blivit mer politisk paverkan
i deras senaste projekt, Nagot har hint, som handlar om sexuellt vald.
Inom ramen for det projektet har de skrivit en debattartikel. Deras
tidigare projekt fokuserade pé lust i samband med sexualitet. Frigor
om vald framstar i Sivs berittelse som littare att driva politiskt 4n fra-
gor om ritten till lust och kunskap om ens egen kropp.

Verksamhet som handlar om att stilla krav mot politiker 4r gene-
rellt sett séllsynt bland grupperna. Deras arbete handlar om att &stad-
komma f6rindring genom att vinda sig direke till malgruppen, inte
genom att kriva férandringar fran politiska institutioner. Arvsfondens
krav pa att rikta sig direkt mot mélgruppen kan darfor forstas som en
del av en liberal styrningsrationalitet som avpolitiserar projekten.

Det betyder naturligtvis inte att grupperna inte kan dgna sig at att
stilla krav mot ”de praktiker och institutioner genom vilka ordning ar
skapad” (Mouffe 2005: 9) vid sidan av den av Arvsfonden finansierade
verksamheten. Exempelvis har Riksforeningen Grunden gjort ritten
for kirlekspar att bo ihop pa gruppbostider till en av sina priorite-
rade politiska frigor (Sveriges Radio 2017). Kulturparken har spelat
sin forestillning for politiker péd lokal niva och riksniva for att ”blasa
pa gloden i det offentliga samtalet och gora ett paverkansarbete poli-
tiskt” (intervju, Eli). Grinsdragningen mellan verksamhet som riktar
sig direkt mot mélgruppen och mot politiker 4r inte alltid glasklar.
Kimberley forklarar:

Ibland hinder det att det dr ndgon specifik fraga dir de ocksa vill paverka. D
kan det biddas in i projektet. Men att bara jobba med ren paverkan, “det hir
vill vi och sd ska de springa och lobba for det”. Det ir en del av deras reguljira
verksamhet. Det fir man inte stéd for. Det ér inte nytt (intervju, Kimberley).

Det finns dock en ambivalens i avpolitiseringen och vad som menas
med att rikea sig direkt mot malgruppen. I kapitel sju skrev jag om
Alexis som berittade om att tjanstemin pa Arvsfonden varit intres-
serade av att undersoka mojligheterna att finansiera ett nationellt nit-
verk for bland annat politisk paverkan. Det dr en utsaga som dven
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bekriftats av andra forskningsdeltagare vid andra tillfillen. Samtidigt
som det finns en avpolitiserad diskurs dir varken Arvsfonden eller pro-
jekten sjilva talar om det de gor som politik sa verkar det ibland finnas
en vilja frin bade Arvsfonden och flera av projekten att verksamheten
ska resultera i politiska férindringar. Som jag nimnt har Arvsfonden
alltid syftat till att hitta "intressanta projekt inom det sociala omradet”
(Quarsell och Sandén 2011: 6). Historiskt har Arvsfonden anvindts for
att genomfora politisk forindring. Aven om det finns en avpolitisering
i hur Arvsfonden beskriver kriteriet om att vinda sig direke till mal-
gruppen verkar det finnas en mojlighet for att skapa sig ett handlings-
utrymme for politisk kamp och organisering genom finansiering frin
Arvstonden.

Det handlingsutrymme for politisk kamp som skapas kan jimfo-
ras med de resonemang Turunen och Weinryb (2017: 176) f6r om att
okad tjdnsteproduktion i civilsamhillet mojliggor for ett mer poli-
tiske civilsamhille. Genom konkreta insatser har tjidnsteproduktionen
i civilsamhillet opinionsbildande effekter (se dven Bickstrom 2020:
196-197). Handling 4r den bista formen av agitation. Men fi av de
grupper jag triffat talar om sin verksamhet pé det sittet. Turunen och
Weinryb (2017: 198) visar att det ér ldttare att gora en politiskt motive-
rad tjdnsteproduktion nir verksamheten ir grisrotsfinansierad genom
egna insamlingar. For att fi projektfinansiering behéver partiella orga-
nisationer bli fullstindiga organisationer och di 6kar tycket pa att
tona ner de omtvistade asikterna. Samtliga grupper jag foljer ar full-
stindiga organisationer och de flesta har valt att gora sig beroende av
projektfinansiering. Det dr en mojlig forklaring till varfér jag inte ser
det politiska civilsamhille som Turunen och Weinryb ser i sparen av
okad tjansteproduktion. Bide grupperna och finansidrerna i min stu-
die virjer sig for att se det de gor som politiske.

Alexis ar ett intressant undantag fran den avpolitiserade diskurs
som annars dominerar bland grupperna eftersom hen dterkommande
anvinder orden “politisk kamp” och “organisering”. Malet for Alexis
ar att "samla, bygga, paverka” ett nationellt nitverk for att fa igenom
policyforindringar. Nir jag tar upp skillnaden i sprikbruk med Alexis
far jag till svar att hen uppfattar det som att "Arvsfondens linje 4r att
det dr politik de gér men att de inte kallar det for politik”. Nir jag
sdger att ingen pa Arvsfonden jag pratat med uttrycker sig pa det sittet
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svarar Alexis att det ir sjdlvklart att de inte kan siga det om det finns
en risk att det som de siger hamnar i en avhandling. Det 4r alldeles for
politiske kinsligt (filtanteckningar fran nitverksméte). Alexis kom-
mentar ir intressant. Den manar till reflektion kring min egen positio-
nering. Vad ir det troligt att forskningsdeltagare siger och inte siger
till mig som forskare? Hur paverkar i sin tur vad jag skriver gruppernas
framtida handlingsutrymme?

Det ir omojligt for mig att veta om forskningsdeltagarna har en
agenda de inte berittar om i intervjuer eller méten med mig. Sam-
tidigt 4r det bara en person bland 43 genomférda intervjuer och 220
sidor filtanteckningar som talar om politisk kamp. Det vore ett omfat-
tande arbete att fa alla de 43 personer som vid skilda tillfillen medver-
kat i intervju att undvika vissa bestimda ord. Men jag tolkar inte heller
Alexis kommentar som att det dr ett medvetet nertystande av vissa ord
som hen tror att jag kommer i kontakt med nir jag moter grupperna.
Istillet handlar det om ett omedvetet val av formuleringar. Oavsett om
det finns en intention hos Arvsfonden att undvika ord som politisk
kamp sd kvarstir frigan vad det gor med den politiska kampen och
forindringsarbetet att den inte namnges som politisk? Mitt teoretiska
intresse for liberal styrningsrationalitet handlar inte om enskilda akto-
rers eventuella intentioner bakom styranderelationer utan vilka effek-
ter de har pa den politiska kamp och det férindringsarbete jag foljer.
Jag hivdar att jag i det hir avsnittet har visat hur tendensen att inte
kalla grupperna politiska skapar en avpolitiserad diskurs med konse-
kvenser for vilken verksamhet som formuleras.

Jag hivdar att den avpolitiserade diskursen bland grupperna bor
forstas i ljuset av mer omfattande samhillsférindringar som skett sam-
tidigt som nyliberalism blivit hegemonisk. Civilsamhillet har kom-
mit att allemer uppfattas som en arena for det individuella ansvar som
den nyliberala politiken efterfrigar (Henriksen 2013: 72). Fler och fler
aktorer i det sociala organisatoriska landskapet gir fran att vara rostba-
rande till att bli serviceproducenter (Wijkstrom och Einarsson 2006).
Lars Skov Henriksen (2013: 74) tror att en sannolik konsekvens av for-
dndringarna i det sociala landskapet 4r en “avpolitiserad frivillighet”.
Min analys visar att i forindringen av det sociala landskapet ar All-
minna arvsfonden en aktdr som paverkar gruppernas inrikening och
bidrar till denna "avpolitiserade frivillighet”.
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8.3.4. Professionalisering av kampen och forindringsarbeter

Ytterligare en konsekvens av finansidrernas liberala styrningsrationali-
tet dr en professionalisering av den politiska kampen och forindrings-
arbetet. Mattias Gardell kommer i en rapport bestilld av Arvsfonden
fram till att en av de viktigaste faktorerna for att Arvsfondsprojeke ska
lyckas 4r professionalisering (Gardell 2010). Frin min studie kan jag
dterberitta en hindelse som illustrerar denna professionalisering. Den
intriffade vid en slutkonferens for ett av de Arvsfondsfinansierade pro-
jekten. Under en frigestund stillde en person ur publiken frigan om
de kunde gi vidare med att ha utbildningar for personal inom LSS.
Svaret kom genast. Girna, om nigon betalar oss sa vi kan fi [6n for det
(filtanteckningar fran konferens).

Hir dr det viktigt att betona att jag inte vill ifrdgasitea aktivisternas
och forindringsaktdrernas idealism. Tvirtom. De personer jag trif-
fat har ett brinnande engagemang och ligger bade energi och tid i ett
arbete for ett bittre samhille. Ofta 4r bade 16n och arbetsvillkor simre
in motsvarande anstillningar inom offentlig eller privat sektor. En del
moment i processen, sisom forstudier, 4r i de flesta fall helt oavlénade.
Jag dr overtygad om att det hade varit mycket svért att i det samhills-
system vi lever i i dag uppritthalla den stabilitet 6ver tid som flera
av projekten visar om verksamheten bedrevs helt oavlonat. FHOBIT
skiljer sig frin alla andra grupper genom att de helt finansierades av
medlemsavgifter. De hade verksamhet 6ver en tioarsperiod, men akti-
viteterna var varken lika kontinuerliga eller omfattande som de andra
grupperna jag foljer. Jag tar inte upp frigan om professionalisering
av den politiska aktivismen och forindringsarbetet for att ifrdgasitta
nagons engagemang. Jag tar upp frigan om professionalisering av pro-
jekten for att jag tror att det mojliggdr en extern styrning av verksam-
heten och att det paverkar forutsittningar for vilken politisk kamp och
forandringsarbete som dr mojlig.

Professionaliseringen kan samtidigt vara ett sitt att mojliggora for
fler att delta. Elisabet Apelmo (2012a) beskriver hur ekonomiskt och
socialt kapital ger olika forutsittningar for att dverskrida grinser och
bryta mot normer. De som manar till att utmana normer riskerar da
att hinfalla at att gora si att “strategier som bara ir tillgingliga for
privilegierade grupper framstar som universella” (Apelmo 2012a: 39).
Ett arbete som gors ideellt forutsitter tid och resurser att ligga obe-
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tald arbetstid pa verksamheten. Som jag tidigare beskrivit anvinder till
exempel Sex for Alla lika [on for alla som ett sdtt att jimna ut makt-
ojimlikhet mellan deltagare. Det kan ocksa vara ett sitt att ifragasitta
de forestillningar om avsaknad av arbetsférmaga och produktivitet hos
personer med normbrytande funktionalitet som Alison Kafer (2013: 54)
beskriver som ett centralt inslag i funktionsmaktordningen.

8.3.5. Avmaterialisering av sexualitet och intimitet

Jag vill hivda att finansidrernas liberala styrningsrationalitet avmate-
rialiserar frigor om sexualitet och intimitet for personer med norm-
brytande funktionalitet. I avsnitt 3.5 beskrev jag, inspirerad av Michel
Foucault (1980: 161), sexualitet som ndgot konstruerat. Samtidigt ar
sexualitet nagot hogst materiellt (Butler 1997: 274; Wasshede 2010: 29).
Sociologen Diane Richardson (2018) analyserar forstaelsen for sexuali-
tet i den sexualpolitiska debatten sedan 1990-talet. Hon visar att ritten
att vilja och ritten till privatliv fatt mer uppmirksamhet. Richardson
argumenterar samtidigt for att ritten att vélja och ritten till privat-
liv alltid 4r férmedlad via ekonomiska och sociala resurser. Richardson
(2018) tycker att det behdvs en materialisering av sexualiter dir den sex-
ualpolitiska kampen kopplas till fraigor om hur fattigdom och ekono-
miska ojamlikheter paverkar mojligheten till sexualitet. Richardson ar
precis som Foucault intresserad av vad en viss diskursiv forstaelse av
vad sexualitet 4r gor, men hennes resonemang leder samtidigt fram till
en slutsats om vad som behévs for sexuell praktik. Juridikforskaren
Elisabeth E Emens (2008: 1309) ir inne pi ett liknande resonemang
ndr hon hivdar att staten dr medskapare till de sociala strukturer som
paverkar vem som tréffar vem. Staten spelar dessutom en roll i att skapa
olika méjligheter for intimitet genom att forma socialt kapital och rela-
tiva fordelar. I den svensksprakiga debatten har funktionalitetsforskaren
och aktivisten Christine Bylund (i Hammar 2019) talat om “liggandets
infrastrukeur” vilket dsyftar exempelvis betydelsen av firdtjinst, assis-
tans for allt fran hygien till att ta sig till en dejt, tillgingliga stadsmil-
joer for att kunna ha intima och sexuella relationer och sa vidare. Kort
sagt: allt det som behovs for att komma till den sexuella praktiken eller
uttrycka sexuell identitet. De grupper jag foljer fokuserar inte pa lig-
gandets infrastrukeur. Istéllet framstills sexualiteten och intimitet som
nagot som handlar om brist pa kunskap och daliga attityder, vilka kan
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dtgirdas genom utbildningsinsatser. Kampen och forindringsarbetet
kring sexualitet och intimitet avmaterialiseras.

Det som avmaterialiseras ar férst och frimst den diskursiva forsta-
elsen for vad sexualitet dr och vad den sexualpolitiska kampen hand-
lar om. Sexualitet framstills som en friga om kunskap. Sexualpolitisk
kamp handlar dirfor om utbildning. Precis som Richardson (2018)
hivdar jag att den diskursiva forstaelsen har betydelse for vilken poli-
tisk kamp som formuleras.

En illustration av vad jag menar med avmaterialisering hdmtar jag
fran en konferens arrangerad av ett av projekteten. Deltagarna med
LSS-rittigheter fick sammanstilla en lista med alla de problem och 16s-
ningar de ser kring sexualitet, intimitet och funktionalitet. Frigor om
fardtjinst och assistans var lika nirvarande som fragor om kunskaps-
brist och férdomar (filtanteckningar frin konferens). Mojligheten att
fa hjilp med att komma ut och firdas till potentiella partner ir avgo-
rande for att kunna ha intima relationer. Samma projekts verksam-
het kretsade dock helt kring utbildning och synliggorande. Problem-
beskrivningen blandade materiella frigor med frigor om attityder och
kunskap. Losningen handlade dock bara om att korrigera kunskaps-
brist och déliga attityder.

Jag dterfinner avmaterialiseringen bland si gott som samtliga grup-
per jag foljt. Som exempel kan nimnas att i samtliga intervjuer med
Funkisprojektet pratar forskningsdeltagarna om tva grunder for att
sikerstilla sexuella rittigheter. Dels behovs assistans for att alla ska
kunna komma ut ur sina ligenheter, dels behovs kunskapshojning.
Precis som de flesta grupper jag foljer riktade Funkisprojektets verk-
samhet dock in sig pa att 6ka kunskap genom utbildning.

Avmaterialisering behover begreppsligt sirskiljas frin sexuell assis-
tans. Don Kulick och Jens Rydstrom (2015) samt Julia Bahner (2015)
skriver om underlittande av sexualitet (sexwal facilitation). Bahner
(2015: 791) definierar det som ”den personliga assistans som behévs for
att vissa serviceanvindare ska ha mojlighet att uttrycka sin sexualitet
sd som de 6nskar”. Det inkluderar en ling rad stédatgirder som att
tillgingliggdra information, tillgéngliggora miljder for sexuella relatio-
ner, assistera infor kop av sexuella gjdnster, underlitta for masturbation
eller sex med annan person. Trots den vida definitionen asyftas alltsa
en medveten assistans for att underlitta sexualitet och sexuell prakeik.
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Avmaterialisering beskriver huvudsakligen nigot annat. Det beskriver
en tendens bland de grupper jag foljer att betrakta kampen f6r sexu-
alitet och intimitet som en kamp for kunskap och synliggorande och
inte som en kamp for exempelvis firdtjinst och LSS fortsatta dver-
levnad. Avmaterialiseringen kan inkludera frigor om sexuell assistans,
men maste inte gora det. Den tendens till avmaterialisering som jag
ser handlar dven om frdgor som inte explicit dsyftar att underlitta for
sexualitet men som indireket r en del av vad Bylund kallat "liggandets
infrastrukeur”.

For att tydliggora skillnaden mellan begreppen avmaterialisering
och sexuell assistans tar jag hjilp av begreppen intimitet och sexuali-
tet. Adrienne Richs (2003) begrepp ”lesbiskt kontinuum” innefattar
alla nira relationer mellan kvinnor, men det 4r min som sitter grin-
serna for tillaten sexualitet. Fortrycket 4r mer omfattande 4n att reglera
sexuella handlingar. Precis som manga andra ser jag intimitet som ett
bredare begrepp som innefattar fler relationer 4n sexualitet (Sandberg
2011: 131; Shakespeare 2006: 168; Shildrick 2009: 79), men begreppen
overlappar varandra och vad som ses som vad férindras over tid och
rum. Avmaterialiseringen handlar om alla nira relationer. Alltsa: det
handlar om en avmaterialisering av intimitet likavil som en avmateria-
lisering av sexualitet. Aven for att komma till vinskap, eller till beroring
mellan minniskor som inte uppfattas som direke sexuell, behovs mer
in bara kunskap. Med avmaterialisering asyftar jag att de grupper jag
foljer forvisso erkinner kunskapens begrinsningar i problembeskriv-
ningar, men att verksamheten samtidigt kommer att helt fokusera pa
utbildning.

I forskningsdeltagarnas berittelser finner jag flera mojliga forkla-
ringar till avmaterialiseringen. Tille fran Funkisprojektet talar om nagot
som nirmast liknar en arbetsfordelning dir allierade hjilper till med
vad de kan medan funktionsrittsrorelsen 4r de som gor politiska utta-
landen (intervju, Tille). Det politiska arbetet for att férindra liggan-
dets infrastrukeur, som till exempel ta tillbaka nedskirningar i LSS, kan
ur det perspektivet forstds som funktionsrittsrorelsens uppgift medan
allierade har till uppgift att stotta genom bland annat utbildnings-
insatser. I kapitel fem beskrev jag en tendens till att fler och fler allie-
rade blivit aktiva i kampen under den tidsperiod av nedskirningar som
sammanf6ll med forskningsprocessen till den hir avhandlingen.
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Samtidigt 4r avmaterialiseringen av den politiska kampen och for-
indringsarbetet inget nytt. Aven de projekt av foretridare som bedrevs
under oo-talet fokuserade pa utbildning och synliggérande. Som tidi-
gare nimnts kommenterar Silje dagens aktivism med att siga ”been
there, done that”. Redan pa 1960-talet gjorde Silje det flera av grupperna
gor i dag. Hon beskriver att all kunskap ér en firskvara och att det ar
trotesamt att de hir utbildningarna behover goras om och om igen.
Och ar 1984 byggde Inger Nordgyvist sin analys av vad som behévde
goras pa foljande argumentationskedja: (1) mer kunskap (2) genom
utbildning (3) forindrar faktiska méjligheter. Synsittet ate diskursiva
forindringar kommer att dndra materiella villkor verkar alltsa stabilt
over tid, och avmaterialiseringen av sexualitet utgor en réd trad som
gatt igenom den sexualpolitiska kampen kring normbrytande funktio-
nalitet frin 6o-talet till i dag.

Projektens fokus pa utbildning och synliggdrande snarare 4n mate-
riella villkor bor ocksd forstds i ljuset av finansidrernas liberala styr-
ningsrationalitet. Projekten ska under tre ar ha en tydlig malgrupp,
kunna uppvisa nigorlunda mitbara resultat (detta kriterium ir inte
explicit formulerat men foljer som en konsekvens av rapporteringskrav)
och overleva efter projekttiden. Tidigare i diskussionen om projekti-
fieringen av offentlig sektor och civilsamhillet nimnde jag att sociala
problem ofta ir for komplexa och grinséverskridande for att hante-
ras i projektform (Forssell et al. 2013). I synnerhet kanske detta gil-
ler materiella fragor som har stora finansieringsbehov dven efter avslu-
tad projekttid. Kravet pé att vinda sig direke till malgrupperna sjilva
gor ocksd att paverkansarbete enbart mot politiker f6r det mesta inte
ryms inom projekten. Utbildningsinsatser framstir sannolikt som ett
enkelt och tydligt stt att vinda sig direke till malgruppen. Utbildnings-
insatser och synliggérande har ocksa goda majligheter for “6verlevnad
efter projekttiden” genom att det kan resultera i ett trycke eller digi-
talt utbildningsmaterial som kan anvindas av andra. Jag vill betona att
jag inte tror att det foreligger nigon medveten strategi fran finansii-
rernas sida bakom avmaterialiseringen utan det foljer av den liberala
styrningsrationaliteten.

Jag instimmer i Foucaults (1980: 90—96) argument att det inte
finns nigot automatiskt frigérande i ny kunskap. Utbildning och kun-
skap ir en del av en sanningsproduktion som handlar om makt. Kun-
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skap och upplysning dr hornstenar i det modernistiska projekt som
Foucault riktar en stor del av sin kritiska analys emot. Sjilva formu-
lerandet av forstaelsen for vad sexualitet dr bor forstds som en del av
maktrelationer (jfr Foucault 1980: 161). Kunskap kan dterskapa hierar-
kier likavil som utmana dem. Avmaterialiseringen ir en del av kon-
struerandet av gruppernas diskursiva forstaelse for vad sexualitet och
intimitet dr. Det har materiella effekter genom att péverka vilken verk-
samhet som formuleras.

8.3.6. Sammanfatining. Vad innebir finansidrerna for grupperna?

Alla sociala rérelser behover arbeta aktivt med att “omformulera sina
egna virden och motivationer for att anpassa dem till det mest effek-
tiva sittet for att na ut till den sektor av allminheten som de onskar
mobilisera” (della Porta och Diani 2006: 73). Bland de grupper som
star i fokus for den hir studien ér det i manga fall en tinkt finansidr
som ir det forsta som verksamheten behover utformas efter. Jag har i
ovanstiende avsnitt argumenterat for att finansieringen 6ppnar upp
for en liberal styrningsrationalitet som snuttifierar och projektifierar
kampen och férindringsarbetet. Genom kravet pa att malgruppen ska
definieras och avgrinsas paverkas vem som involveras och vilka alli-
anser som mojliggors. Kravet pa att vinda sig direke till mélgruppen
riskerar avpolitisera projekten genom att forsvira for grupperna att
vinda sig med krav mot politiker. I kélvattnet av finansieringen foljer
ocksa en professionalisering av kampen och férindringsarbetet. Pro-
jektifieringen och kraven pé 6verlevnad avmaterialiserar dven kampen
och forindringsarbetet genom att rikta allas fokus mot utbildning och
synliggorande. Finansieringen ir en del av de styranderelationer som
aktivisterna och forindringsaktorerna maste forhalla sig till.

8.4. "Funktionsmaktordningen 4r nista maktordning
pa tur.” Om normforflyttningar i samhillet

Nir jag fragat forskningsdeltagarna vad som méjliggjort for deras grup-
per att komma iging ir ett vanligt férekommande svar att attityder i
samhillet héller pd att forindras. Tva illustrativa citat fran grupperna
ar att “samhillet blir mer och mer 6ppet” och att funktionsmaktord-
ningen ir "nista maktordning pd tur’. Mio fran Privatliv.se siger:
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Det finns ju en berittelse om att alla vill ligga locket pa. Jag stoter inte pa det
i samma utstrickning som berittelsen gor sken av. Det ir klart att det inte dr
okomplicerade frigor men det mesta jag moter dr: A va bra att ni gor det
hir!” Jag stoter pé folk som siger: "Det hir skulle ju ha hint for tjugo ar sen,
men jag hade inga bidragsgivare som kunde gora det.” Sa jag vet inte. Jag har
alltid state pA mina foreldsningar och sagt det ir stora tabun pé det hir omré-
det. Nu forsoker jag att stida bort det for jag vet inte om det stimmer.

Mio fortsitter med att sdga att det finns en historia av "tvingssterilise-
ringar och dktenskapsforbud” men att de allra flesta hen méter, oavsett
dlder och funktionalitet, reagerar positivt pa deras verksamhet. ”Virt
projekt har tagits emot med helt 6ppna armar” siger Mio. Bland de
personer hen moter i sirskolan i dag ir sexualitet och intimitet stin-
digt nirvarande. Det sociala landskapet har forindrats, enligt Mio.
Dirfor forsoker hen nu “stida bort” ordet tabu nir hen presenterar
sin verksamhet.

Anledningen till att sexualitet och funktion lyfts de senaste dren
beror pd att det 4r nista maktordning pa tur, tror Mio. Hen betonar
att det inte finns nigon dold agenda kring det, men att erfarenheter
och lirdomar fran ett "kunskapsomrade 6verforts till nista” (intervju,
Mio). Siv fran Forum Skill pratar om att “handikapp blivit sexigare”.
Nir Siv vixte upp var handikapp svartvita bilder lingst bak i lirobo-
ken. I dag finns en aktivistisk rorelse som driver funktionsrittsfragor
och gor det “sexigare”.

Eli frin Kulturparken talar om ett oreflekterat ointresse” som det
storsta hindret de stotte pa i borjan av deras projekt. Isa frin samma
grupp talar om "tystnadskulturen och likgiltigheten”. Samtidigt beskri-
ver bade Eli och Isa hur attityderna, framf6rallt frin kommunala tjdns-
temin, forindrats och att det 6ppnat upp nya méjligheter f6r dem. I
dag dr mottagandet helt annorlunda (intervju, Eli; intervju, Isa).

Pistdendet om att sexualitet och funktionalitet varit tabu och
att nagonting nu haller pd att férindras riskerar dock att délja vad
som trots allt redan sagts och skett tidigare och vad som forblivit det
samma. Det finns inte en tystnad utan flera tystnader, for att anvinda
Foucaults (1980: 38) ord. Istillet for att friga om det forekommit och
forekommer samtal om sexualitet vill jag fraga sur samtalen om sexu-
alitet och intimitet for personer med normbrytande funktionalitet sett
och ser ut. Vem bedriver en kamp kring sexualitet och normbrytande
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funktionalitet? Vad for forindringar ser vi 6ver tid? Vad f6r kontinui-
tet och brott finns i hur den politiska kampen och forindringsarbetet
bedrivits?

Som tidigare nimnts finns det en berittelse om en framgingssaga
i flera av forskningsdeltagarnas berittelser. Samhillet blir 6ppnare och
oppnare. Samtidigt uttrycker flera forskningsdeltagare, dven de som
pekar pa att samhillet blir oppnare, en oro dver utvecklingen inom
LSS. Detta har dock inte alltid betydelse for forstdelsen att samhillet
blir 6ppnare. Min tolkning ér att frigor om sexualitet ses som frigor
om attityder och kunskap snarare dn frigor om “liggandets infrastruk-
tur”, vilket jag beskrivit i det hir kapitlet. Berittelser om exempelvis
firdtjinstens brister och assistansfrigor har betydelse nir problemen
formuleras men fir mindre betydelse nir den historiska utvecklingen
analyseras. Samtidigt 4r institutionella sammanhang sa som LSS avgo-
rande for vilken politisk kamp och vilket férindringsarbete som utfor-
mas. Jag forstir de hir berittelserna med hjilp av Robert McRuers
(2006) beskrivning av hur en samtid priglad av nyliberal hegemoni
inkluderar ett “diskursivt klimat av tolerans”. Ekonomiska nedskar-
ningar kan hir paga parallellt med att den allméinna uppfattningen ir
att samhillet blir 6ppnare och éppnare. Det normbrytande tolereras
till en viss grins. Normforflyttningar och attitydférindringar dr moj-
ligt. Uppfattningar om att samhallet blir 6ppnare kan vara en del av
samma berittelse som pekar pé att nedskirningar férsvarar for vissa
att delta. Samtidigt 4r det diskursiva klimatet av tolerans inbaddat i en
historisk utveckling dir allierade far en storre roll i den politiska kam-
pen och forindringsarbetet.

8.5. Hinder och méjligheter for grupperna

Syftet med det hir kapitlet 4r att rikta blicken mot de institutionella
processer som forskningsdeltagarna ir inbaddade i (DeVault 2014: 6).
Kommunala tjdnstemdn paverkar gruppernas forutsittningar. New
public management innebir bade att frigor om budget och verksam-
hetens ramar centraliseras och att det liggs ett stort ansvar pa den
enskilda tjinstemannen att utforma verksamheten. For grupperna jag
foljer innebir det ett oférutsigbart socialt landskap vilket paverkar
deras handlingsutrymme.
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Vilfirdsstaten paverkar den politiska kampen. Det finns en dub-
belhet i normaliseringsstrivan dir personer med normbrytande funk-
tionalitet officiellt ska inkluderas samtidigt som ett andragorande
behéver uppritthéllas for att stodinsatserna ska anses legitima.

Den politiska kampen och férindringsarbetet priglas av en para-
dox genom att det 4r vanligt med pastienden om att samhillet blir allt
oppnare samtidigt som omfattande ekonomiska nedskirningar gor det
svarare for manga att delta, vilket bekriftar Robert McRuers argument
om att den nyliberala hegemonin innefattar att diskursivt klimat av
tolerans. Det dterspeglas ocksa i att kampen och forindringsarbetet
gatt frin att utforas av och for grupper med rétter i funktionsrittsro-
relsen till att grupper med rétter i andra rérelser blivit allemer centrala
for kampen.

Aven finansiirernas liberala styrning paverkar grupperna och i slut-
kapitlet som f6ljer harnist kommer jag att dterkomma till relationerna
mellan grupperna och staten for att fordjupa forstaelsen av de institu-
tionella processer som grupperna ir indragna i.



KAPITEL 9
Slutsatser.
En fallstudie om
nyliberal kooptering
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Sammanfattning pa ldttare svenska

I det hir kapitlet skriver jag om bokens viktigaste slutsatser.
Jag skriver om vad jag tror boken ger till forskningen.

Jag beskriver den hir studien som en fallstudie for att forsta
nyliberal kooptering.

Med nyliberal kooptering menar jag en process som grupperna
dr indragna i.

I Sverige har det linge funnits ett nira band mellan staten och
frivilligorganisationerna.

Staten har alltid paverkat frivilligorganisationerna.

Jag tror att den hir studien kan hjilpa oss att forstd hur den
paverkan forindrats i en tid priglad av nyliberala idéer.

Jag crippar ockséd den nyliberala koopteringen.

Jag skriver om hur funktionsmaktordningen paverkar den
nyliberala koopteringen.

Jag skriver om vem som ansvarar for de projekt som
myndigheter finansierar.

Den hir studien knyter ocksd an till diskussioner om social
rattvisa.

Andra forskare har sagt att sociala rorelser har forandrat sitt
fokus frin omfordelning till erkinnande.

Med detta menar de att fragor om kultur har blivit viktigare 4n
fragor om ekonomi.

Jag tycker att ekonomi och kultur hér ihop.

Jag vill se fler rorelser som ser sambanden mellan kultur och
ekonomi.

De grupper jag f6ljer bidrar till att forbéttra virlden.
Grupperna jag foljer dr jittebra.
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Jag tror att sociala rorelser kan bli annu béttre om vi lir oss mer
om de processer som paverkar rorelserna.
Det hoppas jag att min bok kan vara ett litet bidrag till.






9.1. "Efter projekten maste staten ta dver”

Henrik ler hela tiden nir han pratar. Varje berittelse om ndgot projeke
som Arvsfonden varit med och finansierat framstir som en framgings-
saga. Antligen hinder det! Nagot ir i rorelse kring sexuell hilsa och
sexuella rittigheter f6r personer med funktionsnedsittning, siger han.
Minga i publiken nickar instimmande.

— Vi ser oss som mojliggorare, forklarar Henrik. Bris, Barnens ritt
i samhillet, bérjade som ett Arvsfondsprojeke och ir i dag nirmast en
institution, exemplifierar han.

— Att det i dag dr sd manga projekt kring sexuell hilsa och sexuella
rittigheter for personer med funktionsnedsittning kan vara bérjan pa
nagot storre, slar Henrik fast. Men sa fortsitter han med att beritta
om vad som krivs for att fi stod frin Arvsfonden. Nir han betonat
att projekten maste sirskiljas tydligt frin den reguljira verksamheten
kommer han fram till en avgorande slutsats om vad som behévs for att
projekten ska bli mer 4n just projekt:

— Efter projekten maiste staten ta 6ver, siger Henrik.

Jag ser mig omkring i rummet. Omkring 200 personer som
antingen 4r med i ndgot av de projekt Henrik pratar om eller som
arbetar inom LSS lyssnar intensivt. Ingen mer 4n jag tycks reagera pa
hans formulering. Pistdendet att "efter projekten maste staten ta Sver”
passerar som vilket pastaende som helst. Ar det en sjilvklarhet for del-
tagarna? I miangder av samtal med aktivister har jag annars fict hora att
de beskriver sin verksamhet som att de vill géra forindring direke for
maélgruppen genom sina egna aktiviteter. Grupperna ir sjilvstindiga
fran staten och ofta har de vixt fram ur sociala rorelser som stéllt krav
pa staten. Men Henrik talar nu om vad som hinder efter projekten.
Da behover de bli en del av vilfirdsstatens institutionaliserade verk-
samhet, enligt Henrik. Han fortsitter prata om tidigare Arvsfondspro-
jekt i nagra minuter till. Jag férsvinner in i mitt anteckningsblock. Vad
sdger det hir om det sociala landskapet aktivisterna och forindrings-
aktdrerna navigerar i?

Ogonblicksbilden fran konferensen dir Henrik talar rymmer flera av

de centrala spinningar som den hir studien handlar om. Syftet med
avhandlingen dr att forstd samtida politisk kamp och forindrings-
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arbete kring frigor om sexualitet, intimitet och funktionalitet. Mina
fragestillningar handlar om hur grupperna beskriver sina praktiker:
Vad f6r mal och strategier har de? Vilka centrala relationer finns mel-
lan dem? Vilka ir deras hinder och méjligheter? Vilket handlingsut-
rymme skapas och uppritthalls? I det hir avslutande kapitlet kommer
jag argumentera for att citatet frain Henrik ovan berdr nagra centrala
processer i det sociala landskapet.

Det hir kapitlet borjar med en redogérelse om avhandlingens empi-
riska bidrag. Jag argumenterar for att studiens frimst empiriska bidrag
ar att kartldgga en politisk kamp och ett forindringsarbete som tidi-
gare forskning bara berért i forbifarten. I den hir delen diskuterar jag
avhandlingens tre forsta frigestillningar. Direfter foljer en diskussion
om studiens metodologiska bidrag dir jag argumenterar for att stu-
dien visar pd méjligheter med att anvinda institutionell etnografi och
utvidgade fallstudier for att omformulera och crippa styranderelationer
i det sociala landskapet. Dirpa foljer nagra avsnitt om studiens teo-
retiska bidrag. For det forsta bidrar studien till forstaelse av nyliberal
kooptering som en institutionell process i granslandet mellan civilsam-
hille och vilfirdsstat. For det andra bidrar studien dill att crippa den
nyliberala koopteringen genom att ifragasitta vilka subjeke det dr som
interpelleras i den nyliberala koopteringen. Hir diskuterar jag frimst
avhandlingens fjirde frigestillning om vilket handlingsutrymme som
skapas och uppritthalls givet den politiska, kulturella och ekonomiska
kontext som aktdrerna agerar i. Slutligen diskuterar jag hur studien
knyter an till debatter om social rittvisa inom kritisk teori.

9.1.1. Avhandlingens empiriska bidrag

Empiriskt 4r avhandlingens frimsta bidrag att kartligga och analy-
sera en politisk kamp och ett férindringsarbete som tidigare forskning
dgnat begrinsad uppmirksamhet at. Jag identifierar en politisk kamp
om sexualitet, intimitet och normbrytande funktionalitet som pégatt
kontinuerligt sedan 1960-talet. Utbildning och synliggorande har all-
tid statt i centrum f6r den kampen. De senaste tio aren har normkritik
kommit att dominera s gott som alla gruppers berittelser och prak-
tiker. Dirtill finns en tendens av att allierade tagit en alltmer fram-
tridande roll i kampen parallellt med att ekonomiska nedskéirningar
eskalerat. Samtidigt berittar flera personer om en “sex-boom” inom
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rorelsen. Jag forstir forindringarna inom kampen de senaste decen-
nierna i relation till att det sociala landskapet runt grupperna prig-
las av 4 ena sidan omfattande ekonomiska nedskirningar och & andra
sidan vad cripteoretikern Robert McRuer (2006: 16-18) kallat for ett
diskursivt klimat av tolerans. I det sociala landskapet blir det ldttare
for allierade att engagera sig i frigor om sexualitet och funktionalitet
samtidigt som det blir svarare for en del personer med normbrytande
funktionalitet att engagera sig.

1. Hur beskriver di de grupper som i dag arbetar med sexualitet, inti-
mitet och funktionalitet sina mél och strategier? Vilka berittelser kom-
mer fram i aktorernas egna reflektioner kring sina praktiker?

Sa gott som alla grupper arbetar med normkritik. Den hir studien
diskuterar vad normkritik gér med den politiska kampen och forind-
ringsarbetet. Normkritiken ger grupperna en gemensam metod att
samlas kring. Den bygger pa argumentationskedjan: 1) normer begrin-
sar mojligheter till intimitet och sexualitet, 2) 16sningen 4r normkritik
vilket forstas som reflektion kring vilka normer som ir bra och vilka
som ir daliga, och 3) normkritik ger andra méjligheter till intimitet
och sexualitet. Normkritiken gor att motstandaren for rorelserna ar
samhillsproblem snarare 4n en aktor. Utgingspunkten i normkritik
ger en mojlighet att distansera ett samtal om sexuella normer fran ett
samtal om sexuell praktik. Kopplingen mellan utbildning och social
forindring 4r avgorande for hur begreppet normkritik anvinds. De
verktyg som anvinds for normkritik dr frimst olika former av utbild-
ning, kultur, kunskapshéjandeinsatser och synliggérande. Normkri-
tiken innebir dirfér bide kontinuitet och forindring i den politiska
kampen och férindringsarbetet. Kontinuiteten bestir av att kampen
sedan 6o-talet handlat om kunskap och utbildning, bide for perso-
ner med normbrytande funktionalitet och personal. Forindringen ir
att utbildningen med normkritiken kan gi frin att fokusera pa den
avvikande till att ifrdgasitta de normerande processer som skapar den
avvikande som just avvikande. Frin toleranspedagogik till normkritik.
En konsekvens av det kunskapshéjande arbetet 4r att det mojliggor for
en radikal bildning som skapar nya politiska subjekt genom kollektiva
kunskaper. Det 4r en process som Sppnar upp for nya forstaelser av
deltagarens plats i virlden.
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Normkritiken star inte i motsittning till att fa stéd fran myndighe-
ter. Tvirtom ir manga akedrer tydliga med sin normkritiska ansats nir
de ber om ekonomiskt stdd frin finansiirer. Statliga aktdrer har genom
finansidrerna varit med och format normkritiska metoder tillsammans
med grupperna. Normkritik som begrepp har vixt fram som en form
av pedagogik i ett socialt landskap med nira kopplingar mellan staten
och civilsamhillet. Den hir fallstudien visar att vad normkritik gor
tenderar att forindras nir normkritiken Sversitts fran en metod for
sociala rorelser till en metod for utforare av servicefunktioner. Norm-
kritiken har en bojlighet som gor det majligt att timja den. Samtidigt
innebir bojligheten en méjlighet att skapa ett handlingsutrymme i det
sociala landskapet.

2. Vilka centrala relationer kan identifieras inom och mellan de olika
grupper jag studerat?

Relationerna mellan grupperna priglas 6msom av konkurrens,
omsom av solidaritet. Det finns en materiell grund for vilken solidari-
tet som kan formuleras mellan grupperna. Solidaritet férsvaras exem-
pelvis om grupperna konkurrerar om samma finansiella st6d. Kon-
kurrens mellan grupperna institutionaliseras genom att det sociala
landskapet priglas av projektifiering. Projektifieringen kriver en plan
for 6verlevnad samtidigt som projekten ska vara nyskapande. For att
fi pengar behover grupperna atminstone vart tredje ar forindra sin
verksamhet sd pass mycket, eller skapa en helt ny verksamhet, sa att
den kan betecknas som nyskapande. Den nyliberala organisations- och
styrningsformen new public management byggs in i den institutionella
infrastrukturen som grupperna maste forhalla sig till for att fa pengar.
Samtidigt framstir konkurrensen mellan grupperna som viktigare i
minnesintervjuer frin den politiska kampen och forindringsarbetet
under tidigare decennier jimfort med de samtal jag har med grup-
perna om deras aktiviteter i dag. Méinga har uppfattningen att det
blivit fler projekt kring sexualitet och funktionalitet som fir stod fran
staten under 2010-talet. Det gor att fler grupper anser sig ha rad med
att vara solidariska med varandra. Men det finns ingen garanti for att
den finansiering som finns i dag kommer finnas kvar i framtiden. For
att fortsitta fi pengar behover verksamheterna forindra sig pa nigot
sitt och ansdka om nya pengar. For att lina en forskningsdeltagares
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ord: Kommer solidaritet bli svarare igen om det bérjar bli "ont om
pengar fran staten”?

Flera forskningsdeltagare talar om ideologiska skillnader inom de
rorelser grupperna dr en del av. Instéllningen till vilgorenhet 4r en cen-
tral skiljelinje. Med hjilp av Chandra Talpade Mohantys (2006: 252)
begrepp “gemensamma skillnader” soker avhandlingen férstd nagra
forskningsdeltagares strivan efter ett gemensamt Vi som en utgings-
punke for politisk solidaritet. Begreppet gemensamma skillnader
handlar om att lira kidnna skillnader f6r att ddrigenom bli battre rustad
att se det gemsamma utifrdn en insikt om att “inga grinser ir absoluta
eller fullstindigt determinerande”. De forskningsdeltagare som strivar
efter ett gemensamt Vi ser hur grupper drabbas olika av funktions-
maktordningen. Men i olikheterna finns ocksa nigot gemensamt. Det
gemensamma handlar om ett behov av att sikerstilla sexuella rittig-
heter och sexuell hilsa f6r personer med normbrytande funktionalitet.
Jag forstar det som en strivan efter en politisk solidaritet. Det ar en
solidaritet som konstrueras, som gors i relation till ett delat engage-
mang for vissa politiska fragor.

Forskningsdeltagarna diskuterar dgandeskap 6ver kampen samt
mojligheter och svérigheter med att féra ndgon annans talan. Inspi-
rerad av Gayatri Chakravorty Spivak stiller jag frigan om det finns
nagon plats varifrn personer med normbrytande kognitiv funktiona-
litet kan tala? Vad hinder med dgandeskapet 6ver kampen nir allierade
tar upp en mer central roll i kampen? I representation av den andra
finns en, ofta omedveten, risk for manipulation. Fér att begreppslig-
gora den rdst som ska representeras behéver representanten anvinda
sig av det sprak och de diskurser som varit med och format det under-
ordnade subjektet som just underordnat (jfr Spivak 2002: 114). Gér det
att solidarisera sig med den som ir tyst eller inte har négon plats vari-
fran hen kan tala? Om man inte kan forstd vad de andra vill, kan man
da solidarisera sig med dem? Néigra forskningsdeltagare lyfter fram en
onskan efter mer organisering utifrin egenintresse. Med hinvisning
till Spivak ska det samtidigt papekas att dven den som representerar
sig sjilv behover anvinda sig av det sprak och de diskurser som varit
med och format en till underordnad. Men bland forskningsdeltagarna
finns en stark uppfattning om att det 4r littare for den som represen-
terar sig sjilv att veta vad som ir viktigt i den politiska kampen och
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forindringsarbetet. En del forskningsdeltagare talar om att stéllforetri-
dare dr ofrinkomligt om de mest marginaliserade ska kunna tala, dven
om stillforetrddare inkluderar nigon form av filtrering. Forsknings-
deltagarna arbetar med flera strategier for att skapa platser varifran de
som annars saknar en rost i projekten kan tala. Négra exempel dr delat
projektigarskap, referensgrupper och en tydlig rollférdelning mellan
olika aktorer.

Forhallandet mellan grupperna paverkas ocksd av de styranderela-
tioner som finansidrerna ger upphov till. Bland annat kriver finansii-
rerna ofta “deltagande av malgruppen”. Den liberala styrningsrationa-
liteten handlar hir om att diskursivt definiera vad som ir delaktighet.
Med Smiths (2005: 199) ord handlar det om att skapa institutionella
kategorier. En sidan institutionell kategori dr “malgruppen”. Sub-
jektkategorierna “malgruppen” och “inte mélgruppen” behévs for att
en involvering av malgruppen ska vara mojlig. Finansidrerna har en
explicit strivan efter att skapa en plats varifrdn personer med norm-
brytande funktionalitet kan tala. Men funktionsmaktordningens dis-
kurser om vem som kan tala forsvinner inte bara for att finansidrerna
sitter upp mal om deltagande frin malgruppen. Ibland behéver vissa
berittelser "filtreras” genom allierade och stillféretridare, genom per-
soner som inte ir mélgruppen. Svarigheten ir att gora det utan epis-
temiskt vild, utan att funktionsmaktordningens diskurser, som ofran-
komligen ir en del av filtreringen, forvringer den rost som utges for
att representeras.

3. Vilka hinder och méjligheter finns for grupperna?

Stodet fran vilfirdsstaten 4r avgorande for manga personers moj-
lighet att delta i den politiska kampen och férindringsarbetet. Utan
exempelvis personlig assistans kan flera deltagare inte vara med. Sam-
tidigt sitter stodet fran sambhillet upp grinser for deltagandet. En
begreppslig skillnad mot &vriga befolkningen behéver uppritthallas
for att legitimera sirskilda insatser samtidigt som insatsens mal hév-
das vara att mojliggora deltagande pa lika villkor som “normaten”. De
grundliggande strukturerna for assistans och stod leder till en dubbel-
het i normaliseringsstrivan.

Nedskirningar leder till att manga aktivister och férindringsakts-
rer tvingas prioritera kamp mot nedskirningar framfor kamp for sexu-
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alitet och intimitet. Samtidigt har den politiska kampen och forind-
ringsarbetet som helhet inte minskat under tiden nedskirningarna
eskalerat. Daremot gar det att se en tendens dill att allierade tar ett
storre ansvar. Aterigen analyserar jag det sociala landskapet med hjilp
av McRuers (2006: 16-18) begrepp “diskursivt klimat av tolerans”. I ett
socialt landskap priglat av nyliberal hegemoni kan omfattande ekono-
miska nedskdrningar pagi parallellt med forestillningar om att sam-
hillet blir 6ppnare och éppnare. Det gor att kampen och f6rindrings-
arbetet snarare omformuleras dn forsvinner.

Ytterligare en extern kraft som paverkar grupperna ir finansiering.
De flesta av grupperna jag foljer far pengar fran Allminna arvsfonden.
Jag forstar finansieringsformerna som en del av en liberal styrnings-
rationalitet. Med Qvarsell och Sandéns (2011: 13) ord handlar detta
om att statliga aktorer évertar formerna for det fristiende och ibland
oppositionella féreningslivet och inkluderar det i sin egen verksamhet:
”didrmed uppnar man en homogenisering av samhillet och sprider en
allmin kinsla av samforstand och konsensus”. Den liberala styrnings-
rationaliteten snuttifierar den politiska kampen och forindringsarbe-
tet genom att kriva att projekten har ett tydligt start- och slutdatum.
Det gor att projekten passar in i en forindrings- och resultatdiskurs
som priglar new public management. Samtidigt avpolitiseras kampen
genom att finansidrerna kriver att projekten vinder sig direkt mot mal-
gruppen. Med Chantal Mouffes (2005) ord riktas gruppernas fokus
mot det politiska snarare in mot politik. Normkritiken dr kompatibel
med en sidan verksamhet genom att samhillets forestillningar kon-
strueras som gruppernas motstindare. Fienden finns hos alla i sam-
hillet snarare @n hos en aktor. Krav gentemot politiska makthavare
forekommer sparsamt bland grupperna. Istillet handlar den politiska
kampen och forindringsarbetet frimst om att gora férindring genom
den egna verksamheten med till exempel sexualupplysning for perso-
ner med normbrytande funktionalitet eller utbildningar f6r personal.
Det sociala landskapet priglas av en avpolitiserad diskurs som far kon-
sekvenser for vilken verksamhet som formuleras. Detta bor forstds i lju-
set av en storre utveckling i det sociala landskapet dir aktorer formellt
fristdende fran staten gir frén att vara kravstillare till att bli servicepro-
ducenter. Samtidigt finns det en ambivalens i den liberala styrningsra-
tionalitetens avpolitisering. Exempelvis beskrivs i inledningen till det
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hir kapitlet Henriks 6vertygelse om att “efter projekten maste staten
ta over”. Arvsfonden har historiskt fungerat som en aktor for poli-
tisk forindring (Qvarsell och Sandén 2011). Flera forskningsdeltagare
berittar om hur tjanstemin pa Arvsfonden uppmanat till att skapa ett
nationellt nitverk for ate fi igenom politisk forindring. Aven om det
finns en avpolitisering i hur finansidrerna beskriver "vinda sig direkt
till mélgruppen” finns det en mojlighet att skapa sig ett handlingsut-
rymme for politisk kamp och organisering inom det ramverk finan-
sidrerna etablerar. Det kan jimforas med den sociala rérelse for, och
ibland med, utsatta EU-medborgare som Hanna Bickstrom (2020:
82) studerar. Genom att gora konkreta insatser gir det att “sinda sig-
nalen till min omgivning att detta 4r nigot de ocksi borde bry sig
om” (Bickstrom 2020: 197). Bland grupperna jag foljer fér det dock
med sig att gruppernas verksamhet sillan inkluderar att stilla krav pa
politiker.

Den liberala styrningsrationaliteten leder ocksi till professionalise-
ring och avmaterialisering av projekten. Professionalisering av projek-
ten innebir att det forutsitts att det frimst 4r anstéllda som verkstiller
dem. Som en f6ljd av den liberala styrningsrationaliteten avmateriali-
seras kampen och forindringsarbetet genom att grupperna riktar fokus
mot utbildning och synliggorande snarare dn vad aktivisten och funk-
tionalitetsforskaren Christine Bylund (i Hammar 2019) kallat for "lig-
gandets infrastrukeur”.

Den hir avhandlingens empiriska bidrag har varit att kartligga och
analysera en specifik politisk kamp och forindringsarbete. Samtidigt
oppnar etnografin upp for ett bredare ansprik dn att bara forstd det
enskilda fallet genom att bidra med kunskap om sociala processer som
inkluderar fler 4n just de grupper som studeras.

9.1.2. Avhandlingens metodologiska bidrag

Metodologiskt utgar studien fran Dorothy E. Smiths forstaelse av
institutionell etnografi och Michael Burawoys arbete med utvidgade
fallstudier. Valet av etnografi ir gjort for att med hjélp av ett begrinsat
urval fall pd mikronivd bidra till att vidareutveckla och omformulera
var forstelse for processer pd makroniva. Den institutionella etnogra-
fin ger mojlighet att utforska avhandlingens tre forsta frigestillningar
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om gruppernas strategier, hur aktdrerna férhéller sig till varandra och
vilka hinder och méjligheter de méter. Institutionell etnografi gor det
mojligt att rikea blicken mot de institutionella processer som grup-
perna ir inbiddade i, vilka styranderelationer som finns och hur de
paverkar grupperna.

For att utforska den sista fragestillningen, vilket handlingsut-
rymme akedrerna forhandlar fram, 4r institutionell etnografi otillrick-
lig. Jag ser en risk i att en strike tolkad institutionell etnografi blir f6r
deskriptiv i att forklara hur styranderelationer varierar 6ver tid och
rum. Teori 4r nodvindigt i alla steg i etnografin, men i synnerhet f6r
att kunna forstd de krafter som ar bortom det filt som studeras. Insti-
tutionell etnografi kan hjilpa till att forklara Aur institutionella pro-
cesser paverkar grupperna, men det behdvs en mer teoretisk analys
for att forstd varfor det sker. Smith (200s: 219) understryker att ingen
institutionell etnografi ir en fallstudie. Fér Burawoy (1991b: 27) 4r en
etnografi alltid en fallstudie som syftar till att omformulera teori s&
att avvikelser blir typexempel f6r de omformulerade teorierna. Jag ser
min studie som en fallstudie som hjilper oss att rekonstruera tidigare
teorier om det sociala landskap som aktorerna navigerar i. Det hir
sociala landskapet priglas bland annat av en institutionell process jag
som jag kallar nyliberal kooptering, ett begrepp jag aterkommer till i
ndsta avsnitt.

I borjan av min studie var grupperna jag foljde avvikande fall i och
med att de var svara att forstd utifran de tre kriterier for sociala rérel-
ser som della Porta och Diani (2006: 20) stiller upp: 1) att involvera
ett konfliktfrhéllande med tydligt identifierade motparter, 2) att lin-
kas samman av informella nitverk, 3) att dela en kollektiv identitet.
Grupperna ser sig sillan som en social rérelse, de saknar alltsa en kol-
lektiv identitet. Grupperna ir otydliga kring vem som egentligen ir
deras motpart. Relationen till staten 4r svarbegriplig. Staten fungerar
snarare som uppdragsgivare och finansiir 4n som fiende. Samtidigt r
grupperna oftast formellt fristiende frin vilfirdsstaten. Ibland agerar
dock forskningsdeltagarna inte inom den sfir Gramsci kallade civil-
samhillet utan genom en anstillning i offentlig sektor, alltsd som en
del av staten. Ar det ens mbjligt att tala om sociala rorelser da?

Snarare dn att se grupperna som en gemensam rorelse ser jag dem
som ett kluster av sociala rérelser. Grupperna befinner sig i skirnings-
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punkten mellan funktionsrittsrorelsen, den sexualpolitiska rorelsen
och fristiende grupper. I den skirningspunkten finns externa krafter
som formar grupperna. Nagra av de externa krafterna gick inte att
forstd med de teorier om sociala rérelser som jag utgick ifran. Genom
att omformulera var forstielse for vad som sker i grinslandet mel-
lan civilsamhille och stat, och genom att omformulera var forstielse
for institutionella processer kring kooptering, forvandlas grupperna
fran act vara avvikande fall till att bli typexempel for att forsta vad jag
kallar nyliberal kooptering. Politisk kamp och férindringsarbete kan
vara bade mer vildvuxet och mer reglerat én vad tidigare forskning om
sociala rorelser ger sken av. Studien bidrar till att crippa de styrande-
relationer som forskningsdeltagarna beskriver och dirigenom ge ett
metodologiskt bidrag som visar pd fler méjligheter med institutionell
etnografi och utvidgade fallstudier.

Cripteori och etnografi har sillan forenats i tidigare studier, vilket
har gjort att exempelvis Don Kulick och Jens Rydstrém (2015: 13-15)
hivdat att cripteori limpar sig for kulturstudier, men ir olimplig for
att analysera sociala relationer. Ett av mina bidrag till filtet 4r att fora
samman institutionell etnografi och utvidgade fallstudier med crip-
teori och dirigenom visa mojligheterna med att anvinda cripteori for
att forsta sociala rorelser.

9.1.3. Avhandlingens teoretiska bidrag
— att forstd den nyliberala koopteringen

Etnografin ger en mojlighet att ga frin det enskilda fallet till att lira
oss nidgot om ett socialt landskap som omfattar langt fler (Burawoy
1991a: 5; Smith 2005: 29). Men vad 4r det hir ”sociala” som etnografin
vill forstd? Enligt Smith (200s: 59) idr det sociala som den institutio-
nella etnografin forsoker forsta koordineringen av minniskors hand-
lande, varfér Smith kallar den institutionella etnografin for en onto-
logi for det sociala. Smith (2005: 63) hdvdar att vi bor férsoka forstd
hur minniskor deltar i att skapa de institutionella processer som prig-
lar det sociala. Den hir avhandlingens frimsta teoretiska bidrag till var
forstdelse av det sociala dr att omformulera vér forstdelse for de institu-
tionella processer som forskningsdeltagarna forhaller sig till, reprodu-
cerar, utmanar och omforhandlar.
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Den politiska kampen och forindringsarbetet sker i en samtid
priglad av en nyliberal hegemoni. Min f6rstelse for hegemoni utgar
fran Antonio Gramscis (1999: 12-13) teori om “dominans genom sam-
tycke”. Stuart Hall (1988: 7) fortydligar med att hegemoni handlar om
att ett historiskt block intar en ledande position (om @n pd minoritets-
basis) 6ver flera olika sfirer i samhillet som ekonomin, civilsamhillet,
kultur, det intellektuella och moraliska livet. Den nyliberala hegemo-
nin ir dock inte allomfattande. Nyliberalismen ir forvisso hegemonisk
men den ir inte total. Nyliberalismen har en utsida (Martinsson 2016:
214). Nyliberalismen inkorporerar och approprierar andra praktiker
och diskurser (Clarke 2008: 139). I det sociala landskap den hir stu-
dien forsoker forstd moter en nyliberal hegemoni en lang tradition av
nira samrdre mellan stat och formellt fristiende organisationer. Flera
av grupperna befinner sig i ett grinslandskap mellan civilsamhillet och
vilfirdsstaten. En central teoretisk utgingspunkt hir ir att etableran-
det av en nyliberal hegemoni inte inneburit att staten avskaffas utan att
statens roll omformuleras (Larsson et al. 2012). Aven om klassisk libe-
ral teori foreskrivit att statens roll ska minimeras har nyliberal politisk
praktik alltid handlat om att gora staten till en aktiv akedr for att kon-
struera fria marknader och f6rma medborgare att agera som kunder pé
en marknad (Boréus 1997; Brown 2008; Hall 1988: 86; Harvey 200s:
7—9; Mirowski och Plehwe 2009).

Den institutionella process jag kallar nyliberal kooptering bygger
vidare pd en forstielse for kooptering som en institutionell process som
fanns lingt innan nyliberalismen blev hegemonisk. Philip Selznick
(1984 [1949]: 13) forklarar kooptering som en process dir “ledande
eller policyutformande strukturer” absorberar externa element for att
virja sig mot det som hotar deras stabilitet eller existens. I Selznicks
teoretisering av koopteringen ir aktdrerna staten och lokala myndig-
heter som koopterar formellt fristdende aktorer i civilsamhillet. Mitt
teoretiska bidrag 4r att peka pa bade kontinuitet och brott. Koopte-
ringen var central for en socialdemokratisk hegemoni (Rothstein 1992;
Magnusson 1996; Meeuwisse och Sunesson 1998) men min studie visar
att kooptering finns kvar i en nyliberal hegemoni, om in i delvis for-
indrad form.

Den kooptering Selznick (1984) beskriver dr en process ovani-
frin dir staten “absorberar” fristdende aktorer. De processer jag ser r
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emellertid mer komplexa. Makt 4r inte bara repressiv makt fran staten,
dess institutioner eller lagen. Make dr produktiv, make skapar (Foucault
1980: 117-130). En del av den liberala styrningsrationaliteten dr att
finansidrerna 4r med och skapar grupperna frin forsta borjan. Flera av
de grupper jag studerar hade inte existerat utan stod fran finansidrer.
Grupperna vixer ibland ut ur existerande sociala rorelser, s som exem-
pelvis den sexualpolitiska rérelsen eller funktionsrittsrorelsen, men de
projekt som skapas har ofta en stor sjilvstindighet. Staten ir genom
finansidrerna medkonstrukedr till det kluster av sociala rorelser jag fol-
jer. Det handlar alltsd inte bara om att staten “absorberar” formellt
fristdende krafter fran civilsamhillet. Staten skapar, uppritthaller och
forstirker onskade grupper i civilsamhillet och i grinslandet mellan
civilsamhillet och vilfirdsstaten.®

Den hir studien fokuserar i synnerhet pa Allminna arvsfonden da
det 4r den finansidr som har i sirklass storst betydelse for grupperna jag
foljt. Arvsfonden har redan innan den nyliberala hegemonin betraktats
som “en handkassa for intressanta projekt inom det sociala omradet”
(Quarsell och Sandén 2011: 6). Avhandlingen visar hur statens paver-
kan pa civilsamhillet inte upphért i och med att nyliberalismen blivit
hegemonisk utan omformulerats till vad jag betraktar som en nyliberal
kooptering. Nyliberal kooptering bar med sig den nira relationen mel-
lan stat och formellt fristiende rorelser frin en tid innan nyliberalis-
men etablerats som hegemoni. Men koopteringen omformuleras sam-
tidigt i motet med den nyliberala hegemonin. Statliga aktorer agerar i
dag for att forstirka en utveckling dir rollen for aktérer i civilsamhillet
gar fran att frimst handla om rostbirande till att frimst bli servicepro-
ducenter. Med detta menas att rorelserna gate fran att vara kravstil-
lare gentemot staten till att staten stiller krav pd att rorelserna ska ta
over utforanderollen for vilfirdsfunktioner (Wijkstrom och Einarsson
2006; Wijkstrdm 2012). For att férstd gruppernas handlingsutrymme

62. Forskaren i juridik Dean Spade (2015: 13) beskriver kooptering som ett “kinne-
tecken for nyliberalismen”. Med det 4syftar han hur idéer om motstind genom en
non-profit-industri omstdps till att producera resultat som legitimerar vit éverordning,
kapitalism, patriarkat och funktionsmaktordning. Men Spades exempel kommer frin
hbtg-rérelser i USA som finansieras av féretags- och privatdonationer. Fér de grup-
per jag foljer har foretags- och privatdonationer mycket begrinsad roll. Mitt bidrag ir
att visa hur nyliberal kooptering kan ga till i ett socialt landskap dir staten snarare in
privatpersoner och féretag ir finansir.
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behéver vi forstd de institutionella processer jag hir kallar nyliberal
kooptering.

Inbyggt i den utvecklingen ir att tyngdpunkten liggs pa resultat
snarare dn pa process. | ett civilsamhille priglat av folkrorelser var pro-
cessen och det demokratiska rostbirandet viktigt. Foresprikarna for
folkrorelsedemokrati talade om folkrérelserna som ”demokratiskolor”,
platser dir minniskor skolades in till att bli aktiva deltagare i politiken
(Papakostas 2012: 47; Trigardh 2006: 232). I det sociala landskap som
grupperna jag foljt ror sig i ligger tyngdpunkten istillet pi mitbara
resultat. Ect illustrative exempel pa detta dr att Arvsfonden inte stil-
ler krav pa demokratiska medlemsstrukeurer utan istillet rikear in sina
krav frimst mot vad verksamheten resulterar i: att projektet dr nyska-
pande och &verlever efter projeketiden. Mélgruppen ska forvisso vara
delaktig, men vad det innebir varierar. Make i form av medlemskap
och réstritt 4r inte sjilvklart. Bland grupperna jag foljer pratas det
mer om referensgrupper dir projektledarna pratar med malgruppen
in medlemskap som ger alla ritt att vilja sina representanter och sin
styrelse. Genom Arvsfonden fir grupperna inte pengar efter hur stora
medlemsskaror de representerar. Hur mycket pengar de far handlar
istillet om hur projektet uppskattas kunna uppfylla Arvsfondens krav,
alltsa vad projektet resulterar i. A andra sidan ir flera av grupperna
sprungna ur folkrorelser som 4r uppbyggda pa medlemsdemokrati,
men andra grupper ir snarare att betrakta som sammanslutningar uti-
fran profession eller av proffsaktivister vars grupper inte ar 6ppna for
nya personer att bli medlemmar i. Grupperna ir inte slutna sillskap
eftersom de vinder sig utdt mot sina mélgrupper, men mélgrupperna
kan vara med som referensgrupp eller mottagare av verksamheten, de
ir inte nodvindigtvis medlemmar med inflytande via demokratiska
val. Med Papakostas (2012: 44—45) ord si finns det tydliga inslag av
att deltagarna blir “prenumeranter pa politik” snarare in medlemmar
med direkt make via réstriteen.

Det dr mot bakgrund av den institutionella process jag kallar
nyliberal kooptering som jag forstir Henriks pastidende om att “efter
projekten maste staten ta dver”. I detta sociala landskap ter det sig
som sjilvklart att det finns en sillan ifrdgasatt relation mellan soci-
ala rorelser och staten. Statliga aktdrer forvintas betala. Verksamhe-
ten utformas, medvetet eller omedvetet, fr att anpassa sig efter en
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sadan finansiering.® Formellt fristdende grupper inkorporeras i staten
genom att f ansvar f6r och utveckla specifika servicetjdnster i utbyte
mot finansiellt stod. Det skapar ett handlingsutrymme dir aktivis-
terna och férindringsaktdrerna under en tidsperiod kan ha en direke
paverkan pa en del av statens serviceproduktion av vilfirdstjinster.
Det skapar ocksa ett handlingsutrymme f6r att fler fir kunskap om
normkritik som sen tas med till andra sammanhang. Statliga aktorer
ir medskapare till att formulera den metod som fitt namnet norm-
kritik. En bieffekt, ofta oférutsedd, av verksamheterna ir vad den gor
med de individer som deltar. Flera deltagare berittar om hur projek-
ten lir dem att organisera, att gora samhillsférindring tillsammans
med andra och dirigenom stirker deras sjilvfortroende. Projekten gar
dirfor att forstd som en del av en radikal bildningsprocess dir nya
subjektspositioner skapas och nya former for politisk kamp utveck-
las. Men samtidigt gor den liberala styrningsrationaliteten projekten
duttvisa, professionaliserade, avpolitiserade och frimjar en avmateria-
liserad forstielse av sexualitet. Jag ser den hir studien som en fallstu-
die i hur ett urval aktdrer navigerar i, tar spjirn emot, gor motstind
mot, reproducerar och omforhandlar nyliberal kooptering.

63. Hir 4r det intressant att jimfora olika linder. Under viren 2019 hade jag en
utbytestermin i Barcelona. D4 triffade jag flera grupper som jobbar med sexualitet
och funktionalitet i Barcelona och Valencia. Myndigheter hade en marginell betydelse
for finansieringen av dem. Donationer frin enskilda, inte minst de som var aktiva i
grupperna, utgjorde istillet ofta huvuddelen av inkomsterna. Nagra av grupperna ville
ha finansiering frin myndigheter men flera var helt emot det. I jimf6relse med Sverige
var betydligt fler ideellt arbetande. Grupperna var mindre professionaliserade. Samti-
digt var det uppenbart att grupperna var mycket tydligare med att kritisera politiker
och myndigheter (bide pa regional och statlig nivd) i jimforelse med de svenska grup-
perna jag foljt. ”’Du kan inte provocera staten om staten betalar for din verksamhet”,
forklarade en av aktivisterna. Flera tog upp en ridsla for en byrakratisering av sexu-
aliteten om staten blev involverad. Orsakerna till dessa skillnader ir troligtvis flera,
men att undersoka dem ir en uppgift for framtida forskning. Samtalen med aktivister
i Barcelona och Valencia visar hur relationen mellan staten och sociala rérelser inte 4r
sjalvklar. Hur de relationerna formas har betydelse for vilken politisk kamp och vilket
forindringsarbete som formuleras.
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9.1.4. Avhandlingens teoretiska bidrag
— att crippa den nyliberala koopteringen

Nyliberal kooptering dr en institutionell process med stor betydelse for
grupperna jag foljer. Men ir den nyliberala koopteringen lika for alla?
Hur kan den nyliberala koopteringen crippas? Alltsd: Hur kan vi ifra-
gasitta funktionsfullkomliga antaganden inbiddade i den nyliberala
koopteringen? Vilka ir de subjekt som interpelleras?

Finansidrernas liberala styrningsrationalitet interpellerar vissa sub-
jekt, ger dem mojlighet att bli utforare av deras projeke, att bli poten-
tiella projektigare. Arvsfonden formulerar vissa krav for att fa stod:
maélgruppen ska vara delaktig, projekten ska vara nyskapande och
utvecklande och projekten ska ha en plan f6r 6verlevnad efter avslu-
tad projeketid. Indirekt foljer dven krav pa mitbarhet och professio-
nalisering. Arvsfondsprojekt forutsitter en avancerad projektledar-
kompetens. Den liberala styrningsrationaliteten innebir bland annat
att interpellera aktivisterna till att utforma verksamheten utifrin new
public management, den dominerande organisations- och styrnings-
formen i en nyliberal hegemoni. Projekten ska skriva ansokningar,
rapporter och utvirderingar i linje med den projektifiering som kin-
netecknar new public management. Samtidigt som projekten professio-
naliseras forutsitter de ofta en stor ideell insats med att skriva ansok-
ningarna om att fi pengar. Dirtill finns en paradox i att delaktighet
av malgruppen efterstrivas samtidigt som tjanstemin fran Arvsfonden
talar om att det behévs stillforetridare for den som “nistan inte kla-
rar av nagonting sjalv”. For att kunna tala i egen sak maste du kunna
skriva ansokningar och rapporter till Arvsfonden och dessutom leda
ett projekt. Interpellationen att bli en potentiell projektigare av ett
Arvsfondsprojekt, en aktor som kan ansvara fér och redovisa pengar,
forutsitter specifika kompetenser. Berittelsen om den som “nistan
inte klarar av ndgonting sjilv” skvallrar om att dessa kompetenser kan
kopplas till en specifik funktionalitet. Ett av mina teoretiska bidrag ar
att crippa den hir processen genom att med en fallstudie ge exempel
pa hur den nyliberala koopteringen gr till och vem som interpelleras
i den.

Det finns en kontinuitet i hur den politiska kampen och forind-
ringsarbetet har utvecklats frin 1960-talet fram till i dag genom att
sexualitet och intimitet f6r personer med normbrytande funktionalitet
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alltid funnits dir i bakgrunden for andra frigor inom bade funktions-
rittsrorelsen och den sexualpolitiska rorelsen. Kampen har hela tiden
handlat om att det behovs mer utbildning. Statliga myndigheter, ofta
Arvstonden, har alltid varit den viktigaste finansidren. De forsta tio
dren av det nya millenniet dominerades kampen av grupper fran funk-
tionsrittsrorelsen men med tiden har grupper av allierade blivit allt-
mer framtridande. Vem som interpelleras som utforare av den poli-
tiska kampen och f6rindringsarbetet har alltsd delvis skiftat under de
forsta tjugo aren av det nya millenniet.

Samtidigt innebidr den nyliberala koopteringen nya méjligheter
for andra att delta i grupperna. Elisabet Apelmo (2012a) kritiserar
McRuers forstdelse av cripteori for att inte forstd hur ekonomiske och
socialt kapital ger olika forutsittningar for att 6verskrida grinser och
bryta mot normer. McRuers uppmaning att utmana normer riskerar
att resultera i att “strategier som bara ir tillgingliga for privilegierade
grupper framstar som universella” (Apelmo 2012a: 39). Bland de grup-
per den hir studien foljer dr det tydligt att ett arbete som gors ideellt
forutsitter tid och resurser att ligga obetald arbetstid pd verksamhe-
ten. I interpellationen till ate bli potentiella utforare av projekt skapas
ett handlingsutrymme som f6rvisso stundtals forutsitter en filtrering
av vissa roster, men samtidigt kan skapa en plats att tala frin som inte
fanns tidigare.

Hellre dn att diskutera huruvida gruppernas arbete ir bra eller
diligt — for det 4r sd uppenbart att det de gor 4r bra — soker jag en
hallning dir vi férsoker forstd de institutionella processer de ir inbad-
dade i. Jag kan forestilla mig tvd yteerligheter som forhaller sig pa
motsatt sitt till den nyliberala koopteringen. Den ena polen avvisar
den nyliberala koopteringen ritt av. Du biter inte den hand som géder
dig och dirfor gar det inte att forindra sociala strukturer om du for-
mas av och med staten. Den andra polen romantiserar den nylibe-
rala koopteringen som en modern form av folkrérelsedemokrati dir
vilfirdsstaten och civilsamhillet drar at samma hall for samhillets
gemensamma bista. Jag efterstrdvar en position bortom dessa ytter-
ligheter. Jag forsoker forstd de handlingsutrymmen som uppstir. Jag
forhaller mig kritisk men ocksa medveten om méjligheterna som finns
med det handlingsutrymmet. En forstéelse f6r det handlingsutrymme
grupperna forhandlar fram mojliggor i sin tur att starta en diskussion
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om vilka mojligheter som finns att omférhandla handlingsutrymmet
ytterligare, for att toja dess grinser och skapa nya majligheter till poli-
tisk kamp och forindringsarbete.

9.2. "Allting gar ju ihop liksom.”
Om behovet att komma bortom distinktionen mellan
erkinnande och omférdelning

Jag har tidigare argumenterat for att den politiska kampen och f6rind-
ringsarbetet priglas av en avmaterialisering av sexualitet och intimitet.
For att fordjupa analysen om avmaterialiseringen kommer jag disku-
tera teoretikerna Nancy Frasers och Judith Butlers debatt om begrep-
pen omférdelning och erkinnande. I relation till deras debatt kommer
jag dven berora diskussionen om identitetspolitik. Anledningen till att
jag viljer att ta upp Frasers och Butlers debatt ir att det ér en av de
mest betydelsefulla debatterna om social rittvisa och sociala rorelser
inom kritisk och feministisk teori. Jag ser polemiken mellan dem som
en gynnsam utgingspunkt for en diskussion om forskningsdeltagarnas
strategier.

Den feministiska teoretikern Nancy Fraser (2003) bygger en teori
om social rittvisa kring de analytiska begreppen “omférdelning”
och "erkinnande”. Fraser anvinder dessa begrepp for att beskriva en
utveckling ddr vinsterns samhillskritik under de fyra senaste decen-
nierna forindrats fran att handla om omf6rdelning till att mest handla
om erkinnande. Omf6rdelning handlar ofta om ekonomiska frigor
som klass medan erkinnande handlar om kulturella frigor som exem-
pelvis sexualitet.®* Frasers inligg resulterade i en livlig debatt vars frim-
sta antagonister var Fraser och filosofen Judith Butler.

Butler (1997) argumenterar for att erkinnande och omférdelning
ir oanvindbara kategorier eftersom de kollektiv Fraser betraktar som
kulturella (exempelvis de som definieras utifran sexualitet eller genom

64. Fraser (2005) har senare vidareutvecklat sin forstaelse for social rittvisa till en tre-
dimensionell modell. Hir ligger Fraser till "politisk representation”. Utéver ekono-
misk omférdelning och erkiinnande behdvs ocksa politisk representation sé att de som
paverkas av politiska férindringar kan ha inflytande 6ver dem. De grupper jag f6ljer
kimpar inte for att representeras i parlamentariska forsamlingar och dirfor kommer
jag inte att diskutera Frasers tredimensionella modell.
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rasifiering) alltid ingar i reproduktionen. Inspirerad av Gayle Rubin
(1975) hidvdar Butler att all produktion alltid innebir reproduktion.
Kapitalismen ir ofrankomligt kopplad till reproduktionen av hetero-
sexualitet. Heterosexism ir en avgorande del i reproduktionen och
dirmed ir dven erkidnnande (kultur) oupplésligt sammanvivd med
fragor om omfordelning (det ekonomiska). Fortryck av hbtg-personer
handlar dirfor inte bara om en brist pd erkinnande. Fértryck av hbtg-
personer ir “visentlig for att den redan existerande normativiteten ska
fungera” (Butler 1997: 274). Frasers uppdelning mellan omférdelning
och erkinnande riskerar alltid att leda till en reduktionism dir det ena
forklaras med hinvisning till det andra.

Ytterligare ett exempel pd svérigheten att skilja erkiinnande frin
omfordelning &terfinns i genusvetaren Kristin Linderoths (2020:
361-362) avhandling om kommunalarbetarférbundets strejk ar 2003.
Facklig kamp ir sjilvklart en kamp om ekonomin men i intervjuerna
Linderoth gor med kommunalarbetare blir det tydligt att en strejk
dven kan vara en kamp om erkinnande och synliggérande av att det
arbete man gor 4r betydelsefullt. Linderoth (2020: 362) hivdar dirfor
att "erkidnnande behéver aterintroduceras som en viktig del av var for-
staelse av klasskamp”.

Genusvetarna Mia Liinason och Marta Cuesta (2016: 84) kritiserar
ocksd indelningen av sociala rorelser i materiella och icke-materiella.
Utifran deras analys av samtida feministiska grisrotsrorelser i Sverige
hivdar de att indelningen materiella respektive icke-materiella 4r pro-
blematisk eftersom den:

utgér fran en endimensionell forstaelse av kapitalism, inom vilken kroppar,
sociala relationer och kulturella praktiker hirleds ur en kapitalistisk struktur
som uppfattas som grundliggande. I den hir boken argumenterar vi istillet
for att rasifiering, sexualitet och genus, liksom cis-/heteronormativitet och
rasism, inte ir zlligg till kapitalismens logik utan centrala bestindsdelar av
kapitalismen.

Liinason och Cuesta (2016: 203—204) soker en analys bortom polarise-
ringen mellan det kulturella och ekonomiska, en analys som ser proces-
ser och strukturer kring nationen, exploatering av arbetskraft, rasism
och heteronormativitet som sammanlinkade. Istillet for en indelning
i kulturellt eller materielle vill Liinason och Cuesta (2016: 222) lyfta

322



fram och utveckla andra forstéelser av virde 4n de som ir inskrivna
i koloniala/rasistiska, cisnormativa, heterosexistiska och kapitalis-
tiska strukturer”. For det behdver feministiska rorelser “sammanhang
dir solidariska allianser mellan olika grupper och projekt utvecklas”
(Liinason och Cuesta 2016: 155).

I analysen av den politiska kamp och férindringsarbete jag foljer
ar fragor om erkinnande och omférdelning svérskiljaktiga. Det dis-
kursiva och det materiella hinger ihop. Okunskap har materiella kon-
sekvenser som exempelvis kan resultera i att personal stoppar boende
fran att f6lja med nagon av samma kon hem. Okunskap kan resultera
i att materiella méjligheter som trots allt finns inte kommer personer
med normbrytande funktionalitet till del genom att exempelvis per-
sonalen inte anvinder de resurser som finns. Samtidigt har bristande
utbildning ofta materiella och ekonomiska orsaker. Forskningsdelta-
gare berittar hur chefer pa funktionshindersforvaltningar sagt nej till
utbildningar f6r personalen dirfor att de inte har rdd. Har de inte rad
med utbildning f6r personalen kan personalen varken sprida kunska-
pen vidare till servicemottagarna eller fi den kunskap som behévs f6r
att forindra sitt eget beteende. Therese frin Unga Rérelsehindrade har
i min studie berdttat om hur rad och stod hinger ihop med tillginglig-
het och jamlikhet:

Du kan inte fi rid och stéd om du behover det f6r du vet inte vart du ska
vinda dig. Och du kan inte ta dig till ndgon du vill ha sex med utan fird-
ganst och assistans. Allting gar ju ihop liksom. Det handlar om tillginglighet
och jimlikhet. Basala minskliga rittigheter (intervju, Therese, Nadja, Kirsi,
Emelie).

Rad och stod hinger ihop med firdjdnst och assistans. Det diskursiva
(rid och stod) gor samtidigt foga nytta utan det materiella (firdtjanst
och assistans). Kroppars intimitet dr bade diskursivt och materiellt.
”Allting gér ju ihop liksom”, férklarar Therese.

Ytterligare en aspekt av Frasers argumentation som jag ir kritisk
mot ir hennes beskrivning av "undantringningens problem”:

For det forsta sker denna dverging frin omfordelning till erkinnande trots
— eller pé grund av — den ekonomiska globaliseringens acceleration, i en tid
dd en aggressivt expanderande kapitalism radikalt forvirrar den ekonomiska
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ojimlikheten. I det sammanhanget fir frigor om erkinnande mindre funk-
tionen av att komplettera, kompensera och berika kampen f6r omférdelning
in att marginalisera, fordunkla och tringa undan den (Fraser 2003: 214, min
kursivering).

Finns det verkligen nigon kausalitet dir erkinnande tringt undan
omfordelning? Fraser 4r noga med att betona att hon vill att sociala
rorelser star upp for bade erkinnande och omférdelning men i hen-
nes beskrivning av den politiska vinsterns utveckling framstar det
inda som ett nollsummespel dir mer av det ena betyder mindre av
det andra. Nigot sidant nollsummespel dterfinns inte i den politiska
kamp och det forindringsarbete den hir avhandlingen handlar om.
Tvirtom pratar Silje om att det 4r samma frigor om synliggérande och
utbildning som diskuteras i dag som pi 6o-talet. Nir Silje kommente-
rar de samtida grupper jag foljer siger hon: ”been there, done that’. Jag
finner en avmaterialisering av sexualiteten i Inger Nordqvists utred-
ning frn 1984 som i stora drag liknar vad jag ser bland de grupper jag
foljer i dag. Erkdnnande tycks inte tringa undan omf6rdelning. Istillet
handlar det om en forstaelse f6r vad sexualitet och intimitet 4r frin for-
sta borjan, det handlar inte om en form av social forindring. Finns det
nagot sprak for att tala om en tendens att fokusera pa kunskap snarare
in liggandets infrastruktur utan att reproducera polariseringen mellan
kultur/det diskursiva och ekonomi/det materiella?

Frasers (2003: 215-216) resonemang hinger ihop med en kritik av
identitetspolitik, eller vad hon sjilv kallar identitetsmodellen. Identi-
tetspolitik dr ofta kritiserat av feministiska forskare, men vad som asyf-
tas forblir i manga fall oklart i dessa debatter. Ett undantag frin otydlig-
heten ir filosofen Linda Martin Alcoff som redan ar 2000 skrev texten
”Who's afraid of identity politics?” Dir argumenterar Alcoff (2000: 335)
for 7att sga att vi har en identitet dr bara som att siga att vi har en posi-
tion i det sociala”. Identiteter har inte nigon essentiell kirna eller deter-
minerar en viss politik, men har betydelse f6r vara mojligheter, begir
och forestillningar. I en senare artikel, skriven som en replik till Fraser,
visar Alcoff (2007: 259—260) att i praktiken kriver manga rorelser som
beskrivs som identitetspolitiska dven ekonomisk omférdelning. Dess-
utom gir vigen till organisering av de mest ekonomiskt marginalise-
rade ofta genom just gruppers sjilvorganisering kring en viss identitet.
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Alcoff (2000: 341) efterlyser en identitetspolitik som erkidnner identite-
ters dynamiska, varierande och férhandlade karakeir, men dir identite-
teter erkdnns som betydelsefulla for att forstd den sociala position som
individen agerar i. Min férhoppning ir att den hir avhandlingen kan
bidra med att visa att denna héllning till identitetspolitik dven 4r fruke-
bar for att forsta det kluster av sociala rérelser jag foljer.

Butler kritiserar Frasers distinktion mellan omférdelning och
erkinnande for att ga hand i hand med nykonservativa pastienden
om vad som ir riktig politik och inte (Butler 1997: 276). Butler (1997:
268) slér fast att “det finns ingen anledning att anta att rorelserna ar
reducerbara till deras identitetsformationer”. Jag beskriver min studie
som en studie om e#t kluster av sociala rorelser. Det ir i skdrnings-
punkten mellan det diskursiva och det materiella, mellan kulturella
och ekonomiska kamper, mellan identitetspolitik och klasskamp, som
sociala rorelser blir som mest intressanta. I skirningspunkten mellan
olika sociala kamper kan sociala rorelsers krav och framsteg stirka var-
andra genom en "spillover effect” (Meyer och Whittier 1994). Eller for
att anvinda Liinason och Cuestas (2016: 155) ord: sammanhang dir
solidariska allianser mellan olika grupper kan frodas. Oversatt till den
hir studien: for att forindra funktionsmaktordningen behévs sam-
manhang dir olika kollektiv kan utvecklas, dir kamp fér utbildning,
synliggérande och liggandets infrastruktur stirker varandra snarare 4n
stills i motsittning till varandra.

Enbart kunskap har begrinsad mojlighet att férindra sociala struk-
turer. Kunskap kan lika girna vara en del av att dterskapa sociala hierar-
kier. En politisk kamp och ett férindringsarbete som binder upp hela
sin praktik kring utbildning riskerar att fastna i ett modernistiskt upp-
lysningsideal. Just kunskap och upplysning dr hornstenar i det moder-
nistiska projekt som Foucault (1980: 90—96) kritiserar. Precis som Janne
Bromseth (2019) ser jag en fara i att normkritiken blir en del av den
projektifiering som new public management ger upphov till eftersom
det finns "uppenbara motsittningar mellan kortare utbildningsinsat-
ser och langsiktigt processarbete” (Bromseth 2019: 64). Samtidigt kan
inte social rittvisa uppnas bara genom omfordelning. Kunskap behovs
ocksd. "Allting gér ju ihop liksom”, for att dterigen citera Therese.
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9.3. Kampens rorliga grinser

Den politiska kampen och forindringsarbetet har grinser som delvis
bestims av styranderelationer utanfor aktorerna sjilva. Men grinserna
dr aldrig absoluta. Handlingsutrymmet omférhandlas stindigt. Exem-
pelvis formulerar en del grupper politiska krav trots avpolitiseringen.
Andra anvinder professionaliseringen dir aktivister blir avlonade till
att anstilla fler med egen erfarenhet av normbrytande funktionalitet
och kan dirigenom f6rindra forhallandet mellan foretridare, stillfore-
tradare och allierade. Det sociala landskapet ar aldrig helt statiske. Med
Goran Ahrnes, Christine Romas och Mats Franzéns (2008: 19—20) ord:
”langsamt och omirkligt skiftar landskapet karaktir och nya fenomen
dyker upp bakom horisonten”.

I det handlingsutrymme aktivisterna och forindringsaktorerna for-
handlar fram kan de dgna sig 4t normkritik genom exempelvis utbild-
ning och synliggorande, foreldsningar, skapa trygga rum och teater-
forestillningar. Det ger en plats for act kimpa f6r samhillsférindring
i den riktning grupperna 6nskar. Det ger ocksd en méjlighet for att
faktiskt uppna forindring. Aktivisterna lir av varandra, utvecklas och
forandras. Nya politiska subjekt formas och omformuleras. Radikala
bildningsprocesser mojliggors.

Den hir avhandlingen ir skriven utifrin en overtygelse om att
social forindring dr mojlig. Det som 4r maste inte vara. Aktivism och
forandringsarbete har betydelse. Men avhandlingen dr ocksé skriven
utifrin en overtygelse om att det behévs en kritisk analys om forut-
sittningarna, svarigheterna och mojligheterna for att forindra sociala
landskap. Nir vi kan forstd det sociala landskapet 4r vi béttre rustade
for att forindra samhallet.

Genom en analys av den politiska kampen och férindringsarbetet
gar det ocksa att ifrdgasitta de beskrivningar av det sociala landska-
pet som dominerat tidigare forskning. I inledningskapitlet dterger jag
vad manga forskare och aktivister sa till mig i borjan av mitt forsk-
ningsprojekt: det finns inte nigon i Sverige som bryr sig om sexualitet
for personer med normbrytande funktionalitet. Om det rader tystnad
kring sexualitet och funktionalitet har den hir avhandlingen visat att

det i sé fall 4r en ovanligt hogljudd tystnad.



EPILOG
Hjirtan svilter liksom kroppar

I januari 1912 gick textilarbetarna i Lawrence, Massachusetts, ut i strejk
med parollen "Bréd ét alla — och rosor ocksd”. Strejken var unik genom
att den forde samman olika immigrantgrupper samtidigt som den i
stor utstrickning leddes av kvinnor (Dhawan et al. 2015: 1). Immigrant-
arbetaren Rose Schneiderman anvinde samma ar parollen for att
uppmana over- och medelklasskvinnor till solidaritet med hundratal
arbetarklasskvinnor, varav manga migranter, som omkommit eller ska-
dats i en fabriksbrand i New York samma vinter. Uppmaningen till soli-
dariska allianser kan forstds som ett uttryck for en intersektionell ana-
lys, néstan 70 ar innan begreppet intersektionalitet myntats (Thompson
2019). Parollen forevigades i en dikt av James Oppenheim som med
tiden kom att ldsas och sjungas av feministiska och socialistiska rorel-
ser runt om hela virlden. Den svenska 6versittningen ér gjord av Ylva
Emel Karlsson (2019).

Vi vill inte forslavas frin dag ett i stindig nod
hjirtan svilter liksom kroppar, s ge oss rosor till virt brod

Nir vi gir ut tillsammans, gir de déda ut med oss

de grater genom singen, och manar oss att sliss

for kirlek, konst och skénhet, ja vi ska dela allt vi ser
visst 4r det brod vi sliss for, men vi sliss fér rosor med
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Nir vi gar ut tillsammans, stir vi stolta men ser oss om
For ingen hir ir fri nir en annan saknar sing

vi delar livets skonhet,

bréd och rosor, bréd och rosor

For kirlek, konst och skonhet. For hjirtan svilter liksom kroppar.
Kampen handlar om bréd, om den materiella jaimlikheten. Men kam-
pen handlar ocksi om rosor, om kiirleken och sjilars begir av samman-
hang och nirhet. Om att dela livets skonhet. Kravet om bréd och rosor
fran 4r 1912 visar att kopplingen mellan det materiella och sjilsliga inte
ar ndgot nytt. Ett gott liv férutsitter mat for dagen men det forutsitter
ocksd ndgot mer, nigot som gar bortom det rent materiella.

Nir de sista raderna pa den hir avhandlingen skrivs under for-
sommaren 2020 malar coronapandemin om det sociala landskapet.
Covid-19 har gjort diskussionen om sarbarhet smirtsamt aktuell. Sar-
barhet 4r en del av vad det 4r att vara minniska. Men sarbarheten ir
ojamlikt férdelad. De som dér forst i pandemins fotspar ér éldre, per-
soner med normbrytande funktionalitet, rasifierade i orten, de med
osikra arbetsvillkor f6r vilka rekommendationer om hemarbete fram-
star som ett cyniskt skimt. Samtidigt mélas intimitetens och sexuali-
tetens landskap om. Liggandets infrastruktur férindras i den sociala
distanseringens spar. Pandemin gér att dven normaten blir pimind om
hur andefattigt ett liv utan intimitet kan vara. I bésta fall leder det hir
till act fler inser att ett samhille bortom corona maste vara ett samhille
dir vi har bréd och rosor, dir den materiella ekonomiska jamlikheten
hinger ihop med att vi delar livets skonhet. Mer sannolikt i ett kapi-
talistiskt samhille 4r att pandemin f6r med sig 6kad ekonomisk ojim-
likhet som 4n mer slar sénder liggandets infrastrukeur, i synnerhet for
personer med normbrytande funktionalitet. Det behéver motas med
sociala rorelser som formulerar drémmar, skapar nya praktiker och
stiller krav om bade brod och rosor, i stort och i smaitt. Det 4r min
overtygelse att de grupper jag foljt infér den hir avhandlingen ir en
liten del av den kampen genom att rikta strilkastarljuset mot nagra
fragor om grundliggande social rittvisa: sexualitet och intimitet for
personer med normbrytande funktionalitet.

I den politiska kamp och det férindringsarbete jag foljt fortsit-
ter nya grupper och allianser att formas. Nya majligheter att formu-
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lera praktiker, drommar och krav uppstar. Under viren 2020 beviljade
Allminna arvsfonden medel dill en projektansokan som kanske kan
vara borjan pd nigonting nytt. Formellt 4r RFSU projektigare men
planen ir att projektet ska ske i nira samarbete med Funktionsritt
Sverige. Syftet med projektet ar tredelat. For det forsta ska projekeet
bidra till att samla erfarenheter om sexualitet for personer med norm-
brytande funktionalitet. For det andra ska projektet samla och sam-
ordna de aktorer i civilsamhillet som arbetar med funktionsrite kopp-
lat till sexualitet. Hir gir det att se en ambition att fa till stdind nigot
som liknar den gemensamma rérelse som flera av forskningsdeltagarna
efterlyst. For det tredje ska projektet verka f6r "6kad forstaelse” bland
myndigheter, beslutsfattare och personer som i sin yrkesutévning trif-
far personer med normbrytande funktionalitet (Arvsfonden 2020c).
Hir finns en ambition att vinda sig mot makthavare vilket kan ses som
ett forsok till en mer politisk rorelse, dven om det formuleras i termer
av “6kad forstielse” snarare dn som politiska krav. Formuleringen om
okad forstaelse dr samtidigt ett uttryck for det fokus pd kunskap som
ett medel for social forindring som den hir avhandlingen har disku-
terat. RESU:s och Funktionsritt Sveriges projekt kom fér nira inpé
publicering for att inkluderas i den hir avhandlingen.

I juni 2020 startades en mejltrdd bland nigra personer som linge
varit engagerade i frigor om sexualitet och normbrytande funktiona-
litet. Hér fors diskussioner om att starta en ny organisation for att
stirka kampen for sexuella rittigheter och sexuell hilsa f6r personer
med normbrytande funktionalitet. I mejlen talas om att det behovs en
fristdende aktor, vid sidan av RFSU och Funktionsritt Sverige, som
inte behéver kompromissa med andra fragor. I inbjudan diskuterades
dven att en verksamhet som bygger pd enskilda eldsjilar riskerar att
brinna ut dem och dirfor inte 6verleva lingre 4n de trearscykler som
projektpengarna tillater. Aterigen ir en het friga hur personer med
normbrytande intellektuell funktionalitet ska involveras i en sidan
organisation. Vad de hir initiativen kan leda till ir alldeles for tidigt
att siga. Men det 4r en illustration av att den politiska kampen och
forindringsarbetet inte star still. Nya allianser bildas. Nya mojligheter
for kamp mot hjdrtans svilt formuleras stindigt.






Tack

Under hela aret 2016 cyklade jag till kontoret varje morgon 6vertygad
om att i dag ska jag siga upp mig innan lunch. Jag hade kommit in pa
en forskarutbildning som en del av ett projekt som jag férstod mindre
och mindre av for varje gang jag forsokte sitta mig in i det. Jag hade
precis flyttat till en stad som framstod som ett f6r mig frimmande
hopkok av feodala och studentikosa traditioner. Jag hade nyss flyttat
fran en virld av aktivism, dir beslut fattades pa demokratiske vis och
dir vi, trots alla konflikter, jobbade tillsammans for nigonting gemen-
samt. Jag hade hamnat i en universitetsvirld priglad bide av hierarkier
och en aldrig ifragasatt forestillning om att den egna karridren skulle
vara 6verordnad allt annat.

Andai blev jag kvar. Varfor?

Nir jag hosten 2020 blickar tillbaka tror jag att en stor anledning
dll att jag blev kvar dr de personer jag s sminingom kom artt lira
kinna, inom och utom akademin. Hir i slutet av avhandlingen vill jag
dirfor ta tillfillet i ake att siga tack till nagra av er som varit sirskilt

betydelsefulla.

De i sirklass viktigaste personerna for den hir avhandlingen ér ni som
jag triffat for intervjuer eller nir jag varit med i nigon av era grup-
pers aktiviteter. Er vertygelse om att det gér att gora livet bittre for
varandra har satt djupa spar i mig. Tack for att ni velat dela med er av
era erfarenheter. Jag har inte skrivit den hir avhandlingen f6r att ni
ska tycka om mig eller hilla med om allt jag skriver. Jag tror inte att
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sociala rorelser drivs framdt genom att alla héller med varandra hela
tiden. Men om det finns nagon liten bit i min avhandling som leder
till en diskussion som 6ppnar upp en ny infallsvinkel eller sitter nigon
enskild aktivitet i ett stdrre sammanhang si har den hir avhandlingen
varit vird de hir fem arens arbete f6r mig.

ok

Minga personer inom akademin har haft betydelse for den hir avhand-
lingen. Jag vill borja med att tacka mina handledare: Jens Rydstrom
och Rebecca Selberg.

Jens: Du har funnits dir frin borjan av det hir projektet. Tack for
att du gav mig den hir méjligheten och trodde pi mig. Du har alltid
tagit dig tid att svara pa fragor, komma med idéer och — kanske viktigast
av allt — kommit med uppmuntrande ord just nir jag behévt dem som
mest. Vi har inte alltid hallit med varandra om de teoretiska begrepp jag
anvinder, men vi har alltid métts i ett gemensamt intresse for att forstd
sociala orittvisor och social forindring. Dina fragor har tvingat mig att
fortydliga och precisera. Det har inte alltid varit roligt men det har gjort
avhandlingen bittre. Nir du under viren 2020 sa att du tyckee att jag
till sist blivit tydlig med bade vad jag menar med nyliberalism och min
kritik mot Frasers distinktion mellan erkinnande och omférdelning s&
kindes det som ett s stort genombrott att jag faktiskt borjade tro pa att
det gick att bli klar med avhandlingen. Jag hoppas att f uppleva ménga
fler samtal oss emellan framéver.

Rebecca: Du kom in i projektet i ett for mig mycket osikert lige
nir jag skulle ta klivet ut och pabérja filtarbetet. Din kunskap om
etnografi var avgdrande for att jag skulle aterfd fotfistet och vaga borja
tro att det trots allt fanns méjligheter i det hir projektet. Pa ett per-
sonligt plan har det varit roligt (och utmanande) att ha en handledare
som mitt i ett samtal om politisk subjektivitet kan ge en referens till
Knutna névars sing Warsawjanka frin 1971 och ta for givet att jag har
samma referensramar. Det ir i sig en avspegling av ndgot som varit
dterkommande i vira samtal: betydelsen av en kollektiv identitet for
sociala rorelser.

Utéver mina handledare vill jag ocksa tacka Maria Norstedt och Asa

Lundgqvist for att ni var opponenter pd mitt- respektive slutseminarium.
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Era gedigna ldsningar ledde till konstruktiva diskussioner som forbatt-
rat den hir avhandlingen. Tack till alla kollegor pa genusvetenskapliga
institutionen i Lund f6r samtal i lunchrummet likavil som i seminarie-
salarna. Jag vill dven rikea ett sdrskilt tack till Diana Mulinari som vid
varje tillfille nir jag presenterat utkast kommit med omfattande kom-
mentarer som fitt mig att fordjupa analysen ytterligare.

Jag vill ocks rikra ett sirskilt tack till Tinna Olafsdéttir som var en
del av forskningsprojektet under hosten 2017. Tack vare din kimpa-
insats kunde vi genomféra ett fysiskt mote med den referensgrupp
utanfér akademin som jag haft som bollplank genom forskningspro-
cessen. Och tack till alla andra som varit med i referensgruppen, bade
ni som medverkade pé det fysiska métet och ni som vid andra tillfillen
kommit med kommentarer 6ver mejl eller telefon. Alla fel och misstag i
den hir boken 4r mina. Men utan era kommentarer hade avhandlingen
varit mycket simre.

Tack till Tobias Holmberg, Julia Bahner, Ina Hallstrom, Christine
Bylund och Niklas Altermark. De samtal vi har haft genom aren har
gett mig mojlighet att avsevirt fordjupa min forstéelse for funktions-
maktordningen och den svenska vilfirdsstaten.

Under min doktorandtid har jag haft formanen att fi vara med i
nitverket KritFunk, ett ndtverk for juniora kritiska funktionalitetsfors-
kare. Det har varit en oas i ett universitetssystem genompyrt av funk-
tionsmaktordningen och funkofobiska férestillningar.

Under tva ar fick jag dven méjlighet att vara med och arrangera
crip och queer-seminariet pa genusvetenskapliga institutionen i Lund.
Med tiden kom dven dessa triffar att utvecklas till en plats for frigor
och perspektiv som inte hade nigot annat utrymme inom akademin.
Tack till alla inblandade for att jag fick vara en del av det.

For ekonomiska bidrag vill jag tacka Forte som mojliggjorde det
hir doktorandprojektet fran forsta borjan. Jag vill ocksa tacka RBU:s
forskningsstiftelse for finansiering av omkostnader i samband med det
fysiska referensgruppsmotet.

oKk

Den finns dven manga personer i akademin vars betydelse f6r avhand-
lingen avspeglas genom intellektuella samtal men minst lika mycket
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pa ett personligt plan, som gjort att jag orkat ta mig igenom bade de
roliga och de jobbiga perioder som finns i en avhandlingsprocess.

Under varterminen 2019 hade jag en utbytestermin i Vic, utanfor
Barcelona. Queridos Gerard y Sumia: [Muchas gracias por sus hospitali-
dad! Gracias por todas las sugerencias de movimientos de diversidad funcio-
nal en Barcelona y Valencia. ;Mds que todo, gracias por nuestras conversa-
ciones durante los almuerzos!

Att skriva en avhandling ir inte alltid roligt. Ibland ir det sémnlosa
nitter infor deadlines. Ibland 4r det att kimpa emot, eller bara forsoka
ta sig igenom, en kafkaartad universitetsbyrdkrati. I dessa stunder har
det varit avgdrande for mig att veta att jag inte ir ensam om att gi ige-
nom den hir processen. De utan tvekan viktigaste personerna under
min doktorandtid har varit de doktorandkollegor som jag kunnat
dela vardagens bérdor med. Tack till Lovise Haj Brade, Maria Tonini,
Katrine Scott, Ina Knobblock, Kristin Linderoth, Marco Bacio, Merel
Van Mansom, Kat Kehl, Ménica Andrea Cabarcas, Riya Raphael,
Hansalbin Séltenberg, Amaranta Thompson, Josefine Landberg, Esethu
Monakali och Lina Bonde. Tack till Kristin for samtalen om igelkottar
och socialism. Tack till Josefine for att du ir den bista antifascistiska
kamraten, i seminariesalarna likavil som pa torgen eller i tingsritten.
Thanks to Amaranta for your incredible energy and friendship, and thanks
Jor all your proofreading of different English texts. Thanks to Riya and
Husse for being the best office comrades, in this office and the previous one.
Thank you for the possibility to share frustration and anxiety. Thanks for

the wine and our intellectual conversations. Another academy is possible.

*kk

En avhandling ir dven beroende av ménga personer utanfor akademin.

Tack till David pa Arkiv forlag som gjorde en nirmast ofattbar stor
insats for att oka textens ldsvinlighet. Tack for Elin for att du gjort ett
omslag som jag tror dr det snyggaste som ndgonsin prytt en avhandling
vid Lunds universitet.

Den viktigaste kunskapen om sociala rérelser och civilsamhillet
har jag fatt just av sociala rorelser. Det dr oméjligt for mig att ens
forestilla mig sjilv pd den hir platsen om det inte vore for de sociala
rorelser som jag fatt vara en del av sedan mina tidiga tonar. Ni har gett
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en ganska trasig sjil ett sammanhang. Och framférallt har ni gett mig
livet bista skola. Det ir fran er jag lirt mig att forsta kollektiv politisk
handling. Vira stunder tillsammans har till nio tiondelar priglats av
antingen en ganska gra vardagslunk eller konflikter och brik. Formalia
och konflikter har pd olika sitt sin sjilvklara plats i alla rorelser som
menar allvar med att forindra samhilletc. Men mellan varven har vara
stunder tillsammans ocksd bestitt av 6gonblick di ingenting kints
omajligt. Det ir for de dgonblicken jag orkar fortsitta. Tack till For-
bundet Tillsammansskapet, Ship to Gaza, RESL Boris, Ung i Sverige
och manga andra. Sirskilt tack till féreningen Grunden i Malmé f6r
att ni ville att jag skulle vara cirkelledare f6r en studiecirkel om rasism
och homofobi hos er hésten 2019. Frin samtalen vi hade i studiecir-
keln fick jag med mig insikter som jag kommer bira med mig resten av
livet. Ni ger mig hopp om att en annan virld 4r majlig.

Den viktigaste kunskapen om vad LSS och personlig assistans inne-
bir for mojligheterna till ett sjalvstindigt liv har jag fict frin R med
familj. Tack for att jag fick arbeta f6r och med er i dtta drs tid.

Att skriva en avhandling 4r en i manga avseenden egoistisk hand-
ling. For mig 4r en skrivprocess omojlig utan att ga upp i mig sjilv och
periodvis forsvinna fran omvirlden. Det har inneburit att telefonsamtal
som jag borde ringt aldrig blivit av, att jag uteblivit frin demonstratio-
ner och méten, att jag inte hort av mig till vinner nir ni kanske hade
behévt mig som mest. Nir avhandlingen nu ar klar dr det forsta jag
tinker pd de minniskor som statt ut med mig och finns kvar, trots min
sjalvupptagenhet under skrivprocessen. Tack till Henrik, Olof, Johanna,
Linnéa och Alexander. Tack till William, Jamil, Mikael L, Malin och
Kamal. Utan er vinner vore mitt liv ofattbart innehllslost och trist.

Tack ¢ill mina forildrar som alltid funnits dér, dven i tider da hela
vintergatan kints som en atervindsgrind. Tack till mamma f6r att du
slipade med mig pa 8 mars-demonstrationer lingt innan jag ens kunde
ga. Tack till pappa for att du alltid uppmuntrat mig att lisa. Nu nir jag
snart 4r klar med den hir avhandlingen ir det dags att siga det pappa
alltid sagt nir han snickrat klart nigot:

— Bitere blir det inte f6r det hir priset.

Tre dagar innan den hir avhandlingen gick till tryck avled min farfar
Pelle. Tack till dig och farmor Brita fér nagra av de finaste barndoms-
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minnen jag har. Jag antar att det for er linge var en omgjlig tanke att
ens forestilla sig att era barn eller barnbarn skulle komma att ha moj-
ligheten att fa skriva avhandlingar. Men sa blev det i alla fall, mycket
tack vare den vilfirdsstat er generation byggde upp. De sista femton
dren gjorde sjukdomen att du farfar ibland hade svart att hilla ordning
pa det ddr formella som du tidigare var si noga med. Det gjorde att du
ibland hilsade med vinster hand. Men du kom oftast snabbt pa dig
sjalv med att svara:

— Jag hilsar med vinster hand, precis som hjirtat sitter till vinster.

Den oinsatta skulle kunna tro att dven denna kommentar var ett
uttryck av forvirring. Men du och jag vet att det handlade om négot
annat. En manifestation i det lilla. Den som inte forstod fick sig ofta
ett litet skrate i alla fall. Fér den som forstod var det en inbjudan till
ett kollektiv som hade en virld att vinna. Den inbjudan har format
vem jag ar.

Slutligen tack till den bésta vin jag nagonsin haft: Anna. Tack for brod
och rosor. For att du far mig att tro pa kirlek, konst och skénhet.
Nagot som ir storre och viktigare 4n en avhandling. En del av mig vill
sdga att avhandlingens slut kommer innebéra att vi fir mer tid Sver
for teaterbesok, konserter, bokcirklar, spanskakurser, odlingslotten och
turnéplaner for Taltprojektet 2.0 (sjilvklart med Sven Wollters gra-
dinger). Men en annan del av mig vill piminna om att jag lovat bade
dig och mig att inte ge l6ften jag inte ens sjilv tror jag kommer kunna
halla. Jag haller mig istillet till det som jag dr helt siker pa. Vi dr bistis
och bundis. I gar, i dag och i morgon.

Linero, den 16 oktober 2020



SUMMARY
“Walking or rolling
— everybody wants to fuck!”
Disability activism
in neoliberal landscapes

Background and aim of the study

This study follows groups in Sweden that are involved in a politi-
cal struggle to change norms regarding sexuality and disability. The
groups belong to three different categories: groups related to the dis-
ability movement, groups related to the movement of sexual politics
and independent groups that work with education or cultural projects.
Together, these groups constitute what I consider to be a “cluster of
social movements” (Meyer and Whittier 1994). It is thus in the inter-
section between the disability movement, the movement of sexual pol-
itics and independent groups that this study starts.

The aim is to understand how contemporary political struggle
regarding issues of sexuality and disability can be contextualised within
the neoliberal transformation of civil society and the welfare state. This
study investigates how these actors navigate in a social landscape on
the one hand affected by far-reaching austerity measures (Altermark
2017; Altermark and Nilsson 2017; Berg and Bylund 2014; Jarkestig-
Berggren et al. 2019; Norberg 2019; Ndsman 2016), but on the other

337



hand coloured by what the Crip theorist Robert McRuer (2006: 18)
calls a “discursive climate of tolerance”. With this concept, McRuer
highlights that neoliberal politics can embrace or even celebrate diver-
sity to a certain extent. Among the groups in focus for this study, there is
a widespread understanding that norms regarding sexuality and disabil-
ity have changed during the last decade; the Normate, to use Rosemarie
Garland-Thomson’s (1997) concept, has become more and more open-
minded. At the same time, research participants point out that the aus-
terity politics during this period has had a widespread impact on the
possibility to organise social movements. In order to understand this
social landscape, I ask: How do the groups describe their activities?
What strategies do they use? What relations can be identified between
the groups? What obstacles and possibilities are there? What space of
action is created and maintained for the struggle, taking into account
the political, cultural and economic context they act within?

There are mainly three reasons why this study is important. The
first one concerns social justice. Disability is not a minority concern.
Fighting ableism is a fundamental question of social justice. The sec-
ond reason concerns gender studies and feminist research. Activism
aiming to transform ableism has most often been left out of previ-
ous research of feminist movements in Sweden (for example: Liinason
and Cuesta 2016: 34). In other words, this study is part of a project to
crip gender studies; to bring assumptions of ableism into discussions
among feminist researchers. The third, and last, reason to undertake
this case study is that an understanding of the space of action for these
activists can contribute to a deeper understanding of civil society in a
time of neoliberal hegemony and ableism.

Theoretical perspectives

The dissertation is located within the traditions of post-Marxism,
Foucauldian theories and Crip theory. One important starting point
for this study is that the political struggle I follow takes place within a
social landscape coloured by neoliberal hegemony (Clarke 2008; Hall
2011; Harvey 2005; Mirowski and Plehwe 2009; Newman 2014). My
understanding of hegemony proceeds from Antonio Gramsci’s (1999)
definition of hegemony as the construction of common sense. With
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a Gramscian understanding of civil society, I study neoliberalism as
an institutional framework within which activists have to navigate.
Moreover, I use Foucault’s concept of governmentality to analyse how
power and resistance are intertwined and co-create the space of action
for the groups in focus in this study.

Another starting point for this research is that the political strug-
gle I follow takes place within a social landscape coloured by ableism
(Bylund 2016; Campbell 2001, 2009). Finally, Crip theory enables me
to understand the groups’ strategies and how they challenge norms
regulating sexuality and disability. Crip theory shows how their resist-
ance to the norms is influenced by and influences their subject posi-
tion and the established institutions in the context where they act
(Kafer 2013; McRuer 2006). From Crip theory, I also use the word
cripping, meaning to question and resist ableist assumption and struc-
tures. Furthermore, I use the concept “norm-breaking functionality”
(normbrytande funktionalitet) as an expression that makes it possible
to bridge the gap between a rejection of fixed identities and the need
to argue that different people have different needs. The concept of
norm-breaking functionality highlights the fact that the oppressed
group in question is produced in relation to an understanding of the
Normate, or able-bodiedness (Bylund 2020).

Methodology

I view experience as an important point of departure for this ethno-
graphic study. This epistemological stand is inspired by cripistemolo-
gies, a concept coined in order to start to question what and how we
know about disability (Johnson and McRuer 2014). Futhermore, the
metodology of this study builds on institutional etnography, meaning
that this study proceeds from a specific standpoint: the perspectives of
the activists within the groups I follow. I take their experiences of the
activism as the starting point for this research in order to understand
how their experiences are entangled with ruling relations. The concept
of ruling relations is intended to point out how power operates at differ-
ent levels through discourses, ideology and organisations (Smith 2005s).

Based on extended case studies, and in contrast to Smith’s under-
standing of institutional ethnography, I consider this study to be a case
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study. This investigation is designed to understand the external forces
shaping and maintaining spaces of action within civil society (Burawoy
etal. 1991). Although there are many similarities between institutional
ethnography and extended cases studies, I agree with Burawoy (2009)
that theories are necessary in all steps of ethnographies. Theory is espe-
cially important in moving from the case to a macro understanding
of social processes. The case study aims to contribute to a reshaping
of social theory (Burawoy 2009). Consequently, this study oscillates
between studying macro-structures using strictly ethnographic meth-
ods (institutional ethnography) and moving beyond ethnographic
methods (extended case studies) with the theoretical perspectives pre-
sented in the previous section.

I have interviewed 43 persons for this study. 41 of whom belonged
to one of the groups that represent the standpoint from which this
study proceeds. Two interviews were carried out with employees of the
National Inheritance Fund, a state fund that that finances most of the
groups’ activities. I have also participated in eight groups’ activities such
as meetings, theatre performances and sex-education lectures. Lastly,
the study also involves archive studies such as studies of the organisa-
tions’ publications, applications and reports to the funding agencies.

The dissertation consists of four empirical chapters, which now will
be summarised one by one. After the summary of the empirical chap-
ters, the text has a brief section where I elaborate on what I consider to
be the main contribution of the study.

First empirical chapter: A historical contextualisation

In the first part of this chapter, I analyse how disability movements
in Sweden have dealt with issues of sexuality since the 1960s. Unlike
most of the previous research done in the field, I claim that issues of
sexuality have always been present within the disability movement in
Sweden, although in the background of other questions.

I move on to discuss how the movement of sexual politics has dealt
with issues of disability. Once again, my findings contradict previous
research that has claimed that the sexuality of persons with norm-break-
ing functionality was absent from the agenda of social movements in
Sweden. From interviews with people who have been activists in both
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the disability movement and the movement of sexual politics, I have
heard of several moments where sexuality and disability was discussed
and dealt with. Furthermore, I have found books, movies and a great
many articles in internal bulletins discussing sexuality and disability.
Inspired by Foucault’s repressive hypothesis, I find it more productive
to ask how sexuality has been present, rather than 7fit has been present.
When issues of sexuality and disability were discussed, the conver-
sations most often circulated around knowledge and education. More
knowledge was expected to change the living condition for persons
with norm-breaking functionality with regard to issues of sexuality.
During the last two decades before this study, the political strug-
gle was partly transformed. In the first ten years of the new millen-
nium, the struggle was mostly run for and by disability organisations,
anchored within the already established disability movement. Later
on, more and more able-bodied allies began participating in the strug-
gle, often belonging to the movement of sexual politics, the LGBT
movement or independent groups working with education or cultural
projects. In the following chapter, there is a more in-depth discussion
about why this transformation has taken place and what it has meant

for the struggle.

Second empirical chapter:
Norm criticism as the common strategy

All except one group claimed to work with norm criticism. Norm crit-
icism (normkritik) is a specific Swedish concept that stems from criti-
cal debates among professional teachers, activists and scholars around
the year 2010. Although it has its roots in radical activism and queer
theory, norm criticism is today a method also used within social ser-
vices in the welfare state. It is still most often, but not always, under-
stood as a form of pedagogy (Bjérkman and Bromseth 2019: 23-29).
In this chapter, my analysis focuses on what norm criticism does rather
than an ontological debate about what norms are.

The ways in which norm criticism is acted out tend to change when
it is translated from a tool for social movements to a method for state
employees within the welfare state. For my research participants, norm
criticism is closely related to knowledge. Norm criticism is a pedagogy
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aiming to train the participants’ critical thinking (Bromseth 2019:
56—57). With norm criticism, it becomes easier to separate a conver-
sation about norms from a conversation about sexual practices. With
its focus on knowledge, norm criticism represents both continuities
and changes within the political struggle I follow. The focus on knowl-
edge and education remains the same, but after 2010 the education
was increasingly connected to norm criticism aiming to turn the focus
from the deviant to the prescriptive normal.

For the groups I follow, norm criticism is a method that gives the
groups a common enemy. With norm criticism as the common method,
the movement’s antagonist is not an agent but a problem within society.
In the words of Chantal Mouffe (2005: 9), the antagonist of the groups
is the political rather than politics. The groups seldom raise demands
about legal reforms. Interactions with politicians exist but are rare.
Instead the solution gravitates towards improving knowledge within
one’s own group or among civil servants that persons with norm-break-
ing functionality encounter in their everyday life.

Inspired by the gender scholar Andreas Henriksson (2017: 156-157),
I analyse who is the norm-critical subject in the groups” description of
norm criticism. Often, I found it to be an educator employed by the
organisation rather than a volunteer. In many cases, the norm-critical
subjects are not from the groups of people that are supposed to be in
focus for the activities. The focus of the norm-critical conversations
is both the person’s own activities and the activities of others in the
organisation.

For the groups I follow, norm criticism does not stand in oppo-
sition to receive funding from state authorities. On the contrary, all
groups are transparent with their norm-critical ambition already in the
applications for financing from state agencies. As a consequence, state
authorities have had an important impact on what norm criticism is
considered to be.

When norm criticism is at its best, I claim it has a chance to be a
form of radical education, creating new political subject positions and
opening up for new understandings of the world. At the same time,
there is a risk that norm criticism is emptied of substance, leaving it
open to be influenced by neoliberal discourses where the individual
becomes responsible for the changes rather than highlighting the need
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for structural changes. The flexibility of the concept thus makes it pos-
sible to tame norm criticism. At the same time, norm criticism makes
it possible for activists to create a space of action for their activities
within the social landscape where they navigate.

Third empirical chapter: Internal relations.
Representation and solidarity

This chapter focuses on internal relations, within and between the dif-
ferent groups.

Competition for financing has been and continues to be a chal-
lenge for solidarity and cooperation between the groups. In the last
few decades, the economic support has often been based on projects.
In this way, New Public Management has been built into the institu-
tional infrastructure that the groups have to relate to in order to obtain
financial support. This kind of “projectification” has institutionalised
competition between the groups.

Several activists search for a “political we” as the base for a collective
movement. | discuss this in relation to Chandra Talpade Mohanty’s
(2006: 252) concept of “common differences”. The activists highlight
differences among them but some of them also see something common
within the differences. This common ground is the need to secure sex-
ual rights regardless of bodied-minded functionality. I discuss a poten-
tial political we in relation to Niklas Altermark’s (2018) discussion of
shared but unequally distributed vulnerability. In contrast to this, few
of the projects in focus for this study talked about a cross-disability/
able-bodied subject as a base for solidarity. The fund-giving agencies
always demand a target group for the activities. I understand the con-
cept of target group as an institutional category (Smith 200s: 199).
The subject categories “target group” and “non-target group” need to
be maintained. With Foucault’s concept of governmentality, I analyse
how the definition of target groups is discursively defined. Further-
more, | analyse what is considered to be accepted by the fund-giving
agency as “inclusion of the target group”.

With the differences within and between the participants of the
groups in mind, many research participants discussed issues of rep-
resentation and power. Who can speak for the movement? I analyse
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this question in relation to Gayatri Chakravorty Spivak’s (2002) ques-
tion “can the subaltern speak?” What happens to the movement when
allies take up a more central position? How can you know what the
subaltern wants and needs if the subaltern does not speak for him-
self or herself? In the representation of others, there is always a risk
of manipulation. To be able to speak, a subject always has to use dis-
courses that make some subjects subaltern in the first place (Spivak
2002: 114), be it colonial discourses or ableist discourses. Among the
research participants in this study, it is often intellectual disability that
is considered to pose a problem of representation. The research partic-
ipants have different strategies to handle these difficulties. Some allies
take a step back, hoping for the disability movement to take the place
instead. Others search for structures where persons with intellectual
disability can have ownership over the content while able-bodied are
responsible for the institutional formalities and bureaucracy that are
needed in order to maintain an organisation. Others create joint pro-
jects for the disability movement and other movements.

Some research participants described parents as an internal relation
that has a negative impact on the participation of disabled persons. Par-
ents dominate some organisations within the disability movement in
Sweden, especially those focusing on intellectual disability. In an ableist
welfare bureaucracy, parents need to emphasise the needs of their chil-
dren in order to get social support. This can lead to a situation where
the only available discourses for the subaltern subject (e.g. the disabled
persons in an organisation dominated by parents) is based on a subject
position where subaltern can only be understood as weak. When per-
sons with norm-breaking functionality get a chance to speak, the epis-
temic violence of ableism has already shaped the words available.

In their demand for “inclusion of the target group”, the financers
ask for a position from where the subaltern can speak for themselves.
Despite this, the ableist discourses that form the subaltern as subal-
tern do not disappear just because the fund-givers demand inclusion.
Sometimes the groups and the employees at the National Inheritance
Fund describe a need to “filter” the target group; a need for someone
else to speak on their behalf. The challenge is to succeed in doing that
without exercising the epistemic violence that has always been part of
constructing the subaltern as subaltern.
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Fourth empirical chapter: External relations.
Institutional framework for the struggle

The support from the welfare state is crucial for the possibility for
many to participate in the groups. For example, without personal assis-
tance, many research participants will not be able to join the struggle.
At the same time, the support from the welfare state creates borders
between receivers of social services and others. A conceptual difference
towards the Other needs to be maintained in order to legitimise special
support at the same time as the services’ official aim is to create equal
opportunities.

Austerity forces many activists to focus on fighting austerity rather
than fighting for sexual rights. On the other hand, during the years of
austerity politics, the number of groups fighting for sexual rights has
not decreased. As I said in the chapter about history, we have seen a
transformation from a struggle for and by persons with norm-break-
ing functionality to a struggle where allies take up more frontline posi-
tions. I understand this in the light of McRuer’s (2006: 18) concept of
a “discursive climate of tolerance”. In a social landscape coloured by
neoliberal hegemony, far-reaching austerity can exist parallel to ideas
about society becoming more tolerant and open. As a consequence,
the struggle for sexual rights is reshaped rather than cancelled.

Another external actor of relevance for the groups is their fund-
giving agencies. I analyse their influence with the help of Foucault’s the-
ories of governmentality. The projectification of civil society depoliti-
cises the projects. By demands from the fund-givers that the groups
should point their activities directly towards the target group, it be-
comes difficult to make political demands of politicians. This needs to
be understood within a broader context where organisations in civil
society in Sweden have transformed from being a voice of an interest
group toward being producers of social service (Wijkstrom 2012). At the
same time, there is some ambivalence about this depoliticisation. The
fund-givers also create spaces that can be used by activist to do politics.

The fund-givers contribute to the professionalisation of the groups.
In order to get economic support, activists need to be able to write
advanced applications and reports. This system presupposes that the
projects are executed by employees with specific competence.
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Last, the fund-giving agencies dematerialise the political struggle. In
order to receive support, the struggle focuses more on knowledge and
education than on what the crip scholar and activist Christine Bylund
has called the “infrastructure of having sex” (in: Hammar 2019). With
the infrastructure of having sex Bylund highlights the material circum-
stances that are necessary for intimate relations. With dematerialisa-
tion, I point out how the struggle for sexual rights is separated from, for
example, the struggle against austerity.

Final conclusions. A case study
about neoliberal co-optation

Empirically, this study’s main contribution is to map out a political
struggle that previous research has only briefly touched upon. Method-
ologically, it brings institutional ethnography and extended case studies
closer to crip theory. Since few crip-theoretical studies have embraced
ethnographic methods, some previous researchers have claimed that
crip theory has a limited ability to contribute to understandings of
social relations (Kulick and Rydstrém 2015: 13-15). This study gives an
example of how to crip the ruling relations, and therefore opens up for
more possibilities with ethnography.

Theoretically, this dissertation contributes a case study of neoliberal
co-optation. It shows how neoliberalism incorporates and appropriates
other discourses and practices (Clarke 2008; Martinsson 2016). There
was a strong bond between the state and civil society in Sweden long
before neoliberalism became hegemonic. Previous research has often
described this process as co-optation (Magnusson 1996; Meeuwisse
and Sunesson 1998; Turunen and Weinryb 2020), meaning that state
authorities incorporate independent actors in civil society (Selznick
1984 [1949]). Co-optation has thus been an important part of social
democratic hegemony. My theoretical contribution is to highlight how
the processes of co-optation remain important in an era of neoliberal
hegemony, although the process has been transformed into what I call
neoliberal co-optation.

For Selznick (1984 [1949]), co-optation is a process where the state
makes already existing actors in civil society part of the state. In my
case, the groups were not always there before the co-optation. Through
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the state authorities that finance the groups, the state is a part of cre-
ating the cluster of social movements I follow. It is not only about
“absorbing” the groups. The state creates, maintains and emphasises
groups in the borderland between civil society and the state.

In the transformation of civil society from voice to services (Wijk-
strom and Einarsson 2006; Wijkstrom 2012), I see a shift from an
emphasis on the process to an emphasis on the result. In the social
democratic hegemony and the tradition of broad popular movements
(folkrirelser), an important focus of the movement was to be “schools
for democracy” (Papakostas 2012; Trigardh 2006). In the social land-
scape where the groups I follow navigate, the discourse rather concerns
outcome, measurability and result. Neoliberal co-optation is an exter-
nal force with far-reaching impact on what space of action is created
and maintained within civil society.

Last of all, this study contributes to cripping neoliberal co-opta-
tion. The case study shows how neoliberal co-optation interpellates
specific subjects. Above I have described the limits of this interpella-
tion. At the same time, this opens up possibilities for other persons
that otherwise would not be able to participate in the political strug-
gle. Elisabet Apelmo (2012a) has criticised McRuer for a lack of under-
standing of how economic, social and cultural capital results in differ-
ent opportunities to transgress norms and borders. Unpaid activism
requires both time and income from other sources. The fund-givers
contribute to the professionalisation of the activist groups, but this
also opens up a space of action for subjects that cannot participate
on volunteer bases. The interpellation of certain subjects is a filter for
some crip subjects at the same time as it opens up possibilities for
other crip subjects to participate.
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Forkortningar
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DHR Delaktighet, Handlingskraft, Rorelsefrihet (tidigare:
De handikappades riksférbund)

FHOBIT Funktionshindrade homosexuella, bisexuella och

transpersoner

FUB Riksférbundet for barn, unga och vuxna med

utvecklingsstorning
Hbtq homosexuella, bisexuella, trans- och queerpersoner
HSO Handikappférbundens samarbetsorgan (numera:

Funktionsritt Sverige)
LSS Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade
RBU Riksférbundet for Rérelsehindrade Barn och Ungdomar

RFSL Riksférbundet for homosexuellas, bisexuellas, trans-
personers, queeras och intersexpersoners rittigheter

(tidigare: Riksforbundet for sexuellt likaberittigande)
RFSU  Riksforbundet for sexuell upplysning
SLS Sverige liberala studenter

STIL Stiftarna av independent living Sverige
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Appendix

Pi foljande sidor presenteras de grupper och aktérer jag triffat i sam-
band med producerande av material i tablaform. Jag har intervjuat
deltagare frin grupperna, enskilt eller i grupp, eller deltagit i deras
verksamhet. Totalt har 43 personer intervjuats. Mer information om
urval finns i avsnitt 4.4. Tablédn pa foljande sidor 4r en avspegling av
vad vi pratat om vid tidpunkten jag triffat respektive grupp. Verksam-
heten har ibland fortsatt i delvis annorlunda form, exempelvis med
annan finansiering och uppligg, efter att vi tréffats. Tabldn bér alltsd
fraimst anvindas for att fi en 6verblick 6ver materialet till min studie.
Det sociala landskapet dr mer komplext 4n sa hir, vilket jag hoppas att
min analys visat.

Av avidentifieringsskil viljer jag att inte siga hur minga jag triffat
i respektive grupp eller nir vi triffats.
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Namn pad organisationen

Registrerad bolags-/forenings-

Sform (killa: allabolag.se)

Namn pa eventuellt
projekt jag studerat

HSO, Handikappférbun-
dens samarbetsorgan
Sedan 2017: Funktionsritt
Sverige

Ideell férening

Sexualitet och handikapp

DHR, Delaktighet,
Handlingskraft, Rorelse-
frihet

Ideell férening

Unga Roérelschindrade

Ideell férening

FHOBIT, Funktions-
hindrade homosexuella,
bisexuella och trans-
personer

Ideell férening

FUB, Riksforbundet for
barn, unga och vuxna med
utvecklingsstérning

Ideell férening

PUSS

Riksforeningen Grunden

Ideell férening

Klick

Vi andas samma luft

RFESU, Riksférbundet for
sexuell upplysning

Ideell férening

Grunden lokalavdelning
i samarbete med RESU
lokalavdelning

Ideella féreningar

Sex for Alla
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LEventuellt projekts syfte Verksambetsir for Finansierad av
eventuellt projekt
Utbildningar for personal-  1999—2002 Allminna arvsfonden (for

grupper

projektet)

Reguljdr verksamhet

Foreningen har flera
inkomstkillor som bidrag
fran stat och kommun

Reguljir verksamhet

Foreningen har flera
inkomstkillor som bidrag
fran stat och kommun

20042014, reguljir verk-
samhet

Medlemsavgifter

Webbaserat liromedel med
baskunskap kring kroppen,
preventivmedel, gravidite-
ter och sexualitet

2009—2013

Allminna arvsfonden (for

projektet)

Informationsfilm om kir-
lek, sex och 6mhet

Lattforsteligt utbildnings-
material for personer med
intellektuella funktionsned-
sdttningar

2002—2007

2009—2012

Allminna arvsfonden (for
bida projekteten)

Foreningen har flera
inkomstkillor, bland annat
forsiljning och bidrag frin
stat och kommun

Utbildningar och en café-
verksamhet f6r personer
med LSS-rittigheter

2014-2017, foreningarna
har kontinuerligt lyft sexu-
alitet och funktionalitet vid
sidan av det hir projektet

Allminna arvsfonden (for
projektet)

371



Namn pad organisationen

Registrerad bolags-/forenings-

Namn pa eventuellt

Sform (killa: allabolag.se) projekt jag studerat

RFSL, Riksférbundet for Ideell forening Funkisprojektet

homosexuellas, bisexuellas,

transpersoners, queeras och

intersexpersoners rattig-

heter

RFSL lokalavdelning Ideell férening

Teater Reagera Ideell férening Freja

Kulturparken Ideell forening Ritten till mite liv
Relationer som funkar
(forstudie: Dejting som
funkar)

Forum Skill Ideell forening med firma Férdom och stolthet

Sa funkar Sex

Nigot har hint

Privatpersoner som
huvudmin

Enskilda firmor

Privatliv.se

BOSSE — Réd, Stod &

Kunskapscenter

Ekonomisk férening
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LEventuellt projekts syfte

Verksambetsir for
eventuellt projekt

Finansierad av

Utbilda personal inom LSS,
funktionsrittsrorelsen och
RFSL-avdelningar, samt
social métesplats, hbtg-
hiinget, for personer med

LSS-rittigheter

2014—2017, foreningen har
kontinuerligt lyft sexualitet
och funktionalitet vid sidan
av det hir projektet

Allminna arvsfonden (for
projekeet)

Forumteater for att fi
publiken att sjilva granska
normer kring sexualitet och
funktionalitet

2017-2020

Allminna arvsfonden (for
projektet)

Forestillning om sexualitet
och LSS; metodmaterial vid
namn “Jag har lust”

Ta fram metoder for att
underlitta dejting och
andra moten for personer

med LSS-beslut

2014—2017

2018—2019 (férstudien)

Allminna arvsfonden (for
bida projekteten)

Ta fram lattforstielig bok,
dokumentirfilm, fotout-
stillning och workshoppar
om sexuell identitet och
normer

Ta fram sex och samlev-
nadsbok, handledningar,

film om sex och samlevnad

Utveckla metoder for att
prata om sexuell utsatthet

2010—2013

2013—2016

2016—2019

Allminna arvsfonden (for
alla projekteten)

Ta fram en app som hand-
lar om kroppen, kinslor,
relationer och sex

2016 (app lanserades, fort-
farande tillginglig)

Post- och telestyrelsen

Del av reguljir verksamhet
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Namn pad organisationen

Registrerad bolags-/forenings-  Namn pa eventuellt
Sform (killa: allabolag.se) projekt jag studerat

Tre kommunala enheter/
forvaltningar

Del av kommunala férvalt-
ningar

Allminna arvsfonden

Ovriga stiftelser och fonder
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LEventuellt projekts syfte Verksambetsir for Finansierad av
eventuellt projekt

Del av reguljir verksamhet ~ Respektive kommun







| Sverige finns en lang tradition av rorelser som kampar
for sexuella rattigheter, liksom rorelser som kampar for
manniskors ratt att leva ett fullvardigt liv oavsett hur ens
kropp eller hjarna fungerar. Den har studien analyserar
motet mellan den sexualpolitiska rorelsen och funktions-
rattsrorelsen i kampen for allas ratt till sexualitet och
intimitet oavsett kroppsfunktionalitet. Genom intervjuer,
deltagande observationer och arkivstudier undersoker
genusforskaren Mikael Mery Karlsson de mdjligheter och
begransningar som aktivister i denna kamp moter i det
nyliberala Sverige.

Studien, som lyfter fram ett unikt material i form av
funktionsrattsaktivisters erfarenheter, beskrivningar

fran utbildningar och moten samt informationsmaterial
och film, fordjupar kunskapen om forutsattningarna for
politisk kamp inom civilsamhallet i dag. Denna lyhdrda
etnografi ar med om att introducera cripteori i svensk
samhallsvetenskaplig forskning genom att studera hur
manniskor tillsammans, med hjdlp av och ibland trots
valfardsstatens resurser, utmanar normer och skapar nya
mojligheter.
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