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En unken och beklaglig minniskosyn
l\;lén, sex och funktionshinder

Don Kulick

‘Férhallningssitr till genus och sexualitet utgér en av de viktigaste skiljelinjerna
i Sverige idag mellan den socialt godkinda manlighet och de former for manlig-
het som forknippas med de “andra mén” som diskuteras i den hér boken.
Svenska min — liksom andra min i skilda delar av virlden - har en mingd
olika uppfattningar om min, kvinnor och sex. Svensk offentlig diskussion om
dessa amnen ir dock sniv. Den framhiver en specifik uppsittning manliga atti-
tyder och handlingar som méjliga, énskvirda och moraliskt acceptabla. De min
vars asikter och liv skiljer sig frin de normerande férebilderna synliggors i de-
batten som typer att se ner pa, forlsjliga, fostra, lixa upp eller bestraffa.

Fn kategori min som framtrider som sérskilt utmanande i denna férestll-
ningsvirld 4r de min som behdver hjilp for att ha sex pa grund av att de haren
funktionsnedsittning. Att minniskor med funktionsnedsittning har sexuella
begir 4r nigot som gér manga som inte har nigon funktionsnedsittning bide
ingsliga och hogrostade: minniskor utan funktionsnedsittning kinner sig
obekvima med tanken pé att minniskor som ir funktionshindrade har eller vill
ha sex. Men olusten att tinka pa detta f6r mycket hindrar dock inte samma
icke-funktionsnedsatta personer fran att ofta vara 6verraskande bendgna att
utrrycka en asikt om huruvida minniskor med funktionsnedsittning har (eller
snarare, som vi ska se, inte har) ndgra sexuella rittigheter.

Min och kvinnor med grav medfédd funktionsnedsittning, sdsom vissa
yteringar av cerebral pares eller Downs syndrom, dr de allra mest problematiska
i detta avseende. For iven om minga icke-funktionshindrade kan uttrycka
forstielse och empati for det sexuella begir som kan finnas hos en snygg 23-arig
hockeyspelare vars liv drastiskt forindrats sedan han brutit nacken och hamnat
i rullstol, s3 4r det firre som uttrycker samma forstaelse och empati nar min-
niskan med den sexuella lusten ir en §4-irig man med Downs syndrom. Inte
heller uppbadar alla samma grad av engagemang nir manniskan i friga inte dr
en olycksdrabbad idrottsman utan en person som ir fodd med en cp-skada, s
grav att han eller hon inte har nigot verbalt sprik, driglar mer eller mindre
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stindigt, och har sina armar och ben fastspinda i en rullstol for att kontrollera
spasmerna. Att en sidan person kan ha en sexualitet som han eller hon behéver
hjilp med for atc forsta och leva ut, dr nigot som minga helst inte tinker pa
eller pratar om. Men just den hir gruppen vuxna med en grav funktionsnedsitt-
ning ir de som ir i storst behov av hjilp for att f6rstd och leva ut sin sexualitet.
De utgdr en enorm utmaning for vira uppfattningar av berittiganden och so-
cial ratevisa.

I frigan om sexualitet och funktionshinder 4r det mdn med grav funktions-
nedsittning som ir den allra mest utmanande gruppen av alla i dagens Sverige,

- eftersom den assistans de behover for att kunna ha sex har kommit att uppfatras
som nagot som nirmast kinnetecknar en bakatstravande politik och till och
med en form av 6vergrepp. Tre exempel kan illustrera detta.

Det forsta exemplet handlar om reaktionerna pa romanen Mitt nakna jag, frin
2005, av forfattardebutanten Johan Nordansjd. Mitt nakna jag kallades for och
marknadsfordes som roman, men egentligen dr boken pa méinga sitt mer en
sjilvbiografi, eftersom det framgar av omslagets forfattarbeskrivning och ocksa
av de intervjuer som Nordansjé kom att ge i samband med bokens lansering,
att forfattaren och huvudpersonen i berittelsen, Max, har manga saker gemen-
samt, inklusive cerebral pares.

Mitt nakna jag kretsar kring hur huvudpersonen Max soker kirlek och sex.
Vi fir lisa om hur Max behover hjilp med de flesta av sina vardagliga bestyr,
som att ita, kli sig, besoka roaletten, och hur hans tal 4r svart att uppfatta.
Boken diskuterar de svarigheter som en ménniska med funktionsnedsittning
kan ha i att knyta romantiska relationer. Max minns hur han kinde sig ver-
given nir hans skolkamrater i en vanlig skolklass inledde sina forsta roman-
tiska relationer med tjejer, och hur han sjilv stod kvar ensam, som singel och
med kinslan av att vara dvergiven. Han nimner hur avandsjuk han ir pa sina
tvd yngre broder som bada ir gifta, och han beskriver svarigheterna han har
med att knyta kontakt nir han gar ut: "P4 utestillen ser de flesta tjejerna bara
rullstolen, de okontrollerade armrérelserna, som gbr att jag inte kan dta och kli
pa mig sjilv, och att jag har svart att hilla huvudet stilla. Diremot ser de inte
personen Max” (Nordansjé 2005, s. 16). Om och om igen blir Max foralskad i
sina kvinnliga personliga assistenter, som badar och tar hand om honom, och
som oundvikligen siger upp sig och limnar honom si fort han antyder sina
kinslor for dem. Vid 32 4rs alder 4r Max fortfarande oskuld utan nigra utsikter
att kunna triffa nigon att dlska. Han kidnner sig desperat.

Max kommer fram till att méjligheterna att kunna triffa nigon i Sverige som
vill ha sex med honom ir helt uttomda. Tillsammans med en vininna, Emma,
reser han dirfor till Phuket, dir Emma hjilper honom att triffa och kopa sex
av en thailindsk prostituerad kvinna. Detta méte, som skildras utforligt och
med virme, utgdr textens kulmen. Det 4r en vindpunkt i Max sjilvkansla och
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i hans upplevelse av att kunna vara en sjilvstindig individ. Tre sidor innan
bokens slut summerar Max betydelsen av Thailandsresan, som han menar be-
rikade hans liv:

Phuketresan hjilpte ocks3 till art fa bittre sjilvkinsla. Det st6rsta pa resan var
sexkopet. Jag hade lingtat s3 mycket efter att f3 knulla, och att dntligen {4 gora
det, det var enormt. En stor dag fér mig. Nu vigar jag prata med frimmande
minniskor, nu viga' jag kopa sex, nu vagar jag stéta pé tjejer, nu vigar jag ha
vilka klider som helst pd mig.

(Nordansjé 2005, s. 217)

Trots att Mitt nakna jag diskuterar flera dimensioner av funktionshinder och
sexualitet - till exempel de hinder som finns f6r en minniska som Max att ens
ta kontakt med en méjlig partner (som nidmndes i citatet ovan om hur de
flesta tjejerna bara ser rullstolen) - s& kom alla efterféljande kommentarer till
boken atr uteslutande rikta uppmarksamhet mot scenen dir Max har sex med
den thailindska sexarbetaren. Detta fokus kan delvis forklaras med sdttet som
boken ir skriven p4 ~ berittelsens dramaturgi leder fram till sexscenen i Phuket,
och allt som sedan hinder Max efter den scenen far sin betydelse av den till-
fredsstillelse och den trygghet som det sexuella métet gav honom. Anda ir det
sldende att ingenting annat i boken dverhuvudraget berérdes i de olika artiklar
som skrevs om den. Boken diskuterades som en bok om prostitution, inte om
funktionshinder. I samband med utgivningen publicerade Aftonblader en artikel
med rubriken ”Han vill gd pa statlig bordell” (Sigvardsson 2005), dar sista
ordet i artikeln gick till forfattaren Louise Eek, som var kéind i Sverige i borjan
av 2000-talet som en ivrig prostitutionsmotstindare. Eek anvinde det ut-
rymme hon tilldelades i artikeln till att lixa upp forfattaren Johan Nordansjé.
Hon upplyste honom om att han har en ”unken och beklaglig minniskosyn”.

Ett liknande tonlige priglade en artikel publicerad i Borldnge Tidning under
rubriken "Férsvarar prostitution” (Borneskans 2005).! Artikeln var inte s& myck-
et en recension av sjilva boken — journalisten Fredrik Borneskans hade bara ett
fatal avfirdande ord att siga om den — utan var snarare ett inlagg dar forfattaren
utvecklade et fordémande av Johan Nordansjos skildring av prostitution. ”Jag
kan heller inte se sex som en minsklig ritrighet”, forklarade Borneskans, och
gav dirmed rost 4t en stindpunkt som f6rr eller senare oundvikligen uttrycks
nirhelst sexualitet och funktionsnedsittning diskuteras i Sverige. “Det kan med
all sikerhet vara svért att leva utan, men det betyder inte att ndgon darfor ska
ges ritten att krinka en annan minniska”, skrev han.

1 Samma artikel publicerades ocksa i Sédra Dalarnas Tidning, Nya Ludvika Tidning och
Mora Tidning 13 december 2005; i Katrineholms Kuriren 10 december 2005, samt i Sunds-
valls Tidning 28 december 2005.
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Ett annat exempel p hur min med funktionsnedsittning som talar om sex
omedelbart uppfattas som om de uttrycker ett begir att fa krinka kvinnor ar
himtat frin en debatt som utspelade sig i Tidningen Arbetaren ir 2004, dret
innan Mitt nakna jag publicerades. Diskussionen sattes iging av en artikel i
tidningens majnummer. Den var skriven av Finn Hellman, en blind journalist
och tillika aktivist for funktionshindrades rittigheter. Hellmans artikel uppma-
nade lisarna att ta frigan om sexualitet och funktionshinder pa altvar. Hans
text var provocerande. Han undrade "hur det kommer sig att gravt funktions-
hindrade kan f4 hjilp med stidning, att kld p4 sig och bli torkade i rumpan, men
inte med sex?” Och han stillde frigan: ”Vad innebir det att forneka andra det
man sjaly har tillging till?” (Hellman 2004a). )

Svaret p4 Hellmans fragor lit inte vinta pd sig. Och iterigen kom svaren att
handla om prostitution snarare in funktionshinder. Hellman avfirdades som
»prostitutionsforesprikare” (Dalén 2004a). Han anklagades for atr gora sig
skyldig till "en grov skymf bortom all respekt for sant manniskovarde” (Kvick
2004). Han forlojligades. Hur skulle sexuell assistans organiseras i praktiken,
undrade en skribent sarkastiskt: ”Statlig eller kommunal sexhjilpsjour dir
sexassistenter arbetar pi schema med OB-tilligg efter 19.00?” (Kvick 2004).
Och det forklarades for Hellman att om minniskor med funktionsnedsitining
vill ha sex men inte kan £3 det, sa far de lov atr vinda sig till ”’mekaniska sex-
hjilpmedel” (Dalén 2004b). Exakt hur nigon med begrinsad eller obefintlig
rorelseformaga konkret ska ga till viga i anvindandet av dessa hjilpmedel utan
nagon form av hjilp 4r en friga som hamnade utanfér diskussionen, dven nir
Hellman i ett svar pi kritiken pipekade det orimliga i just denna uppmaning
(Hellman 2004b).

Ett sista exempel som illustrerar tonliget nir denna friga kommer upp ut-
spelades 2007, nir en av medforfattarna till de vilkinda Sune och Bert-bock-
erna, Séren Olsson, vickte frigan om sex och funktionshinder. Soren Olsson 4r
pappa till en tonarspojke som har Downs syndrom och ett svért hjirtfel. Som
inbjuden kronikér till Fordldrakrafi — en tidskrift for foraldrar till barn med
funktionsnedsittning — skrev Olsson att han var osiker pa hur han skulle for-
hilla sig till sin sons uppvaknande sexualitet. Han berittade i kronikan att han
nyligen hade frigat sin son varfoér han sig sa ledsen ut. Sonen hade svarat att
han "ville ha en tjej. Han ville ha en precis som pa filmerna han hade sett. De
kysser varandra och de hinglar och de #r nakna tillsammans”. Olsson insag att
han inte visste vad han skulle gora. ”Det 4r klart att man vill ge sin son en

méojlighet att utforska detta spinnande och kittlande omride”, skrev han. "Men'

hur bjalper man nagon skaffa kirlek och nirhet? De hinder som finns kan kin-
nas skrimmande stora” (Olsson 2007).

Séren Olsson fortsatte med att beritta om att han nimnt detta problem for
en vin som d4 foreslagit att han skulle ta sin son till Danmark for att kopa sex.
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Olsson blev forfirad. ”Jag limnade min vin med en blandad kinsla av avsmak
och skam”, skrev han. Men sedan bérjade han fundera 6ver saken, och med sorg
insig han att hans son kanske aldrig skulle fi uppleva kyssarna, hinglet, eller
att ligga naken bredvid en kvinna som han verkade lingta efter si mycket. Och
han bérjade tinka. Han skrev att ”de frdn bérjan helt klara grinserna blev med
ens nagot suddigare och jag upptickte att jag inte lingre kunde ge et sjdlvklart
svar”. Olsson samménfattade sin kronika med att poingtera att han varken
"foresprikar det ena eller det andra”. Men han undrade, “om inte annar si
kanske denna lilla kronika kan sitta igng en diskussion i dmnet?”

Diskussionen som Séren Olsson bjod in till tog en vindning som han inte
hade vintat sig. Krénikan i Fordldrakraft uppmirksammades av Sveriges Radios
P1. Olsson gav en kort intervju i P1, vilket i sin tur ledde till att Afronblader
ringde upp och gjorde en artikel med rubriken "Min son vill vara med en naken
tjej” (Gustavsson 2007). Observera rubrikens ordval: det 4r inze "Min son vill
vara naken med en tjej”, vilket antyder 6msesidighet, och vilket kanske skulle
vara det mer narurliga sittet att sammanfatta det som Olsson skrev i sin kro-
nika, om att hans son uttryckte en onskan om att han och en tjej skulle vara
Pnakna tillsammans”, Istillet 4r rubriken ”Min son vill vara med en naken tjej”,
vilket antyder voyeurism och icke-omsesidighet eller utnyttjande.

Baserat pa kronikan i Firdldrakraft och Aftonbladers artikel foljde Expressen
upp med en artikel vars rubrik stillde en friga till svenska folket: "Ar det okej
att képa sex till sin son?” (Krook 2007)

Svaret som levererades pa denna friga var knappast bejakande. Kronikoren
Linna Johansson lit meddela i Expressen att hon ”blir uppriktigt illa till mods
av det hir” (Johansson 2007). Gratistidningen Mezro Riks publicerade en kro-
nika av barnboksférfattaren Hillevi Wahl, som under rubriken ”Kvinnor 4r inga
sexhjalpmedel” upprort konstaterade: "For det forsta forstar jag inte varfor han
sitter och pratar om sin sons sexualitet infor hela svenska folket. Ar det inte
oerhort integritetskrinkande?” Wahl talade vidare om for Séren Olsson att 7det
ir fakriskt ingen minsklig rctighet att f3 ha sex med nagon” (Wahl 2007). I
Helsingborgs Daghlad skrev Kristina Persson att Olsson antagligen var ute efter
att ta sin son till en bordell s att han kunde "leta material till boken Berts
sexuella bravader”. Persson avslutade sin kronika genom att svira "Aldrig mer
en Bertbok i mitt hem” (Persson 2007).

- Insinuationer och personliga angrepp av detta slag ledde ill att S6ren Olsson
vigrade ate diskutera saken mer. Corren.se rapporterade att Olsson deklarerat
att han "inte lingre [vill] vara med i ndgon debatt ... Han ville vicka en diskus-
sion om ett stort och svart imne men frigan reducerades till att handla om
funktionsnedsittning och prostitution” (utan férfattare 2007). Olsson bekrif-
tade denna stindpunkt i en intervju med mig. Han berittade om att han var
chockad &ver hur snabbt och oaterkalleligt diskussionen som han hoppades
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kunna éppna upp istillet ”sparade ur” och 6vergick till hitska personangrepp.
Han minns att bloggare bérjade skriva om “vilken fruktansvird foralder jag var
och, och vilken hemsk minniska, och att jag borde inte f4 ha barn” (Séren Ols-
son, personlig kommunikation 2011).

Vad som borde framgi av alla dessa exempel 4r att i Sverige avfardas, for-
olampas och fortalas min med funktionsnedsittning som uttrycker att de be-
héver hjilp med sex. Nirhelst frigan om sexualitet och funktionshinder tas upp
av en man med funktionsnedsittning (eller, som i Séren Olssons fall, av en man
som tar hand om en ung man med funktionsnedsittning), sa vicker det reak-
tioner p4 en skala fran sarkasm till ilska, och mannen som frin borjan vickee
fragan informeras offentligt om att han 4r en ignorant, bakatstrivande, kvinno-
fientlig “prostitutionsforesprikare”, som besitter “en unken och beklaglig
minniskosyn” och vars utralanden utgér "en grov skymf bortom all respekt for
sant minniskovirde”.

I dessa anklagande inligg reduceras sexualitet och funktionsnedsittning, som
artikeln i Corren.se noterade, till att handla enbart om prostitution. P2 sd vis
hamnar alltid prostitution och aldrig funktionsnedsittning i fokus for debarten.

Den ursprungliga fragan - hur minniskor med funktionsnedsitening kan bli (

hjilpta for att f4 tillgang till sexuella méjligheter och sexuella liv som de flesta
vuxna minniskor tar for sjilvklart - ignoreras eller fortrings.

Men man kanske fir undra: vad skulle hinda om vi f6r en gings skull satte
frigan om prostitution inom parentes? Vad skulle hinda om vi limnade pro-
stirutionen dirhin for en stund, for ate istillet fokusera pa den vidare frigan
om funktionshinder och sexualitet? Vad skulle hinda om vi istéllet fér att noja
oss med ett avfardande férddmande faktiskt tog Johan Nordansjés, Finn Hell-
mans och Séren Olssons fragor pa allvar? Vad skulle hinda om vi diskuterade
de frigor de ber oss att diskutera?

Queerteori, funktionsnedsittning och sexualitet

Ett teoretiskt perspektiv som man skulle kunna tinka sig vore frukebart att
anvinda for att belysa amnet funktionshinder och sexualitet ir queerteori. Det
som fingade mitt eget intresse med queerteori allra mest, nir den i bérjan av
19go-talet borjade lanseras, var hur begreppet "queer” forefoll kunna anvindas
som en bojning, ett verb. De nominella och adjektiviska betydelserna av ordet
var aldrig sirskilt tilltalande for mig. Jag var med andra ord aldrig sarskilt in-
tresserad av att kategorisera: ”Detta ir queer”, "Detrta ér inte queer”. Vad jag
istillet tyckte var spannande var de processer som sattes igdng ndr man an-
vinde ”queer” som ett verb, och nir ndgonting ”queerar” nigonting annat. Just
det anvindandet av begreppet gjorde att man pa ett nytt sitt kunde undersdka
de forindringar som uppstar i forstaelse, analys och politik, nir man sitter i
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forgrunden de dimensioner av sociala strukturer eller kulturella system, som
annars vanligtvis skjuts till periferin eller som omgirdas av rystnad. Detta
handlar alltsi om vad som hinder nir man undersoker det fértringda och ut-
forskar de tystnader som produceras av ett historiskt frammanat disposirif, for

_att anvinda Foucaults begrepp (eftersom quecrteori f6rstas ir en av Foucaults

flertaliga demoniska avkommor). Jag var nyfiken: vad hander di med forsta-
else? Vad hinder med politik? Vad hiinder med etik?

Nu ir detta olyckligtvis inte det sitt som queerteori kommit att tolkas och
anvindas pa av de flesta i Sverige. I Sverige har queerteori, i motsats till andra
linder dir teoribildningen fortsitter att utvecklas, nistan uteslutande kommit
att fokusera pa den nominella och beskrivande betydelsen av ordet: queer som
ett substantiv eller som ett adjektiv. Det som vanligtvis stir pa spel nir ordet
anvinds i ett svenskt sammanhang ir klassifikation: vad eller vem som ar
queer och vad eller vem som inte ir queer. Dessutom har ordet tilldelats et
sarskilt moraliskt virde bland manga av dem som anvinder det och det anvinds
for atr utnimna nigot som mer virdefullt, mer 6nskvirt och mer progressivt
in alla de saker, minniskor och fenomen som inte tilidelas den glada queera
guldstjirnan.

Det som gér forlorat i sidana klassificeringsexerciser dr det som jag sjilv hela
tiden uppfattat som hela poingen med queerteori. jag har alltid hivdat att om
vi vill atr det som kallas queerteori ska tillféra nagot specifikt och ha nigon
teoretisk, politisk och etisk spriangkraft, si borde det vara obekvimt. Det som
gor ansprik pi att kallas f6r queerteori borde fa minniskor att kinna sig dngs-
liga — det borde skapa oro och obehag och kinslan av att man som teoretiker
och forskare trampar dir man inte ska trampa; att man tinder ett ljus som
kanske helst skulle forbli slickt; att man rikrar uppmirksamhet mot det som
ménga menar bor forbli limnat i fred; att man vicker den bjoérn som helst
borde f3 fortsitta sova.

Ur det perspektivet ir fragan om sex och funktionshinder sannerligen nagot
som queerteoretiker borde undersdka. Den dngsliga tystnad som omgardar
imnet och de avfirdande forebrielser som kommer upp varje ging det fors
upp till diskussion 4r omisskannliga tecken pd att vi hir har ate géra med en
bjérn som ménga vill ska forbli sévd. Man som Johan Nordansjo, Finn Hell-
man och Séren Olsson som vill vicka bjérnen kan dirfér sigas “queera” de
diskurser och praktiker som i Sverige idag 4r de ridande vad giller sexualitet
och genus. De queerar dem i betydelsen att de genom sina anstringningar att
uppmirksamma ett problem som ménga inte vill erkinna alls 4r nagot pro-
blem urmalas som sinnebilden fér vad som stir ”utanfor” diskurs - de blir till
den icke-legitima kulissen mot vilken normalt och acceptabelt sexualitet och
genus kan ta form och fyllas med innehall. Dessa "andra min” utgér det ned-
riga (det ”abjekta”) som licker ut fran (eller knuffas ut frin) ett annars till
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synes rimligt och fint och allmangiltigt system av virderingar. Dessa min
representerar de nya “onormala”. Det enda de tycks fértjina ir férddomande
och eventuellt ocks3 straff.

Férhallandet mellan dessa ”andra mian” och uppfattningar om vad som ir en
god och sjilvklar syn pa sexualitet och genus antyder att en utforskning av just
sidana "andra min” ger oss mojlighet att blasa nytt liv i queerteori — men queer-
teori i betydelsen "utmaning” och inte queerteori i betydelsen disciplin” (och
hir dberopar jag det ordets fullstindiga foucauldianska innebérd). Men eftersom
jag nu anvinder ordet "queer” for att hinvisa till min med funktionsnedsittning
ir det vikrigt att understryka att jag inte gor det for att fosa in alla ménniskor
med funktionsnedsittning i det queera facket och hivda att de dr queera, eftersom
de faller utanfér granserna for det konventionellt heteronormativa. Det vore i
och for sig en enkel poing att gora, men av alla upptinkliga sitt atc analysera den
hir frigan, s vore den ingdngen inte bara den minst intressanta; den vore ocksa
den minst respektfulla. Istillet menar jag atr de sporsmal om sexualitet och funk-
tionsnedsitting som vickts av Johan Nordansjo, Finn Hellman och Séren Olsson
queerar betydande epistemologiska, politiska, ontologiska och inte minst etiska
frigor. De ber oss att konfrontera oro, tystnader, férdomar och oritevisor. De
utmanar oss att tinka annorlunda och agera mer ansvarsfullt.

Funktionshinder och sex i Danmark

Det stora spektrum av frigor som uppstar nir man pa allvar borjar fundera pa
dmnet sexualitet och funktionsnedsittning synliggérs bist genom kontraster.
Och en betydande kontrast finns hir i Skandinavien, mellan Sverige och Dan-
mark.? I Danmark fors en politik som erkdnner att personer med funkrtions-
nedsittning kan ha en sexualitet, och som uttrycker det erkinnandet som ett
berittigande. Danmark erkdnner med andra ord uttryckligen att ménniskor
med funktionsnedsittning dr berittigade till ett sexuellt liv. Notera orden jag
anvinder hir: Jag anvinder ordet "berittigande” och inte rittighet”, och jag
anvinder orden “sexuellt liv”, och inte ”sexualitet”. Betydelseskillnaderna i
dessa ord ir viktig, och jag kommer att dterkomma till detta senare.

Men 4t oss férst titta nirmare pa det viktigaste dokument som hivdar berit-
tigandet som minniskor med funktionsnedsitining har till etc sexuelle liv i
Danmark. Dokumentet kommer frdn Danmarks Socialdepartement och bir
titeln Vejledning om scksualiret — uanser handicap (Socialministeriet 2001). Doku-
mentet lanserades for forsta gingen 1988 — f6r nistan 24 4r sedan — och revide-

2 Forskningen som presenteras i detta kapitel har finansierats av Vetenskapsradet och
ir en del av forskningsprojektet Vanforestillningar: En historisk-socialantropologisk studie
om funktionshinder, medborgarskap och sexualitet i Danmark och Sverige frén 1925 till idag, som
jag bedriver tillsammans med historikern Jens Rydstrom.
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rades 2001. Det genomgér just nu en ny revision och kommer att i mitten av ar
2012 presenteras i en nagot reviderad version.

Vigledningsdokumentet pekar ut forhallningssitt for socionomer och andra
kommunalanstillda som arbetar med minniskor med funktionsnedsitming.
Alla som arbetar pa exempelvis gruppboenden eller inom 4ldreomsorgen ska
agera i enlighet med de riktlinjer som anges i dokumentet. Dokumentet regle-
rar inte hur personliga assistenter ska agera, om de ar privatanstilida av en-
skilda personer med funktionsnedsittning. Privatanstilida personliga assisten-
ters forhaliningssice till sexualitet regleras inte alls av ndgon statlig instans

(vilket 4r en situation som ir identisk med den i Sverige).?

Seksualiter — nanset handicap borjar med ate sla fast foljande péstienden:*

Minniskor med nedsatt fysisk eller psykisk funktionsférméaga har samma grund-
liggande behov och ritrigheter som andra minniskor ...

Ett vasentligt mal med den sociala insatsen &r att forbittra den enskildes sociala
och personliga funktion och utvecklingsmojligheter. Samtidigt ska insatsen hjil-
pa till med att forbitira den enskildes livsutveckling, bland annat genom kontakt
och samvaro. I dessa strivanden ingér ocksé fragor om stéd och hjilp i samband

med sexualitet.

I FNs standardregler om lika méjligheter for handikappade (standardregel nr. 9)
understryks det att manniskor med nedsatt funktionsformaga ska ha méjlighet
[skal have mulighed) att £3 uppleva sin egen sexualitet och ha sexuella férhillanden
tillsammans med andra minniskor, och att de i samband med detra ska stodjas
genom lagstiftning samt med relevant ridgivning.

(Socialministeriet 2001, 5. §)

3 Den lilla forskning soni finns om personliga assistenter och sexualitet kommer fram
till den samstimmiga slutsatsen att bristen p# riktlinjer om sexualitet dr generell, olyck-
lig och ibland direke skadlig. Exempel pi litteratur som ndmner detta i Sverige dr
Bahner (2010), Linder (2006) och Svensk (2011). Jag har i mina intervjuer i bade Dan-
mark och Sverige fatt bekriftat att privatanstillda personliga assistenter far — i bista
fall - ingen information eller rid om hur de ska hantera sexuella frigor tillsammans
med de funktionshindrade minniskor som de arbetar med. I vérsta fall fir de i Sverige
hora fran kommunen eller de foretag som anstiller dem att de inte fir tala om sex, dven
om brukaren vill det, dirfér att sex 4r privat och att tala om det dr dirfér en krinkning.
Om en manlig brukare far stind nir han tviwas ska tvittningen klaras av snabbt och
under tystnad. Fér min som uppenbarligen njuter for mycket av att tvirtas har svenska
kvinnliga personliga assistenter jag intervjuat berdttat att de har fitr rddet att snirta
till penisen genom att avfyra mellanfingret frin tummen, eller att ta ollonet och
klimma till det i det som assistenter, underskoterskor och andra sinsemellan kallar for
"penisdodargreppet”.

4 Savil Vejledningen som de andra danska texter jag citerar 4r skrivna p danska och har
inte oversatts till svenska. For att underldtta ldsningen har jag 6versatt dem till svenska.
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Observera att i vigledningsdokumentet betyder "sexualitet” inte bara att mén-
niskor har en ontologisk ritt att vara vem de vill - dokumentet havdar alltsd
inte bara att minniskor har ritten att vara straight, gay etc. Texten anvinder
ordet sexualitet i betydelsen sex, det vill siga som en aktiviter och som en relation.
Notera ocksa att Vejledningen inte formulerar berdttigander till ett sexliv sisom
vad som inom filosofin kallas f6r en "negativ frihet” — dokumentet siger inte
bara "vi kommer inte att forsoka stoppa dig fran att forsoka ha sex genom att
sitta upp hinder som forsvirar dina forsok”. Vejledningen formulerar istillet
sexualitet som ett positivt berittigande. Dokumentet talar om att individer
"skal have mulighed” - ska ha méjlighet att uppleva sin egen sexualitet och ha
sexuella relationer med andra minniskor., Detta dr en avgorande skillnad: det
ir som skillnaden mellan att siga ”Vi kommer inte att hindra dig frin att du lir
dig att lisa” och ”Vi kommer att ge dig méjligheten att lara dig ldsa”.

Vad som sedan foljer i vigledningsdokumentet ir 40 sidor text som utveck-
lar explicita riktlinjer om vad personalen (som i den danska texten ofta kallas
hielpeperson, "hjilparen”) fir gora, vad de ar férbjudna atc gora samt vad de &r
alagda att géra. Riktlinjerna siger allts inte bara vad personalen som arbetar
med minniskor med funktionsnedsitining inte bor gira eller dr firbjudna att gora.
Samma riktlinjer siger ocksa vad de #r skyldiga att gora. Detta dr avgorande.

En handling som ir uttryckligen forbjuden ir sex mellan personalen och
personen med funktionsnedsitning. Vidare r det forbjudet att ge sexuell as-
sistans till en minniska som verbalt eller icke-verbalt har signalerar att de inte
vill det. Det ir ocksa forbjudet att ge sexuell assistans i nigon som helst form
till barn under 15 ar.

Foljande former for sexualkunskap och -hjilp ir illdna:
« Det far ges hjilp till kunskap och utveckling vad giller onani.
« Det far ges hjilp till personer som 6nskar samlag med varandra.
« Det far ges hjilp rill att kontakta en prostituerad.
(Socialministeriet 2001, 5. 33)

Innan vi diskuterar vad ett uttryck som ”hjilp till kunskap och utveckling vad
giller onani” (kjelp til opleering til onani) kan betyda i praktiken, 4r det viktigt
att gora klart art dokumentet tydligr understryker att ingen anstilld i sin tjinst
behéver gora nigot av det som star i Vigledningsdokumentet mot sin egen
vilja. Den som arbetar i ett gruppboende kan med andra ord aldrig bli beordrad
av sin chef atr g4 in till Rasmus eller Anna och hjilpa dem att onanera. Denna
princip uttrycks pé f6ljande vis:

En hjelpeperson [dvs. en person som ir anstilld for att hjilpa personer med funk-

tionsnedsittningar — det kan vara en assistent, socionom, sjukgymnast, arbets-
terapeut osv.] bor vara inforstddd med att den ska kunna handieda och st6dja en
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enskild person i férhallande till sexualitet. En kjelpeperson kan diremot inte av
sin arbetsplats bli dlagd att delta i att prakeiskt lira ut nigot om sex (seksualople-
ring). Om en person har anvindning av praktiska kunskaper om sex (seksualoplee-
ring), har hjelpeperson emellertid plikt att formedla kontakt &t vederbérande med
en annan kjelpeperson eller fackperson.

(Socialministeriet 2001, 5. 13)

Si pa samma ging §om man som personal inte kan beordras att ge sexuell as-
sistans till en person med funktionsnedsittning, si har man alltsd skyldighet,
ifall denna person énskar hjilpen, att se till att hon eller han fir det. Observera
var tyngden i ansvarsfordelningen ligger hir: det ir inte upp till personerna
med funktionsnedsittning att ihirdigt friga till dess att de hittar nigon som ir
villig att hjilpa dem att képa en vibrator eller rulla pd en kondom. Ménniskan
med funktionsnedsittning behover bara uttrycka sitt dnskemal en géng, och
den personal de ber om hjilp 4r direfter ansvarig for ate se till ate de far den
efterfragade assistansen. Om jag som personal inte har kunskap nog eller tid
nog att hjilpa, eller om jag tycker att hela frigan om sex och funktionsnedsitt-
ning 4r for obehaglig atc hantera, s3 dr det dndd mir ansvar att hitta ndgon
annan som i sin tur kan hjilpa personen som bett om hjilp.

En av de mest angeligna frigor som jag hade nir jag bérjade forska om
detta 4mne i Danmark handlade om atr undersoka vad denna Vejledning frin
den danska Socialdepartementet faktiskt innebar i praktiken. Det var inte bara
s&, att jag ville veta vad ett uttryck som ”hjelp til oplering til onani” betydde
rent konkret; jag ville ocksa veta om minniskor med funktionsnedsittning och
de som arbetade med dem ens kinde till Pejledningen. Nir allt kommer omkring
producerar ju statliga institutioner som Socialdepartementet arligen hundrarals
dokument i en uppsij6 olika imnen, och manga av dem stoppas bara ner i pirmar
eller kastas helt sonika i papperskorgen av sin tidnkra lisekrets.

Sex méanaders etnografiskt filtarbete och over 50 djupinterviuer med ett
stort spektrum av minniskor frin olika delar av Danmark har emellertid visat
att Pejledning om seksualitet — uanset handicap ar det nav kring vilket nirmast
allt inom filtet sexualitet och minniskor med funktionsnedsittning kretsar i
Danmark. Aven om de flesta minniskor med funktionsnedsittning inte har
last eller ens kianner till sjdlva dokumentet, sé dr Vejledningen kind f6r minga
av dem som arbetar som vad som i Danmark kallas for pedagoger, vilket dr en
yrkesgrupp som i Sverige nirmast liknar socionomer for att de har tagit exa-
men pi en tredrig hogre utbildning. Dessa pedagoger anvinder Viglednings-
dokumentet bide som vigledning i sitt eget arbete och f6r att informera
minniskor med funktionsnedsitining om de berittiganden som de har betrif-
fande sexualitet.

Bara f6r ate forrydliga vad allt detta innebér i vardaglig prakeik féljer hir en
sd kallad “handlingsplan” (handleplan), som ir skriven av en dansk pedagog for
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en man i 40-arsildern, med cerebral pares och med mycket begrinsad rorelse-
féormaga:

Handlingsplan for Lars och sexhjilpmedel (Handleplan for Lars til seksuels hjelpemiddel)

Lars blir lagd i sin sing, med huvudet lite upphojt.

Lars fir sin bléja borttagen, och han ligger med en undertréja och naken pi un-
derkroppen. Lars far snoret till ringklockan i sin hand.

Man smoérjer in hans penis med glidmedel eller annan krim, ligger hans vibrator
mellan hans ben och stoppar ned hans penis i den. Man sitter igang vibratorn,
och frigar honom vilken hastighet han vill ha. Man kommer &verens med Lars
om nir man ska komma in till honom om han inte har ringt efter hjilp.

Nir Lars 4r firdig, tar man vibratorn och tvittar den ren med tvil och vatten.
Man stiller vibrarorn pa uppladdning pd Lars skrivbord. Nir man ir pé jobbet
nista gang och ser att vibrarorn ligger pé skrivborder, ligger man ner den i asken
som ligger i den stora korgen i sovrummet.

En kritisk invindning som ofta uttrycks nir dmnet sexualitet och funktions-

hinder diskuteras i Sverige handlar om att hela frigan om sexuell hjilp och -

tillgdng till sex bara verkar gilla min. Detta dr en mirklig beskylining som
verkar utgi frin ~ och som i varje fall férmedlar - en férestillning om att kvin-
nor med funktionsnedsittning inte ir intresserade av sex. Dirfor vill jag ocksa
ge ett exempel pa en liknande ”handlingsplan” f6r en kvinna. Kvinnan - vi kan
kalla henne "Helle” - bor i ett gruppboende tillsammans med andra vuxna
minniskor med cerebral pares. Helle kan inte réra ndgon annan kroppsdel 4n
sitt huvud, och hon har inget verbalt sprik. Hon kan kommunicera med 6gonen,
genom att le och gora ett antal olika ljud, och ocksi med hjilp av en laser som
kan spinnas fast pd hennes huvud. Hon anvinder lasern for att peka ut olika
symboler pa det som kallas f6r en BLISS-tavia. Féljande handlingsplan skrevs
for hand av en pedagog i mars 2011.

Handlingsplan for Helle Rasmussen (Handleplansforlob for Helle Rasmussen)

Helle vill girna ha hjilp till ate £ sitt sexhjilpmedel palagt. Helle blir lagd naken
pa sin sing. En stor spegel blir satt vid enda dndan av Helles sing sa att hon kan
se sig sjilv. En kudde under knina, benen isir. Glidmedel smérjs pd hjilpmedlet,
Helles hinder och kénsdelarna (konsdele). Hjilpmedlet liggs pa konsdelarna.
Hjilparen frigar hur linge Helie vill ligga ensam, 5 min. eller 10 min. eller 15
min. Helle nickar till det antal minuter hon énskar. Hjilparen gér in efter avtalad
tid och frigar Helle om hon ir firdig. Om hon nickar nej, frigar man igen hur
lang tid Helle vill ligga kvar. Nir Helle 4r firdig gor man rent hjilpmedlet och
fragar Helle om allc ar OK.

Pedagogens underskrift
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Handlingsplanerna for Lars och Helle dr bra exempel pi vad det innebir i
praktiken att underlitta sexualiteten {6r minniskor med grav funktionsnedsitt-
ning. Ett av syftena med att skriva ett sddant dokument ir atr skydda bada
parter mot &vertridelser och évergrepp. Med ett dokument av detta slag i han-
den kan en person med funktionsnedsittning hivda att "Du éverskred var
overenskommelse”, om personalen skulle gra nagot som inte stir med i hand-
lingsplanen. Och p§‘samma gang vet den personal som tagit pa sig uppgiften
att assistera exakt vad han eller hon gir med p4 artt hjilpa till med. Hon eller
han kan vigra att gbra nigot som inte explicit stir nedtecknat i dverenskom-
melsen.

Dessa dverenskommelser ir mojliga att uppritta tack vare det danska vig-
ledningensdokumentet, dirfoér att dokumentet klargér att manniskor med
funktionsnedsittning ir berittigade inte bara dill sin sexualitet, utan dven till
sex. Och med det foljer krav pd den hjilpande personalen om att vara observant
pa sexualitetens uttrycksformer och att tillhandahalla eller hirta ndgon som kan
tillhandahalla hjilp till den som uttrycker en 6nskan om sidan.

Funktionshinder och sex i Sverige

Det finns ingenting i Sverige som ens vagt liknar Vejledning om seksualitet — uan-
set handicap. Trots att Sverige och Danmark har mycket snarlik lagstiftning som
giller vilfird och st6d till minniskor med funktionsnedsittning, skiljer lan-
derna sig it dramatiskt betriffande policy, diskurser och praktiker kring dessa
minniskors sexualiter. Om man ska harddra skillnaden kan man uttrycka det
s4 hidr: Om sexualiteten hos minniskor med funktionsnedsittning i Danmark
ir nigot som erkinns, diskuteras och underlittas, s dr det i Sverige nigot som
fornekas, motarbetas och fortrycks.

Nu ir dock verkligheten inte riktigt sd enkel. Danmark 4r inte en utopi for
minniskor med funkrionsnedsittning, och savil personer med funktionsned-
sittning och de som arbetar med dem ir de forsta att vittna om atr det finns
itskilliga gruppboenden och andra boendeformer i Danmark dir de funktions-
hindrades sexualitet inte underlittas - tvirtom forsvaras det eller till och med
nekas och stoppas. Men den avgdrande skillnaden mellan Danmark och Sve-
rige dr att vigledningsdokumentet dnd4 existerar i Danmark (samt ett antal
andra faktorer, som till exempel en vidareutbildning som ger pedagoger som
arbetar med minniskor med funktionsnedsittning en kompetens till att bli det
som kallas for seksualvejledere). Vigledningsdokumentet fungerar f6r bide dem
som arbetar med personer med funktionsnedsittningar och personer med
funktionsnedsittning sjdlva som ett viktigt verktyg som de kan anvinda for att
forsoka forbittra ndgon situation som uppfattas som olycklig.

I Sverige, 4 andra sidan, ir bilden obonhérligt dyster. Situationen i Sverige
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en man i 4o0-drsaldern, med cerebral pares och med mycket begrinsad rorelse-
férmaga:

Handlingsplan fér Lars och sexhjilpmedel (Handleplan for Lars til seksuelt hjelpemiddel)

Lars blir lagd i sin sing, med huvudet lite upphéjt.

Lars far sin bldja borttagen, och han ligger med en undertréja och naken pa un-
derkroppen. Lars far snoret till ringklockan i sin hand.

Man smérjer in hans penis med glidmedel eller annan krim, ligger hans vibrator
mellan hans ben och stoppar ned hans penis i den. Man sitter iging vibratorn,
och frigar honom vilken hastighet han vill ha. Man kommer éverens med Lars
om nir man ska komma in till honom om han inte har ringt efter hjilp.

Nir Lars ir firdig, tar man vibratorn och tvittar den ren med tval och vatten.
Man stiller vibratorn pa uppladdning p3 Lars skrivbord. Nir man ir pa jobbet
nista ging och ser att vibrarorn ligger pa skrivbordet, ligger man ner den i asken
som ligger i den stora korgen i sovrummet.

En kritisk invindning som ofta uttrycks nir dmnet sexualitet och furiktions-

hinder diskuteras i Sverige hdandlar om att hela frigan om sexuell hjilp, och

tillging till sex bara verkar gilla min. Detta 4r en mirklig beskyllning som
verkar utgi frin - och som i varje fall formedlar - en férestillning om att kvin-
nor med funktionsnedsittning inte 4r intresserade av sex. Darfor vill jag ocksa
ge ett exempel pi en liknande "handlingsplan” f6r en kvinna. Kvinnan - vi kan
kalla henne "Helle” - bor i ett gruppboende tillsammans med andra vuxna
minniskor med cerebral pares. Helle kan inte réra nigon annan kroppsdel 4n
sitt huvud, och hon har inget verbalt sprak. Hon kan kommunicera med 6gonen,
genom att le och gora ett antal olika ljud, och ocksi med hjilp av en laser som
kan spinnas fast pa hennes huvud. Hon anvinder lasern for att peka ut olika
symboler p3 det som kallas fér en BLISS-tavla. Foljande handlingsplan skrevs
for hand av en pedagog i mars 2011.

Handlingsplan f6r Helle Rasmussen (Handleplansforlob for Helle Rasmussen)

Helle vill girna ha hjilp till act f3 sitt sexhjilpmedel palagt. Helle blir lagd naken
pé sin siing. En stor spegel blir satt vid enda dndan av Helles siing s& att hon kan
se sig sjilv. En kudde under knina, benen isir. Glidmedel smérjs pa hjilpmedlet,
Helles hinder och konsdelarna (kousdele). Hjilpmedlet liggs p& konsdelarna.
" Hjilparen frigar hur linge Helle vill ligga ensam, 5 min. eller 10 min. eller 15
min. Helle nickar till det antal minuter hon énskar. Hjilparen gir in efter avtalad
tid och frigar Helle om hon ir fardig. Om hon nickar nej, frigar man igen hur
lang tid Helle vill ligga kvar. Nir Helle 4r fardig gor man rent hjilpmedlet och
fragar Helle om allt ar OK.
Pedagogens underskrift

36

2. EN UNKEN OCH BEKLAGLIG MANNISKOSYN

om den danska statsbudgeten innehaller en sirskild Luderpott som storsint
gors tillginglig for alla min med funktionsnedsittning.

De hir myterna vore underhallande om det inte vore for atr de har djupe
allvarliga konsekvenser i form av att de personer i Sverige som skulle ha mest
att vinna pa att veta vad som faktiskt hander i Danmark istillet avvisar kunska-
pen. Just dessa ménniskor dr overtygade om att de redan vet allt om det som
pégir i grannlandets'Och eftersom de dr emot prostitution, siger de, sé ser de
ingen anledning atr lira sig mer, och dn mindre lita sig paverkas av ndgot som
sker i grannlandet.

Sanningen ir att det som svenska socionomer, experter, journalister och till
och med minga personer med funktionsnedsittning tror sig veta om Danmark
inte stimmer. Det finns inga statligt finansierade sexassistenter i Danmark. Det
finns sexarbetare som accepterar funktionshindrade som kunder, och jag har
intervjuat ett flertal av dem, men dessa dr egenforetagare, inte statsanstillda.
De som dnskar att nyttja deras tjinster maste betala ur egen ficka. Och att be-
soka en sexarbetare pa en Alinik, som bordeller ndgot ovintat kallas i Danmark,
kostar mellan 80o-1 200 danska kronor for en timme. De flesta kliniker dr dock
inte rullstolsanpassade, vilket innebir att den som tar sig runt i rullstol och som
vill kopa tjanster frin en sexarbetare méaste betala for hembesok. Detta kostar
mycket mer. Jag har intervjuat min med fysiska funktionsnedsittningar som
betalar upp till 2 8oo danska kronor f6r en timme med en sexarbetare. Kostna-
den ir s& hog dirfor att sexarbetaren tar betalt ocks4 for den tid och den bensin
som krivs for att kora och besdka de gruppboenden diar médnnen bor. Pengarna
som dessa och andra funktionshindrade min betalar en sexarbetare kommer
fran deras pension, som i genomsnitt ir cirka 10 ooo danska kronor i minaden.

- 7000-8 coc kronor av denna pension gir till uppehille, som exempelvis att

betala fér hyra och mat i gruppboendet dér de bor. D4 dterstér alltsd 2 0co-3000
kronor varje manad fér levnadsomkostnader sdsom klider, roalettartiklar,
néjen och sd vidare. En snabb huvudrikning visar att om du har en funktions-
nedsittning och vill ha sex med en prostituerad i Danmark, s mé du spara dina
oren, och du m3 spara dem under en ganska ansenlig tid.

Nu 4r prostitution endast ett litet fragment av det stora filtet sexualitet och
funkrionshinder. Men som borde ha framgatt dr det just detta fragment som
allra mest hetsar upp de svenska férestillningarna och kommentarerna. Denna
vurm fér prostitution visar ocksd pa ndgra viktiga skillnader mellan Sverige
och Danmark, inte bara nir det giller 4mnet sexualitet och funktionshinder,
utan ocks3 filtet sexualitet i stort. En av skillnaderna mellan Danmark och
Sverige dr atr i Sverige har sex i tilltagande grad kommit att férknippas med
nigot farligt. Sex i Sverige 4r allt oftare suspekt. Begreppets omedelbara as-
sociationer blir allt oftare utnyttjande, krinkning och évergrepp. Detta ir en
allmin tendens som ir mirkbar i manga omraden av socialt och kulturellt liv,
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men lit mig exemplifiera genom att dréja kvar vid dmnet sexualiter och
funktionshinder.

I Sverige dr det ldtt att hitta litteratur och experter som kan forelasa om
sexuella 6vergrepp bland minniskor med medfédda funktionsnedsittningar.®
Vad som diremot dr betydligt svirare att hitea ir litteratur som handlar om,
eller experter som har ndgot att siga om, sexuell #jutning f6r minniskor med
medfodda funktionsnedsittningar. Nirhelst amnet 4nd3 vicks sker det i sam-
band med att man diskuterar onani, och allt tal om det &mnet bir den omiss-
kinnliga undertexten att om vi bara kan fi minniskor med medfodda funk-
tionsnedsittningar att onanera pa ritt sitt — det vill sdga bakom stingda dérrar
och med forstielsen om att de méste stida upp efter sig sjdlva — s har vi 16st
?problemet” med sexualitet och funktionsnedsirening.

Aven om synen pa sexualiteten som nédgot farligt och potentiellt krinkande-
ocks3 4r nirvarande i Danmark, si samexisterar den med vad vi kan kalla fér,

efter Carole Vances vilkinda dikotomi, “njutningsdimensionen” av sex (Vance
1984). I Danmark ir sex alltsd inte bara ndgot som kan orsaka lidande - det ar
ocks3 nigot som kan ge njutning. Och glidjen som sex kan ge 4r i grunden
social och relationell, inte bara individuell och uteslutande kopplad till onani.

Det liggs ner ett stort arbete, i flera av de danska gruppboendena, for att
hjilpa minniskor med fysiska funktionsnedsittningar att uppticka sin kropp
och lira sig kroppslig njutning. Exempel pa det ir handlingsplanerna” som
redogjordes for ovan, dir det i ett fall ju ingick uttryckliga instruktioner om att
placera en spegel pa ett sadant sitt att "Helle” kunde se sin egen kropp. Lika
mycket arbete gar till att stodja sexuella relationer. I ett grupphem som jag
bodde i under en tid bor exempelvis en ung man som ér allvarlige spastisk,
forlamad fran halsen och nedat, nigot autistisk, och dév utan verbalr sprik.
Han har en kereste som han triffat vid det aktivitetscenter som han gér dill
varje dag. Denna unga kvinna bor pi ett annat gruppboende. Hon har en intel-
lektuell funktionsnedsittning, hon ir dév, ndstan blind och utan verbalt sprik,
dven om hon kan teckensprik. Personalen i den unge mannens gruppboende
stoder och uppmuntrar dessa tva minniskors kirleksférhillande. De vilkomnar
den unga kvinnan att komma pé korta besék, och dven om hennes besok inne-
bir mer arbete fér dem eftersom de ocksi méste ta hand om kvinnan och hen-
nes behov nir hon kommer, s3 ordnar de s3 att hon en ging var sjitte vecka kan
komma och tillbringa natten med den unge mannen i hans sing.

5 Situationen for manniskor med férvirvade funktionsnedsittningar, sisom brutna nack-
ar eller neurologiska sjukdomar, 4r helr annorlunda. For dessa manniskor finns det mycket
litreratur, radgivning och terapi som syftar till att rehabilitera deras sexualitet. Skillnaderna
i hur samhillet betraktar och behandlar minniskor med férvirvade funktionsnedsitt-
ningar och minniskor med medfédda funktionsnedsiteningar ar mycket stora pa méanga
punkter, men en av de mest avgdrande skillnaderna handlar just om sexualitet.
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Utmaningen sexualitet och funktionsnedsittning

Hur ska man forklara dessa skillnader mellan Sverige och Danmark? Ja, vi bér
i varje fall inte g4 i fillan att underblasa den typ av 6msesidigt sjalvtillfredsstil-
lande stereotyper som svenskar och danskar garna aberopar f6r att forklara allt
vad de uppfattar vara de stora skillnaderna mellan linderna. Jag syftar f6rstds
pé stereotyperna av de villustiga dionysiska danskarna och de ordentliga apol-
loniska svenskarna. De olika attityder, den skilda politik och de dtskilda prak-
tiker som jag har beskrivit i Sverige respektive Danmark 4r inte resultatet av en
flyktig kulturell je #e sais quoi. Skillnaderna 4r resultatet av specifika aktorers
mangariga kamp och av 4nnu pagdende strider i Danmark - strider som av
olika anledningar dnnu inte utkdmpats i Sverige.®

Materialet som jag presenterat hir vicker ocksa en storre friga, som handlar
om mer generella aspekter av etik och etiska forpliktelser. Sex och funktions-
nedsittning synliggér naimligen tydligt begrdnsningarna i talet om “rattigheter”.
Vejledning om seksualitet — uanser handicap forklarar sexualitet i bemirkelsen
sexuella relationer som en ritrighet. Och detra ir i linje med bide FN:s Stan-
dardregler om delaktighet och jimlikhet f6r minniskor med funktionsnedsatt-
ning (Equalization of Opportunities for Persons with Disabilities) och Virlds-
hilsoorganisationens (WHO) arbetsdefinition av sexualitet (Independentliving.
org 2012; World Health Organization 2006). I Sverige motsitter sig manga
denna syn, som jag redan pipekat flera gdnger. Forslaget om att sex i betydelsen
sexuella relationer eller sexuell aktivitet skulle kunna vara en rattighet mots i
svensk offentlig debatt med skarpa férnekanden och fordomande. Yeterligare
ett exempel pi detra dr foljande kommentar, himtad fran en artikel med den
talande rubriken ”Sex ir ingen rittighet”. Artikeln skrevs 2004 i samband med
debatten med Finn Hellman i Tidningen Arbetaren (se ovan). Mattias Kvick, som
uppger sig vara “habiliteringspersonal” (det vill siga nigon vars yrkesroll 4r att
arbeta med minniskor med funktionsnedsittning), skriver sdhir:

Fér mig framstir det som helt omojligt att soka hitta rikelinjer for hur den hir
bjilpen [dvs. hjilp eller assistans till sexualitet] ska ske f6r att férhindra varje
tinkbar risk f6r vergrepp och/eller kinslor av férnedring hos nigon av parterna.

(Kvick 2004)

Den hir typen av kommentarer genomsyrar den svenska offentliga debatten.

Ligg mirke till ordvalet i uttalandet om att det inte bara 4r svart, eller urma-
nande - nej, det ir "helt oméiligt” att ens férsdka hitta riktlinjer for ate hjilpa

6 For en historik kring de strider som utkimpats runt den danska Vejledning om seksua-
litet — uanset handicap, se Buttenschen (2003).
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minniskor med funktionsnedsittning att ha ett sexliv. Ett sddant pastdende
inbjuder inte till diskussion, det avslutar diskussionen med besked innan den
ens hunnit bérja. Ligg ocksi mirke till den moraliska méttstock mot vilken
minniskor med funktionsnedsittning mits: de kan inte f3 hjilp med sex, for-
klarar forfattaren, eftersom dert inte ir méjligt att f6rhindra varje tinkbar risk
for évergrepp och/eller kinslor av férnedring hos nigon av parterna”. Man
kanske kan undra hur mycket sex ndgon ménniska skulle ha, om vi bara tillits
att ha sex forst efter atr alla tinkbara forsikrighetsitgirder vidtagits for att
forhindra “varje tinkbar risk for 6vergrepp och/eller kiinslor av férnedring hos
nigon av parterna”. Nitterna efter klubbarnas stingningsdags pa helgerna
skulle vara en mycket ensam tid. o

Mattias Kvicks nu-ir-det-slurdiskuterat-svar exemplifierar alltsd vad som
méter den som i Sverige talar om sexualitet och funktionsnedsittning i termer
av rittigheter. Ett stort problem med spraket om rittigheter ar att nir nigon
siger "Nej, det ir inte alls nigon rittighet”, s dor diskussionen. Man kan vis-
serligen svara, ”Jo, det ir visst en rittighet”, men svaret blir: ”Nej, det ir inte!”.
Och dir stir man, likt barn i en sandldda, och argumenterar fram och tillbaka,
tills ndgon bérjar grata. )

En grundliggande utmaning som sexualitet och funktionshinder stéller oss
infor handlar dirfér om hur vi kan argumentera fér méinniskor med funktions-
nedsittnings sexuella rittigheter utan att anvinda sprakdrikten om ratrigheter.
Detta ir for dvrigt ett argument som i grunden ifrigasitter sociologen Bryan
Turners (2006) pastaende att “talet om minskliga rittigheter ér till syvende
och sist det enda rimliga sittet att uttrycka de behov som minniskor med funk-
tionsnedsittning har” (the language of human rights is ultimately the only plausible
language for expressing the needs of people with impairment and disability). Den latthet
‘och den kraft med vilken svenska kommentatoter fornekar att sexualitet ir en
minsklig rittighet gor mig nimligen oense med Turner om att tal om rittig-
heter skulle vara "det enda rimliga spraket” for att uttrycka de behov som mén-
niskor med funktionsnedsittning har.

For att méta den utmaning som personer med funktionsnedsittning utgdr
politiske, etiskt och teoretiskt verkar det istillet nddvindige att utveckla en
analys som fokuserar pi berittiganden, passivitetens politik och pé etiska for-
pliktelser. ”Berittiganden” dr mer fruktbart n "rittigheter” av flera skil - och
jag erkinner att distinktionen ar hérfin, och tillika svir att gora pa skandina-
viska sprik eftersom bida begreppen omfattas av ordet “ritt”. Men begreppet
»ritrigheter” 4r inom filosofi och politisk teori alltsedan T. H. Marshalls ban-
brytande arbete om medborgarskap pa 1950-talet ocksé forbundet med "skyl-
digheter” - att arbeta till exempel, eller att vara forilder, eller tillginglig for
militirganst. Tanken om att medborgare som har rittigheter ocks3 har skyldig-
heter &r en problemarisk koppling att uppritthlla nir det giller manniskor med
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grav funktionsnedsittning, som kan vara oférmégna att utfora manga cller ens
nagon av de skyldigheter man tillskrivs som medborgare.

Det ir hir ”berittigande” (ensitlement) ir ett bittre ord eftersom dven om ett
beritrigande kan resultera i en rattighet, sd innefactar det inte ndgra medbor-
gerliga plikter som £6ljd. Dessutom ir berittiganden det som den amerikanska
filosofen Martha Nussbaum kallar "férpolitiska” (pre-political, Nussbaum 2007,
s. 285). Berittigandes ir alltsd inte bara resultatet av lagar och institutioner. De
ska forstis som férankrade i, och som hirrérande frin, gemensamma uppfate-
ningar och éverenskommelser om en grundliggande vardighet och rarrvisa.

Om vi exempelvis 4r éverens om att bide skydd frin 6vergrepp och méjlig-
heten att skapa romantiska och sexuella relationer med andra manniskor 4r att
betrakra som grundliggande minskliga berdttiganden, sd foljer att etr givet
sambhiille, for att kunna kallas ritevist, bdde ska skydda sina medborgare fran
overgrepp och méjliggdra f6r minniskor att utveckla sin sexualitet tillsammans
med andra. Ett samhille som bara erkinner ett av dessa berattiganden — exem-
pelvis genom att siga till min med funktionsnedsitrning atr all form av hjilp
till sex som de ber om innebir en krinkning och att deras sexualitet (om de nu
overhuvudtaget nédvindigrvis méiste envisas om att de alls ska ha en sidan)
miste begrinsas till ett diskret onanerande ~ etr sddant samhille ir inte bara
ett samhille som diskriminerar. Det 4r ett samhille som 4r i grunden oratvist.

Lat mig till sist ocksa férklara hur allt detra kan kopplas till frigan om agens
(agency) och aktivitet. Under de senaste fyra decennierna har begreppet agens
varit centralt inom samhillsvetenskap och humaniora och ocksé inom politik,
utvecklingsarbete och socialt arbete. Stor kraft har lagts ned pa atr s6ka efter
och uppmuntra agens (eller empowerment som det ocksa ofta heter pé svenska).
Vi har berémt agens dir vi hitrat det, och forskare har tilmodigt férklarar att
idven till synes bakatstrivande eller sjilvdestruktiva handlingar, som lit siga
brostforstoringar eller dtstdrningar, i sjdlva verket utgor ert utévande av agens.
Vi siger instimmande till varandra att alla manniskor har, eller borde ha, agens.
Och vid de tillfillen da vi konstaterar att vissa minniskor méjligen 4nda inte
har agens, s blir det teoretiska och politiska malet atr ridda dem frin detta
elandiga tillstand och férsoka ge dem handlingskraft eller hitta argument sa ate
vi kan hivda atr de dnda fakriskt har agens, trots att det ser ut som de inte har
det ~ exempelvis hivdar vi att de har "weapons of the weak”.”

Men maste avsaknaden av agens med nodvandighet uppfattas som etr um-
birande? Ar det méjligt att tinka pa passivitet och utsatthet pd andra site? Vad
skulle hinda om passivitet — det tillstind som gor s& ménga s obekvima (pas-

7 Jag refererar hir till Weapons of the weak: Everyday forms of peasant resistance (Scott,
1987), som inspirerade en mindre industri av studier atr uppticka agens och motstand
i narmast vilken som helst handling eller brist pa handling.
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siviteten hos kvinnor och min med grav funktionsnedsittning till exempel, som
har ett begrinsat eller obefintligt verbalt sprik, som alltid och for all framtid
kommer att behéva hjilp for att klara av de enklaste aktiviteter som ate ki sig,
besoka toaletten, ta etr bad, dta ~ eller ha sex), vad skulle hinda om passiviteten
och sirbarheten i detta tillstand i virlden, i detta Dasein, tillskrevs betydelsen
som ndgonting annat in ofdrméaga? Eller snarare: vad skulle hinda om vi slu-
-tade forestilla oss of6rméga som nigot utanfér, som nigot som miste fornekas
_eller 6vervinnas, som nigot som kinnetecknar "den Andre”, och istillet betrak-
tade det som en grundliggande del i vad som gér oss alla till etiskt ansvars-
fulla subjekt? Vad skulle hinda om passivitet och utsatthet inte f6rstods som
en beklaglig brist, utan som en plike, ett ansvar och en begransning - som sam-
manbinder oss med andra minniskor och som angar och ir en del av oss alla,
vare sig vi vill det eller inte?

8 Se Jacques Derrida (2002) {61 en skarp och kritisk reflektion kring dessa frigor.
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