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— konsekvenser av kdnslomassigt fortryck

Sammanfattning

Det hér ar en kort lattlast text
som ar skriven i ett projekt

som heter Peer support med STIL.
Texten handlar om @mnen

som vi i projektet

tycker ar viktiga.

Personer med funktionsnedséttning
moter manga hinder.

Det kan vara

att det bara finns trappor

och ingen ramp,

ingen lattlast text,

eller for kort tid

till stéd och assistans.

Men manga hinder

ar ocksa

att manniskor

inte forstar

att personer med funktionsnedséttning
har samma drémmar

och 6nskningar

som andra.
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Manniskor omkring oss

kan fraga konstiga fragor,

eller tro

att en person med funktionsnedsattning
inte kan gora saker

som han eller hon

egentligen kan.

Da kan man

borja tro sjalv

att man inte kan.
Man kanner sig dalig
eller blir ledsen.

Vii projektet
tycker det ar fel.
Alla manniskor
ska kunna

vara med

och leva

fria liv.

Alla manniskor
ska kunna bestamma
over sitt liv.

Darfor provar vi satt
att stotta varandra
och att prata

med varandra

utan personal.
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Forenklad ordlista

Norm

Normer handlar om vad manniskor i samhallet
tycker eller tror

om vilka satt

som ar vanliga att gora saker pa
eller hur man ska vara.

Nagra exempel ar

att alla kan ga i trappor

eller att alla kan ldsa en svar text.
Normer ar olika i olika tider

och gar att férandra.

Normbrytande funktionalitet
Normbrytande funktionalitet ar

att ha en kropp

eller satt att fungera

som inte ar det vanliga.

Nagot som bryter mot normen

i samhallet sa som det ar har och nu.
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Normféljande funktionalitet
Normféljande funktionalitet ar

att ha ett satt att vara pa

och en kropp

som passar in

i hur samhallet just nu

fungerar.

Man foljer normen.

Funktionsmaktsordning
Ett satt att organisera

och bygga samhallet

som gor

att det ar latt att leva

for de som féljer normen

kring hur man fungerar,

men svart

for de som inte gor det.

Kanslomassigt fortryck
Ett samhalle som inte

ar anpassat for alla

gor att de som har svart
att ta sig fram,

ta till sig information

och pa olika satt leva fritt
mar samre

an de som latt passar in.
Man blir ledsen och trott
Over att behéva kdmpa.
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Funkofobi

Funkofobi ar idéer

om att personer med funktionsnedsattning
inte kan, vill eller ska

gora samma saker som andra.

Att vi ar mindre varda.

Vi rdknas inte med i samhallet
pa samma satt som andra
och far simre majligheter.

Peer-support

Samtalsgrupper med personer

som har liknande erfarenheter.

Alla ar med som jamlikar.

Ingen ar dar som personal eller ledare.
Malet ar att stotta varandra.
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Att tappa bort sig sjalv
—lattlast

Det har ar en lattlast sammanfattning av en text
som ar skriven i projektet Peer support med STIL.
Texten handlar om d@mnen

som ar viktiga i projektet.

Malet med texten

ar att skapa nya fragor och tankar

som vi kan fortsatta prata om i projektet

och som andra kan lasa.

Det som star i texten

kommer fran forskning i Sverige och andra lander.
Det betyder att man har fragat

personer med funktionsnedsattning

hur de har det

och vad som ar viktigt i livet.

Dar det star “vi” och "oss” i texten

handlar det om

de som svarade pa fragorna.
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Inledning

Personer med funktionsnedsattning

moter flera sorters diskriminering i samhallet.
Nagra exempel ar

restauranger som bara har trappor,
motesrum utan horselslinga,

brist pa syntolkning

brist pa stéd och assistans

eller att det inte finns lattlast text.

Alla dessa saker marks ofta tydligt.
Men det finns ocksa diskriminering
som ar pa andra satt.

Manga av oss har erfarenhet av

att ha blivit utpekade som annorlunda,
eller av att andra bestammer

vad de tycker ar bast for oss.

Det ar ett fortryck som inte alltid syns,
men som kanns inuti oss.

De som behdéver stdd fran samhallet
moter ocksa hinder och konstiga fragor
vid moten och bedémningar

hos Forsakringskassan och kommunen.
Det kan ocksa vara

svart att prata med personal

eller personliga assistenter.

11
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| hela samhillet finns det flera olika saker
som gor det svart

for personer med funktionsnedsattning
att leva lika fritt

som de som inte har det.

Kanslomassigt fortryck

En stor del i fortrycket av personer med funktionsnedsattning
handlar om kénslor

och om hur hindren i samhallet

far det att kdnnas inuti oss som hindras.

Nar vi hela tiden lever i ett samhdlle
som inte ar tillgdangligt for oss

pa samma satt som for andra
vanjer vi oss vid att leva begrédnsat.

Manniskor forstar inte att personer med funktionsnedséattning
har samma férvantningar, drémmar

och 6nskningar som andra.

Vi ses som sjuka och nagra som andra ska ta hand om.

Na&r vi mots av att andra tycker synd om oss

eller staller konstiga fragor

okar risken for att vi kinner oss annorlunda, skams
och inte gor allt som vi egentligen vill.
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Till slut kommer hindren in i oss.

De kommer in i vara kanslor och tankar.

Vi borjar sjalva tanka att vi ar mindre varda.
Vi glommer bort

hur det ar att bestamma helt sjaly,

eller sa vi har aldrig provat hur det ar.

Det har gor att personer med funktionsnedsattning
mar samre dn andra manniskor.

Men om samhallet vore tillgangligt for alla

skulle det inte vara sa.

Vi som ar beroende av stod hemma eller pa jobbet
far ofta hora andra manniskors idéer

om vad som &r bast for oss.

Vi kanske far hora

att det ar synd om oss.

Men egentligen ar det inget fel
att behova stod eller assistans.
Och nér vi har stdd och assistans
ar det vi som ska bestamma

hur det ska vara.

Ibland sdger méanniskor saker

som de sjalva tror ar snélla.

Som "vad duktig du ar som aker buss sjalv”.
Men det blir jobbigt att hora

sadana saker

om att vi ar olika.

13



Att tappa bort sig sjalv

14

Da kanns det som att vi

inte hor hemma i samhallet

pa samma satt som andra.

Vi behover hela tiden vara beredda
att svara pa konstiga fragor.

Det kan ta mycket energi.

Byrakrati

For de av oss som behover stod

kan alla moten

med de som bestammer

vara valdigt jobbiga

och gora att man mar daligt.

Exempel pa stod ar personlig assistans, LSS-boende,
kontaktperson och sarskilda hjalpmedel

Personer pa kommunen eller Forsakringskassan
staller da fragor om vara liv

som andra manniskor aldrig behéver svara pa.
Om att kla sig, ga pa toaletten

eller om att traffa vanner.

Ofta pratar man om oss pa nyheterna och i politiken
men bara som en kostnad.

Mer och mer i samhillet

handlar om tid och pengar.

Det gor att var vardag

kan kdannas svar och jobbig.

En del av oss

kan inte fa det stod

som vi behover.
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Det ar viktigt

att alltid komma ihag
att det inte ar fel

att behova stod.

Det som ar fel

ar att kommun, férsakringskassa
och en del politiker

vill gbra stédet mindre.

Men vi kan kimpa emot det.

Stotta varandra

Nu har du last en text

som handlar om

vad som personer med funktionsnedsattning
har berattat

om sina liv.

Kanske kanner du igen dig.

Det finns manga sadana beréttelser

fran personer med funktionsnedsattning.
Det ar darfor

som foreningen STIL har projektet

som handlar om peer support

for att vi ska kunna stotta varandra.

15
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Nagra viktiga ord

Peer support

Det betyder att

personer som har nagot gemensamt,
till exempel

en funktionsnedsattning,

kan prata med varandra

for att stotta varandra

och prata fritt

om sadant som ar viktigt.
Samtalet ska vara utan personal
eller andra

som brukar bestdamma over oss.

Malet med peer support

ar att skapa bra liv

for oss sjalva

tillsammans med andra

och att lara av varandra.

Om det behovs

kan andra manniskor hjalpa till
for att en traff ska fungera
med praktiska saker.

Funkofobi

Funkofobi ar idéer

om att personer med funktionsnedsattning
inte kan eller behover

gbra samma saker som andra.

Att vi ar mindre varda.

16
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Funkofobi gor att restauranger

och andra platser

far fortsatta vara otillgangliga

och att manniskor kan saga krankande elaka saker.
Funkofobin gor att personer med funktionsnedsattning
mots av olika hinder.

Vi réknas inte med i samhallet

pa samma satt som andra.
Vi far samre maojligheter.

17
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Ordlista

Funkofobi
Fordomar, nedlatande attityder och/eller diskriminering mot perso-
ner med normbrytande funktionalitet.

Funktionsmaktordning
Det samhallssystem som gynnar normféljande, men missgynnar
normbrytande funktionalitet.

Normbrytande funktionalitet
Att ha en kropp och/eller satt att fungera som avviker fran samhal-
lets normer.

Normfdéljande funktionalitet
Att ha en kropp och sétt att fungera som foljer samhallets normer.

Peer support
Icke-hierarkiska samtalsstodgrupper mellan personer med liknande
erfarenheter.

Psyko-emotionellt fortryck
Kanslomassiga och psykologiska konsekvenser av att leva i ett otill-
gdngligt samhalle.
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Att tappa bort sig sjalv
—konsekvenser av
kanslomassigt fortryck

Inledning

Vi som lever med normbrytande funktionalitet moter olika former
av diskriminering i vardagen. Det kan handla om otillgdngliga miljcer,
bristande stéd fran samhallet eller att vara ekonomiska forutsatt-
ningar ar samre an for personer med normféljande funktionalitet.
Ofta ar det de fysiska hindren som marks mest, till exempel trappor
som gor restauranger omojliga att besdka, moten utan horselslinga
eller viktiga nyheter som saknar teckensprakstolkning. Manga av oss
bar ocksa pa erfarenheter av att ha blivit utpekade som avvikande,
ifragasatta av andra eller att andra bestdmmer vad de tycker ar bast
for oss. Det ar ett fortryck som inte alltid syns, men som kanns.

Syftet med den héar texten &r att ge begrepp och perspektiv pa dessa
erfarenheter, pa ett satt som kan vara till hjalp i samtal inom peer
support. Vi vill synliggéra en form av fortryck som ofta forbises, men
som manga av oss upplever i vardagen.

19
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Texten boérjar med att beskriva hur fortryck mot personer med norm-
brytande funktionalitet fungerar och hur det kantasig uttryck. Darefter
féljer en introduktion av begreppet psyko-emotionellt fortryck som
kan anvandas for att sdtta ord pa den kdnslomassiga aspekten av for-
trycket, bade i vardagliga sociala sammanhang och i kontakten med
myndigheter och stddinsatser. Till sist lyfter vi exempel pa hur vi kan
forsta, prata om och sta emot detta fortryck tillsammans.

Syftet ar inte att ge alla svar, utan att erbjuda sprak, igenkdnning och
Oppningar for vidare samtal. Texten bygger pa brittisk, amerikansk
och svensk forskning om livsvillkoren for personer med normbry-
tande funktionalitet och kdnslomdssiga konsekvenser av fortryck.
Forskningen bekréaftar att vara erfarenheter ar en del av ett storre for-
tryck. Du hittar referenserna i slutet.

Funktionsmaktordning och funkofobi

Nar vi pratar om hinder och orattvisor behdver vi ocksa prata om
makt. Begreppet funktionsmaktordning® hjalper oss att forsta hur
samhallet ar uppbyggt pa ett sdtt som gynnar vissa kroppar och sétt
att fungera, men missgynnar andra. Samhallet ar utformat for att
passa den med normféljande funktionalitet. For hen ar samhallet till-
gangligt —hen kan réra sig i sin stad, anvanda kollektivtrafik, ga pa bio,
konsert och restaurang, bo var hen vill och gbra saker i vardagen utan
att behova ansdka om stod fran kommunen eller Forsakringskassan.
Hen behover inte heller vara radd for att nagon byrakratisk eller poli-
tisk forandring kommer att gora att hen inte klarar av sitt vardagsliv.

Skillnaden i livsvillkor for personer med normbrytande och norm-
foljande funktionalitet handlar inte om att nagot fungerar daligt i
enstaka situationer, utan om ett storre system dar den normféljande

1 Bylund, 2022
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funktionaliteten ses som det dnskvarda, det ratta och det normala.?
Vi som inte passar in i den mallen férvantas anpassa oss och néja oss
med mindre dn vad den med normfdljande funktionalitet far. Begrep-
pet funktionsmaktordning satter ord pa ett fortryck; ett systematiskt
satt att halla vissa grupper tillbaka beroende pa deras funktionalitet.?
Man kan saga att personer med normfdljande och normbrytande
funktionalitet lever i tva skilda samhallen fast i samma land. Vilka livs-
villkor man far bestdms av ens funktionalitet och de konsekvenser det
far i funktionsmaktordningen.

Funktionsmaktordningen skapar och sprider funkofobi; nedsattande
forestallningar, uttryck och beteenden mot oss med normbrytande
funktionalitet. Funkofobin kan komma till uttryck direkt, genom att
nagon sager nagot krankande eller att vi mots av otillgangliga mil-
joer eller strukturer, eller indirekt genom forestallningar, berattelser
och bilder i samhallet som vi far till oss. Sadana bilder och idéer finns
Overallt, pa tv, inom varden och i samtal pa arbetsplatser och fester,
och sprider forestallningen att vi inte har samma behov eller méijlig-
heter som andra och att vi borde vara tacksam for att andra hjalper
0ss.* Funktionsmaktordningen &r en struktur som drivs av funkofoba
idéer om oss som grupp.

Den indirekta funkofobin fungerar som ett osynligt fortryck, for aven
nar vi inte mots av nagot outtalat krankande eller otillgangligt lever
vi i funktionsmaktordningen. Vi rér oss standigt i en fysisk miljo och
en omgivning dar det ar den normfdljande funktionalitet som &r
efterstravansvard och tagen for given.> Nar vi gdng pa gang mots av
signaler om att vi inte ar lika mycket varda borjar det satta spar inuti
oss. Nar vi mots av forminskande kommentarer, av manniskor som
talar 6ver huvudet pa oss, eller av budskap som s&ger att vi inte riktigt
hor hemma sa pagar fortrycket pa ett kdnslomassigt plan. Det paver-

Campbell, 2009; Goodley, 2014

Bylund, 2022

Reeve, 2006; Goodley, 2014

Reeve, 2006; Reeve, 2020; Goodley, 2014
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kar hur vi kdnner, hur vi ser pa oss sjalva och vad vi tror att vi kan géra
i vara liv.®

Det &r ofta lattare att tala om det som &r synligt och konkret i var
vardag; trappor, langa vantetider pa hjalpmedel eller stéd som inte
racker till. Men de kdnslomassiga delarna av fortrycket ar svarare att
satta ord pa. Brittiska forskare har kallat det fér psyko-emotionellt for-
tryck.”

Psyko-emotionellt fortryck handlar om att sitta ord pa de delar av
funktionsmaktordningen som paverkar vart inre liv. De paverkar
vara kanslor, var sjalvkdnsla och var sjalvbild i motet med andra.®
Det psyko-emotionella fortrycket handlar om hur det kanns att leva
i ett samhalle som inte ar byggt for oss. Det kan vara lika tdrande
och krankande att motas av forminskande kommentarer eller en tyck-
synd- om-attityd som att motas av en trasig hoérselslinga, en fér brant
ramp eller att ingen bokat teckensprakstolk till motet. Alla dessa saker
ar exempel pa funkofobi.®

Psyko-emotionellt fortryck och halsa

Vi som har normbrytande funktionalitet skattar ofta var halsa som
samre an andras, bade kroppsligt och psykiskt. Men nér vi blir tillfra-
gade om orsakerna till detta uttrycker vi ofta att det inte beror pa hur
vara kroppar eller hjarnor fungerar, utan pa hur samhallet behandlar
oss. Manga av oss pekar pa sadant som otillgédngliga miljoer, for lite
stod i vardagen och att vi standigt mots av féordomar som en grund
for ohalsan. En stor del av denna ohalsa ar darfor det man kallar for

Reeve, 2006; Reeve, 2020; Thomas 2007
Thomas 1999, s. 60; Reeve 2006, s. 97
Thomas, 1999; Reeve, 2006

Cherney, 2011; Reeve, 2020, s. 107
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onddig ohalsa® eftersom den skulle kunna forebyggas om samhallet
var tillgangligt och funktionsmaktordningen inte var lika stark.

Nér vi borjar forsta det psyko-emotionella fortrycket kan det kannas
starkande. Samtidigt vacker det ofta dven tyngre kanslor. Samtal om
hur fortrycket paverkar oss sjalva eller andra kan fa sorg, ilska eller
frustration att bubbla upp.!* Genom att dela erfarenheter med var-
andra blir det ofta tydligare att sadant vi tidigare tankt bort, ursaktat
eller bara accepterat faktiskt har varit krankande. | métet med andra
kan vi hitta satt att starka var sjalvkansla och stotta varandra i svara
situationer. For att kunna arbeta med det psyko-emotionella for-
trycket i funktionsmaktordningen behdver vi darfor forst forsta vad
exakt det ar vi utsatts for.

Vad ar psyko-emotionellt fortryck?

Funktionsmaktordningen paverkar hur vi ser pa bade normbrytande
och normféljande funktionalitet. Vi som inte féljer normen moter
ofta forestallningar om att vi ar svaga, sjuka eller hjalpldsa. Samtidigt
lyfts andra ideal fram som sjalvklara och efterstravansvarda: friskhet,
sjalvstandighet och en viss sorts kropp och hjarna. Nar vi inte passar
ini dessa normer riskerar vi att stimplas som avvikande.'?> Da méter vi
funkofobi i form av fordomar, nedlatande kommentarer eller att helt
uteslutas fran sammanhang. De har normerna bygger tillsammans
upp funktionsmaktordningen. Vissa berattar vad som anses dnskvart,
andra pekar ut vad som ar fel eller onormalt.

Det psyko-emotionella fortrycket bygger ofta pa normer om bade vad
som ses som normalt och vad som anses avvikande. Nar nagon sager
”Stackars dig som behdver assistans!” bygger det pa tva forestall-

10 Arnhof, 2008
11 Watermeyer & Swartz, 2016; Reeve, 2020
12 Campbell 2009; Goodley, 2014; Reeve, 2020
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ningar: dels att det ar hemskt att ha en normbrytande funktionalitet,
dels att det dr samre att fa stod an att klara sig sjalv.

Nér vi standigt moter sadana forestallningar kan vi ocksa borja se pa
oss sjalva pa samma sétt. Det kallas for internalisering.’* Om man far
hoéra nagot tillrdckligt ofta borjar man tro pa det sjilv. De negativa
bilderna flyttar in i vart eget tdnkande. De paverkar hur vi ser pa oss
sjdlva, vad vi tror att vi kan och vad vi vagar dromma om.* Det ar en
naturlig reaktion pa att leva i ett samhalle dér vi standigt far hora att
vi inte riktigt hor till.

Det &r inte konstigt att sjalvkanslan paverkas nar vi ror oss i ett sam-
halle som gang pa gang signalerar att vi inte ar medréknade. Bristande
tillganglighet och bristande stéd fran samhallet paverkar inte bara
vad vi kan gora i praktiken, det fungerar som ett slags sprak. Saknas
det ramp, horselslinga eller andra anpassningar sager det nagot: det
har ar inte en plats for dig. Att inte veta om vi kommer att métas av
tillganglighet eller otillgdnglighet skapar en standig beredskap.

Den har sortens budskap och beredskap trottar ut oss kanslomassigt
och skapar ett dubbelt fortryck med bade praktisk utestangning och
kdnslomassiga konsekvenser.?® Dels finns de konkreta hinder vi moter
varje dag, dels finns de kanslor som detta vacker upp och de kanslor
vi maste hantera nar andra stéller ndrgangna fragor nar vi forvantas
vara tacksamma, eller nar vi inte forvantas kunna fatta egna beslut.
Allt detta kostar bade tid och energi. Nar vi standigt maste hantera
bade yttre hinder och inre reaktioner gar mycket kraft enbart till att
existera. Det gor det dnnu svarare att bara leva sitt liv, men ocksa att
orka ta plats och kampa for forandring.

13 Campbell 2009
14 Reeve, 2006; Reeve, 2020, s. 109
15 Watermeyer & Swartz, 2016
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Exempel pa psyko-emotionellt fortryck

En stor del av det psyko-emotionella fortrycket visar sig i vardagliga
moten med andra manniskor. Sattet nagon ser pa oss kan kommu-
nicera att de tycker att vi ar avvikande, att de tycker synd om oss,
eller att de ar imponerade 6ver att vi “klarar av” att gora helt vardag-
liga saker, till exempel ta bussen sjélva.® Ibland sags det rakt ut, med
kommentarer som “vad synd att du sitter i rullstol” eller “vad bra du
klarar dig”. Sadana erfarenheter kan gora att vi drar oss for att géra
vissa saker, for att slippa kdnna oss granskade eller ifragasatta. Det
paverkar vart sjalvfortroende och forstarker kanslan av att inte hora
till.

Manga av oss kdnner att vi maste vara extra trevliga for att inte upp-
fattas som besvarliga.’” Det psyko-emotionella fortrycket finns ocksa
i fragor som gar Over vara integritetsgranser och ror vara kroppar,
hjalpmedel eller liv; “Vad har hant med dig?”, ”Varfor anvdander du en
san dar?”, "Ar det dir din ledsagare?”.1

Det kan ocksa komma till uttryck i ifragasattanden nar vi vill géra
nagot som andra inte tror ar bra for oss eller inte tror att vi klarar av.
Vi behover ofta forklara vara behov, forsvara vara val och satta gran-
ser for vad vi vill svara pa. Det ar ett kdnslomassigt arbete som kostar
energi. Och det forstdrker kdnslan av att vi inte far vara ifred, att vi
hela tiden maste rattfardiga var plats i varlden.

Att aldrig veta om, nar eller hur ett méte med en annan person kan bli
krankande skapar en standig oro. Vi kan kdnna att vi maste ga genom
samhallet med garden uppe, beredda pa att forklara, forsvara eller sta

16 Reeve, 2006, s. 100
17 Reeve, 2006, s. 98
18 Reeve, 2020, s. 105
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ut.’® Och nar blickar, fragor eller kommentarer far oss att kdnna oss
avvikande ar det |att att vi borjar kdnna oss till besvar fér andra. Hur
vi bemots och vad vi har for verktyg for att skydda oss eller géra mot-
stand mot psyko-emotionellt fortryck paverkas ocksa av andra delar
av var identitet, som klass, kon, alder, etnicitet och sexualitet. Det
paverkas aven av vilken sorts normbrytande funktionalitet vi har. Det
psyko-emotionella fortrycket kan bli mer patagligt nar flera maktord-
ningar samverkar.

En av de mest djupgaende konsekvenserna av det psyko-emotionella
fortrycket ar att vi borjar anpassa oss sa mycket att vi tappar bort var
egen vilja.? Fér den som levt ldnge med normbrytande funktionalitet,
och gang pa gang fatt hora att man borde vara tacksam, eller behovt
svara pa andras nyfikenhet, kan det bli svart att veta vad man sjalv vill.
Det blir annu svarare att uttrycka sin vilja om vi ar beroende av stod i
vardagen. Att hela tiden behova ta hansyn till andra personer som ska
assistera en kan vara uttrottande. Speciellt om det finns risk att dessa
personer blir arga, irriterade eller avfardande nar vi sager ifran.

For den som fatt en normbrytande funktionalitet senare i livet upp-
star ofta en pataglig forandring i hur man uppfattas av andra. Fran
att ha gatt fran att anses vara en fullvardig medborgare med egen
agens, finns det pl6tsligt en férdom om att andra vet bast och att man
inte sjalv forvantas veta vad som ar bra for en. Detta kan bade skapa
internaliserad funkofobi, alltsa att man bérjar halla med om att man
om att man inte langre kan, ska eller borde vilja géra saker som man
gjorde forut, och kénslor av sorg dver sin nya livssituation, som gar
bortom den faktiska funktionaliteten.

Allt detta paverkar inte bara var sjalvkansla utan ocksa vara relationer
till familj, till vanner, till stédpersoner och nya méten med personer
vi inte kanner an.

19 lbid., s. 104
20 Reeve, 2006
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Byrakrati och langsamt vald

For de av oss som behdver stdd fran samhallet tillkommer ofta dnnu
en niva av det psyko-emotionella fortrycket. Vara behov maste god-
kannas i byrakratiska system for att vi ska fa de stéd vi behdver och har
ratt till. Det innebar att vi gang pa gang behdver genomga utredningar
och samtal dér vara behov granskas och ifragasatts.?! En person med
normfodljande funktionalitet behover aldrig bevisa att hen har ratt att
ga pa toaletten, kla sig, arbeta eller traffa vanner.

| dagens Sverige finns det psyko-emotionella fortrycket inbyggt i
sjalva valfardsapparaten. Det tar sig uttryck i bedomningssystem som
fokuserar pa minuter och sekunder, i standiga omprovningar och i
otrygghet i vardagen. Men ocksa i nyhetsinslag och politiska forslag
som fokuserar pa kostnaderna for det stod vi behdver och inte pa var
rattighet att fa stod.

Kontakten med myndigheter som kommunen eller Férsakringskassan
kan vara jobbig i sig. Vi tvingas svara pa integritetskrankande fragor,
fylla i detaljerade formuldr om vart privatliv och férsvara vara behov.
Och vi vet aldrig sdakert om vi kommer att bli trodda. Manga av oss ar
radda for att inte bedomas som "tillrackligt behévande”. Samtidigt
ar det nedbrytande att myndigheterna enbart ar intresserade av det
som de uppfattar som avvikande i var funktionalitet och vara behov.
Det kan vara tarande for sjalvkanslan att behéva beskriva sig sjalv uti-
fran det man inte klarar av, men som samhallet anser vara viktigt.?

Sjalva behovet av stod ar alltsa inte problemet. Det dr maktrelatio-
nerna i motet och konsekvenserna det far i vara liv som tar. Vi tvingas
anpassa oss till byrakratins funkofoba idéer om vad som ar “rimligt”
for personer med normbrytande funktionalitet och standigt bevisa

21 Bylund, 2022
22 Norberg, 2022; Bylund, 2022
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att vi inte klarar oss utan insatser. | stéllet for att ges utrymme att
beskriva det liv vi vill leva med stodet som férutsattning.

Resultatet blir inte bara praktiska problem i vardagen utan ocksa inre
sar. Manga av oss beskriver en kédnsla av att aldrig vara riktigt trygga
i var vardag eftersom det byrakratiska systemet kan andras. Plotsligt
kan vi sta utan stdd som vi tidigare haft.?

Vara personliga erfarenheter, inslag i media och politiska forslag och
debatter blir en form av langsamt vald som urholkar sjdlvkanslan och
bryter ner var trygghet.?* Det 6kar kanslan av att inte hora till eller
raknas med i samhallet. Nar vara behov ifrdgasatts eller maste moti-
veras i detalj ar det |att att borja se sig sjdlv som en "utgiftspost” eller
en “klagande brukare” i stéllet for en person med ratt till stod och ratt
till sjalvbestammande. Det paverkar ocksa vara relationer till stédper-
sonal, personliga assistenter och andra som ska stotta oss i vardagen.

Erfarenheter av denna typ av psyko-emotionellt fortryck paverkar
ocksa vara relationer till partners, familjemedlemmar och vanner och
var tillit till samhallet och till andra méanniskor.

Vagen framat

Gemenskap med andra i liknande situation och att fa definiera sin
identitet och sitt varande pa egna villkor ar viktiga verktyg for att sta
emot det psyko-emotionella fortrycket.?®

| stodjande sammanhang, dar vi far satta ord pa vara erfarenheter
och tolka dem utifran vara egna villkor, kan nagot bérja férandras.
Nér vi kdnner oss forstadda och tagna pa allvar starks var sjalvkansla.

23 Ibid
24 Norberg, 2022; Bylund, 2025
25 Timander & Moller, 2016
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Da blir det lattare att se att det inte ar oss det ar fel pa och att stotta
varandra i de kdnslor som fortrycket vacker. Det blir ocksa lattare att
kdnna att vi har ratt att delta, ta plats och fa stod pa vara egna villkor.

For att komma at det psyko-emotionella fortrycket behover vi bade
forandra strukturer och ta hand om de kanslomassiga sar som
fortrycket lamnar efter sig. Vi behover bade kdmpa for politisk for-
andring och skapa sociala sammanhang som stérker var vardighet
som manniskor. Genom att forsta och satta ord pa det psyko-emo-
tionella fortrycket kan vi se hur yttre hinder och inre kanslor hanger
ihop. Vi kan borja kdnna igen monster, som nar vi anpassar oss for
mycket, drar oss for att uttrycka var vilja, eller bar pa skam och ilska
utan att riktigt forsta varfor. Nar vi far dela de héar erfarenheterna i
peer support-grupper eller andra trygga forum kan vi hjalpa varandra
att hitta strategier och starka var motstandskraft. Tillsammans kan
vi gbra motstand mot funktionsmaktordningen genom att ta vara pa
vara egna kanslor och uttrycka var vilja.
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Peer support med STIL

| projektet Peer support med STIL undersdker vi hur personer med
normbrytande funktionalitet (funktionsnedséattning) sjalva kan skapa
trygga samtalsgrupper. Vi ar ett arvsfondsprojekt som tar fram verk-
tyg, exempel och inspiration — direkt fran dem som vet hur det kanns
att bli ifragasatt.

Projektet vill gora det mojligt for personer med normbrytande funk-
tionalitet att sjadlva skapa och halla igdng peer support-grupper — utan
att behoéva sa kallade experter eller organisationer som leder oss.

Projektet drivs av Stiftelsen ILU tillsammans med STIL, DHR Stock-
holmsavdelningen, FQ, Extraordinary och ILI, och bygger pa tanken
om sjalvbestammande.

Sjalvbestdmmande innebar att personer med normbrytande funktio-
nalitet har ratt att bestdmma Over sina liv. Det innebar ocksa att vi
sjalva ska ha makt att forma det stdd vi behover for att leva som vi vill.
Peer support kan vara ett sddant stod.

Projektet ar finansierat av Allmanna Arvsfonden
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