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IfA &r en ideell organisation for
assistansberattigade. IfA har
spetskompetens inom omradet
personlig assistans och arbetar
med paverkansarbete.

IfA arbetar fér dig som &r
assistansberéttigad. Vi arbetar fér
att du ska ha en bra personlig
assistans. Ga med i IfA —
tillsammans blir vi starkare.

Som assistansberattigad medlem
i IfA far du IfAs nyhetsbrev,
radgivning och stdd samt
subventionerat pris till fAs méten,
utbildningar och informations-
traffar. Om du inte sjalv har
personlig assistans &r du
vélkommen att bli stddmedlem.

Betala med Swish

d-a3ls o

123-558 96 35

IfAs medlemsavgift
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Har du koll pa
visselblasning?

Vi berattar varfor den spelar roll
och hur den gor skillnad.

.
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Ledare

Ensamhet &r nagot som nog alla manniskor kant
av nagon gang i stérre eller mindre utstrackning.
Vissa upplever séllan ensamhet och har sociala
kontakter som k&nns meningsfulla, men vissa
personer kan sakna vanner eller ha farre vanner
an man vill ha och kanske inte k&nner att man
har nadgot sammanhang dar man passar in. Nar
man upplever ofrivillig ensamhet kan det leda till
att man mar valdigt daligt och inte vet hur man
ska kunna bryta den och man kanske ocksa
kdnner skam Over situationen, fastdn man inte
alls behover goéra det.

Assistansberattigade bemots ofta av férdomar
och attityder i samhéllet som kan géra det svart
att bygga relationer som ar vasentliga for att inte
kdnna  ofrivilig ensamhet. Att ha en
funktionsnedséattning medfér en del negativa
konsekvenser fran samhéllets sida. Det kan vara
i form av psykosociala aspekter, och i form av
rent praktiska svarigheter. Att man till exempel
helt enkelt inte kan delta pa samma villkor fér att
det saknas hiss eller ramp eller fardtjansten inte
fungerar, sa att man blir utestdngd fran samvaron
med andra.

Rapporter  fran till  exempel Folkhalso-
myndigheten visar att personer med funktions-
nedsattning ar en av de grupper som léper storst
risk for att uppleva ofrivillig ensamhet.

Det tycks finnas fa rapporter nar det galler
assistansberattigade och ofrivillig ensamhet men
nar IfA gbr en enkatundersbkning sa visar det sig
att manga assistansberattigade upplever ofrivillig
ensamhet, och &dven om de personliga
assistenterna kan minska ké&nslan av ensamhet
sa ar inte de personliga assistenternas framsta
uppgift att vara ens enda sociala kontaktnat.
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Att ha personliga assistenter ar inte detsamma
som att ha vanner &en om man kan ha
vanskapliga kontakter med assistenterna.

Den personliga assistansen ska ge mojlighet att
leva jAmlikt och med delaktighet i samhallet, men
fragan ar vilket satt den personliga assistansen
kan anvandas for att just skapa relationer pa det
sétt som man som assistansberattigad vill och
kdnner mening kring.

Man kan som assistansberattigad behbva
fundera 6ver om det finns nagot kring den
personliga assistansen som kan &ndras om man
kdnner att den personliga assistansen inte ar
utformad pa ett satt som gér att man kan ha de
sociala kontakter som man vill. Det &r viktigt att
inse att det finns saker att gbra for att &ndra sin
situation om man kanner sig ofrivilligt ensam.

Sophie Karlsson
Projektledare for IfAs projekt Ofrivillig ensamhet
samt ordférande for IfA

2)



Brynolf Landenberg — projektmedarbetare | IfAs projekt

om ofrivillig ensamhet — vem ar du?

Jag heter Brynolf och har haft assistans
sedan jag var barn och &ar uppvuxen med
en mamma med assistans. Man kan sédga
att jag har véxt in i assistansen och det
har gjort att jag har ett stort engagemang
for personlig assistans.

Att f4 aran att jobba i IfAs projekt om ofrivillig
ensamhet k&nns valdigt spannande! Jag tror
tyvarr att ensamhet &r mycket vanligare &n vad vi
tanker oss, det &r inget vi pratar om dppet. Aven
om man ofta har en assistent med sig sa betyder
inte det att man inte kadnner sig ensam, vi alla
behdver ett kontaktnat med vanner. Oavsett om
vi har valt att ha en vénskaplig relation med
assistenten eller om vi valt att ha det mer
distanserat.

Ofta pratas det om att unga oftare upplever
ensamhet. Det ar valdigt sorgligt. Manga ar nog
aktiva pa sociala medier men jag tror inte att det
kan ersatta de fysiska kontakterna med vénner,
kollegor och familj. Unga &r nog inte lika
engagerade i féreningar pa samma satt som forr.

Jag hoppas att jag kan bidra med vérdefulla
tankar och idéer till projektet ofrivillig ensamhet
eftersom jag haft assistans igenom hela livet och
framforallt skolaren.

Assistansen har sjélvklart varit en férutsattning
for att kunna umgas med vanner och bekanta,
samtidigt som just assistansen har satt mig i
utmanande situationer. Som sagt ar assistansen
en foérutsattning for ett socialt liv men det finns
ocksa mycket att fundera kring hur man vill ha sin
assistans i sociala situationer. Sjalvklart kan det
variera fran situation till situation och da ar god
kommunikation med sin assistent det absolut
viktigaste!

Min férhoppning med projektet &r att kunna na ut
till s& manga som mojligt for att fa fler att tanka till
och reflektera dver ofrivillig ensamhet. Jag tror att
det &r ett viktigt forstasteg att ta.

Oj, det ar en svar fraga. Men férst bér man nog
fundera 6ver vad man saknar och hur man
Onskar att det skulle kunna se ut istdllet. Fundera
Over vilka intressen man har och sdka sig till
sadana foreningar.

>
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Foto: Malin Naslund

Ensamhet dr en ménsklig erfarenhet som manga méter nagon gang i livet.
Trots att ordet ofta anvands som om det vore ett enda fenomen, rymmer
ensamhet flera olika dimensioner. For att férstd hur ensamhet paverkar
manniskor — séarskilt om man lever med personlig assistans — ar det
hjédlpsamt att skilja pa tre centrala former av ensamhet: social ensamhet,
emotionell ensamhet och existentiell ensamhet. \

Text: Sophie Karlsson e
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Social ensamh_et — nar natverket
saknas eller brister

Social ensamhet handlar om bristen pa ett
tillrackligt stort eller fungerande socialt natverk.
Det kan rora sig om att sakna vanner, arbete och
peppande kollegor, slaktingar som finns néra
eller ett sammanhang dar man kanner att man
hér hemma.

Fér den som lever med omfattande funktions-
nedséttning kan social ensamhet delvis paverkas
av praktiska hinder:

. Svarigheter att ta sig till aktiviteter.

. Begransningar i beviljad tid, tillgang till bra
personliga assistenter eller svarigheter med
planering.

. Assistenter som kommer och gar, vilket gor
kontinuitet svar.

. Begransad ekonomi, endera den privata
ekonomin eller ekonomin fér den personliga
assistansen.

Samtidigt kan personlig assistans vara ett kraft-
fullt verktyg fér att bryta social isolering,
mojliggbéra deltagande i samhallsliv, studier,
arbete och fritid — allt sddant som bygger sociala
relationer.

Emotionell ensamhet — nar narhet och
fortrolighet saknas

Emotionell ensamhet uppstar nar en person
saknar en néara relation dar man kan vara sig
sjalv, dela ké&nslor och kédnna sig kadnslomassigt
trygg. Det handlar inte om antalet manniskor
s, utan djupet i relationerna.

iga assistansen ska utformas efter

assi attigad vill leva sitt liv,
Ojli a nara relationer till
r, familj, kollegor och

Den personliga assistansen ska inte hindra en
som assistansberéattigad i relationsbyggandet och
de personliga assistenterna ska inte lagga sig i
vilka relationer man vill ha eller hur man bygger
sina relationer.

Ibland behévs ocksa de personliga assistenterna
mer handgripligt i situationer for att kunna bygga
en nara emotionell relation genom att till exempel
bistd kring kommunikation eller kanske &ven
fysiskt som beréring, att kunna lagga handen p
en vans arm och liknande.

Emotionell nérhet till de p
da? Har blir relatione
anvandare och personlig
komplex. En personlig assi
fysiskt och alltid i liv
men relationen
Omsesidig, Vi

till verk

Foér vissa

aldrig ensam o person nara
inpa livet, men kanna sig
emotionellt ensa

Samtidigt respektfull
assistansrelation att man som
assistansberattigad

eller utsatt, vilket
bygga emotionella

Existentiell ensi
ensam i sin ege

Existentiell ensamhet ar mer

handlar om k&nslan av att vara ensa .
sin egen existens, i sina tankar, i sin identi
aven om man ar omgiven av andra. .

IfA Informerar 7




Den kan vackas av svara

livsféréandringar,
upplevelser, kriser eller upplevelsen av att livet
inte blev som man tankt sig. Att leva med en
funktionsnedsattning kan ocksa i sig bidra till att
man ibland k&nner sig annorlunda och inte riktigt
inkluderad i olika sammanhang.

For personer med assistans kan existentiell
ensamhet ibland foérstarkas av

. beroendet av andra i vardagen

. kénslan av att vara annorlunda eller inte
passa in i samhallets normer — man kan
uppleva att man till exempel blir bemétt pa ett
annorlunda sétt an andra

. identitetsfragor: Vem &r jag och hur paverkar
funktionsnedséttningen hur jag uppfattar mig
sjalv?
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Men assistansen kan ockséa vara en plattform for
existentiellt sjalvbestdmmande — en mdjlighet att
leva sitt liv pa sina villkor, gbra egna val, utforska
sin identitet och skapa mening i vardagen.

Personlig assistans kan alltsa paverka ensamhet
pa flera, ibland motsatta, satt. Den kan bryta
isolering och 6ka mdjligheten att skapa sociala
och emotionella relationer — men den kan ocksa
tydliggéra granser, beroenden och skillnader som
vacker ké&nslor av ensamhet.

Nyckeln ligger ofta i
. sjalvbestdmmande och delaktighet
. kontinuitet och bra samarbete med de
personliga assistenterna
. hitta sina sociala sammanhang
. en balans mellan professionell narhet och
personlig integritet.

Oavsett form kan ensamhet lindras genom att

. starka sitt sociala natverk
. anvanda assistansen for att skapa

meningsfulla relationer

. frlmja sjalvstandighet och sjalvbestdammande

. skapa utrymme fér samtal om existentiella
fragor

. arbeta fér en fungerande assistans med bra
kvalitet utifran hur du som assistans-
beréttigad vill ha det.

Ensambhet ar varken ett misslyckande
eller en svaghet — det ar en méansklig
erfarenhet som kréaver forstaelse,
lyhérdhet och stéd. Ensamhet ér inte bara
ett individuellt ansvar, utan ocksa ett
relationellt och samhalleligt ansvar.



Fyra fragor till Axel

Axel Rosenkvist, 20 ar, deltagare i arvsfondsprojektet Assistansmiljé

Fritidsaktiviteter: @stoltcp, trana, férelasa

Christina Jyrell fran IfA talar med Axel
om vénskap och personlig assistans.

Ser du din assistent som kompis?

Det maste man faktiskt skilja pa. Jag har en
kompis som har blivit assistent nu och da &r vi
valdigt tydliga nar vi ar véanner och nér han ar
assistent. Det kan Overlappa ibland men jag
kénner att det gar bra med honom. Mina andra
assistenter pratar jag mycket med, men bara nar
de jobbar, nar de slutar jobbet da pratar vi inte
direkt.

Har du funderat pa delen kring
assistansens roller?

Mycket. Det ar svarare ibland ndr min mamma éar
assistent, for da blir det att rollerna gar in i
varandra. Det kan bli en liten konflikt, man blir
sur, jag vill ha det pa ett visst satt men mamma
gor pa sitt. Men utan henne skulle det inte ga,
hon jobbar ju obekvam arbetstid ibland fér jag har
inte tillrackligt med timmar.

[
PROJEKT .
‘ ASSISTANSMILJO

Har assistansen hjalpt dig att hitta nya
vanner?

Indirekt ja, hade jag inte haft assistent hade jag
inte kunnat ga ut pa evenemang, traffa kompisar
och féreldsa. De hjélper mig ju mycket med det
praktiska men de &r ju inte med och natverkar
utan jag pratar fér mig sjélv.

De hjalper till med mitt assistansbehov och &r
viktiga for att jag ska kunna vara social fullt ut.
Jag har haft assistans sen jag var liten.

Néar jag var 15-16 ar rekryterade vi en extern
assistent och det blev en stor férandring, jag
kunde ga ut pa ett annat satt, traffa mina
kompisar och festa, ja sdnt man goér ;)

Ar det nagot annat du téankt pa som du
tanker kring relationer och assistent?

Det ar val att det ar viktigt att halla en grans
mellan mig, assistenten, jobbet, privatlivet. Det ar
inte 1att alla ganger men det gar.

HED ALLMANNA
FRAn t’ARVSFDNDEN
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m "Go’fikat gor nd
I med minniskor”

Foto: Josefin Ringblom

Marianne "Marre” Eriksson

Alder: 55 ar
Bor: | Visby. Bor sjalv, men dottern och barnbarn bor inte langt borta.
Gor: Leder “socialt pyssel” tva ganger per vecka.

Assistansberattigad: Haft personlig assistans sedan 1996.
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I en lokal i Visby i ett socialt utsatt omrade tréaffas personer fér socialt
pyssel tva ganger per vecka for att umgas och att stirka varandra.
Marianne “Marre” Eriksson ér frivilligledaren som haller i

sammankomsterna. IfA traffade henne for att fa veta mer om detta.

Nar Marre berattar om Socialt pyssel lutar hon
sig latt fram, som om hon vill férsékra sig om att
budskapet verkligen gar fram:

— Det héar ar mer &n pyssel.
sammanhang.

Det ar ett

Verksamheten, som i dag bedrivs i samarbete
mellan Vuxenskolan, Traffpunkt Grabo, Gotlands
Mellersta R6dakorskrets och Funkibator Gotland,
har vuxit fram under flera ar.

'

Text: Sophie Karlsson

oto: Jol\'ﬂ*ﬁingblo-rﬁ—

S

Allt bérjade med en liten aterbruksgrupp som
lappade och lagade &t Rdda Korsets second
hand. N&r den gruppen uppldstes tog Funkibator
vid — och Marre blev frivilligledare.

| dag leder Marre tva 6ppna grupper i ett av
Visbys mest socialt utsatta omraden. Mandagar
och torsdagar klockan 12-15 fylls lokalen av
manniskor i alla aldrar, just nu mellan 3 och 80 ar.
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ar stolt "
vantarna

Antalet varierar — ibland ar de tre, ibland tolv —
men varje vecka &r det nagra som mots
kontinuerligt.

— Det far vara som det ar. Det viktiga ar att
dorren star 6ppen, sager Marre.

IfA Informerar 12

Pysslet i sig ar egentligen sekundart. Visst virkas
det, stickas, klipps och ritas. Ibland uppdrag fran
Roéda Korset, ibland rena improvisationer. Men i
centrum star samtalen — och fikastunden.

— Fikat ar viktigt, det ska ingen behdva avsta fran
fér att pengarna inte racker. Och nar man sitter
dar med nagot i handerna sa vagar orden
komma av sig sjalva. Under traffarna pratar vi om
allt, allt som hénder i varlden, och om hégt och
lagt.

Hon beskriver det som en lagtroskelverksamhet,
dér alla far vara med oavsett ekonomi, hélsa,
livssituation eller tidigare erfarenheter. Malet ar
att motverka ofrivillig ensamhet, skapa
meningsfull gemenskap och ge kénslan av att
vara behovd och sedd.

Det upplagget fungerar. Marre har sett hur folk
knyter kontakt med varandra och kanske sin
familj om kontakten med dem varit kénslig av
olika anledningar.

Man vagar ta steget och kanske bodrjar ga pa
andra aktiviteter, till exempel ga pa gym, och en
del ha aven fatt jobb.

. ensamhet som minskar

. sjalvkansla som vaxer

. social trygghet som tar form

. nya kontakter som skapas

. en vardagsstruktur som héller ihop
dagarna.

— For en del ar det har deras enda regelbundna
aktivitet. Man kanske inte gar ut annars. Man
kanske inte vagar, sager hon.



Kdanslan av ensamhet
sitter pd insidan”

Nar Marre pratar om ensamhet lutar hon sig
tillbaka och andas ut.

— Det finns ingen enkel 16sning. Man kan kénna
sig ensam i ett rum fullt av snélla manniskor.

Hon beréttar att om det &r nagon i gruppen som
visar sig ma extra daligt s4 kan hon ibland
avsétta tid fore eller efter traffarna for att tala mer
enskilt med den personen, for att ge stdd.

Men gruppen bar varandra.

— Vi &r ett udda gang, séager hon och skrattar.
Och ibland &ar det den man minst anar som lyfter
andra mest.

Hon menar att manga bar pa en emotionell
ensamhet som inte syns. Och efter lang tid i
ensamhet blir det skrdmmande att ta steget in i
ett rum med andra manniskor.

Hon beréattar om “Lillen” — mannen som i bérjan
satt tyst i ett hérn med sin kopp kaffe, vecka efter
vecka. Han ville inte pyssla, ville inte prata.

— S& jag gav honom sma uppgifter. Tra pa nalar.
Halla koll pa garn. Bara for att han skulle kanna
sig delaktig.

Sakta bérjade han kliva ndrmare gruppen. | dag
ar han en av hjalpledarna.

— Han kommer varje vecka. Det &r en helt annan
manniska i dag, sager Marre stolt.

En verksamhet som bygger pa samarbete

Socialt pyssel ar mojligt tack vare ett omfattande
samarbete mellan idéburna organisationer och
lokala aktorer. Roda Korset star for fika och lokal,
Vuxenskolan fér hyra och material, och
Funkibator fér ledarskapet.

» fiir lika.mycket
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Spridningen sker mest fran mun till mun.

| dag ar runt 24 personer knutna till grupperna pa
nagot satt. Flera har via pysslet vagat ta steg mot
andra aktiviteter — ga till gymmet, delta i andra
kurser, till och med s6ka jobb.

Marre skickar ibland ett sms och kollar laget nar
nagon inte dyker upp.

— Det ar inget krav att jag ska goéra det. Jag goér
det for att jag vill visa omtanke och fér att jag bryr
mig.

Marre har haft personlig assistans sedan
1996. Hon pratar om hur funktions-
nedsattning och ensamhet kan hénga ihop.

Hon utgar frdn sig sjalv nar hon sager att
personer med funktionnedséttning ibland sjalv
satter upp hinder och anvander funktions-
nedsattningen som en ursakt fér att inte
medverka i sociala sammanhang.

Man kanske tycker det kanns besvarligt att till
exempel kolla tillgangligheten dar en aktivitet
halls, eller skyller pa att man har ont, och istallet
stannar hemma. Ju langre man haller sig hemma
for sig sjélv desto storre blir steget att ge sig ut
och traffa andra.

— Jag ar aldrig ensam — jag har ju assistenter,
sager hon och menar att &ven andra kan
resonera sa. — Men det ar inte samma sak som
att ha en kompis, lagger hon till.

Hon menar att relationen till assistenter kan vara
komplex: att man jobbar nara varandra utan att
dela privatliv.

— Man ber ju inte en van félja med pa toaletten,
sager hon torrt.

Hon berattar ocksa att hennes erfarenhet av
assistans ar att man inte ska ha sin sambo
anstalld och helst inte nédra anhdriga fér hon
upplever att det skapar en utsatthet, och fér
henne har det lett till ett kraschat aktenskap.

— Visst att anhoériga kan hoppa in som vikarier,
det ar ibland nédvandigt, men inte vara ordinarie,
tycker hon.

Hon har sett hur bristande kunskap kan géra att
assistans i sig skapar isolering, och énskar att
det fanns utbildningar for assistansberéattigade —
inte bara fér assistenter.

Men assistansen &r ockséa en foérutsattning for
hennes ledarskap.

— Mina assistenter ar just det — assistenter. Vi
jobbar ihop. Och genom assistansen blir det
mojligt fér mig att gbra det hér.

Efter intervjun skickar Marre ett
mail. Det ar kort, men sager allt:




Kronika

En minut i atta éppnas doérren och dagens forsta
rutin tar sin bérjan. Min assistent kliver in, den
som jobbat natt &r pa vag ut. Deras korta utbyte
av ord blir en paminnelse om hur véarlden ror sig i
sitt eget tempo, ofta snabbare an mitt eget.

Nar tystnaden lagger sig igen dras jag tillbaka till
min barndom. Jag minns hur samtalen i
klassrummet alltid startade innan jag hunnit
formulera mina ord. Dér féddes kanslan av att sta
vid sidan av, dar skapades det tomrum som
senare kom att bli en féljeslagare. Hemma fanns
det varken tid eller ork for eftertanke, sa jag
vande mig till skrivmaskinen — den forsta som
verkligen lyssnade

Senare flyttade jag till stan, men ensamheten
flyttade med. Den tog bara en annan form.
Trappor som hindrade, rum som inte var byggda
fér mig, och platser dér rullstolen aldrig riktigt fick
plats. Samtidigt insdg jag nagot: ensamhet

behdver inte alltid vara ett nederlag. Den kan
vara en fristad, ett utrymme dar jag sjalv far satta
gréanserna. Stan ger méjligheter att vara den jag
vill vara.

under Utbildningar.

Min talskada gor att jag inte alltid blir hérd i en
varld som fortfarande bygger sin makt pa det
talade ordet.

Men ibland, ndr min assistent ger rost till mina
ord, kan jag vaxla nagra ord nagra tankar om
varldslaget med nagon annan. Hon har lart sig
mina nyanser genom manga ar av arbete vid min
sida. Hon kan hjalpa mig att fortydliga mina ord
féor ndgon som annars riskerar att fastna mellan
tanke och uttryck. Och &ven om relationen ar
professionellt bar den pa en sorts trygghet — en
trygghet som inte ar sjélvklar.

Ensamheten finns kvar, men den har foérandrats.
Den éar inte langre bara ett avstand till andra,
utan ocksa en plats dar jag moéter mig sjalv.
Ibland svindlar det, som en drébm om att sitta pa
en raket till manen. Men néar jag landar igen,
landar jag i ndgot jag faktiskt kan kalla mitt.

Mika Ihanus

Forfattare och ledamot i IfAs styrelse

N\

s

Ar din assistans Synkad? G4 IfAs digitala utbildning!
Gratis fOr assistansanvéndare och arbetsledare!
Du hittar utbildningen pa IfAs hemsida www.intressegruppen.info
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Ensamma villkor:
Om relationer, stod och marginalisering for
personer med normbrytande funktionalitet

Text: Sophie Karlsson

,)

2

Vad innebar det att leva ett liv dar
méjligheten till relationer, narhet
och socialt deltagande ar villkorad
av stodinsatser, politiska beslut
och samhallets forestéllningar om
funktionalitet?

Den fragan star i centrum foér Christine Bylunds
forskning. | sin avhandling Anakrona livsvillkor
undersdker hon hur personer med normbrytande
funktionalitet skapar — eller hindras fran att skapa
— relationer, familjer och ett socialt liv.

Christine framhaller att hennes egen mdjlighet att
forma relationer alltid varit sammanvévd med
tillgangen till stod:

— Inte minst har stdéd- och service-insatserna varit
centrala fér mina mojligheter att uttrycka och
utforska begéar och skapa relationer till andra.

Artikel baserad pa intervju med Christine Bylund,
doktor i etnologi vid Umea universitet.
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Intervju med

Christine Bylund

Alder: 39 ar
Bor: | Umea.
Gor: Arbetar som forskare (Staff Scientist i projektet DISTIME vid
Institutionen for idé- och samhallsstudier vid Umea universitet).
Assistansberattigad: Haft personlig assistans sedan 2005.

Livsvillkor praglat av andrafiering

| avhandlingen visar Christine hur personer med normbrytande funktionalitet genom historien
konstruerats som "de andra” — avvikande i relation till de normféljande.

Denna andrafiering far konsekvenser langt bortom det praktiska vardagslivet. Den paverkar
hur man férvantas leva, vilka relationer som anses mdjliga och hur man uppfattas som
vuxensubjekt i varlden.

| avhandlingen skriver hon: “Marginaliseringen som ofta félier pa en normbrytande
funktionalitet férstds som en konsekvens av vilka férestaliningar som finns i det omgivande
samhallet.”

Och vidare: "Vilka vi kan bli star i relation till vilka berattelser och mdjligheter som finns
tillgangliga fér oss vid sarskilda tidpunkter.”

Nar valfardsstaten inte "drémt om” personer med normbrytande funktionalitet, som Christine
uttrycker det i avhandlingen, har konsekvensen blivit liv som formas av kontroll, atstramning
och begransade méjligheter.

Samtidigt betonar hon: ’Om maktordningarna inte drémt om oss, har vi drémt desto mer.”




Ensamhet som vardagsvillkor — social, emotionell och existentiell

| intervjun beskriver Christine att ensamhet — i
alla dess former — ar ett dterkommande tema i
hennes material. Inte frimst som ensamhet i
traditionell mening, utan som en vardags-
ensamhet dar brist pa stéd gér det svart att ens
komma i position att forma relationer.

— Manga av mina intervjupersoner har inte
mojlighet att delta i sociala sammanhang eller
fritidsaktiviteter som de vill, berattar hon. — Ofta
handlar det om att stédet inte récker. Da far man
lagga all sin energi pa att klara vardagen, och
orkar inte tdnka pa att bygga sociala kontakter

Social ensamhet

Den sociala ensamheten handlar om brist pa
tillgdng — man kommer inte ivag, fysiskt eller
organisatoriskt. Fardtjanstproblem, otillganglig-
het och beroendet av att arbetsleda assistenter
gor att spontana sociala aktiviteter i praktiken blir
omodjliga.

Emotionell ensamhet

Relationer tar tid — &ven relationer till assistenter.
For manga ats den emotionella energin upp av
just dessa relationer, som &r centrala men
ojamlika och ofta dvergaende. Det kan paverka
férmagan att bygga andra nara relationer.

Existentiell ensamhet

Bylund menar att den existentiella ensamheten
ar sarskilt framtradande i dagens atstramnings-
politik. Manga vill inte belasta vanner och famil]
med sina erfarenheter av hotad assistans,
domstolsprocesser och oférutsdgbarhet.

— Man blir ensam om sina livsvillkor, sdger hon.
Det finns en kansla av att std utanfér den
gemenskap som medborgarskapet egentligen
ska innebéra.

Sociala medier: en tillgang — och en
ursakt

Manga beskriver sociala medier som en livlina.
Samtidigt finns en risk, menar Christine, att
digitala relationer anvands av omgivningen som
bevis for att “det sociala livet fungerar”.

— Det blir ett satt att normalisera isolering: du har
ju natet. Men digitala kontakter kan aldrig helt
ersatta fysisk narvaro, sager hon.

INé‘lr stédet krymper, krymper ocksa
ivet

Ett terkommande tema i bade avhandlingen och
intervjun ar hur stédets omfattning direkt
paverkar mojligheten att leva ett socialt liv. Inte
bara praktiskt — utan som en férutsattning for att
kunna tanka i termer av relationer, karlek, familj
och framtid.

”Sjalvbestdmmande och sjalvstandighet kan inte
uppnas enbart genom férandrade kulturella
forestaliningar; de maste foérverkligas genom
omférdelning av resurser i valfardsstaten,” ar ord
som hon anvéander i avhandlingen fér att trycka
pa statens ansvar for att astadkomma férandring.

Nar assistansen blir mer kontrollerad och
medikaliserad, som i dagens system, minskar
utrymmet for att leva ett rikt liv. Socialt
deltagande blir i praktiken nadgot som behdver
"motiveras”.

Tidigare var det sjalvklart att assistansen skulle
mojliggdra livsprojekt. Idag betraktas socialt liv
ibland som "bonus”.

— Den rédsla manga kénner fér att anvanda
assistansen "fel” gor att man begrénsar sig sjalv,
séger Christine. Det blir en internaliserad kontroll.



Relationer i sk&rningspunkten mellan
stigma och praktiska hinder

Enligt Christine  paverkar funktionsmakts-
ordningens historia av att avsexualisera personer
hur vi uppfattar vilka relationer som ens kan vara
mojliga. Hon menar att kulturella férestéliningar
formar bade var sjalvbild och var forstaelse av
vad som anses vara begarligt.

Stigmatiseringen kan vara bade subtil och
institutionaliserad. Ett exempel:

— Det spelar ingen roll hur mycket man "vagar ga
ut”, sédger hon. — Om man méts av andras blickar
som markerar att man inte hér hemma dar, sa ar
det inte individen som &r problemet.

Nar staten inte erkanner dig

Christine skriver om "bristen pa erkdnnande” som
ett existentiellt och kroppsligt vald:

"Det hindrar oss frén att férestélla oss och handla
i enlighet med vara egna 6nskningar.”

| intervjun aterkommer hon till hur detta leder till
att manga internaliserar samhallets budskap om

begransning, vilket i sin tur férdjupar
ensambheten.
Sammanfattning:

Ensamheten ar inte individuell
— den ar strukturell

Berattelserna i Bylunds forskning visar att
ensamhet fér personer med normbrytande
funktionalitet inte framst &r ett individuellt
problem. Den &r:

. strukturellt skapad, genom bristande stéd och
begransande lagstiftning

. kulturellt reproducerad, genom forestéliningar
om avvikelse och asexualitet

. existentiellt forstarkt, genom bristen pa
erkdnnande och tillhérighet.

Som Christine formulerar det:"ﬁ 7

?Att analysera | -
funktionsmaktsordningen handlar __
ofrankomligen om att beskriva hur -
den med normbrytande

ﬁmktiohalitet marginaliseras.”
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