Utvecklingsstérningens personliga och sociala

betydelser

Anders Gustavsson

Vad betyder egentligen utvecklingsstérning? Sociala
och personliga betydelser har studerats hos féréldrar
till barn med en sadan funktionsnedsattning, hos man-
niskor som bor grannar med gruppbostader och hos
personer som sjélva har en lindrig utvecklingsstor-
ning.

Studierna har genomforts av docent Anders Gus-
tavsson vid pedagogiska institutionen vid Stockholms
universitet och finansierats av SFR.

I den hir artikeln sammanfattar jag nagra centrala lin-
jer i tre forskningsprojekt om personer med psykisk
utvecklingsstorning. De projekt som diskuteras ankny-
ter alla till en socialpedagogisk tradition med human-
vetenskaplig inriktning som utvecklats bland annat pa
pedagogiska institutionen vid Stockholms universitet
och som bl a bygger pa antagandet att det vetenskap-
ligt mest fruktbara sttet att studera pedagogiska feno-
men ir att undersoka deras betydelser och hur de influ-
erar exempelvis ménniskors socialisation, ldrande och
agerande.

Man kan siga att sokandet efter personliga och so-
ciala betydelser hos fenomenet utvecklingsstorning gér
som en rdd trdd genom de tre projekten, dven om frége-
stillningarna i de olika studierna ocksa berdrt annat och
den teoretiska ramen for hur inneborder konstrueras,
viixt fram efter hand. Det forsta projektet som avsluta-
des 1985 handlade om utvecklingsstorningens betydelse
for forildrar till barn med en sddan funktionsnedsiitt-
ning. Det andra handlade om vad det betyder att bli
granne eller p& nigot annat mera ytligt sitt komma i
kontakt med personer som har en utvecklingsstorning
och genomfordes under senare delen av 80-talet och
det tredje, och fortfarande pagaende projektet, behand-
lar utvecklingsstorningens betydelse for personer som
sjilva har ett sddant funktionshinder. Alla tre projekten
har att gdra med den integreringsform som inleddes
omkring 1970 i vért land och som pé olika sitt aktuali-
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serat frigan vad utvecklingsstorning betyder for en-
skilda manniskor och dess sociala mening.

Skuld eller forsakelse
- féraldrarnas anstrangningar for att definiera ett
foraldraprojekt som kan férenas med deras évriga
livsprojekt
Undersokningen omfattade 60 fordldrar med barn i al-
dern 0-8 4r, vilka utgjorde i stort sett alla familjer i sex
kommuner med barn fortecknade vid landstingets
omsorgsnidmnder/styrelser dérfor att barnen fick sir-
skilda omsorger. (Samhillsideal och forédldraansvar, 5).
I efterhand kan man se att undersokningen utveck-
lade sig i tva faser. Den forsta fokuserade pé forildrar-
nas upplevelser av handikappforildraskapets villkor och
hur de drogs in i en (sannolikt livsldng) kamp med att
definiera sitt fordldraansvar pa ett sitt s att det inte
hotade deras dvriga livsprojekt. En viktig del av forald-
rarnas kamp handlade om att lédra sig bemistra en o0los-
lig ansvarskonflikt som de drogs in i mellan ansvaret
for barnet med utvecklingsstorning och alla sina 0v-
riga ansvar, ambitioner och planer. Denna kamp kunde
vissa insiktsfulla fordldrar beskriva som ett existentiellt
dilemma, dir de kastades mellan skuld och forsakelser
men for de flesta framstod konflikten antingen som
svaruthirdliga praktiska problem eller som forsum-
mande av barnens behov. De som prioriterade omsor-
gen om barnet led av bundenhet, social isolering, och
en kinsla av att fordldraprojektet blev den enda basen
for deras sjdlvaktning och de som prioriterade andra
livsprojekt pldgades ofta av skuldkénslor dver att de
inte gjorde tillrickligt for sitt barn. Har kan man obser-
vera att dessa problem tillhor de mest rapporterade pro-

En viktig del av fordldrarnas kamp handlade om
att lira sig bemdstra en oloslig ansvarskonflikt som
de drogs in i mellan ansvaret for barnet och alla
sina ovriga ansvar
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Fordldrarna lyckades med tiden finna godtagbara
satt att leva med sina olésliga ansvarskonflikter

blemen i olika undersokningar av situationen for for-
dldrar till barn med olika typer av funktionsned-
sdttningar. Jamfor exempelvis 15,6,10.

Denna ansvarskonflikt har naturligtvis att géra med -
och kan delvis forstads med utgdngspunkt fran - en ana-
lys av de insatser (métta exempelvis i arbetstimmar)
som foérildrarna dgnade barnet med utvecklingsstérning
och sina andra livsprojekt. For att riktigt kunna forstd
ansvarskonflikten var det emellertid ocks& nodvéndigt
att fa en inblick i vilka betydelser foréldrarna lade i
utvecklingsstérningen, omsorgen om barnet och de 6v-
riga livsprojekten. I hog grad uppfattade forildrarna
funktionshindret som ett hot mot barnets aktuella och
framtida maojligheter att leva ett gott liv. Deras ansvar
bestod i att gora allt som de kunde for att reducera detta
hot och 6ka barnets livsmojligheter. Att helt fullfolja
detta projekt betydde emellertid for de allra flesta att de
tvingades ge upp annat som de ocksd uppfattade som
ytterst betydelsefullt. Det handlade om att vara en god
fordlder till sina andra (icke utvecklingsstérda) barn,
att forverkliga sina personliga resurser i ett yrkesarbete,
inom en ideell forening, ett politiskt parti etc. Den olos-
liga ansvarskonflikten var pa det sittet i hog grad en
konflikt mellan livsprojekt och hur foréldrarna skulle
definiera dem med utgangspunkt fran sitt delvis for-
andrade perspektiv pa sitt eget liv. En intressant upp-
tickt var ocksa att fordldrarna med tiden lyckades finna
godtagbara siitt att leva med sina olosliga ansvarskon-
flikter och att detta kunde forstds mot bakgrund av den
nya personliga kunskap de byggde upp om det som hént
och hur de med dessa utgdngspunkter ville utforma sina
liv.

Modern i en av de familjer jag studerade mest ingé-
ende beskrev en nyckelhidndelse i fordndringen av sitt
forédldraprojekt, dvs vad det betydde for henne att vara
en god mor till sin flicka med en mycket omfattande
utvecklingsstorning. Bakgrunden var att flickan redan
frén fodseln haft ett omfattande medicinskt vardbehov
och dirfor blivit kvar pa sjukhuset nistan ett helt &r.
Under den hér tiden uppfattade forildrarna henne som
ett sjukt barn som skulle komma hem bara det blev friskt
och man planerade ocksé for detta nér flickans tillstind
efter hand stabiliserades. I samband med hemkomsten
intriffade sedan nagot som starkt bidrog till att modern
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borjade uppfatta sitt fordldraansvar pa ett helt nytt sitt.
Hon hade just matat flickan och lagt henne for att
sova middag och gick sjilv for att vila i ett angrins-
ande rum.
Hon hade itit dd och jag la henne for att sova efter maten och
jag gick och la mig ocksd, for jag var tritt. Och sen, i och med
att hon hade de dr broskgrunkorna ocks4, sa kvittrade hon lik-
som ndr hon andades och riitt som det var sd blev det bara tyst i
séingen och jag 1ag och lyssnade en stund och s gick jag upp
och tittade pd henne. Da ligger hon sd dir still va och andas
ingenting. Jag vet inte om det var kramp hon hade d4 eller vad
det var for... for hon méste ha snappat nigon luft, antar jag,
emellan, i och med att jag tog en taxi och dkte in dé direkt till
sjukhuset. Men de holl alltsd pd och kimpade i tjugo minuter,
innan de fick igdng henne, nér vi kom in. S4 efter det, i och med
att jag hade gétt och lagt mig d& och tinkt sova sjilv och det
blev s hir... Vad hade hint om jag hade hunnit somna och vad
hiinder om det uppstar en natt nir vi ligger och sover? Sd komma
upp p& morgonen da och hitta en dod unge i séingen. Nej, det
skulle vi inte ha!

Hindelsen illustrerade pa ett dramatiskt sitt for mo-
dern, och indirekt dven for fadern, att deras ansvar for
sitt barn inbegrep sa speciella saker som att stindigt
gardera sig for att deras barn inte slutade andas och
avled nir de inte hade det under uppsikt. Successivt
borjade de sedan ligga en ny innebord i sitt forildra-
projekt. Forutom att ge sitt barn daglig omsorg och Kiir-
lek behovde de ocksd uppenbarligen tillforsikra sitt barn
dygnetrunttillsyn och omedelbar tillgéng till medicinskt
utbildad personal. Det kunde hon aldrig fi hemma. S&
foddes tanken pa att hon kanske skulle ha det biittre i
ndgon annan boendeform. Efter en tid bestimde de sig
for ett litet barnvardhem, nigra mil ifrén dir de bodde.
Dir kunde hon f4 den speciella trygghet hon behovde
och de anstringde sig for att s& mycket som mojligt
kunna vara forildrar i enlighet med sitt ursprungliga
foraldraprojekt. De dkte dit nistan varje kvéll for att ge
henne kvillsmalet och natta henne, som de skulle ha
gjort om hon bodde hemma.

Hos andra forildrar forandrades livsprojekten pé an-
nat sétt men gemensamt for alla var att vissa aspekter i
deras livsprojekts mening forindrades i och med
handikappforildraskapet och det tycktes i hog grad vara
denna forindring som med tiden gjorde det mojligt for
dem att finna en godtagbar prioritering mellan ansva-
ret for barnet med utvecklingsstorning och 6vriga vi-
sentliga livsprojekt och dirmed ocksa reducera de pro-
blem som mera nyblivna foréildrar brottades med.

Under undersokningens andra fas upptiickte jag se-
dan att den personliga meningen foréildrarna lade in i
handi-kappforildraskapet, och som var sa viktig for de-
ras kamp med ansvarskonflikten, inte bara var person-
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Den socialt definierade kunskap som berorde for-
dldrarna mest handlade om att de olika myndighe-
terna forvintade sig att de skulle ge barnet en sd
normal uppvéxtmiljé som maojligt

sjdlva lade in i handikappforildraskapet och kampen
for att forsoka ldra sig leva med ansvarskonflikten, fann
jag tydliga inslag av utvecklingsstérningens och
fordldraskapets sociala meningar. En erfarenhet som
ledde fram till detta perspektiv var den sociala press
som motte foridldrarna, som beskrevs ovan, att trots allt
anpassa sina forildraprojekt i enlighet med raddande
ideal och ta hand om sitt barn. I ljuset av undersok-
ningen av dessa ideal fordjupades forstdelsen av for-
ildrarnas villkor och i viss mén genomgick ocksd hela
undersokningsresultatet en slags synvdnda. Vad som
fran borjan framstod som en grundliggande personlig
konflikt visade sig lika mycket vara en frdga om paver-
kan fran sins emellan motstridiga sociala ideal och inne-
border.

Den socialt definierade kunskap som berorde forild-
rarna mest handlade om att de olika myndigheterna for-
véntade sig att de skulle ge barnet en sd normal upp-
vixtmiljo som mojligt. I sin mest extrema form inne-
bar den en pdverkan att ta hand om barnet. Fadern i en

av familjerna beskrev sina erfarenheter sa hir:

Dom (personalen) visade pafallande stort intresse for vr situa-
tion medan vi var kvar pd BB och under den efterfoljande tiden,
nir vi rymde filtet ett tag for att f vara sjilva och ta stillning.
Just for att informera oss om vilka framkomliga vigar det dnda
skulle finnas och vilket stort samhilleligt stod det fanns osv.
Och som jag upplevde det, hur positivt det var att ta hand om
det hir och inte, fran borjan, visa kalla handen och siiga, att hiir
kinner vi att frén borjan att inte vill veta av... inte orka va. Utan
i stillet... det kiinde jag vildigt starkt d, de stillde upp pa att
man ska ta hem barnet och nédr man gjort det d& vart det knépp
tyst. D4 kiindes det néstan som att, tyckte jag, att nu har vi kla-
rat av det hér. Nu dr samhiéllet utan obligationer, fram till nista
géng, nir det nu kan bli. Nu har vi lyckats fa dem att ta hand
om ungen.

Denna paverkan fran sjilva sjukvarden och landsting-
ets omsorgsverksamhet, som bara i begrinsad utstrick-
ning var avsiktlig, kunde forstas just som en oavsiktlig
konsekvens av personalens grundlidggande stridvan att
skapa sd normala villkor som mgjligt for barnet. Utan
att det direkt uttrycks i termer av forédldraansvar i offi-
ciella mal dr det tydligt uttalat att barn med utveck-

lingsstorning bor fa vixa upp hemma och samhiillets
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myndigheter bor arbeta for det. Det viktigaste inflytan-
det frdn denna sociala definition av handikapp-
fordldraskapet dr emellertid inte att fordldrarna paver-
kas att ta hand om sina barn - det dr de flesta instédllda
pé @nda - utan handlar om outtalade krav pd forild-
rarna att de ocksd i 6vrigt bor anpassa sina liv efter de
krav som stélls for att funktionsnedsittningen skulle
kunna begrinsas och barnet dirmed fa ett sd normalt
liv som mojligt.

Att fordldrarna sé ofta anpassade sig till dessa krav
sammanhingde, visade det sig, med andra djupt rotade,
socialt definierade meningar, namligen de konkurrens-
och prestationsideal som genomsyrar det visterlandska
samhillet och som av sociologer och socialpsykologer
beskrivits i teoretiska termer, som stimpling, stigmati-
sering och utstotning. I relation till dessa ideal kinde
fordldrar till barn med utvecklingsstorning att de kom
till korta, att de i viss man misslyckats som min eller
kvinnor och i den situationen sokte de desperat efter ett
nytt socialt forankrat forildraideal som de hade moj-
ligheter att leva upp till. Fér manga utgjorde det ra-
dande, mer eller mindre outtalade idealet f6r hur en god
handikappforilder bor vara de enda sddana ideal de
kunde finna och det gjorde att de tvingade sig sjélva till
prioriteringar, som de innerst inne inte kunde accep-
tera, i den svéra ansvarskonflikten.

Tydligt illustrerades detta hos modrarna, under den
forsta tiden innan de lyckats bygga upp en personligt
forankrad definition av sitt fordldraprojekt i forhéllande
till sina andra centrala livsprojekt. Genomgéende drogs
mdodrarna till en borjan in i en mycket svarare konflikt
mellan ansvaret for det funktionshindrade barnet och
ovriga livsprojekt dn vad fiderna gjorde. En viktig for-
klaring till det var att deras identitet och sjdlvaktning, i
hogre grad dn fiadernas, var socialt och kulturellt knu-
ten till fordldrarollen. For modrarna 1ag det darfor néra
till hands att ta till sig det officiella fordldraidealet. Det
var s konflikten med andra livsprojekt uppkom. Som
jag antytt kan forloppet i deras kamp med ansvarsskon-
flikten forstds som en slags personlig laroprocess, didr
de successivt byggde upp grunden for en egen priorite-
ring mellan sina olika uppgifter i livet.

I de fordldragrupper som studerades visade det sig
ocksa att vissa fordldrars socialt forankrade 16sningar

Genomgdende drogs mddrarna till en borjan in i
en mycket svdarare konflikt dn vad fiderna gjorde
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kunde bli till ett hot mot de definitioner och 16sningar
som andra kom fram till. En tid efter att fordldrastudien
avslutats illustrerades detta tydligt, nir en grupp for-
dldrar till barn med mycket stora vardbehov, kinde sig
tvingade att bilda en egen fordldraforening (ALF) for
att de inte tyckte att deras speciella intressen riktigt
kunde tillgodoses i den etablerade foreningen (FUB).
Speciellt handlade dessa intressen om ett onskemal, om
att landstinget skulle bygga upp permanenta boende-
former for dessa barn, vilket direkt stred mot de mal
som FUB lidnge arbetat for.

Vardagsverklighetens fenomenologi
Handikappforildraskapet personliga och sociala me-
ningar kan dversittas till ett mera generellt, teoretiskt
sprdk med utgangspunkt frdn den fenomenologiska re-
ferensram som formulerats av Alfred Schutz (12) och
som sedan utvecklats bl a inom teoribildningen social-
konstruktionism. Hos Schutz finner man en intressant
koppling mellan konstruktionen av personliga och so-
ciala inneborder. Schutz intresserar sig for médnniskors
grundlidggande strivan att bemistra de situationer vi
moter i var vardag och att det forst och framst kréver att
vi ska kunna definiera vad det &r for sorts situationer vi
befinner oss i. Teorin handlar om hur ménniskor struk-
turerar vardagslivets meningar i en livsvirld.

Till vardags realiseras ofta denna stravan helt
oproblematiskt, darfor att vi kédnner till de situationer
vi hamnar i och litt bemistrar dem. Den kunskap som
da vigleder oss byggs upp av personlig/biografisk er-
farenhet, om hur vi bemistrat tidigare situationer, och
av social kunskap som vi delar med andra och som dér-
for har en objektiv karaktir for oss.

Situationer som vi inte kan beméstra pa detta sitt
uppfattar vi som problematiska och forsoker pé olika
sitt att definiera pa ett sddant sitt att de blir mojliga att
kontrollera och hantera.

Forst soker vi bland vara tidigare erfarenheter for att
se om den aktuella situationen kan hinforas till ndgon
kind erfarenhetstyp. Kan den det, dr vi bendgna att, at-
minstone preliminért, acceptera denna typdefinition som
utgdngspunkt for vért perspektiv och handlande. Det
typiska dr emellertid alltid en forenklad och schablon-
maissig kunskap. Mianniskor indelas enligt erfarenhets-
forradets typologi exempelvis ofta i normala och onor-
mala och de senare i undergrupper, som galna, farliga,
ohederliga, och nir vi utgdr frén sddana typer i vart hand-
lande intresserar vi oss inte for det unika hos de mén-
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Barnens utvecklingsstorning tvingade fordldrarna
att om och om igen definiera sina egna livsprojekt

niskor vi mott.

Misslyckas vi med att definiera situationen pa det
sdttet forsoker vi konstruera en ny meningsfull, person-
lig kunskap (definition) om det nya. Om denna nya per-
sonliga kunskap sedan delas med andra, som exempel-
vis befinner sig i en liknande situation, far den en so-
cial dimension och objektiv karaktr.

Mina studier av personer med utvecklingsstorning,
deras relationer till anhoriga och till andra ménniskor
illustrerar om och om igen, hur alla berérda kdmpar
med att definiera utvecklingsstdrningens innebord och
dess konsekvenser.

I vér tid uppfattar de flesta utvecklingsstdrningen (so-
cial definition) som en nedsatt funktion hos manniskor
som i Ovrigt dr precis som alla andra. Kritik av institu-
tionsboende och segregerade habiliteringsinsatser i olika
former talar for att minniskor med utvecklingsstorning
har det bdst om de fér leva som andra. Ett gott liv defi-
nieras i hog grad som ett normalt liv. Min studie av
handikappforildraskapet visar att detta synsitt far stora
konsekvenser for dem som far ett barn med utvecklings-
storning. Det problematiska i fordldrarnas situation
handlade i forsta hand om inneboérden av ansvaret for
barnet. Deras barns utvecklingsstorning tvingade dem
att om och om igen definiera sina egna livsprojekt. Stu-
dien visar hur omdjligt det var for dem att hélla fast vid
sina tidigare definitioner och hur deras anstrangningar
for att komma fram till en ny personlig kunskap for-
svérades av de socialt forankrade normer och ideal som
samhillets myndigheter forsokte f& fordldrarna att ac-
ceptera. I sina anstrangningar for att finna sins emel-
lan forenliga livsprojekt forsokte vissa forildrar att leva
upp till dessa normer och ideal. Harmed bidrog de till
uppfattningen att handikappforildraskapet skulle han-
teras pa detta sitt och bekriftade fordldrar med likar-
tade 16sning. Samtidigt 6kade de emellertid ocksd oav-
siktligt problemet for de fordldrar som inte formadde
leva upp till det officiella fordldraidealet och darfor
kommit fram till andra personliga losningar.

Social utstétning eller pseudo-protester
Projektet om minniskors protester mot att fa en grupp-
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Grannarnas protester bottnade till viss del i att de
inte riktigt forstod vad det skulle innebdira att leva
ndra personer med utvecklingsstorning

bostad for personer med utvecklingsstorning som
granne, visade att det problematiska for en del av dem
som protesterade forst och framst bestod i att de inte
riktigt visste vad det skulle innebira att leva sd ndra
sddana personer och i den situationen utgick de frén
mer eller mindre orovickande typerfarenheter av vad
det kunde betyda. Den familj som tog initiativ till
protestaktionen hade en tidigare personlig erfarenhet
fran en annan situation som hotat tryggheten i familjen
och som de nu uppfattade som typisk for nirkontakter
med minniskor med en utvecklingsstorning. Med ut-
gingspunkt frin inneborden i dessa tidigare erfarenhe-
ter definierade de ocksé den aktuella situationen som
hotfull och forsokte fA med de andra i ett forsok att un-
danrdja hotet.

I en inledande enkitstudie (7,8) till samtliga grupp-
bostider i Sverige 1986 fann jag att 13% av grupp-
bostiderna hade mott denna sorts protester frdn gran-
nar i samband med att de flyttade in. En del klagomal
forekom #ven efter inflyttningen men det var bara ca
10% som upprepades flera génger. Ett intressant fynd
var att personalen som limnade uppgifterna férvénans-
virt ofta anmirkte att de tyckte att de klagomal som
forekommit var befogade och de tolkades saledes inte i
nagon storre utstrackning som uttryck for fordomar.

Det var i en uppfoljande fallstudie, av protestaktionen
i ett omrade dir fem vuxna personer med utvecklings-
storning skulle flytta in i en villa, som jag fick mojlig-
heter att mera i detalj studera de omkringboendes an-
stringningar for att forsoka forst sig pd vad som hénde
i bostadsomrédet.

Forildrarna i den familj, som jag nimnde ovan, be-
rittade om att deras dotter, ndgra ar tidigare, hade bli-
vit skrimd av en kvinna med utvecklingsstdrning som
pA ett ndrgénget sitt sokt kontakt med henne pd bus-
sen. Det hela hade utvecklat sig till ett stort problem i
familjen som forildrarna forst efter en tid lyckats 19sa.
Och nyheten om en gruppbostad i grannhuset betydde
dirfor for dem risken att de gamla problemen nu kan-
ske skulle &teruppsté. De var, berittade de i efterhand,
inte alls sidkra pa att de skulle bli nigra problem men
risken fanns trots allt och den ville de inte ta. Dessutom
hade de hort talas om att huspriserna kunde gé& ner om
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personer med utvecklingsstorning flyttade in. Foljakt-
ligen bestdmde de sig for att sitta sig emot att grupp-
bostaden skulle 6ppnas och gick runt med en protest-
lista for att fa andra grannar att skriva pa.

Det som sen hinde illustrerar att den definierings-
process som Schutz beskrivit (12) standigt fortgér och
ar mycket komplex. Den beskrivna familjen blev efter
en tid en av dem som hade mest kontakt med perso-
nerna som flyttat till gruppbostaden. Av en slump léirde
modern i familjen kénna en av de unga ménnen i grann-
huset och hon greps bland annat av att han var mycket
osikrare dn vad hon var att ta kontakt.

Moderns, och sannolikt ocksd den Gvriga familjens,
personliga kunskap utvecklades siledes successivt och
fick dem till och med att helt byta instillning till grupp-
bostaden. Av hennes sitt att berdtta om kontakten fram-
gick tydligt att hennes personliga kunskap hade utveck-
lats sirskilt i det avseendet, att den nu handlade om en
speciell person som hon lirt kiinna. Hidrmed var hon
inte lingre hénvisad till den typ av erfarenheter som
hon byggt sin tidigare kunskap pa. Den brittiska social-
psykologen, Michael Billig (1), vilkens arbete relate-
rats till just attityder om personer med funktionshinder
av Soder (13), talar i sddana hér fall om en Overgdng
fran ett kategoriserande till ett partikulariserande sitt
att varsebli den sociala verkligheten. Christie (2) har
pekat pd att det dr svért att uppritthdlla typologier och
forenklade kategoriseringar av minniskor som man lért
kidnna vil. Mycket talar for att denna 6verglng till
partikularisering &r viktig i uppbyggnaden av en mén-
niskas personliga kunskap om en person som avviker
fran vad som betraktas som normalt. Som vi ska se i
nista avsnitt betyder en séidan utveckling dock 1dngt
ifran alltid att man sedan etablerar en relation med den
man lirt kiinna. Innan vi gér in p& det bor emellertid
ytterligare nigra intressanta fynd frén studien av grann-
protesterna namnas.

Upptickten av en myt som spreds i omradet illustre-
rar att 6kad personlig kunskap ibland kan motarbetas
av en etablerad social kunskap. Myten, som frimst
spreds just av dem som mer eller mindre tydligt svingt
fran en negativ till en positiv instéllning till grupp-
bostaden, gick ut pd att de ansvariga valt att placera

Upptiickten av en myt som spreds i omrddet illus-
trerar att en ékad personlig kunskap ibland kunde
motarbetas av en etablerad social kunskap
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Mdinniskor dr oerhort angeldgna att virna om sitt
inflytande dver den privata sfiren i hemmet

mindre storande personer i omrédet #n vad som forst
varit meningen, och att protesten medverkat till denna
fordndring. Jag undersokte detta och kunde konstatera
att det inte 1dg nagot i det och jag fann ocksd att den
kraft varmed myten spreds i forsta hand uppkom ge-
nom att de protesterande som bytte position kinde att
de hade svért att gora det utan att forlora ansiktet. Den
socialt konstruerade kunskap som ryktet spred bidrog
ocksa till att de motsittningar som uppkommit i omré-
det reducerades. De protesterande fick inte bara ett le-
gitimt skl att dndra sig, utan deras agg till de 6vriga
minskade ocksa av att de tyckte att de fatt ritt och kan-
ske till och med rdddat de andra trots att de inte sjilva
forstatt det.

En annan intressant erfarenhet var att alla protester
inte hade att gora med de personer som skulle flytta in.
Jag fann nimligen att etableringen av gruppbostaden
hade helt olika innebdrd for de omkringboende och att
det dirfor ocksa var helt olika problem som de for-
sokte bemiistra. Efter en ingéende analys kunde jag kon-
statera att vissa av de protesterande grannarna inte alls
protesterade mot att personer med utvecklingsstorning
flyttade till deras omréde, utan mot det 6vergrepp som
samhillets myndigheter utsatte de omkringboende for
genom att inte ta tillrdcklig hédnsyn till deras asikter.
Denna typ av protester fick bendmningen pseudo-pro-
tester for att markera att de inte primért hade négot att
gora med minniskor med utvecklingsstorning.

En intressant pusselbit i den analys som hjilpte mig
att forstd hur pseudo-protesterna uppkommit fann jag i
etnologiprofessorn Ake Dauns analys av den for-givet-
tagna sociala kunskap som priglar mdnga mianniskors
sdtt att se pa bostaden i dagens samhille. Nutidens vis-
terldndska samhille karaktiriseras, enligt Daun, av
bland annat en langtgdende individualisering och den
strivan efter personligt inflytande som detta medfort.
Till detta kommer, att det genomreglerade nutids-
samhiillet ocksa bidrar till att ménniskor har ett behov
av att virna sitt inflytande. Den privata sfiren i hem-
met dr en av de fa zoner ménniskor idag uppfattar att
de har reellt inflytande 6ver och de ér dérfor oerhort
angelidgna om att bevara det. Detta dr, menar Daun, ett
viktigt motiv bakom att ménniskor idag protesterar niir
myndigheter ingriper i deras bostadsomréde.
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Personlig och social kunskap som utgangs-
punkt fér ménniskors sétt att forhalla sig till
andra

Med utgangspunkt bland annat frén hur klargorande
Dauns (3) studier av vanliga grannkontakter visade sig
vara for var forstdelse av forutsittningarna fér boende-
integrering av personer med utvecklingsstorning, gick
Jjag igenom en del forskning om minniskors beniigen-
het att distansera sig frdn vissa personer respektive
nidrma sig och utveckla relationer med andra. Jag fann
att ocksa hir dr det i hog grad en friga om vilken per-
sonlig och social mening som ménniskor tillskriver kon-
takten med den andra.

Studier av grannkontakter och sociala kontakter i and-
ra mer 10st strukturerade vardagssammanhang visar att
minniskor i dagens samhiille i hog grad véljer vem de
har kontakt med och hur omfattande kontakten blir. Flera
forskare (jfr t ex 3,4) har pekat pé att vi exempelvis r
beniégna att undvika kontakter som kan leda till odnskat
beroende och inskridnkningar i var autonomi. Man skulle
kunna siga att nutidsménniskans sitt att hantera po-
lerna distans - nérhet till andra i stor utstrickning styrs
av de bdda polernas underliggande inneborder av auto-
nomi - beroende. 1 enlighet med det kan minniskors
distans till andra ofta forstds som en strivan att bevara
sitt oberoende och sin autonomi. I vissa former och till
vissa manniskor kan vi dock tinka oss att vara bero-
ende och mycket talar for att det 4r just i de situatio-
nerna vi efterstravar gemenskap.

Det dr inte svart att inse att dessa monster for etable-
ringen av kontakter ocksd paverkar forutsittningarna
for personer med utvecklingsstorning att viixa in exem-
pelvis i gemenskapen i en integrerad skolklass, pé en
arbetsplats eller i ett bostadsomrdde. Christie (2) for-
mulerar det sd, att sddana méanniskor ofta blir bortvalda
i dagens sociala liv.

En av de forsta som beskrev utvecklingen av detta
drag i vért samhille var Ferdinand Tonnies (14) och
han beskrev det som en utveckling frin Gemeinschaft
till Gesellschaft. Han tycks mena att det dr framforallt i
Gemeinschaft som vi finner gemenskap i en slags ur-
sprunglig form. Gemeinschaft innebdr d& en naturlig
forening mellan ménniskor enligt samma modell som
vi kiinner fran forhillandet mellan foréldrar och barn.
Tonnies jamfor detta forhallande med en levande orga-
nism. I sin beskrivning av Gemeinschaft skiljer Ténnies
mellan tre olika typer av gemenskapsgrundande enhe-
ter: blodets enhet, platsens enhet (den gemensamt dgda
gérden eller byn) och andens enhet. De tva sistnimnda
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tycks utgora successiva utvecklingsformer av den for-
sta.

Gesellschaft ddaremot utgor ett konstruerat samhiille i
stort eller smétt. I Gemeinschaft forblir, enligt Tonnies,
individerna i grunden forenade trots allt som skiljer dem
at medan de i Gesellschaft forblir atskilda, trots allt som
forenar dem. Den 6verordnade enhet som karaktirise-
rar Gemeinschaft saknas hir och individernas handlande
styrs helt av deras egna intressen. Gesellschaft kiinne-
tecknas i grund och botten just av att det bestér av auto-
noma individer som frigjort sig frdn den genuina
gemenskapens kollektiva syften och funktioner. Indivi-
den uppritthdller, kring sig, en privat sfir och ansluter
sig till gemenskap med andra enbart nir detta uppfat-
tas som fordelaktigt for honom sjélv. Den normala so-
ciala livsformen blir dd konkurrens.

Som jag ser det skulle man sdledes kunna séga att
det dtminstone till en del ir gesellschaft-karaktéren i
dagens samhille som gor det svart for personer med
utvecklingsstorning att etablera kontakter med andra
trots att de nu méts i manga vardagssammanhang. Aven
om de skulle vilja ndgon i sin nédrhet for en nidrmare
kontakt blir de sjdlva sillan eller aldrig valda. En vik-
tig utgdngspunkt for dessa val tycks nimligen vara att
minniskor viljer dem som har likartade &sikter, intres-
sen, status, tillgdngar osv som de sjidlva har. Genom
sjilva funktionsnedsittningen dr personer med utveck-
lingsstorning olika andra. Dessutom har utvecklings-
storningen i visterldndska, sa vdl som i ménga andra
kulturer, djupt rotade, socialt konstruerade betydelser
som bidrar till att de som drabbas viljs bort. I dagens
samhiille utgor utvecklingsstorningen en slags nega-
tion av samhiillets ideal for en rationell, hogutbildad,
hogpresterande och vacker medborgare.

Foljaktligen dr det svért for personer med en utveck-
lingsstorning eller ett annat funktionshinder att bli rik-
tigt socialt accepterade i dagens gesellschaftsamhiille
med allt vad det innebir av uteblivna mojligheter till
ett rikt och meningsfullt liv. Som ett alternativ till detta
samhille diskuterar Christie (2) det speciella sociala
liv som vixt fram i de norska s k landsbyarna, varav
Vidarésen dr den mest internationellt kdnda. Har bor

I dagens samhdlle utgor utvecklingsstorningen en
slags negation av samhdllets ideal for en rationell,
hégutbildad, hogpresterande och vacker medbor-
gare
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ménga personer med utvecklingsstorning eller andra
kinnetecken som betraktas som avvikande i majoritets-
sambhillet och hir blir de inte bortvalda, utan i hogsta
grad delaktiga i den sociala gemenskapen. Livet i dessa
byar halls samman av gemensam ideologisk grund som
idémissigt kan foras tillbaka till Rudolf Steiner, Ro-
bert Owen och den s k Camphill-rérelsen och som pé-
minner starkt om den andens Gemeinschaft som
Tonnies (14) talar om.

I detta sammanhang kan det vara intressant att kon-
statera att gemeinschaft-priaglade samhillen inte nod-
vindigtvis behover skapa goda forutsittningar for per-
soner med funktionshinder att véxa in i en social ge-
menskap pd ett séitt som mojliggor ett rikt och menings-
fullt liv. Vi behover till exempel bara pdminna oss, att
det funnits en tid for inte sa linge sedan i Sveriges his-
toria, d& personer med utvecklingsstorning var forhal-
landevis vil socialt integrerade i gemeinschaft-priglade
sociala gemenskaper. Jag tinker pa byfdnen som alla
kiinde, sjilv ofta kinde alla och som deltog i minga av
ortens aktiviteter. Bygemenskapen och tillhorigheten till
byn gav hir den psykiskt avvikande en slags sjdlvklar
ritt att finnas med. Att vilja bort en invanare i byn sd
som man gor i en modern storstad, dvs helt enkelt bara
behandlar vederborande som om han inte fanns, var
bokstavligen otiankbart i bygemenskapen.

Ofta tinker vi inte pa byfanen som ett exempel pé
social integration beroende pd ett outtalat antagande,
om att tilltrddet till vanliga sociala sammanhang skulle
leda till faktiskt socialt samspel med andra utan inslag
av sirbehandling. Erfarenheterna fran byfanens sociala
roll visar att det langt ifran alltid var sa.

Viér insikt i de komplexa forutsittningarna for socialt
samspel minniskor emellan i gemeinschaft-samman-
hang kan fordjupas ytterligare genom den studie som
den franska socialpsykologen Denise Jodelet (11) gjort
av staden Ainay-le-Chateau. Staden ger oss viss inblick
i vad som hinder i ett samhdlle, dir man integrerat en
stor grupp minniskor som vanligen uppfattas som
mycket onormal i psykiskt hinseende. P4 samma sitt
som i den belgiska motsvarigheten Gheel, har man dér
under hela 1900-talet tagit emot personer med psykiska
storningar och forstandshandikapp for familjevérd.

Jodelets sammanfattande tolkning av exemplet Ainay-
le-Chateu ir att ortsbefolkningen tvingats utveckla , vad
hon kallar, “ett paradoxalt forhdllningssitt™. A ena si-
dan har nirheten lett till att ursprungsbefolkningen och
de inneboende vixt ihop i en verklig gemenskap, 4 an-
dra sidan - och mycket till foljd av den ridsla som denna
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Den unga vuxna kdmpar pa sitt speciella sdtt med
att forsoka finna och upprdtthdlla en identitet, bli
accepterad och upprditthdlla sin sjilvakining

inkorporering vickt hos ortsborna - har de utvecklat
sirskiljande vardagsmonster som skarpt kontrasterar
mot gemenskapen.

Rent konkret tog sig dessa avstandstaganden uttryck
i att de inneboende ofta bodde avskilt frén andra i fa-
miljen, i ett sérskilt hus pd gérden eller i ett rum utan
passage till det 6vriga huset. De inneboende &t séllan
med den Ovriga familjen, utan man bar 6ver mat till
dem i deras rum. Ofta skottes denna syssla av nigon av
de inneboende som varit lingst och man litade mest pa.
I staden hade ocksa stringa, och av manga omfattade,
rutiner utvecklats som hade till syfte att skydda inva-
narna frn oonskad kontakt med de inneboende. Ex-
empelvis diskade de allra flesta sin egen och de innebo-
endes disk var for sig. Manga skilde pd samma sitt de
inneboendes tvitt fran sin egen. Jodelet observerade
vidare att man i affarer och pa kaféer gjorde en anmirk-
ningsvird skillnad mellan inneboende och ortsbor.

Slaktaren tillhandaholl till exempel tvé kvaliteter av
kott, en sdmre for inneboende och en bittre for andra.
P kaféerna serverade man en enklare form av kaffe for
de inneboende.

Integreringsreformen som livsprojekt

I'en pdgdende, dnnu inte helt avslutad, studie av ett antal
unga vuxna som har en lindrig utvecklingsstorning och
som vixt upp under s k integrerade forhallanden har
jag studerat utvecklingsstorningens personliga och so-
ciala innebdrder for ett antal personer som sjilva har
ett sddant funktionshinder. Ett intressant fynd i detta
sammanhang &r att de unga vuxna som jag ldrt kiinna
kdmpar pd sitt speciella sitt med dessa inneborder,
framst i form av att de forsoker finna och uppritthalla
en identitet som bade gor det mojligt for dem att bli
accepterade i ndgon social gemenskap och att uppriitt-
hélla sin sjidlvaktning. Uppvixten under integrerade
villkor har for dem inte inneburit att de har uppfattats
eller bemotts som vanliga barn. Flera av dem har vis-
serligen klassificerats som utvecklingsstorda bara un-
der en kort tid av sitt liv (exempelvis under en period i
skolan) men de jamnariga och vuxna de métt tycks dndé
ha placerat in dem i ndgon socialt forankrad
avvikartypologi, som “dum-huvudet”, "knépp”, ”CP”
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etc och ofta valt bort och trakasserat dem under
uppvixttiden.

Till min foérvaning upptickte jag dock att manga av
dem som vixt upp under dessa forhéllanden #ndé hade
lyckats bygga upp en personlig sikerhet och sjélvakt-
ning, att de lever ett relativt rikt socialt liv och uppvisar
en tydlig kinsla av att hora hemma i samhiillet. En
nyckel till forstdelsen av detta fick jag i samtalen med
négra av de undersokta personerna. En ung man, som
jag frgade hur det varit for honom att flytta hemifrén
beskrev indirekt den identitet han byggt upp pé foljande
sétt:

Jag tycker jag har klarat mig ganska ldngt ut i samhiillet s att
sidga. Jag har ju till exempel haft nu tvé ligenheter nu, typ. Och
bott pd gruppbostad, haft bade pryoplatser och sommarjobb och
allting sant dir, sd en viss erfarenhet av sidana grejor har jag
fétt ocksd. Och det tycker jag vil édr ganska bra just p& den hir
sociala biten da.

Han beskriver sig sjilv och sitt eget liv som ett slags
integreringsprojekt med uttryck som man kénner igen
fran landstingens och kommunernas handliggare av
samhiillets integreringsfreormer. Men det r inte bara
orden han tagit 6ver. Han tinker ocksa pa sitt liv med
utgéngspunkt frin ett integreringsperspektiv. Ingen
annan, icke funktionshindrad ung man eller kvinna i
vért land skulle sannolikt tala om att de klarat sig ldngt
ut i samhillet. Klarar sig bra eller dligt i samhillet,
tinker manga att de gor men de ténker och sidger knap-
past att de dr pa vdg ut i samhillet. Under ett sddant
sitt att uttrycka sig ligger integreringsperspektivets tan-
kemodell. Denne unge man har sjélv aldrig befunnit
sig utanfor samhiillet i den betydelse som integrerings-
perspektivet ursprungligen avség, dvs i en segregerad
boende- eller verksamhetsform. Han har vuxit upp som
andra barn i sin biologiska familj och gatt de forsta aren
av sin skoltid i en vanlig grundskola. Anda talar han
om att klara sig ut i samhillet, som om det vore sjélv-
klart att han skulle befrias ifrén en tidigare tillvaro ut-
anfor det egentliga samhdillet.

Niér man ldr kinna honom mirker man ocksa att hans
kénsla av sdkerhet och ritt till ett gott liv i hog grad
bottnar i integreringens mal och ideologiska grund. Han
tvivlar inte pé att han alltid kommer att ha en viss grund-
trygghet genom samhdillets forsorg, strivar efter att fa
plats pa en skyddad verkstad som passar honom och
blir arg och sdger ifrdn ndr tjinstemin inte anstringer
sig for att erbjuda honom de rittigheter och mojlighe-
ter som han tycker att de har skyldighet att ge honom.
Det ér rollen som integrerad, lindrigt utvecklingsstord
han gétt in i, och han har gjort den till ett av sina vikti-
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Den socialt forankrade rollen som integrerad fung-
erar som en kollektiv forsvarsstrategi mot den ut-
stotning och nedvdrdering som de utsdtts for av
majoritetssamhdillet

gaste livsprojekt. Han har sdledes gjort integrerings-
reformens sociala konstruktion av den integrerade
utvecklingsstorde till en viktig del i sin egen sjilvbild.
Han tidnker pa sig sjdlv som en person med speciella
problem, vilken samhillet har beslutat ge sérskilda
omsorger.

Ensam skulle han knappast kunna uppritthalla denna
bild och den overtygelse han har om vilka réttigheter
den ger honom trots att de om och om igen fornekas
honom. Nir man far inblick i hans situation ser man att
han fér stod att uppritthdlla sin identitet av personer
som har liknande intressen som han sjilv av att bevara
den socialt konstruerade identiteten som integrerings-
perspektivet erbjuder. Det dr uppenbart att det idag
framst dr i forhallande till den egna familjen och till
vinner och bekanta, som ocksa har en lindrig utveck-
lingsstérning, som rollen som integrerad utvecklings-
stord vidmakthalls.

Upptickten att det hir sittet att géra samhéllsreformen
till sitt livsprojekt inte dr ovanligt i undersoknings-
gruppen ger oss anledning att formulera hypotesen, att
integreringsperspektivets bild av den integrerade ut-
vecklingsstorde inte bara bidragit till en ny personlig
identitet, utan ocksé blivit till en ny slags social identi-
tet och kategorisering, kanske narmast jamforbar med
sociala kategorier som lagutbildade, ldginkomsttagare
etc.

Analysen av livshistorierna om de personer jag lért
kinna, talar dven for att den socialt forankrade rollen
som integrerad fungerar som en kollektiv forsvars-
strategi mot den utstotning och nedvirdering dessa per-
soner moter fran medlemmarna i majoritetssamhillet.
Det verkar som om personer med lindrig utvecklings-
storning, tillsammans med samhillets representanter for
integrerings- och normaliseringsreformerna och anho-
riga bildar en slags motkultur gentemot majoritets-
samhillets prestations- och skonhetsideal. Begreppet
kultur anvinds hir i den mening som formulerats bland

andra av den amerikanska sociologen Everett Hughes:
Varhelst nidgon grupp ménniskor har ett stycke liv tillsammans
med ndgot matt av avskildhet frdn andra, en gemensam vré i
samhiillet, gemensamma problem och kanske ett par gemen-
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samma fiender, dir véxer kultur (citerad och 6versatt av Han-
nerz, 9).

Nir jag har ocksa talar om motkultur, gor jag det pa
det sitt ungdomskulturforskare gor, nir de sédger att
vissa ungdomskulturer formulerar sina socialt konstru-
erade forestéllningar som en sorts alternativ till vuxen-
kulturens eller majoritetskulturens rddande forestill-
ningar och virderingar.

Mycket talar for att tjinstemén, anhoriga och perso-
ner som sjélva har ett funktionshinder mer eller mindre
medvetet deltar i uppbyggnaden av denna kultur och
att integreringsreformen darfor inte i forsta hand lett
fram till ett samhille, ddr personer med funktionshin-
der lever tillsammans med andra p& samma villkor som
de, utan att de snarare skapat och lever i sin egen del-
kultur eller motkultur.

Om denna tankegéng dr riktig befinner vi oss i den
paradoxala situationen att integreringsreformens idé, om
att personer med utvecklingsstorning skulle foras ut i
samhiillet och fa leva som andra, skapat en ny slags
social kategorisering som i hog grad uppritthélls av
personer som sjdlva har en funktionsnedsittning. Av
eget intresse har de tagit till sig den sociala identitet
och nisch, som integreringsreformen erbjuder och gétt
in i en sorts klientroll med de fordelar och begrinsningar
det medfor.

I virderingen av vad detta kan betyda for dem som
berors dr det viktigt att komma ihag att denna form av
sjilvkategorisering tillimpas allmén i vért samhilie.
Man kanske till och med skulle kunna séga att en lyckad
integrering kan forvintas innebéra just att de berdrda
inlemmas i olika sociala kategorier och delkulturer.

Ett nédvandigt perspektiv

En omfattande del av den forskning som hittills bedri-
vits har wvarit inriktad mot den faktiska
funktionsnedsittningen, ofta for att sd langt det gar
minska dess konsekvenser for individen. Detta har. och
kommer alltid att vara en mycket oerhort angeldgen
forskning. Samtidigt finns nu en rad studier, varav jag
beskrivit ndgra, som tydligt visar att det ménga gdnger
kan vara svért att tala om den faktiska funktions-
nedsittningen och vari den i sé fall skulle bestd. Som
jag illustrerat ovan har vi, i verkliga vardagssituationer,
alltid att gora med vilken betydelse minniskor ldgger i
funktionsnedsittningen. S vitt jag kan se betyder det
att vi, for att kunna bidra med anvéndbar kunskap i
minniskors vardag, som ett komplement till mera
funktionsinriktad forskning ocksa alltid méste studera
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Som ett komplement till mera funktionsinriktad

forskning maste vi ocksa studera funktionsnedscitt-
ningarnas personliga och sociala betydelser

funktionsnedsittningarnas personliga och sociala be-
tydelser.

I det hdar sammanhanget vill jag dock markera av-
stdnd gentemot uppfattningen att innebordsperspektivet,
speciellt med anknytning till forskningen om sociala
inneborder av utvecklingsstdrningen, skulle innebéra
ett radikalt ifrdgaséttande av om utvecklingsstorningen
overhuvudtaget finns. Sddana resonemang ir, enligt min
mening, bara ett resultat av lek med ord, 14t vara pa en
hog teoretisk niva. Att utvecklingsstorning, i betydel-
sen en speciell nedsittning av forstandsfunktionerna,
ar ett reellt forekommande fenomen ser jag 6verhuvud-
taget inga skél att ifrdgasitta. De intressanta upptick-
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ter som forskningen om funktionsnedsittningens bety-
delser gjort hor enbart ihop med véra svarigheter att
beskriva och samla kunskap om vari denna funktions-
nedséttning bestar. [ handikapphistoriskt perspektiv kan
vi tydligt se att sittet att uppfatta och hantera
funktionsnedsittningar har varierat kraftigt fran tid till
tid och att det aldrig gér att frigora sig fran att allt som
sdgs eller skrivs om minniskor med ett funktionshin-
der (observera exempelvis att utvecklingsstorning, funk-
tionshinder och handikapp utgor var tids mest anvinda
sociala konstruktioner) - fdrgas av sin tids betydelse-
strukturer. Betydelseforskningens uppgift dr att under-
soka dessa strukturer. Uppgiften for forskningen om
utvecklingsstorningens betydelser ér bl a att synliggora
dessa strukturer och hur de paverkar livsvillkoren for
personer med funktionshinder.
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