Oberoende och autonomi

Om vuxenblivande for ungdomar med funktionsnedséttningar

Marten Soder

Under senare ar har dvergangen till vuxenlivet
fér ungdomar med funktionsnedséttningar upp-
marksammats allt mer. Problem pa en rad omra-
den kan beskrivas som delaspekter av ett mer
generellt problem som géller férhallandet mellan
beroende (att behdva praktisk hjélp i vardagen)
och autonomi (att sjalv kunna bestamma och fat-
ta beslut om sitt liv).

| artikeln identifieras nagra av desa problem
och behovet av forskning patalas. Den bygger pa
ett symposium om “adult status fér youth with
disabilities”” som varen 1988 anordnades av DSF
(Delegationen for Social Forskning), FRN (Forsk-
ningsradsnamnden) och OECD (Organisation for
Economic Co-operation and Development).

Marten Soder ar docent vid Sociologiska Insti-
tutionen i Uppsala, dar han arbetar med ett DSF-
finansierat forskningsprogram om "handikappets
sociala innebord”.

De senaste 4rens utveckling av handikappomsorg har
inneburit en dkad normalisering och integrering. Det
omrade dir integrering bade varit foremal for mest
uppmirksamhet och utvecklats langst dr antagligen
skolan. Genom integreringen har barn med funk-
tionsnedsittningar kommit i nirmare kontakt med de
sociala monster och virderingar, som giller for andra
barn och ungdomar i vart samhiille.

Till stor del som en foljd av detta har de problem,
som intrider i ungdomséaren och framforallt efter ge-
nomgangen skola, kommit att uppmarksammas ocksa
for dessa ungdomar. Det har blivit uppenbart, att en
integrerad skolging inte automatiskt ger tilltrade till
arbetslivet och andra livsmonster, som vi forknippar
med vuxenlivet. Ocksi de psykologiska problemen i
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samband med adolescensen har kommit att uppmark-
sammas.

Nir dessa problem forst uppmirksammades, var
ett av de patagligaste problemen i ménga ldnder en
stor och vixande ungdomsarbetsloshet. Detta torde
vara en av anledningarna till att intresset fokuserades
pa Overgdngen fran skola till arbetsliv. Snart kom
dock perspektivet att vidgas till att gélla dvergdngen
till vuxenlivet i bredare mening. Arbete dr bara en av
de manga saker vi forknippar med “’vuxenstatus”.

Utvecklingen har varit likartad i flera industrialise-
rade linder men problemen med transition” har
uppmirksammats mer utomlands @n i Sverige. For
att stimulera forskning p4 detta omréde ocksd i vért
land anordnades varen 1988 ett symposium pa temat
»adult status for youth with disabilities” i Sigtuna av
FRN (Forskningsrddsnimnden), DSF (Delegationen
for Social Forskning) och OECD.

Syftet med denna artikel 4r att identifiera/definiera
nagra av problemen i samband med vuxenblivandet
for ungdomar med funktionsnedsittningar och peka
pa omraden i behov av forskning. Artikeln bygger
framst pa material som presenterades vid ovan ndmn-
da symposium.

Sjalvstandighet och oberoende

I samband med analyser av vuxenblivandet for ung-
domar med funktionsnedséttningar har manga forsok
gjorts att definiera, vad vuxenstatus och vuxenliv
egentligen innebér. Flera forfattare har presenterat
langa listor over faktorer, som antas kidnneteckna
vuxenstatus. (for oversikt, se 1, 11).

En dimension ir dock framtridande i alla defini-
tionsforsok. Den handlar om sjdlvstandighet och obe-
roende. Denna dimension kan ses som overordnad
alla de andra aspekter, som ofta nimns, sdsom sociala
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relationer, sexuellt liv, arbete osv.

Inneborden av begrepp som oberoende och sjilv-
standighet kan dock variera. Inom specialundervis-
ning och rehabilitering har oberoende ofta uppfattats
som att man sjilvstandigt kan utfora olika uppgifter
och vardagssysslor. Midnniskor med funktionsned-
sattningar skall, i detta perspektiv, trinas till oberoen-
de genom att de formar utfora olika vardagliga sysslor
oberoende av hjdlp fran anhoriga eller samhaillets om-
sorgs- och servicesystem.

Mot detta kan stidllas en annan syn pa oberoende
som innebdr mdojlighet att sjdlv paverka och triffa
sjdlvstindiga val, men inte nddvindigtvis att sjilv-
standigt utfora alla vardagssysslor: “Independence
means choosing how to live one’s own life within
one’s inherent capacities and means and consistent
with one’s own values and preferences” (5, sid 46).
Denna definition dr den som framfors av “indepen-
dent living”-rérelsen, en organisation for vuxna fy-
siskt handikappade, som starkt betonar ritten att
sjdlv bestimma 6ver och kontrollera den hjilp man
erhdller. Turnbull foreslér att begreppet autonomi an-
vinds for att avgransa denna aspekt fran oberoende i
meningen klara av vardagliga sysslor pa ett sjilvstin-
digt sdtt (10, sid 2).

Autonomi dr forvisso ndgot vi forknippar med
vuxenrollen. Att det blivit speciellt viktigt att betona
denna dimension for minniskor med funktionsned-
sdttningar hdanger samman med inskrinkningar i moj-
ligheten att sjdlv bestimma Over sin livssituation.
Bristen pa autonomi springer ur en forestillning, som
blandar samman beroende med bristande autonomi.
Det faktum att man dr beroende av andras hjilp har
tagits till intdkt for att begrinsa autonomi. Oberoende
uppfattas som en fOrutsittning for autonomi. Den
handikappade forvintas kvalificera sig genom att visa
att han/hon dr oberoende — inte i behov av hjilp i
vardagen — fOr att man skall tinka sig att han kan
leva ett autonomt — sjdlvbestimmande — liv.

En stor roll i detta spelar utbredda forestillningar
om att manniskor med funktionsnedsittningar pa
grund av sitt beroende inte klarar av att ta ansvar for
sina val och sina handlingar. Det finns en utbredd
myt om “den eviga barndomen” som placerar méinni-
skor med funktionsnedsittningar i samma behov av
beskydd och restriktioner som barn. I forskningen pé
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senare tid har siddana forestillningar och de effekter
de har for minniskor med funktionsnedsittningar
alltmer uppmarksammats. Med stod i socialpsykolo-
gisk interaktionistisk teori talar man om ’the social
construction of disability” (12).

I négra sociologiskt orienterade analyser har man
ocksa pekat pa hur ekonomiska, politiska och profes-
sionella krafter i det post-industriella samhillet fun-
gerar beroendeskapande och bidrar till att inskrinka
autonomin for minniskor med funktionsnedsitt-
ningar (2, 4, 13).

Identitet och sjalvbild

For det lilla barnet dr beroende och bristande autono-
mi naturligen sammankopplat. Barnet behover sina
fordldrar for skotsel, hjilp och stdd. Dess bristande
formaga att klara sig sjdlv gor att mojligheten att
triffa sjalvstandiga beslut begrinsas.

Vuxenblivandet innebédr att den unge successivt
blir kapabel att frigéra sig fran beroendet. De passage-
riter vi forknippar med vuxenblivande (avslutad skol-
ging, myndighetsalder, eget arbete) ir ett markerande
av detta oberoende, som samtidigt innebdr ritten
(och skyldigheten) till ett sjdlvstindigt, autonomt liv.

For ungdomar med funktionsnedsittningar, som &r
beroende av hjilp i vardagen, stiller sig hela denna
process svédrare. Det beror inte bara pi att man i
ungdomsaren moter overbeskyddande attityder fran
omgivningen. Svérigheterna kan ha grundlagts i tidi-
ga barnaér.

Mazet, fransk psykoterapeut med mangarig erfa-
renhet av terapi med ungdomar med funktionsned-
sdttningar, menar att tidiga funktionsnedsittningar
kan paverka barnets sjilvbild pa ett sitt som senare i
livet forsvarar ett autonomt vuxenliv. Sjilvbilden pa-
verkas pa tva olika sitt. For det forsta genom direkta
kroppsupplevelser, upplevelser av begrinsningar eller
smadrta som sdtter granser for barnets aktivitet och ger
upphov till kidnsloupplevelser, som hindrar utveck-

landet av en positiv sjdlvbild. For det andra genom

Tidiga funktionsnedsdttningar kan paverka bar-
nets sjalvbild pa ett siitt som forsvarar ett auto-
nomt vuxenliv.
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att fordldrarnas upplevelse av barnet och dess funk-
tionsnedsittning sitter tidiga spar i barnets upplevel-
se av sig sjilv. Det har hidvdats att redan den forsta
Ogonkontakten med modern ar ett sokande efter be-
kriftelse, som ir av avgorande betydelse for barnets
senare utveckling. Senare far fordldrarnas reaktioner
framforallt betydelse genom den utstrackning i vilken
de uppmuntrar och stimulerar barnets egen-aktivitet
och sokande efter egna upplevelser (9).

Tidiga “narcissistiska storningar” kommer senare
att forsvara intridet i en vuxenroll, ddr kraven pé
autonomi dr ett framtridande kdnnetecken. Lager-
heim har pekat pa att kriser i utvecklingen ofta intra-
der i nioarsaldern, nir barnet borjar soka sin roll i
relation till kamrater och jamfora sig med andra (6). I
senare faser dr det tva forhéllanden, som bidrar till
bristande sjilvtillit och férsvarar intrddet i vuxenrol-
len: den sexuella mognaden och kravet pé sjdlvstdn-
dighet och oberoende. Den sexuella socialisationen
paverkas sivil av begrinsningar handikappet direkt
medfor, eventuella svérigheter forbundna med
kroppsuppfattningen och de restriktioner som ligger i
att man fran omgivningen upplevs som en asexuell
varelse (7).

Det finns en del forskning om den primaira sociali-
sationsprocessen; hur barns utveckling paverkas av
olika funktionsnedsittningar. Ddaremot vet vi ganska
lite om hur upplevelser i tidig barndom paverkar
overgangen till vuxenlivet. Har finns ett patagligt be-
hov av longitudinella studier som formar spegla tidiga
barndomsforhallandens betydelse for senare utveck-
lingsfaser.

Skolan
Den integrering som genomforts i skolan har som
framtridande motiv haft ritten till undervisning pé
lika villkor och tillsammans med andra. Den traditio-
nella, segregerade specialundervisningen kdnneteck-
nades i hog grad av trining av formagor, en stravan
mot oberoende, dir bristande formaga ansigs motive-
ra inskrankningar i autonomin. Det eleven lirde sig
var inte att hantera valsituationer och triffa sjdlvstéin-
diga beslut. Vad han ldrde sig var, att han maste bli s&
duktig, att han, precis som alla andra, kunde tillatas
att gora det.

I den integrerade skolan finns eleven med funk-
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Det finns risk att man bemdater elever med funk-
tionsnedsdttningar som om de inte hade ndagon
sadan.

tionsnedsittningar bland andra. Men har han samma
mojligheter som andra att vélja och att fatta sjdlvstén-
diga beslut?

Den ideologi som beledsagat integreringen har i hog
grad sokt eliminera inflytande av funktionsnedsatt-
ningen genom att betona att denna endast utgdr en av
elevens alla egenskaper. Han skall pa grund av denna
inte mota nagon sirskild behandling. Han skall be-
traktas ur en helhetssyn, dvs hans starka sidor skall
betonas och inte hans svaga (= funktionsnedsattning-
en). Hir finns en risk att man bemoter elever med
funktionsnedsittningar som om de inte hade nigon
sadan. Eleven far bristande kunskaper om den egen-
skap som trots allt kommer att i hog grad paverka
hans framtida liv. Hans mdjligheter att triffa sjalv-
stindiga val i framtiden kan komma att forsvéras.

Den “dolda ldroplan™ som dominerat den segrege-
rade specialundervisningen (”du méste fOrst trdnas
att klara dig sjilv, forst ddrefter dr det mojligt for dig
att triffa egna val, att leva ett sjdlvstandigt liv’’) har
kanske inte eliminerats i och med integreringen, men
gjorts mindre synlig.

De utvirderingar som gjorts av integrering har i allt
visentligt fokuserats pa elevens sociala situation i
skolan. Ocksa pa denna punkt behdvs forskning med
ett mer langsiktigt tidsperspektiv. P vilket sitt pa-
verkar den integrerade skolgangen elevens mojlighe-
ter till ett autonomt vuxenliv? Vilka effekter for sjalv-
bild och framtida valmdjligheter har olika pedagogis-
ka metoder inom den integrerade skolgangens ram?

Arbete

Det som i skolan ir en dold ldroplan blir ingenstans s
tydligt frilagd som i arbetsmarknadspolitiken. Yrkes-
missig rehabilitering bygger pa tanken att man skall
kvalificera sig for att kunna fa ett arbete.

S4 linge man “stér till arbetsmarknadens forfogan-
de” dr hela apparaten inriktad pa att leda till ett
arbete pa den dppna arbetsmarknaden. Olika rehabi-
literingsatgirder innebdr ett slags trappstege. P4 den-
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na skall man, genom att visa sig kapabel att klara av
de krav, som stills pa olika steg, kldttra upp till malet:
den Oppna arbetsmarknaden. Autonomin, att sjilv
kunna vilja bland olika arbeten och sysselsittnings-
maojligheter, dr kraftigt begrinsad.

Detta dr i grunden en effekt av de villkor, som
giller for alla. Arbetsmarknaden ir just en marknad:
arbetskraft kops och siljs. “Ritt man pa ritt plats”
och den som inte passar pa ndgon plats skall trinas for
en sadan. Svérigheten att skaffa meningsfulla syssel-
sdttningar begrinsas antagligen 4n mer av att det
grundldggande valet av sysselsidttning begridnsas till
att gdlla sysselsdttning i en bestimd form, dvs lonear-
betets form (2). Alternativa sysselsittningsformer ges
litet utrymme.

Det finns hérvidlag en bjart kontrast mellan de
virderingar som giller i skolan (det vilvilliga accepte-
randet med risk for fornekande av funktionsnedsiitt-
ningen) och arbetet (kravet pa kvalificering, trining
av formagor och dirigenom fokusering pa bristande
formaga) (14). Vi vet idag praktiskt taget ingenting
om vad denna kontrast innebdr for ungdomar med
funktionsnedséttningar som limnar skolan och hur
de upplever och hanterar denna 6vergdng: hur de
sjdlva ser pa sin framtida sysselsittning, hur olika
alternativ (inklusive fortidspensionen) upplevs och
hur ett liv utanfor arbetsmarknaden hanteras.

Beroendeskapande omsorg- och service

Det finns idag en bred diskussion om den offentliga
sektorns sitt att fungera. Dess formodade bristande
flexibilitet och bristen pa valalternativ har i det sam-
manhanget varit politiskt laddade teman.

For grupper som dr beroende av stéd och hjilp i
vardagen blir eventuella brister i dessa avseenden
speciellt tydliga. For att dessa ménniskor skall kunna
leva ett autonomt liv krdvs att valmojligheter finns.
Ar man hinvisad till en boendeform och ett vardbi-
trdde, finns inget utrymme for autonomi. Inte minst
den effektiva argumentation frin STIL (Stockholm
Independent Living)-gruppen i Stockholm (som stri-
dit for rétten att sjdlva anstilla de vardbitriden som
assisterar dem) har visat pa svagheter i vart nuvaran-
de system.

Den péagdende utvecklingen bort frin institutions-
vard gor det allt tydligare, att bristen pd autonomi
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Utvecklingen bort fran institutionsvard gor det
allt tydligare, att bristen pd autonomi kan vara
vil sa pataglig ocksd inom andra serviceformer.

kan vara vil s& pataglig ocksd inom andra servicefor-
mer. Hir blir ocksa konflikten mellan oberoende (att
klara av vardagssysslorna utan hjilp) och autonomi
(att sjdlv kunna vilja ndr, hur och av vem hjilpen
skall utforas) pétaglig. Visserligen ingar oberoende
och sjilvstandighet i de flesta service-formers och
professionella gruppers deklarerade malsittning. Men
ddrmed synes man ofta mena just oberoende och inte
autonomi.

Brister av detta slag inom den offentliga sektorn har
framforallt pavisats av forskare som kritiskt granskat
vilfardsstatens byrdkratiseringstendenser. Det har
hidvdats att just autonomi, riatten for minniskor med
funktionsnedsattningar att sjilva bestimma, dr ofor-
enlig sdvil med vilfardsstatens sjilvgoda beskyddar-
attityd mot “svaga grupper” som olika professionella
gruppers ansprak pd att vara exklusiva experter pa sitt
omrade (4, 13).

For att belysa denna problematik behdver vi stu-
dier som ingéende klarldgger relationen mellan bero-
ende och autonomi i den funktionshindrades vardag.
Ocksa forestdllningar och ideologier bland de profes-
sionella grupper, som har direkt kontakt med ménni-
skor med funktionsnedsittningar, behdver belysas
och dess konsekvenser for omsorg och service analy-
seras.

Samordning av service

En grundtanke i dagens strivanden mot normalise-
ring dr att inga sdrskilda organisationer skall ta hand
om service till mdnniskor med funktionsnedsittning-
ar. De skall handhas av de organ som ger motsvaran-
de service till andra minniskor.

I praktiken innebdr detta att minniskor med funk-
tionsnedsadttningar kommer i kontakt med en rad oli-
ka myndigheter och organ. Var och en av dessa ir
ocksd relativt fraimmande infor de problem denne
har. For manga méinniskor med funktionsnedsitt-
ningar kriavs mer eller mindre kontinuerlig kontakt
med en rad olika myndigheter och organ. Det som i

Socialmedicinsk tidskrift nr 4 1989




en segregerad service-organisation utgdr en brist pd
alternativ kan i den integrerade situationen bli till en
overvildigande mingd av olika organ, som skall kon-
taktas och vars insatser pd nagot sitt skall samordnas.

Inte minst i samband med Overgingen fran skola
till vuxenliv kan detta bli problem. Hultkvist har
visat att planeringen infér en gravt rorelsehindrad
elevs skolslut kriver kontakt med dussinet olika in-
stanser for att ordna boende, arbete, forsakringsfra-
gor, social service osv (3).

Problemet har, inte minst i vart land, uppmarksam-
mats och lett till en rad forsok att samordna olika
myndigheters insatser. Samordningsorganen mellan
olika myndigheter ir idag nistan lika manga som de
organ som skall samordnas, vilket naturligtvis inte
gor det littare att orientera sig i den byrdkratiska
strukturen.

P4 néigra héll har man sokt 16sa detta pd ett annat
sdtt. En person far till uppgift att skota och samordna
kontakterna med olika myndigheter. Han/hon arbetar
i ndra anknytning till den handikappade och har som
sitt uppdrag att hjdlpa denne att forverkliga de val och
ambitioner han/hon ger uttryck for. Samordningen
sker s att siga nidra den handikappade och utifrin
dennes uttryckta dnskemél. Modellen — som med en
foga vilklingande term brukar kallas “case manage-
ment” — Ar inte problemfri, men utvdrderingar och
analyser tyder pa att det kan fungera s att den handi-
kappades egna val later sig béttre hdvdas i relation till
olika samhillsorgan. (3, 8).

Ett av de problem sddan samordning stéller dr var
grinsen gar mellan samma typ av totalisering som &r
typisk for traditionella institutioner (att nagon tar
dver och reducerar autonomin) 4 ena sidan och ett
starkande av de praktiska mojligheterna att sjdlvstan-
digt paverka sin situation & andra sidan.

Pi denna punkt behdver vi framforallt en praktiskt
aktions-inriktad forskning, som provar, utvirderar
och utvecklar olika konkreta alternativ for samord-

ning av “case management’’-typ.

Samordningsorganen mellan olika myndigheter
dr idag niistan lika manga som de organ som
skall samordnas.
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Sociala relationer

Jag har i all korthet sokt peka pa nigra problemomra-
den i samband med vuxenblivandet for ungdomar
med funktionsnedsittningar dar behovet av forsk-
ningsinsatser ir stort. Det dvergripande tema jag an-
vint for att synliggora dessa forskningsbehov ér rela-
tionen mellan beroende och autonomi.

Men detta betyder inte, att dessa begrepp dr opro-
blematiska. I dem finns inbyggda en problematik,
som handlar om hur man ser p4 minskliga relationer
over huvud taget. Betoningen av autonomi kanske
innebir ett alltfor individualistiskt synsitt. Sociala
relationer ses som ndgot man viljer ungefdar som man
viljer varor pd en marknad. Men kanske ar det sa att
olika typer av beroenden &r det som skapar menings-
fullhet i ett socialt nidtverk. Var hamnar vid d& med
betoningen av autonomi som ett dverordnat mal?

En illustration till problemet kan vara det faktum
att manga utvirderingar av integrering (i skola, boen-
de och arbete) pekar p& svarigheter for méanniskor
med funktionsnedsittningar att etablera sociala kon-
takter med andra. Integrering riskerar att leda till
isolering. Kan strivan mot autonomi leda till att det
undvikande bemdtande, som ménniskor med funk-
tionsnedsittningar ofta moter, forstdarks? Eller inne-
bir kravet pa sjdlvbestimmande en forutsittning for
sociala relationer pa jamlik basis?

Kring dessa fragor behovs savil empirisk forskning
som grundlidggande teoretiska analyser. Kanske kan
det, som Waerness foreslar, finnas en del att ldra av
feministiska analyser av identitet, beroende och an-
svar (15).

Avslutning
De forskningsbehov jag pekat pa ovan har alla det
gemensamt att de kriver tidsfoljdsanalyser. For att
forsta vuxenblivandets problem behdver vi folja ung-
domar genom denna process. Men vi behdver inte
bara traditionella longitudinella studier (som vanli-
gen arbetar med “héarda” registerdata om yttre an-
passning) utan data, som belyser sociala relationer,
upplevelsedimensionen och den psykologiska utveck-
lingen.

Sadana studier skulle i hog grad vinna pa ett tvirve-
tenskapligt angreppssitt, ddr olika aspekter (medi-
cinska, psykologiska, sociala, organisationsanalytiska
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och

samhilleliga) integreras. Det stundtals nistan

slentrianmissigt framforda kravet pa tvirvetenskap-

lig forskning far i detta sammanhang en pataglig och

meningsfull relevans.
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