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Abstrakt

Titel: ”Man ska vara sldngd i kéften och rolig” En kvalitativ studie om fysiskt
funktionsnedsatta personers upplevelser och tankar om delaktighet i samhéllet.

Forfattare:  Karin Tornbom

Handledare: Jari Kousmanen

Nyckelord: fysisk funktionsnedsdttning, delaktighet, attityder, arbete

Bakgrund Delaktighet i samhéllet dr avgorande for den psykiska hélsan och &r viktigt utifran
savél ett individuellt som ett samhilleligt perspektiv. Tidigare studier har undersokt
delaktighet i relation till funktionsnedsatta personer, och denna studie fordjupar och utreder
fragan vidare. Mélet med undersokningen, utford 1 Goteborg, &r att studera fragor som ror
delaktighet i samhillet enligt de funktionsnedsattas egna upplevelser och erfarenheter.

Metod Kvalitativ metod har anvénts for att underséka hur tjugo funktionsnedsatta personer
tainker och resonerar kring sin egen delaktighet 1 samhillet. Detta gjordes genom
semistrukturerade personliga intervjuer.

Resultat Utifrén ett socialkonstruktivistiskt perspektiv ses funktionshindret som en orsak av de
hindrande faktorer som den funktionsnedsatta moter ute i samhallet. Sjdlva funktionshindret forklaras
darfor 1 termer av social konstruktion. Denna studie visar bland annat att personer med
funktionsnedsittning moéter hinder i form av negativa attityder och okunskap i vardagslivet och pé
arbetsmarknaden. Ett tydligt fynd i materialet var att tillgangen till sysselsittning spelade en central
roll for att stirka deltagarnas upplevelse delaktighet. De teman som framkom i materialet var:
omgivningens attityder och bemotande, sysselséttning och arbetsliv, mojlighet till paverkan, sociala
relationer och sjélvbild och personlighet.

Slutsatser Deltagarna betonade vikten av att accepteras av andra, behandlas lika, spela en aktiv roll i
det egna livet, och f4 komma ut pa arbetsmarknaden. Deltagarna beskrev sina sociala relationer som fa
men dkta/néra, dven om flera langtade efter nya bekantskaper. Majoriteten kénde sig relativt nojda
med attityder och bemétande frén allménheten, samtidigt som méanga hade daliga erfarenheter av
attityder och bemétande fran arbetsgivare. Vikten av att gora arbetsmarknaden mer tillgénglig och
Oppen for funktionsnedsatta har ett tydligt fokus i uppsatsen.
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Abstract

Title: “You should have the gift of the gab and be fun” A qualitative study on physically
disabled people’s experiences and thoughts about participation in the society

Author: Karin Térnbom
Supervisor:  Jari Kuosmanen
Keywords:  physical disability, participation, attitudes, employment

Background Participation in the community is vital to mental health and is beneficial to individuals
and society. Many studies discuss this issue in relation to the disabled, and this study investigates this
further. The goal of this survey, performed in Goteborg, Sweden, is to study issues relating to the
participation of people with physical disabilities, according to their own perceptions and experiences
on this issue.

Method Qualitative methodology was used to explore experiences of participation in twenty physically
disabled adults by means of semi structured personal interviews.

Results From a social constructionist view, disability is explained in terms of being socially
constructed. Through the social model of disability this study shows that disabled people encounter
hindrances in form of societal barriers and negative attitudes in everyday life and on the labor market.
Something that stands out clearly in the results is the fact that employment has a central role in
participation. Themes that appeared in the material were: Affitudes and treatment, Employment,
Possibilities for being influential, Social relationships and Self-image.

Conclusion Participants emphasized the importance of being accepted by others, being treated equally,
playing an active role in decision making and a need to be employed on the labor market. The
informants explained their social relations to be few, but genuine, although several wanted to have
more friends or longed to be in an intimate relationship. The majority was rather content with attitudes
in society, even though several felt that employers generally had poor attitudes towards disabled. The
importance of making the labor market more accessible for the disabled is highlighted in this survey.
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1 Inledning

Personer med funktionsnedsittning dr generellt sett mindre delaktiga i samhéillet dn Gvriga
medborgare pd manga omraden. De har farre sociala relationer @n andra jimnariga, sdmre
mdjligheter till en varaktig anstillning och fler dr ensamboende, jamfort med personer utan
funktionsnedséttning (WHO 2001; Socialstyrelsen 2012) Funktionsnedsatta har dven sdmre
levandsvillkor an genomsnittssvensken, dd de har sdmre ekonomi, ldgre utbildningsniva,
samre hilsa och en svagare forankring pa arbetsmarknaden. Sammantaget forsdmrar de hér
faktorerna mojligheterna for funktionsnedsatta att komma in i samhillet och skapa sig
delaktighet; socialt, politiskt och yrkesmaissigt (Socialstyrelsen 2010).

For att kdnna sig delaktig p4 samma villkor som andra i samhéllet; sdvil som i mindre
sociala sammanhang, till exempel pa arbetsplatsen eller med familj och vénner, krévs att man
inte kdnner sig diskriminerad eller pa annat sétt sdrbehandlad (Shakespeare 2006)

Dag (2006) menar att den delaktighet som funktionsnedsatta idag upplever paverkas av hur
historien sett ut och de villkor som tidigare funnits for denna grupp i samhéllet. Historiskt sett
har “handikapp” alltjamt associerats med annorlundaskap och otillrdcklighet. I
bondesamhillets, for de flesta, fysiskt krdvande vardag, var myter och religiosa
forestdllningar om synd vanliga 1 relation till medfédda eller forvdrvade skador och
sjukdomar. Denna tradition har spétt pa skrock och idéer, grundade i fantasi och okunskap.

I Sverige levde till exempel personer med funktionsnedsittningar dnda till 1900-talets
andra hélft ofta pd institutioner och holls pa sa vis undan fran vardagliga méten med Ovriga
medlemmar 1 samhéllet. En enkel slutsats av detta dr att det mesta av forestdllningar om
funktionsnedséttningar lange grundats pd annat 4n ménniskors personliga erfarenheter. Detta
har 1 vissa fall fatt forodande konsekvenser, till exempel dd ménga funktionsnedsatta
tvangssteriliserades till 70-talet, och inte minst under de systematiska forsoken att avliva
personer med funktionsnedséttningar i1 nazityskland, under propagandan om ovérdiga
ménniskoliv (Hjelmqvist 2005).

I dagens Sverige dr det politiska arbetet instdllt pa delaktighet, social inklusion och
forstadelse for funktionsnedsatta medborgare. Delaktigheten f{6r ménniskor med
funktionsnedséttning har okat medan lagstiftning och allménhetens attityder har utvecklats
fran omhéndertagande till deltagande (Sjoberg 2010).

Den sa kallade assistansreformen med Lagen om stod och service [for vissa
funktionshindrade — 1SS (1993:387) och Lagen om assistansersattning LASS (1993:389)
medforde helt nya mdjligheter till ett friare, mer innehallsrikt och varierat sétt att leva for
personer med funktionsnedséttning i behov av hjilp for att klara sin vardag. Idag anvénder en
betydande del, cirka hélften av alla funktionsnedsatta i Sverige personlig assistent, bland
annat for att kunna komma ut och delta i samhallet (SOU 2001:56).

Sedan LSS och LASS infoérdes har mdten mellan funktionsnedsatta och 6vriga medborgare
blivit mer frekventa och lagt grund for att pa allvar na social delaktighet for alla. And4 &r det
sa att forutsdttningen for moten mellan funktionsnedsatta och 6vriga medborgare inte ricker
for att skapa full social delaktighet i samhaéllet. Studier visar att det krdvs kontinuitet i de
sociala kontakterna och genuint intresse frén bagge parter for att uppné social delaktighet pa
lika villkor (SOU 2001:56).



1.1 Syfte

Syftet med denna undersdkning &r att studera hur personer med fysiska
funktionsnedséttningar ser pa sin delaktighet i samhéllet och i sociala relationer utifran deras
egna uppfattningar och erfarenheter.

Analysen sker utifran ett socialkonstruktivistiskt perspektiv, ”den sociala modellen” och
aktuell forskning pad omradet.

1.2 Fragestillningar

1. Hur beskriver de funktionsnedsatta sin delaktighet utifrdn foljande teman?
1. Omgivningens attityder och bemétande
2. Sjalvbild och personlighet
3. Sysselsattning och arbetsliv
4. Sociala relationer
5. Mdjlighet till pdverkan

2. Hur ser intervjupersonerna pd individens respektive samhéllets ansvar di det giller
forutsattningar for delaktighet i samhallet?

1.3 Avgrinsningar

Deltagarna i studien dr vuxna personer med en diagnosticerad cerebral pares (CP) eller ett
ryggmirsbrack (SB). Det hir dr medfodda skador som deltagarna alltid har levt med.
Uppsatsen fokuserar inte pa vad som ar fysiskt specifikt eller vad det innebdr medicinskt att
leva med de hir diagnoserna. Darfor kommer jag att anvanda bendgmningen funktionsneasatt i
fortsdttningen, och jag kommer inte att anvinda de specifika diagnoserna CP och SB. Jag har
inte gjort ndgon avgransning vad giller funktionsnedsdttningens omfattning. Nagra personer
sitter i rullstol och nagra kan gi, med eller utan gdnghjilpmedel (se metoddel — demografisk
bakgrund for mer information).

Jag har valt att inrikta mig pa de berittade erfarenheterna av delaktighet i samhaillet, for att
kunna exemplifiera och fa en djupare forstaelse for deltagarnas vardagsliv. Genom de hér
beréttelserna har jag forsokt komma 4t det allménna och inte det specifika.

1.4 Begreppsdiskussion

En uppmairksamhet pd begrepp ar viktig, dd ord styr tanken och associationen.
Bendmningarna; “vanfor”, “person med lyten” och “ddre” anvédndes i Sverige langt in pd
1900-talet. Senare kom rullstolsburen, handikappad, funktionshindrad och funktionsnedsatt,

och det dr dn idag inte helt litt att vdlja en korrekt bendmning (Hjelmqvist 2005).

For att komma ifrdn stereotypa uppfattningar och negativa eller nedvérderande
associationer beslutade Socialstyrelsen att inleda ett terminologiarbete for att bestimma/dndra
betydelsen av begreppen funktionshinder, funktionsnedséttning och handikapp. Man ansdg att
begreppen alltfor ofta anvénts synonymt och att det ibland var svért att veta vad som
asyftades. Efter genomfort arbete beslutade terminologiradet 2007 f6ljande betydelser:

» Funktionshinder dr en begransning som en funktionsnedséttning innebér i relation till
miljon”. Exempel pd hinder &r; bristande delaktighet i sociala relationer, arbetsliv
etcetera, eller bristande tillgénglighet.



» Funktionsnedsattning definieras som den korrekta betydelsen generellt for personer
med en psykisk, fysisk eller intellektuell nedséttning av funktion.
» Handikapp tas helt bort som uppslagsterm och avrads fran anvandning.

Definitionerna ir rekommenderade men inte tvingande (Socialstyrelsen 2010). And4 ir det s&
att ordet handikapp anvinds och godkinns i sammansatta ord, exempel; handikapprad,
handikapporganisation och handikappolitik. Fortfarande anvinds begreppen funktionshinder
och funktionsnedsattning ibland mer eller mindre synonymt, bade av journalister, forskare och
andra. Det géller att vara korrekt, samtidigt som ldsaren bor forsta vad som menas
(Gardestrom 2004). I skriften ”Om sexuell ldggning och funktionshinder” frdn 2005, ett
samarbete mellan RFSL, Handikappforbundets samarbetsorgan och andra anvinds
genomgéende beteckningen funktionshindrad, (dven i de fall da inga hinder i miljon &syftas)
(Sjoberg 2010).

Funktionshinderforskaren Julia Bahner vid Goteborgs universitet forklarar att hon
anviander begreppet funktionshinder i sin forskning, d& hon betonar den omgivande
funktionshindrande miljon (utifrdn ett socialvetenskapligt synsitt), snarare @n individens
kroppsliga funktioner (Bahner 2010). Samtidigt vill handikappforbunden att ordet
funktionsnedsatt ska anvédndas generellt och godkdnner socialstyrelsens definitioner av
begreppen (DHR 2010).

Jag anvinder begreppen funktionsnedsatt och funktionshindrad sd som socialstyrelsen
forordar att begreppen ska anvindas. Jag kommer darfér att anvdnda bendmningen
funktionsnedsatt da jag generellt talar om denna grupp och benidmningen funktionshindrad da
hinder 1 miljon &syftas mer specifikt. Da det géller forskning kring funktionshinder har jag
valt att anvdnda begreppen funktionshindrad darfor att det ar sa det anvénds av forskare inom
faltet. Funktionshinderforskning dr ett vedertaget begrepp, och jag har inte sett begreppet
funktionsnedsattningsforskning eller forskning kring funktionsnedséttningar 1 den litteratur
jag last.

1.4.1 Delaktighet och funktionsnedsattning

Da det géller begreppet delaktighet behandlas detta dels hér och dels i kapitlet for teoretiska
perspektiv.

Svenska Akademins ordlista (2012) anger att delaktighet betyder; att ta del 1 ndgot, det kan
handla om en uppgift eller en aktivitet som utfors i en social gemenskap, till exempel pa en
arbetsplats, ett kristet samfund eller 1 en skolklass. Genom social samverkan och engagemang
uppstar for ménga en djupare kénsla av tillhorighet — och det dr den som ofta forknippas med
delaktighet. Enligt Svenska ordboken (2003) betyder delaktighet; som medverkar eller har
vetskap om nagot, t.ex. i ett beslut. Med tanke pa att medverkan betonas kan man dra
slutsatsen att delaktighet kréver en interaktion mellan minst tva individer.

Den engelska motsvarigheten participation syftar enligt Norsteds engelska ord (2012) bade
pa medbestimmande, engagemang, och medverkan, savdl som delaktighet och deltagande.
Det kan konstateras att det engelska participation dr ett bredare begrepp @n det svenska ordet
delaktighet, som hir ska &skadliggoras och brytas ner i komponenter, for att anvéndas i min
uppsats. En central fraga dr ddrmed: vad innehéller delaktighetsbegreppet for forskare och
yrkesverksamma inom funktionshinder? (Molin 2004).

Inom forskningen om funktionsnedsdttning behandlas delaktighetsbegreppet pa lite olika
sdtt. I stora drag anvinds begreppet for att lyfta fram en egenskap hos individen eller ocksa
beskrivs delaktigheten som en social samspelsprocess. 1 ICF, /nternational Classification of
Functioning, Disability and Health, anviands delaktighet i bemérkelsen; “£n individs



engagemang i livssituationer i forhallande till halsofdrhallanden, kroppsfunktioner och
kroppens struktur, aktiviteter och faktorer i omgivningen”. 1 min analys kommer jag att
anvdnda en modell fran ICF (se teoridel) som utifrdn ett antal komponenter beskriver vad
delaktighet for funktionsnedsatta bestar i (Molin 2004).

1.4.2 Overgripande dokument om delaktighet

Ett forsok att analysera vad som menas med delaktighet &ar att gé till FN:s standardregler —
som syftar till att forsékra alla funktionsnedsatta delaktighet och jamlikhet i det gemensamma
samhdllet. Dessa regler syftar till att ge grundldggande utgdngspunkter da det géller hur ett
land bor arbeta kring hinder for personer med funktionsnedséttning och dirigenom skapa ett
mer tillgdngligt samhille (Molin 2004).

Syftet med reglerna &r att sikerstélla att flickor, pojkar, mén och kvinnor med funktionsnedsittning som
medborgare har samma rittigheter och skyldigheter som andra medborgare i samhéllet. I alla samhéillen i
virlden finns fortfarande hinder som gor det omojligt for ménniskor med funktionsnedséttning att utdva sina
rittigheter och friheter och forsvarar for dem att delta fullt ut i samhéllets aktiviteter. Ansvaret att undanrdja
sadana hinder vilar pd medlemslédnderna. (Thalén och Hjelm-Wallén 1995, punkt 15)

I standardreglerna definieras delaktighetsbegreppet framst i termer av tillganglighet.

Enligt Thalén och Hjelm-Wallén (1995) kan delaktighet ses som en process dir olika
samhéllsomrdden blir tillgédngliga for alla. Utifrdn FN:s standardregler om delaktighet
beskrivs vad som kan goras for att aktiviteter och service, sivdl som information och
dokumentation, ska bli tillgéngligt for alla. Det &r ldtt att i enlighet med ett sddant tankesétt fa
uppfattningen att tillgdnglighet per automatik dven innebéar delaktighet. S &r inte &r fallet. Ett
samhélle kan vara tillgdngligt i hog grad, samtidigt som funktionsnedsatta /nfe ar delaktiga pa
samma villkor som andra. Misslyckandet ligger d& pa andra plan, och kan till exempel betyda
att de funktionsnedsatta inte kdnner sig vidlkomna eller inte ser vad de sjilva kan fa ut av att
delta pd olika arenor i1 samhéllet. Standardreglerna kan dérfor ségas beskriva en del
forutsattningar for delaktighet — inte komponenter som &r delaktighet (Molin 2004).

1.5 Arbete for lika rattigheter och ett tillgingligare samhalle

Ett internationellt arbete for lika réttigheter, forutsattningar och majligheter for personer med
funktionsnedséattningar startade pa allvar av FN:s generalforsamling aren 1982-1993 under
vad som kom att kallas "The United Nations Decade for Disabled Persons”. Ett
’vérldsaktionsprogram” antogs med tre Overgripande mal; forebyggande arbete med
funktionsnedsatta i samhaillet, rehabilitering och lika mojligheter for alla i samhéllet.
Tonvikten lades pd att de funktionsnedsatta inte fick asidoséttas dd ekonomin 1 ett land
forbattrades.

Generalforsamlingen beslutade att inte anta en konvention om ménskliga réttigheter
sarskilt for personer med funktionsnedséttning utan bedomde att det rdckte med de
konventioner som omfattar alla manniskor. Som alternativ utformades ett antal standardregler
for funktionshindrade: ”UN Standard Rules for the Equalisation of Opportunities for Persons
with Disabilities” (2004).

Meningen var att tillforsdkra personer med funktionsnedsittning mojlighet till delaktighet
och jamlikhet 1 samhillet. Reglerna var inte juridiskt bindande och fick inte Onskat
genomslag. En ny konvention (2006) kom att foreskriva ett antal vigledande principer som;
ratten till jimlikhet, oberoende, delaktighet, tillginglighet och lika mojligheter, tonvikten
lades pa icke-diskriminering (A/61/611) De hér principerna ligger till grund {f6r utformningen
av LSS.



I korthet sammanfattas mélen i foljande punkter:

1. respekt for individens inneboende vérde, individuellt sjédlvbestimmande, innefattande frihet att gora
egna val samt enskilda personers oberoende
2. icke-diskriminering
fullstdndigt och faktiskt deltagande och inkludering i samhallet
respekt for olikheter och accepterande av personer med funktionsnedsdttning som en del av den
ménskliga mangfalden och ménskligheten
lika mdjligheter
tillgéinglighet
jamstélldhet mellan kvinnor och mén
respekt for den fortlopande utvecklingen av formagorna hos barn med funktionsnedséttning och respekt
for funktionsnedsatta barns rétt att bevara sin identitet.
(Regeringens proposition sid 18-19, Ménskliga réttigheter for personer med funktionsnedsittning,
2008)
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I frdgan om bristande tillgénglighet bor ligga som grund for diskriminering 4r den svenska
regeringen delad. Framforallt dr rddslan for hoga kostnader ndgot som hindrar utvecklingen.

Att Oka tillgidngligheten for en stor grupp funktionshindrade &r 1att att kinslomassigt halla med om men det ar
forknippat med stora resursbehov. Problemet dr att man maste ha kontroll 6ver vad man egentligen lovar.
(Statsministern i Svenska Dagbladet, 2011-11-20)

Aven om lagindringar och attitydforindringar hos befolkningen som helhet kan behovas ir
det samtidigt viktigt att inte bortse ifrdn eller ignorera de senaste artiondenas stora framsteg.
Det &r lattare att resa och delta i fritidsaktiviteter sedan assistansreformen genomfordes och
allménhetens attityder hller langsamt pé att fordndras till det béttre. Det dr mindre troligt idag
att bli diskriminerad pé arbetsmarknaden an det var for femton &r sedan (Shakespeare 2006).

1.6 Disposition

I kapitel 1 introduceras problemomradet, och presenteras Syfte och fragestéllningar. Kapitlet
innehéller dven en begreppsaiskussion.

Kapitel 2 innehaller bakgrund och tidigare forskning. I denna del presenteras kortfattat den
problematik och de hinder som finns géllande delaktighet, delar av den forskning som finns,
samt kort om den politiska diskussion som fors kring funktionsnedsattas villkor i samhiéllet.
En kort summering av &mnets //sforik finns med.

Kapitel 3 behandlar teoretiska perspektiv. Socialkonstruktivismen stdr hir som en
overgripande tankemodell och 6vriga perspektiv ndrmar sig empirin pa individ och gruppniva.

Kapitel 4 visar tillvigagangssitt for datainsamling och analys av insamlat material, i syfte att
besvara uppsatsens fragestillningar. Hir presenteras metodval, datainsamling — analys och
etiska fragestéllningar.

I kapitel 5 presenteras resultatdelen; de funktionsnedsattas egna roster och analyser av denna
empiri. Har fir vi ldsa om de funktionsnedsatta som berittar om sina liv och sin delaktighet i
sambhéllet.

I kapitel 7 diskuteras och sammanfattas uppsatsens frimsta resultat.



2 Tidigare forskning - och andra kunskaper

2.1 Inledning

Hér foljer ett antal temaomraden som é&r viktiga pa olika nivaer da det géller forutsittningar
for delaktighet pa lika villkor for funktionsnedsatta i samhallet.

Attityder och bemotande; skapar klimatet pa ett mellanménskligt plan, som kan frimja
delaktighet genom intresse och vidlkomnande av funktionsnedsatta, men kan dven utestinga
och motverka delaktighet genom till exempel riddslor och fordomar. Media ér en viktig arena
for var kollektiva normbildning och hur vi ser p4 omvirlden. Snarare dn att bestimma vad vi
tycker och tinker har media en stark inverkan pa vad vi tycker det &r viktigt att ha en
uppfattning om. I media kan vi darfor se vilka fokus som finns i samhaillet, vad som &r viktigt
och mindre viktigt, samt vilka ménniskor som efterfrdgas framfor andra i olika sammanhang.
Media péaverkar darfor, i positiv eller negativ riktning funktionsnedsattas mdjligheter till
delaktighet i samhaillet (Ghersetti 2007).

Sjélvbilden och den psykiska hédlsan, paverkar starkt individens mojlighet till delaktighet.
Enligt ménga undersokningar dr det svart att se en koppling mellan omfattningen av en
funktionsnedsittning och individens livskvalitet eller nivd av delaktighet i samhéllet.
Funktionsnedsatta med forhdllandevis stora skador eller betydande diagnoser kan na en hog
grad av delaktighet, bdde socialt och yrkesméssigt (Albrecht et. al. 1999). Sadan forskning ar
intressant darfor att den visar att en funktionsnedsittning i sig inte behdver stinga ute ndgon
eller per automatik betyda en lagre grad av delaktighet.

Medborgarskap, och vad detta medfor ar framforallt viktigt for grupper i samhéllet som
riskerar att hamna i skymundan géllande sina réttigheter. Detta tema &r aktuellt frimst pé ett
teoretiskt plan dérfor att det behandlar vér grundinstéllning till vra medborgerliga rattigheter
och skyldigheter. Har vi som medborgare ritt att kridva delaktighet pd olika arenor i
samhillet? (Sandén 1999).

Normaliseringsprincipen, gor delaktigheten till en friga om likvardiga levnadsvillkor for
personer med och utan funktionsnedsittning. Delaktighet kan métas genom
levnadsnivaundersokningar, ddrmed gar det att f& fram siffror pd hur langt arbetet med
delaktighet for funktionsnedsatta har kommit 1 jamforelse med den genomsnittlige
medborgaren. Detta &r ett intressant angreppssett som ger tydliga fakta som inte kan resoneras
bort (Nirje och Soder 2010).

2.2 Omgivningen - attityder och bemétande

Genom mina erfarenheter av filtet har jag fatt uppfattningen att det inte ar ovanligt 1 var
kultur att undvika kontakt med méanniskor som ser annorlunda ut eller som pa négot sitt
avviker fran det vi uppfattar som “normalt”. De flesta har sdkert ndgon gang som barn blivit
tillsagd att “titta inte!” eller frdga inte, det angar inte oss” ndr nyfikenhet vickts infor det
annorlunda. Nir vi genom uppvixten sd smaningom lért oss att helst ta lite avstand ifrén, eller
vika undan med blicken d& vi ser ndgon med en funktionsnedsittning, dr det mer troligt att vi
vander oss till ndgon annan for att till exempel frdga om vigen eller ndrmaste affér.

Aven Shakespeare (2006) menar att vi girna undviker att hamna i obekvima situationer
eller riskerar att bete oss etiskt fel, och s& skapas omedvetet ett utanforskap, och en osynlig
vagg mellan ”0ss” och ”de andra”. I en sadan miljo stélls hoga krav pd den funktionsnedsatta
att motbevisa och vara extra social, trevlig och tillmétesgaende, for att verkligen visa att man
vill vara en del av samhillet och undvika kdnslor av ensamhet och utanforskap. Att alltid vara
den som Oppnar upp samtal vid nya kontakter och tar initiativ kan forstas vara psykologiskt



slitsamt, och forutsitter sjalvfortroende och en stark tro pd den egna sociala formagan
(Shakespeare 2006; Titchkosky 2003).

Fortfarande rdder okunskap kring funktionsnedsittningar och riadslor for det okdnda lever
kvar i véar kultur och hjilper till att bevara negativa attityder, fordomar och kénslor av
framlingskap infor personer med funktionsnedséttningar. Sddana forestdllningar och attityder
spelar en avgdrande roll 1 hur man uppfattar och bemoter andra ménniskor och dérfor utgor de
en viktig del 1 forskningen om fOrhallandet mellan personer med och utan
funktionsnedséttning i samhéllet (Shakespeare 2006).

Enligt de flesta attitydundersokningar verkar det finnas en negativ attityd till sjdlva
begridnsningen, men inte till personen som har begrinsningen, vilket skapar en viss
ambivalens. Det verkar dven finnas hierarkier bland olika funktionsnedséttningar, dir de som
syns tydligt tolkas och beméts pa ett helt annat sétt &n de som &r mer osynliga, jAmfor till
exempel en allergi med en skada som kréver att du ér rullstolsburen (Persson 2006).

I SOU 1998:16 diskuteras hur man kan arbeta for att forbattra instillningen till personer
med funktionsnedsdttningar. I sammanfattningen ldggs tonvikten pa att integrera
funktionsnedsatta sa mycket som mojligt i samhéllet, samt att frimja moten mellan personer
med och utan funktionsnedsittning. Forfattaren understryker att méten i sig inte ar tillrackligt.
Har krévs ett utbyte som tolkas som givande och positivt av bagge parter samt kontinuitet i
kontakten. Flera forskare hidvdar att det ofta dr personligheten hos den funktionsnedsatte som
bestammer hur sociala relationer och bemoétande utkristalliserar sig. Den egna personligheten
blir pa sa vis avgdrande for mojligheten att leva i delaktighet och jdmlikhet med andra.

Det verkar det som att funktionsnedsatta helst ska dga fler och béttre utvecklade sociala
forméagor dan genomsnittet for att bli insléppta i gemenskapen (Shakespeare 2006). Man kan
tolka det som att de bor vara trevligare, roligare och mer utatriktade dn andra for att lyckas
skapa sociala relationer.

For att undersoka hur de funktionsnedsatta idag upplever bemdtandet och hur de behandlas
av myndigheter och offentliga organ tillsatte regeringen en utredning, forfattad av Bengt
Lindqvist (1999). Genom intervjuer, brev, samtal och méten med handikapporganisationer har
Lindqvist forsokt skapa sig en uppfattning om hur funktionsnedsatta behandlas och 1 vilken
man de far sina behov tillgodosedda genom LSS och LASS. Lindqvist pekar pé en otydlighet
1 det politiska budskapet om hur samhillet ser p4 ménniskor med funktionsnedsittning och
hur behov av stdd, service och tillginglighet tillfredstélls. Klyftan mellan ideal och verklighet
beskrivs som uppenbar, framforallt d& det géllde tillimpning av lagen, i flera fall blev den
funktionsnedsatta nekad hjdlpmedel och stod utifrdn LSS och SoL. Detta dr oacceptabelt
enligt Lindqvist da det innebér att enskilda medborgare mister tilltron till rattssystemet och
gér miste om hjilp som de har laglig rétt till.

Lindqvist drar slutsatsen att den enskildes stillning méste stdrkas. Det géller till exempel
ritten till full delaktighet och inflytande, dér det bland annat behdvs tydliga politiska
markeringar att ménniskor inte far utestidngas eller behandlas pa ett krankande sdtt pa grund
av sin funktionsnedsdttning. Lindqvist vill dven forbéttra bemotande och attityder hos
anstdllda och beslutsfattare genom att oOka deras kompetens 1 frdgor som ror
handikappolitikens mél och syften och i bemd&tandets etik.

Andra uppfattningar kan vara att man kédnner sig definierad och betraktad utifran sin
funktionsnedsattning. Pa sd vis kan det vara svart att skapa sig en identitet utifrdn egenskaper
och personlighetsdrag, utan att dessa kopplas samman med funktionsnedséttningen (Barnes,
Mercer och Shakespere 1999). Kommentarer som; tidnk att du klarat av den hér utbildningen!
dven om du maste ga till ldkaren och sitter i rullstol” eller ’vad skont att du fatt ett arbete trots
att du dr handikappad”, dr inte bara krinkande utan kan medfora att du i forsta hand kdnner



dig bemott och degraderad till ’en person med en medicinsk diagnos”, och i1 andra eller tredje
hand som till exempel kompetent, kunnig eller trevlig (Shakespeare 2006).

2.3 Bilder av funktionsnedsittning i media

Medierna utgdr en killa for vara forestdllningar om vad som dr Onskvirt, normalt och
onormalt samt radande ideal och trender, samtidigt som media spelar en sérskilt stor roll inom
de omréden dir vi saknar egna erfarenheter. De aktdrer som har svarare att passa in i
mediernas villkor riskerar att hamna utanfér och ur detta perspektiv dr fragan om hur
medierna forhéller sig till och presenterar funktionsnedsatta viktig. Det handlar om
synliggorande och 1 forlingningen om deltagande och normalisering (Ghersetti 2007).
Journalisten och medieforskaren Brune uttrycker det séhér:

Att pa ndgot sitt synas i medierna som intervjuad, portrétterad eller omtalad dr den mest grundldggande
formen av tilltrade till det offentliga rummet. Osynliggérande av personer ur underordnade grupper kan vara
en form for diskriminering. (Brune 2006, sid. 100).

Kulturella forestéllningar kan for den funktionsnedsatta upplevas som fortryckande dé de
tvingas rétta sig efter omgivningens normer om vad som anses normalt och mindre normalt.
Mattstocken, sittet att presentera och vinkla pa gors av icke-funktionsnedsatta. Samtidigt ar
det positivt att f4 en chans att visa upp sig och sin grupp pa ett verkligt sétt (Ljuslinder et. al
2010)

Avhandlingen Pd ndra hdll dr ingen normal visar att cirka 2 promille av SVT:s totala
sandningstid under 45 ar har tilldgnats personer med funktionsnedsittning. Forfattaren drar
slutsatsen att SVT visserligen koper in en del program med funktionsnedsatta, men samtidigt
aterstdr arbetet att f4 dem delaktiga i produktion och innehall (Ljuslinder et. al 2010)

Enligt Einarsson, inrikeschef pa Rapport, kan bristen pé funktionsnedsittning i rutan bero
pa att detta kan vécka kénslor hos tittarna, som tar fokus fran programmet. Ibland har han sagt
till reportrar att: ”det gér inget om ni intervjuar ndgon som sitter i rullstol’ (sid 15) och nigra
har svarat rakt ut att de inte vill tringa sig pa eller dr rddda for att intervjun ska bli svér eller
dra ut pa tiden (Taesler 2010). Det kan verkligen betraktas som sorgligt och missvisande att
SVT, som bade &r statligt 4gd och finansierad, inte formar visa Sveriges /18/a mangfald. TV
utgdr en stark attityd — och vérdeskapande roll i media, och om inte ens den statliga
televisionen formar att synliggora och normalisera de funktionsnedsatta, vem ska dé gora det?
(Bahner 2010).

Gardestrom (2004) har granskat den svenska public service radion och tidningen Dagens
Nyheter for att fa reda pd hur funktionsnedsatta framstills och var de forekommer 1 materialet.
Gardestrom menar att den funktionshindrade framstélls som offer, hjilte eller som det eviga
barnet 1 kontakt med samhillet, som i sin tur beskrivs som skurken”. En genomgang av 86
artiklar visar att journalister aldrig stiller kritiska frédgor till handikapporganisationer eller
funktionsnedsatta. Det vanligaste &mnet var ekonomi (15 artiklar) och handlade om kostnaden
for stat, kommun och landsting. Aven i de 89 manus som granskades frin radion var det
vanligaste dmnet ekonomi (23 fall), och d& handlade det oftast om besparingar.

De bilder och karaktédrer som visas i media paverkar hur vi ser pa oss sjilva och utvecklar
vér identitet och sjélvbild i forhallande till samhallet. I till exempel veckotidningar formedlas
en ganska ensidig bild av hur ”Kvinnan” eller "Mannen” ska se ut, och hér saknar den
funktionsnedsatta en naturlig plats. Att stindigt komma i kontakt med bilder som du inte kan
identifiera dig med paverkar mojligheten att utveckla en identitet som en del av samhallet, och
forsvarar kénslor av att vara inkluderad, onskvird och delaktig (Bahner 2010).



2.4 Sjalvbild och psyKkisk (o)hilsa kopplat till delaktighet

Flera studier visar att skattningar av livskvalitet, bara mycket svagt korrelerar till sjukdom,
eller en funktionsnedsittning. Inte heller skadans omfattning kan kopplas samman till en ldgre
upplevd livskvalitet (Albrecht et. al. 1999).

Alla med kroniska funktionsnedséttningar klarar inte att leva med hdg livskvalitet, men
forvanansvart manga gor det. Flera studier visar att dverensstimmelsen mellan patienters
sjdlvskattningar av livskvalitet och bedomningar av denna gjorda av nirstdende, var lag.
Patienten skattade sin livskvalité betydligt hdgre én vad narstdende trodde att han/hon skulle
gora (Persson 2006). Detta dr intressant, dd mojligheten till att kéinna sig delaktig i samhéllet,
eller graden av detta inte behdver bestammas av personens faktiska fysiska skada.

2.5 Medborgarskap och funktionsnedséattning

Inneborden av medborgarskapsbegreppet har till stor del utvecklats av samhéillsvetare,
filosofer och politiker (Sandén 1999). Ett av det moderna samhillets bidrag till definitionen
av begreppet medborgarskap myntades av den engelske sociologen T.H. Marshall som delade
in medborgarskapet i tre omraden; det ¢/vila — rattigheter till skydd for den personliga
friheten, det politiska — lika rattigheter att utéva politisk makt och den Soc/ala ritten till en
social grundtrygghet for individen (Marshall 1950).

I vart svenska samhille dr det framforallt tvd grundldggande principer som haft stor
betydelse for hur vi tolkar begreppet medborgarskap, naimligen méanniskors lika varde och
deras lika rattigheter, vilka regleras i regeringsformen frdn 1974 (Sandén 1999).

Barton (1993) menar att, i kampen for frigoérelse och egenbestimmande, maste de
funktionsnedsatta overge frdgor om behov till att handla om krav pa réttigheter. Ingen
annanstans blir detta tydligare @n i relation till medborgarskapsfragan. Men pd samma sétt
som rattigheter hanteras i diskursen, dr fraigan om medborgarnas skyldigheter ocksé viktiga i
debatten. Kan en minniska med en funktionsnedséttning fullgéra medborgarskapets
skyldigheter? Svaret dr nog att alla funktionsnedsatta inte orkar eller klarar detta, det beror pa
omfattningen av funktionsnedsittningen.

2.6 Normaliseringsprincipen

Normaliseringsprincipen &r ett forsok att utforma en slags méttstock som ett “normal lyckligt”
eller 1 wvarje fall drdgligt liv kan definieras utifran. Ambitionen bakom
normaliseringsprincipen var initialt att samhéllet skulle tillhandahdlla resurser s att hinder for
medborgarna att leva det liv som han eller hon 6nskade reducerades, sd langt detta var
mdjligt. Funktionsnedsattas rétt till den hjélp de behdvde for att delta pé liknande villkor som
andra, byggde pd virderingar om allas lika vérde, réttvisa och vélfard. Genom att jamfora
villkor over tid for personer med en kénd diagnos, med motsvarande villkor hos befolkningen
1 Ovrigt var tanken att lata skillnader och likheter ligga till grund for reformer och andra
fordndringar (Nirje och Soder 2010).

Den skandinaviska tolkningen av normaliseringsbegreppet ligger tonvikten pa vanliga,
statistiskt genomsnittliga livsvillkor som grund f{or ett “normalt liv’ for ndgon med
funktionsnedsattning. Forutsittningen dr att normalisera villkor och miljo, inte att fordndra
individen (Kristiansen 1999). Genom lagar och resursoverforingar ska alla ges ungefar samma
forutsittningar 1 form av ekonomi, boende, arbete och inom Ovriga livsomraden (Tideman
2004).



2.6.1 Normaliseringsprincipen —fordelar och nackdelar

Att genom levnadsnivdundersdkningar fi en uppfattning om hur ndra eller ldngt ifran
funktionsnedsatta stér, generellt sett, frdn dvriga medborgare inom olika omrdden kan vara
intressant. Att veta hur langt arbetet med lika villkor och delaktighet har kommit dr sjélvklart
givande. Det dr dven bra att ha underlag for analys av fordndringar 6ver tid (Tideman 2004;
Nirje och Soder 2010).

Det dr dndé viktigt att ha i dtanke att genomsnittliga eller normala” levnadsvillkor inte
passar alla och kanske inte heller dr bra for alla. Alla vill eller kan till exempel inte arbeta
heltid, och en del funktionsnedsatta kan kénna att de inte orkar resa eller vara lika sociala som
den genomsnittlige svensken. En del kan behdva resurser som mojliggor vila, sjukgymnastik
eller rehabilitering pa en helt annan niva dn genomsnittet (Shakespeare 2006).

Olika preferenser som skiljer frdn genomsnittet behover heller inte vara kopplade till
funktionsnedséttningen, och jag tror det kan finnas en risk att personlighetsdrag blandas ihop
med denna. Darfor ar det samtidigt viktigt att se det enskilda individuella behovet, dven om
grundtanken att alla ska f& mdjlighet till samma levnadsvillkor 4r god.

Som Tideman (2004) péapekar ar vart genomsnittlige sétt att leva inte alltid hilsosamt.
Manga stressar mycket, far magsar, hinner inte varva ner eller kanske roker eller dricker for
mycket. I den meningen kanske normaliseringsprincipen handlar mer om vad som é&r réttvist,
och /ika for alla, och inte om vad som pa sikt ger en battre livskvalité eller friskare
levnadsmonster. Finns det da en podng med att forsdka dverfora “normala” levnadsvillkor till
funktionsnedsatta? Vill vi arbeta efter en princip som tillater alla att leva mer eller mindre
halvbra? Modellen borde kanske istdllet vara att arbeta integrerande utifrdn individuella
onskemal.

Kristiansen (1999) hédvdar dndd att normaliseringsprincipen inte bdr ses som en
anstrangning att gora alla likadana, eller intresserade av att leva likadant. Hon menar att den
syftar till att forsdkra acceptabla levnadsforhallanden for alla och ett erkdnnande av allas
medborgerliga rattigheter, och att dessa mél alltid dr viktiga att striva mot och ddrmed viktiga
att mita och fora statistik over.
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3 Teoretiska perspektiv

Den teoretiska grunden i min uppsats vilar pa ett socialkonstruktivistiskt synsitt. D& detta
synsitt utgar fran att kunskaper formas under lang tid och dr beroende av sammanhang och
kultur 14ggs tonvikten i analysen pa att forsoka forsta vilka kunskaper och traditioner som kan
ha paverkat och skapat de konstruktioner som presenteras i resultatet. I relation till analysen
har jag anvént socialkonstruktivismen som ett bakomliggande ontologiskt synsétt, som utgér
frén att virlden ar fordnderlig och att manniskan sjélv &r aktiv i denna process. Som dven
framgér i min historiska genomgang, dndras forhéllningssitt gentemot samt begrepp och
villkor for funktionsnedsatta &ver tid. Didrmed fordndras dven deras mojligheter till
delaktighet.

I analysen kommer dven de tidigare kunskaper som presenterats att anvdndas och ICF:s
modell for delaktighet. Den sociala modellen 6verensstimmer med ett socialkonstruktivistiskt
sitt att se pa vérlden, men jag har valt att anvéinda den som komplement i och med att de
diskussioner som presenteras i resultat och analys i mingt och mycket spanner mellan
individens kontra samhéllets ansvar i olika fragor.

3.1 Socialkonstruktivism

Det finns en uppsjo av delvis olika tolkningar av det socialkonstruktivistiska sittet att se pa
och forstd sin omvérld. Nagot som dr gemensamt for dessa ér att verkligheten ses som socialt
konstruerad, och forskning inom denna teori utgdr frdn att resonera kring hur sociala
konstruktioner ser ut och hur de kan ha uppkommit. Socialkonstruktivismen har inflytanden
frdn postmodernism, sociologi och psykologi, och kan sdgas vara grunden i de kritiska
teorierna inom dessa omrdden. Det dr déarfor en tvdrvetenskaplig teori med méanga olika
perspektiv. Fragan om det Overhuvudtaget kan finnas en faktisk iakttagbar verklighet &r
metafysisk och sanningsbegreppet blir ointressant inom socialkonstruktivismen dirfor att
sanning ses som nagot kulturellt skapat och omojlig att entydigt observera eller faststilla
(Ljuslinder 2002). Enligt Vivien Burr (1995) finns det vissa grundlidggande och viktiga
utgdngspunkter som ringar in det hir perspektivet, och jag har valt att presentera en kort
sammanfattning av dem:

1. For det forsta bor all kunskap ifrdgaséttas, och hér handlar det frimst om séddant som
vi betraktar som sjdlvklart eller naturbestimt. Det hér kritiska forhéllningsséattet dr en
viktig del av socialkonstruktivismen, som utgar fran att inga fakta eller ”sanningar”
kan betraktas som objektiva eller opartiska, och dérfor stéller sig denna teori kritisk till
positivismen och realismen.

2. Historisk och kulturell kontextbundenhet. Som betyder att all kunskap och de
kategorier som vi ordnar upp var verklighet utifran dr skapade 1 en viss historisk och
kulturell miljo, vilket gor att det “filter” som vi ser verkligheten genom inte kan tas
bort, &ven om vi skulle forsoka att betrakta verkligheten annorlunda. Det betyder dven
att var syn pd omvirlden och véra kunskaper star i stindig fordndring och att de ar
relativa. Till och med individens personlighet och identitet betraktas som foranderlig
och skapad genom sociala processer.

3. Sambandet mellan sociala processer och kunskaper och kategorier dr en utgdngspunkt.
De kunskaper som bestimmer hur vi ser pé vérlden omkring oss skapas genom spréiket
1 social interaktion, och det dr dven i1 den sociala interaktionen som det sker en
“tavling” mellan olika diskurser och kunskaper om var de ska hamna i hierarkin av
sann kunskap. Eftersom vi fods in i ett samhille dér ett eller flera sprak redan star i
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bruk ar vi redan dir begriansade i vara forutsittningar att skapa mening, och individen i
sig blir en produkt av sitt eget sprak.

4. Till sist understryks dven sambandet mellan kunskap och social handling. De
kategorier som bestimmer hur vi ser pa omvérlden paverkar dven vart sitt att agera.
En del handlingar ses som naturliga och logiska medan andra blir absurda eller
forbjudna.

3.2 Socialkonstruktivism och funktionsnedsattningar

Enligt Berger & Luckmann (2008) fods ménniskan predisponerad for socialitet och formas
efter det sammanhang och 1 det samhélle hon vixer upp i. I barndomen sker den primira
socialisationen, som dr den mest betydelsefulla for individen och &ven lidgger grunden for all
sekundédr socialisation. I den priméra socialisationen identifierar barnet sig med signifikanta
andra och internaliserar deras virldar genom att ta 6ver roller och synsétt. Ménniskan och
samhéllet utvecklas och sekundir socialisation blir nddvéndig, annars ldmnas vart
kunskapsforrad mycket begrénsat. I den sekundéra socialisationen har vi olika specifika
varldar. Till exempel ldrare pa universitet kallas i den sekunddra socialisationen for
institutionella funktionédrer. De formedlar kunskap och kan erséttas av andra ldrare som
formedlar denna kunskap pa samma eller liknande sétt. Den syn vi har pa funktionsnedsatta
formas alltsa initialt av de ndra personer som vi viaxer upp med och senare av personliga
kontakter med denna grupp samt allmédnna asikter och forhallningssédtt som florerar i
samhéllet och som fortsétter att pdverka véra uppfattningar genom livet.

Berger och Luckmann (2008) forklarar de hér processerna och hur ménniskan tillsammans
skapar och uppritthaller kunskaper och fenomen genom social praktik. Den sociala praktiken
sammanfattas 1 tre delar; externalisering, objektivering och internalisering. Det hér betyder att
mansklig interaktion i en viss miljo skapar vanor, handlingar och rutiner som erkénns och blir
meningsfulla 1 denna aktuella symbol - och forestdllningsvirld. De enskilda individerna
internaliserar monster, kunskaper och praktiker som de sedan tar for givna i vardagen. Det hir
betyder att vi maénniskor, genom dialektik, internaliserar de objektiva strukturer och
kunskaper som skapas i samhillet. For att gora oss sjédlva verkliga och levande maste vi dven
externalisera védra handlingar och dédrmed &r vi hela tiden aktiva i att producera och
reproducera den gemensamma verkligheten. Vi externaliserar vara subjektiva meningar
genom att lagga de betydelser vi tillskriver viarlden utanfor oss, som sedan tolkas och kanske
dven internaliseras av andra, vilket skapar en stindigt padgdende process. Genom den hir
processen borjar fenomen och idéer att leva sitt eget liv och blir pé sa sétt “naturliga” inslag i
en viss social kontext.

Vi kanske tinker att personen som sitter 1 rullstol pa torget helst av allt vill bli av med sin
funktionsnedséttning, i enlighet med rddande normer om hur en ideal kropp bor rora sig? Vi
ser det kanske ocksa som en sjdlvklarhet att det ar lite synd om de funktionsnedsatta. Enligt
Burr (1995) giller det att vara medveten om att sddana uppfattningar konstrueras, och
upprétthalls genom sociala processer. Vart sitt att tinka kring omvérlden &ar skapat i
historiska, kulturella och kontextbundna sammanhang, vilket gor att forstdelse och kunskap
har ett ndra samband med den tid och kultur vi lever i. Alla kulturer konstruerar pé liknande
sitt sina egna tolkningar av vad som é&r sant, samt vilken hierarki som géller mellan olika
kunskaper (Burr 1995).

Om vi idag skulle frdga personer i samhéllet hur de ser pa funktionsnedsattas mojliget till
delaktighet i samhillet, skulle genomsnittssvaret skilja sig fran vad personer skulle svara for
50 ar sedan och for 100 ar sedan skulle manga kanske inte ens se relevansen 1 fragan. Ur ett

12



socialkonstruktivistiskt perspektiv dr det darfor intressant att friga sig vilka av dagens
kunskaper om funktionsnedsatta som i framtiden kommer att fordndras och kanske betraktas
som bisarra, ordttvisa eller himmande.

3.2.1 Attskapa omedveten diskriminering

Vi skapar tillsammans alla regler, normer, rutiner, forhallningssédtt och beteenden som
utvecklats ur allménna fOrestéllningarna om hur ménniskor boér vara. Det hir kan bilda
diskriminerande strukturer, som kan vara mer eller mindre synliga och ta sig olika uttryck. De
kan dven hindra individer att uppna samma rittigheter och moéjligheter som de normerande
grupperna har (Berger och Luckmann 1998).

Sociala konstruktioner skapar alltsd hur vi tinker — men dven hur vi handlar, och vad vi
véljer att gora i véra liv; och nér. En del handlingar betraktas som naturliga medan andra ses
som konstiga, udda eller otdnkbara (Burr 1995). Om vi till exempel ser ndgon som gér pa ett
ovanligt sétt, kan detta vicka empati eller tolkas som lustigt och udda, utan att dessa
associationer nodvandigtvis maste kopplas till effektiviteten i gangstilen. Den studerade
personen kan mycket vdl ha bittre kondition och ta sig fram snabbare 4n genomsnittet.
Andamalsenlighet star inte i fokus d4 vi jimfor med en tinkt norm.

Det dr frimst genom daglig interaktion som vi konstruerar det som efter hand alltmer tas
for givet. Hur vi ser pd funktionsnedsatta och ritten till delaktighet i samhillet, inverkar
déarfor direkt pa hur de funktionsnedsatta ser pa sig sjilva, sin roll i samhéllet och sina
mdjligheter att fa sina drommar infriade. Berger och Luckmann (1998) pekar pd ménniskans
tendens att skapa och halla fast vid vanor, som dven litt tas 6ver av dem som inte varit med
och skapat vanan eller erfarenheten. Det hér innebér en osdkerhet da vi manniskor hamnar i
sociala situationer som vi inte kdnner igen, och dédr vi inte vet hur vi ska upptrida.

Det initiala motet mellan en person med och utan funktionsnedsittning kan dérfor vicka
bade forvirring och osdkerhet. Exempel pa tankar som kan vickas hos personen utan
funktionsnedsattning ar: ”Bdr jag tala i ogonhdjd? Det kanske 4r meningen att jag ska hjalpa
den hdr personen. Férstar hon/han vad jag talar om? Nu far jag vakta min tunga for att inte
sdga ndgot som kan uppfattas pa fel sétt” Och hos den funktionsnedsatta: ” Den hdr personen
verkar valdigt obekvam och upptrader inte naturligt. Jag skulle onska att jag kunde samtala
med okdnda manniskor och slippa kdnslan av att de vill avsiuta samtalet och g4 sin vdg.”

3.2.2 Sprékets betydelse

I socialisationen, som aldrig &r fullstindig och aldrig helt avslutas utgér spraket dess
viktigaste innehdll och redskap menar Berger och Luckmann (2008). Spraket ses dirmed som
en viktig del i skapandet av sanningar, och kunskaper. Med hjélp av spréket sétter vi till
exempel in andra ménniskor i tinkta kategorier, som vi kopplar en méngd attribut och
forestdllningar till. Kategorierna reproduceras och omférhandlas 6ver tid, men uppfattas dndé
som sjdlvklara for de flesta (Burr 1995). Med detta som utgdngspunkt kinns det behdvligt att
ibland @ndra begrepp och bendmningar som av manga associeras till mindre positiva attribut
eller negativa forestéllningar. Om begreppet “handikapp” sammankopplas med till exempel;
”oférméga, stackare, problem, kostnader, patient och sjukvard”, kan arbetet med att oka
delaktigheten for funktionsnedsatta i samhaéllet forsvaras.

3.3 Delaktighet enligt virldshélsoorganisationen

Delaktighetsbegreppet dr dven viktigt i Varldshilsoorganisationens (WHO) diskussioner kring
klassifikationssystemet ICF. WHO har arbetat fram en genomgripande teoretisk modell kring
funktionsnedséttningar, den s& kallade ICF, /nfernational Classification of Functioning,
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Disability and Health. Ambitionen med ICF &r att ta hidnsyn till bade det
individuella/personliga/kroppsliga och det sociala/kontextbundna, for att fa fram en mer

rittvisande bild av de funktionsnedsattas villkor och delaktighet i samhillet (Bjorck-Akesson
och Granlund 2004).

ICF:s syfte ar dven att utforska begransningar i samhallet da det géller att skapa delaktighet
for funktionsnedsatta inom skilda livsomraden. I ICF anvidnds delaktighet framst utifran
innebdrden att vara engagerad och aktiv i forhallande till kroppsliga funktioner, samt
omgivningsfaktorer. Delaktighet bestar enligt ICF av ett antal komponenter som tillsammans
visar graden av delaktighet inom ett omrade:

Participation
Delaktighet
1 1 1 1 1
Taliing e Bt el B camaien Engaged in an area of life Having access to needed
. . . Engagerad i ett ECSOUICES
Att delta Att vara inkluderad Kénna sig accepterad

livsomrade Tillgang till nédvéndiga resurser

Dokumenten tar fasta pd olika nivder gillande delaktighet, dir FN tar upp faktorer pa
makroniva — det vill sdga jdmlikhet, paverkan och demokrati, har WHO &dven fokuserat pa
mikronivan, som berdr individers engagemang och ansvar. Félten kan sdgas ga in i varandra
dé engagemang och ansvar dr grundldggande for demokratin, samtidigt som jamlikhet och
paverkan kan rora bade en liten grupp och ett helt samhélle (Molin 2004).

3.3.1 ICF —styrkor och svagheter

Trots strdvan att ge en allomfattande bild av funktionsnedsatta och deras livsvillkor har ICF
fatt kritik for att vara alltfor individualistisk och medicinsk. Kraven pé individen att delta,
vara engagerad och ansvarig for sina val presenteras och beskrivs utan djupare analys av, eller
redogorelse for det som individen kan moéta i form av attityder, diskriminering och
institutionella strukturer (Gronvik 2005).

Det kan vara svért att overfora resultat mellan olika ldnder eftersom omgivningsfaktorer
(inte minst politik och kultur) kan skilja sig sd@ mycket at. Ett annat problem &r hur begreppen
aktivitet och delaktighet bor étskiljas? Enligt ICF handlar delaktighet inte bara om deltagande
utan dven om engagemang. Men hur fir man ndgon att kénna sig engagerad? Upplevelsen av
att vara delaktig och kinsloméssigt engagerad dr inget som nagon kan ge ndgon annan. En
sadan process maste individen sjdlv uppna och erdvra. Omviérlden har en betydande roll i
detta; genom att tillhandahdlla rétt forutsittningar och hjdlp samt en respektfull miljo (Molin
2004).
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3.4 Forhallningssitt till funktionsnedsattningar

Historiskt gér det att dela upp forskningen inom funktionsnedsittningar i tva riktningar: den
individinriktade forskningen och forskningen om attityder och uppfattningar om
funktionsnedséattningar. Enligt Hjelmqvist (2005) bor en ansvarsfull funktionshinderforskare
uppmaédrksamma denna dialektik och intressera sig for hur de paverkar varandra.

3.4.1 Den medicinska, individorienterade modellen

Enligt denna modell dr funktionsnedséttningen medicinsk och biologisk och med individuell
behandling ska personen forsoka anpassas till en vardag och ett liv i samhéllet. Genom arens
lopp har det funnits en uttalad strivan att Sverge det medicinska perspektivet dir den
funktionsnedsatta till stor del ses som patient (Holme 1999) Ett exempel péd hur fokus ldggs pa
samhéllsstruktur snarare @n pa individen och dennes egenskaper dr regeringens proposition:
Fran patient till medborgare (Socialdepartementet 2000).

3.4.2 Det miljorelativa synsattet

Under 60 — och 70 talen flyttades fokus i handikappolitiken fran ett personligt till ett mer
politiskt tdnkande. Det vill sdga: handikapp dr inte en egenskap utan graden beror pd hur

samhéllet har anpassats till méanniskor vars psykiska eller fysiska forméga &r nedsatt
(Hjelmqvist 2005).

I vetenskapliga sammanhang preciseras det miljorelativa synséttet sa att ett funktionshinder
uppstér 1 interaktion mellan individens tillkortakommanden och omgivningens krav, samt
brister i miljon. En individuell svarighet kan alltsd aldrig ensamt benimnas som ett
handikapp, utan forutsdtter omgivningens krav for att realiseras (Gustavsson och Szoényl,
2004). I den miljorelativa modellen &r individens egna upplevelser av till exempel vardagen,
attityder eller tillgdnglighet viktiga och man bortser heller inte ifrdn sjdlva upplevelsen av
funktionsnedsittningen. Den hér definitionen utgér alltsa fran en relativ innebord savél som
en social och en samspelande aspekt (Barnes et. al. 1999; Hjelmqvist 2005).

3.4.3 Sociala modellen

Det ar vanligt att komplettera det miljorelativa synséttet med den sa kallade sociala modellen,
och det dr den sociala modellen jag har valt att anvinda i denna studie. I forskarvéarlden ér det
fraimst bland foretrddare for den sociala modellen som behovet av vad som kallas
deltagarstyrd forskning betonats. Den sociala modellen innebér att ett funktionshinder ses som
resultat av interaktionen mellan en skada och dess sociala konsekvenser, det vill siga ett
tillstind som &r beroende av situation och social kontext. Den forklarar hur méinniskor
exkluderas och diskrimineras i1 det samhélle vi lever 1, utifrdn omgivningsfaktorer, sdsom
attityder, strukturer, tillgédnglighet och s& vidare. Det &r genom barridrer for tillgénglighet,
forutfattade meningar och diskriminering som funktionsnedsatta marginaliseras (Barnes och
Mercer 1999).

Den sociala modellen stéiller sig kritisk till ett individualiserande sétt att se pa
funktionsnedsatta darfor att man menar att denna beféster uppfattningen om en grundldggande
skillnad mellan de som forskar och de som beforskas. De forra antas veta hur forskningen ska
bedrivas, vilka fragor som dr intressanta, hur resultaten ska spridas och anvéndas och de
senare antas villiga att stdlla upp som forskningsobjekt. Denna modell foresprikar en
befriande forskning, vars framsta mal ar att ge de undertrycka makt. Funktionsnedsatta bor
ges mdjlighet att utnyttja forskningen for sina syften i en strivan att frigdra sig fran samhillets
fortryck (Starrin och Séder 2005).
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Styrkan ligger 1 att koncentrera uppmairksamheten pé den sociala uteslutningens strukturer
och processer, och modellen syftar till att fordndra politiken sa att den fungerar integrerande
och ger alla mojlighet till delaktighet i samhéllet pa bade personlig och social niva (Barnes et.
al. 1999).

Kritik som formulerats mot den sociala modellen dr bland annat att den sidgs Overskatta
forskningens mojligheter att paverka radande uppfattningar i samhéllet (Starrin och Soéder
2005). Shakespeare (2006) menar att den sociala modellen inte ricker for att personer med
funktionsnedséttning ska kénna sig jaimlika. Han menar att den ger en begrénsad och felaktig
beskrivning av begreppet funktionshinder. Shakespeare menar att den funktionsnedsatta inte
kan komma undan ett funktionshinder. En tillgédnglig miljé betyder inte absolut jaimlikhet for
personer med och utan funktionsnedsittningar, da den funktionsnedsatta inte kan vélja bort
sin rullstol, sin kroppsliga skada, eventuell medf6ljande virk eller stelhet. Ett exempel ér att
om diskriminering pé arbetsmarknaden skulle upphora, innebér det /nfe att personer med och
utan funktionsnedséttning kan delta pd samma villkor. En del nedsittningar kan innebéra att
nagon arbetar halvdagar, inte klarar av en specifik miljo, eller vissa arbetsuppgifter.
Mainniskor &r inte fysiskt, begdvningsmaéssigt eller i andra avseenden helt lika och har ddrmed
inte samma mojligheter och begrénsningar, inte ens i det perfekt utformade samhéllet.

Denna undersdkning bidrar med en bild av hur personer med funktionsnedséttning ser pa
sin egen delaktighet inom de livsomraden som jag valt att belysa. Hér ar det viktigt med en
teoretisk modell som tar héansyn till individens erfarenheter och upplevelser och sitter
samhéllets omgivningsfaktorer i centrum. Det &r bara den funktionsnedsatta som verkligen
kan veta hur det kdnns och uppfattas att leva inom aktuella livsomraden. Utifrdn denna
bakgrund har jag valt att betrakta resultatet utifrdn den sociala modellen, samtidigt som jag
forsoker att inte negligera eller ignorera betydelsen av den fysiska skadans faktiska forekomst.
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4 Metod

41 Bakgrund

I januari 2011 blev jag anstélld som forskningsassistent pa Institutionen for neurovetenskap
och rehabilitering pa Sahlgrenska. Jag fick i uppdrag att genomfora kvalitativa intervjuer med
personer med cerebral pares (CP) eller ett ryggmargsbrock (SB) med syfte att studera deras
upplevelser av delaktighet i samhéllet, samt tankar kring jdmlikhet och samhélleliga
rattigheter. Det krav som fanns var att jag pd ndgot sétt skulle ha med en aspekt av
delaktighet. 1 ovrigt fick jag sjdlv vilja forskningsansats och forskningsfragor. Uppgiften
innebar dven for mig att skriva ut de kvalitativa intervjuerna, och att analysera, granska och ga
igenom innehdllet. Utifrdn detta material har jag skrivit tva artiklar, “Experiences of
participation among persons with Cerebral Palsy and Spina Bifida in a Swedish Society”, med
olika teman. Artiklarna har dnnu inte blivit accepterade for publicering och jag har dérfor valt
att inte behandla dem som vetenskapligt material. Det vill séga; jag kommer inte att
presentera nagra resultat fran dessa studier.

Jag valde att bygga min masteruppsats pa dessa tjugo kvalitativa intervjuer, vilket varit
véldigt spdnnande eftersom jag dirigenom fétt chansen att férdjupa och bredda min analys.
Jag fick nu mojligheten att utdka analys och resultatdelen genom att skriva mer och dessutom
teoretisera. Nagon teorianknytning fanns inte med i artiklarna eftersom det inte 6nskades fran
de tidskrifter dit de har skickats. Forutom att integrera teori i avsnitt for analys och resultat
kunde jag dven i1 uppsatsskrivandet skriva mer utforligt, fylligare och i min mening skapa ett
mer intressant och ldsvért innehall. Avsnitten “Inledning”, “Tidigare forskning och andra
kunskaper”, “Teoretiska perspektiv’ och ”Sammanfattning och slutdiskussion” pabdrjades da
jag startade uppsatsskrivandet, och fanns inte alls med i artiklarna. Ovrigt material har byggts
p4, dndrats och skrivits om. For ovrigt har jag skrivit all text pd egen hand, dven innehallet 1
artiklarna, och forutom hjilp med genomlisning av intervjumaterialet har jag gjort allt arbete
pa egen hand.

4.2 Informanterna - demografisk bakgrund

De tjugo personer som deltog i studien var i aldersgruppen 35-54 é&r, tolv médn och atta
kvinnor. Alla levde i eller omkring Goteborgsomradet. Tretton personer hade en
diagnosticerad cerebral pares medan sju stycken hade ett ryggmérgsbrack. Fem personer
arbetade heltid, tio deltidsarbetade med en halvtidspension och fyra personer hade
heltidspension. En person uppbar forsorjningsstdd och a-kassa d intervjuerna genomfordes.

Tre personer gick mestadels utan ganghjdlpmedel medan fem personer gick mestadels med
ginghjilpmedel, sju personer anvinde alltid eller néstan alltid rullstol eller permobil, tre
personer anvénde sig delvis av rullstol eller permobil och delvis av gdnghjdlpmedel, en person
anvéande rullstol delvis och gick utan gédnghjédlpmedel medan en person inte anvidnde sig av
hjélpmedel alls.

Deltagarna hade tidigare varit patienter pa en habiliteringsmottagning for vuxna pa en
rehabiliteringsklinik vid Sahlgrenska universitetssjukhus, ar 1983 eller 1998. Foljande
kriterier for att delta var; en diagnosticerad skada av CP eller SB, alder mellan 35 och 54,
forméga att kommunicera pé svenska och ha slutfort grundskola for normalbegévade (det vill
sdga en avsaknad av kédnd kognitivt nedsittning).

4.3 Val av metod

Syftet var att fa fram en fordjupad forstaelse kring intervjupersonernas forhédllande till sin
egen delaktighet i vardagslivet och 1 samhéllet som helhet, dir personliga tankar, kénslor och
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erfarenheter 1 forhédllande till omvirlden skulle std i fokus. For att ta reda pa hur en individ
upplever och formar sin omvirld krdvs en metod som ger en fordjupad forstaelse, och hér &r
den kvalitativa ansats att foredra (Kvale och Brinkmann 2009). For att besvara uppsatsens
fragor dr en fordjupad inblick i intervjupersonernas beréttelser samt deras reflektioner och
erfarenheter kring de &mnen som stér i fokus nédvéindig. En individs verklighet behandlas
inom det kvalitativa omradet som konstruerad, och till skillnad fran ett kvantitativt perspektiv
betraktas inte empirin som objektiv och generaliserbar (Kvale och Brinkmann 2009).

Individuella intervjuer dr ett passande metodval for att folja upp tankar och resonemang,
som ibland kan uppfattas som ovéntade eller svara att forstd for intervjuaren, och det kan
kravas foljdfragor for att nysta fram vad intervjupersonen egentligen vill ha sagt. Darigenom
kommer fordelen att intervjuaren pa ett enkelt sétt kan verifiera varje svar, for att kontrollera
den riitta betydelsen av nigot, och pé det sittet kontinuerligt kontrollera validiteten. Aven
intervjupersonen har mdjlighet att fraga om nagot ar oklart eller om en fraga dr svér att forsta
(Esaiasson et al. 2007).

Intervjumetoden som jag valt dr semistrukturerad och bygger pa ett antal teman, valda av
uppsatsforfattaren och dennes uppdragsgivare. Som underlag anvéndes en intervjuguide, men
det kvalitativa innehallet och foljdfrdgorna dndrades utifran intervjupersonens egen beréttelse.
Jag anser sjdlv att det hér upplagget har gett mig mojlighet att pa djupet forstd deltagarnas
egna upplevelser, tankar och synsétt inom varje omrade. Fokus for varje intervju bestimdes
dels utifran fragorna, dels utifran det som intervjupersonen helst ville tala om.

De teman som diskuterades utifrén intervjuguiden var foljande: Sociala interaktioner,
uppvaxtmiljo, delaktighet i vardagen, yrkesval, autonomi — hjdlpberoende, attityder i
samhéllet, jamlikhet och sjalbild. Pa sa vis utgér utvalda teman strukturen for intervjuerna
medan varje berittelse visar pa variationen inom varje d&mne (Trost 2005).

44 Datainsamling

Under en tidigare studie genomford &r 2009, blev informanterna tillfragade om de var
intresserade av att delta i en kommande kvalitativ forskningsstudie och en intervju. De 21
deltagare som var villiga till detta fick ett hemskickat brev med information om studien. En
vecka senare blev de uppringda for att bekréfta sitt deltagande, totalt 20 personer ville nu vara
med. Det dr pa de hir tjugo intervjuerna som min uppsats bygger pa.

Jag utforde de semistrukturerade individuella intervjuerna pa mellan 45 och 75 minuter, pé
en plats deltagarna sjdlva valt, 1 17 fall utfordes intervjuerna i deras egna hem. I tvd fall pa
min arbetsplats, och en intervju tog plats pa Vérldskulturmuseet. Platsen kan med fordel
véljas utifrdn var informanten kénner sig trygg, och det bor vara en ostord plats dar
intervjupersonen kinner sig trygg. Intervjuerna inleddes med lite sméprat om till exempel
véder, husdjur eller intervjupersonens boende, for att fi de intervjuade att kénna sig mer
avslappnade (Trost 2005).

En intervju utfordes med personlig assistent och make nérvarande, vilket var
intervjupersonens Onskemal, medan &vriga intervjuer var enskilda. Intervjuerna spelades in
med deltagarnas godkdnnande, forutom i ett fall dir intervjupersonen inte ville bli inspelad.
Denna intervju skrevs ned for hand. Anonymitet och konfidentialitet vid hantering av
materialet forsékrades.

Jag informerade om intervjuns syfte och lite om mig sjilv, samt tackade for deras vilja att
delta. Information gavs om etiska regler, samt konfidentialitet, vem som skulle ldsa materialet
samt att underlaget efter anvéindningen skulle komma att forstoras. Jag gav dven en ungefarlig
tidsuppskattning for intervjun. Deltagarna informerades ater om frivilligheten 1 deltagandet
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och om mdgjligheten att avstd fran att svara pa fragor. Jag uppmuntrade deltagarna att tinka
fritt och prata pa om allt de ville ha sagt (Trost 2005).

4.5 Dataanalys och bearbetning

Intervjuerna spelades in och skrevs ned ordagrant, utom i ett fall dd intervjun skrevs ned
under intervjuns gang. Intervjuerna transkriberades efterhand, parallellt med att nya intervjuer
gjordes och att jag laste om psykologiska perspektiv pa delaktighet och funktionsnedsittning
(Hjelmqvist 2000) Tanken var att variera arbetet lite och att sétta igdng en tankeprocess hos
mig.

Jag valde att anvdnda en klassisk innehallsanalys, efter en modell av Graneheim och
Lundman (2004), som grund for analys av materialet. Tillvigagéngssittet bestar i en process
att identifiera, koda och kategorisera grundliggande monster eller teman i det empiriska
materialet. Kvalitativ innehallsanalys finns i1 flera varianter, och den kan ha antingen en
induktiv eller en deduktiv ansats. Den modell jag valt utgar fran en induktiv ansats som
innebér en forutsattningslds tolkning av materialet, utan pa forhand bestdmda kategorier.

Till att borja med léstes intervjuerna flera ganger av mig, och av en till forskare, anstilld pa
rehabiliteringsmedicin, for att fi en kénsla for helheten 1 materialet. Utifrdn materialet
koncentrerade jag mig sedan pa att hitta teman och &mnen som var &aterkommande i
intervjuerna. Enligt Graneheim och Lundman ska forskaren leta efter teman som hor ihop
med fragestillningarna. Jag plockade ut meningar och fraser som representerade olika teman,
sa kallade meningsbarande enheter, som kortades ned for att gora texten mer latthanterlig.

Varje enhet kodas med en etikett, som kort beskriver enhetens innehéll. Enheterna
grupperas i kategorier (varje kategori bestar alltsd av flera koder) och tanken &r att de ska
aterspegla det centrala budskapet i intervjuerna, kategorierna utgdr darfor intervjuernas
manifesta innehall. Darefter ar det dags att forsta det latenta budskapet i kategorierna, som
sammanfattas i ett tema eller flera sub-teman. Ett tema beskrivs pa analysniva och &r ett sitt
att lanka thop den underliggande betydelsen i kategorierna. Man kan séga att den roda traden i
kategorierna leder till den underliggande meningen — det vill sidga temat. De sub-teman som
jag fick ut 4r de som presenteras i resultat och analysdelen, det vill sdga: Omgivningens
attityder och bemotande, Sjalvbild, Sysselsdtining och arbetsliv, Sociala relationer och
Mdjlighet till paverkan. Det 6vergripande tema som forenar kategorierna pa en analytisk nivé
var fran borjan: Delaktig eller utanfor? — i vardagen och i samhallet, vilket bor ses som en
analytisk tanke jag haft med mig tillsammans med syfte och frigestillningar (Granehim och
Lundman 2004).

Analysarbetet paborjades alltsd redan under intervjuerna och har fortsatt parallellt med
transkribering och artikelskrivning, samt fordjupats under det att teorin anvints pa det tidigare
materialet. Detta forhallningssétt innebédr en pendling mellan induktion och deduktion, och
kan beskrivas som en abduktiv analys som skiftar mellan teori och empiri (Alvesson och
Skoldberg 2008).

I kapitlet som presenterar resultat och analys har jag forsokt f4 med méanga och ibland lite
langre citat. Jag valde denna presentation for att framhdva informanternas meningar och
tydliggora analysen. Citaten dr valda sa att bdde likheter och skillnader framtrader. Jag har
forsokt att lata alla komma till tals, men det dr dnd4 sa att vissa citeras mer dn andra och att
ndgra inte citeras alls, detta beroende pa att ndgra pratar mer eller har fler och starkare &sikter
(Alvesson och Skoldberg 2008). Intervjupersonerna har fatt var sin siffra for att forstirka
anonymiteten, och for att ldsaren dnda ska kunna kdnna igen om samma personer forekommer
igen och da det 4r nagon annan som uttalar sig.
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46 Validitet

Validiteten i kvalitativa studier handlar bland annat om forskarens formaga att forsta och fora
vidare intervjupersonernas upplevelser och éasikter. Denna faktor kan stirkas i
intervjusituationen genom foljdfrgor, klarifieringar eller verifieringar om det skulle uppsté
missforstand eller om nédgot kan tolkas pa fler dn ett sdtt. Detta forutsétter att forskaren ar
uppmirksam pd vad som sdgs och inforstidd med att missforstand l4tt uppstar (Larsson
2005). I mina intervjuer har jag stéllt foljdfragor da jag inte helt forstar och ibland upprepat
meningen i det som sagts for att géra mig klar ver att jag forstitt informanten rétt. Det gér
naturligtvis inte att sdga att jag med sdkerhet undvikit missforstand, men jag har gjort mitt
bista for att verkligen forstd vad intervjupersonen vill ha sagt.

Som intervjuare ar det viktigt att f4 informanten att kénna sig bekviam och lugn. Darfor kan
det vara bra med léttare inledningsfragor, och att lata teman som kan uppfattas som mer
kénsliga komma senare och jag arbetade utifrdn denna modell. Det dr dven bra att inte vara
stressad, ge intryck av att man har begrinsat med tid, verka ointresserad eller pa annat sétt
paverka informantens trygghet i att tala 6ppet och obehindrat (Kvale och Brinkmann 2009).

4.7 Reliabilitet

Reliabilitet handlar om ifall samma studie skulle kunna genomf6ras av en annan forskare med
liknande resultat. Nar det géller kvalitativa intervjuer dr det omojligt att 1 verkligheten skapa
samma scenario tvd ganger, framforallt da bade forskaren och informanterna bytts ut, och
déarfor ar reliabiliteten framst applicerbar pd kvantitativ forskning (Kvale och Brinkmann,
2009). Nagot som anda géller den kvalitativa delen &r att frdgorna bor var tydligt formulerade
sa att informanterna i néstan alla fall tolkar och forstdr dem pa samma sitt. Detta bendmns
som konsistensen 1 intervjupersonernas svar, det vill sdga att olika forskare skulle dra
liknande slutsatser utifrin samma material (med samma teoretiska grunder) (Lilja 2005).

Som forskare giller det att ge akt pad och undvika ledande fragor, att uttrycka personliga
vérderingar eller att visa storre intresse for ett dmne framfor ndgot annat. Det dr samtidigt
viktigt att utstrala vélvilja, acceptans, uppmuntran och intresse for informantens asikter och
personliga upplevelser (Kvale och Brinkmann 2009). Da jag har anvédnt mig av relativt ppna
fragor och uppmuntrat till berdttande och reflektion har det varit viktigt for mig att inte
avbryta eller styra informanterna mer @n av skél som kints nddvédndiga, eg. da informanten
avviker helt fran dmnet.

Négot som varit svart dr i de fall d4 informanten inte velat svara eller givit véildigt korta
svar. Det har i dessa fall varit svart att veta om informanten inte ar intresserad av dmnet, inte
vill svara och 1 sé fall varfor, eller om de inte kint sig bekvidma nog att beritta.

Reliabiliteten kan 6ka genom standardiserade fragor och genom att striva efter objektivitet
1 intervjusituationen. Nackdelarna hdr dr att kreativitet och spontanitet under intervjun kan
hdmmas och ddrmed kan intressanta aspekter och vinklingar gds om intet. Man kan darfor
sdga att en kvalitativ intervju krdver att delvis vara icke standardiserad (Djurfeldt et al 2008).

4.8 Generaliserbarhet

Nér man genomfor intervjuer forsdker man 1 allménhet lyfta fram informanternas personliga
erfarenheter och &sikter inom ett visst omride, och far pd sd vis ut nigot personligt,
kontextbundet och individuellt. Det dr darfor omojligt att generalisera resultatet till att gélla
alla funktionsnedsatta eller alla vuxna med CP eller SB. Samtidigt séger resultatet mycket om
hur det kan upplevas och kinnas att leva i Goteborg idag med en funktionsnedsattning. Kvale
talar hdr om analytisk generalisering vilket innebdr huruvida resultaten kan ge vigledning for
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personer med liknande fOrutsittningar. Aven om studiens resultat inte #r statistiskt
generaliserbara finns anledning att tro att liknande upplevelser och tankar dterfinns bland
andra vuxna personer som lever med en funktionsnedsittning. Man kan hér dven tala om
naturalistisk generalisering som betyder att d4& mangas erfarenheter drar at samma hall kan
man dra vissa generella slutsatser (Kvale och Brinkmann 2009).

Deltagandet i min studie bygger pé frivillighet. Darfor kan det finnas en risk att
intervjupersonerna skiljer sig fran den genomsnittlige funktionsnedsatta pa sa sitt att de gérna
berdttar om sin situation, kanske ar extra véiltaliga eller bra pa att formulera sig, eller har
sarskilda &sikter som man gédrna vill framfora. Det kan dven vara sa att fler av mina
informanter 4 medlemmar 1 nigon organisation jamfort med en genomsnittlig vuxen
funktionsnedsatt. Att ndgon/ndgra av nimnda faktorer kan gora mina informanter mindre
representativa for 6vriga med liknande erfarenheter eller i liknande situationer ar bra att vara
medveten om (Trost 2005).

49 Litteratursokning

I sokandet efter vetenskapligt material har jag frimst anvant mig av artiklar, darfor att det ar
hir som den senaste forskningen samlas. For att hitta tankemodeller och forstd hur svenska
forskare pa omradet funktionshinder, funktionsnedsattning och delaktighet tinker har jag last
nagra bocker pé detta omréde.

Jag borjade arbetet med att 1dsa in mig lite pa dmnet genom tidningar och Communitys pa
internet. Genom detta fick jag lite kunskap om hur debatten ser ut for tillfdllet och vilka olika
asikter som florerar. Jag har dven tittat pa rapporter publicerade av SoU och regeringen, for att
f4 ett hum om vad som hénder politiskt inom omrédet.

De databaser som jag har anvidnt mig av och letat i, genom Universitetsbibliotekets
hemsida dr: Jstor, IBSS (International Bibliography of the Social Sciences), PsycINFO,
PubMed, Sociological abstracts, Social citation index och Academic search elite. Genom
dessa databaser har jag hittat en hel del material och jag har frimst anvént sdkorden:
“disability;” participation,” “employment,” “social inclusion,” “citizen”, ’citizenship”,
’social constructionism,” “contribution”,”cerebral palsy”, och “’spina bifida”. Dessa sokord
har sedan kombinerats pé olika sétt, och jag har varierat avancerade sokningar, korssdkningar
och enklare sokningar for att pa basta sitt fa ett dverskadligt, hanterbart men inte for litet antal

traffar.

2 2 2 2

Jag sokte dven vidare pa sokord som anvénts i andra, relaterade artiklar. Att sedan titta i
”bra” artiklars referenslistor var ett mycket effektivt sitt att ltt hitta fler relevanta artiklar. Pa
sa sétt var det ocksd ldttare att hitta nya och andra sokord som jag inte tdnkt pd fran borjan.
Till exempel verkar Ssocial inclusion vara lite mer anvant dn participation i dessa
sammanhang, dven om bada anvénds.

Jag har ocksa sokt efter material pd Google och Google Scholar, samt bocker genom
Gunda och Libris. Jag fragade dven de forskare som arbetar pa Institutionen for
Neurovetenskap och Rehabilitering om rdd angéende sokmotorer och litteratur.

410 Etiska 6verviganden

Att funktionsnedsattas roster blir hrda inom handikappforskningen dr viktigt. Historiskt sett
har det skrivits alltfor mycket och dragits alltfor manga slutsatser kring funktionsnedsatta,
utan att de sjdlva blivit tillfragade. Framforallt géller detta den medicinska
forskningstraditionen. De funktionsnedsatta bor ses som de enda experterna pa sina egna
villkor och upplevelser av social inklusion och delaktighet 1 samhillet. Det kan darfor ses som
en etisk friga att de funktionsnedsatta fir komma till tals i frdgor som berdr de egna
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livsvillkoren. Jag anser sjélv att det frimsta malet med forskning kring funktionsnedséttningar
ar att denna malgrupp i forlingningen ska fa det battre i det samhille dér de lever, utifran vad
de sjdlva upplever som ett lyckligt liv.

En etisk aspekt dr urvalet av temaomraden, samt fokus och vinkling inom dessa omraden,
vilka jag sjédlv har valt utefter hur jag har tolkat och intresserat mig for materialet. Det kan
tinkas att de intervjuade sjdlva skulle valt ut, fokuserat och bendmnt helt andra delar som
viktiga och intressanta i sina egna intervjuer. De kanske skulle bli besvikna om de sdg vilka
citat jag valt att anvénda, och kanske uppleva dessa som mindre relevanta eller intressanta
utifrdn intervjun i sin helhet. Detta kan tolkas som en risk i samtliga fall dér forskaren véljer
ut delar i materialet, det gar aldrig att anvidnda allt, men jag tycker inte att det kan betraktas
som direkt oetiskt. Snarare dr det olyckligt eller trakigt om jag inte forstitt vardet i det som
intervjupersonerna verkligen velat framhélla. En specifik sak som jag tdnker pa hir ar tankar
kring omradet tillgdnglighet ddr manga hade starka och upprorda kénslor 6ver trottoarkanter,
avsaknaden av hissar och liknande. Jag gjorde ett aktivt val att inte anvinda det har materialet
som tema for analys darfor att jag inte sdg nagot nytt eller annorlunda i berdttelserna, som inte
redan skrivits om eller behandlats av andra forskare. Jag betraktade alltsa inte &mnet som
tillrackligt intressant, vilket naturligtvis kan uppfattas som mindre bra ur en etisk synvinkel,
dérfor att minga intervjupersoner verkligen hade mycket att siga om detta. Min férhoppning
ar sjdlvfallet att intervjupersonerna tycker att de teman som jag valt ut ar relevanta och
betydelsefulla.

Fragan om identifierbarhet uppkommer ofta i kvalititiva studier. Jag presenterar darfor inte
deltagarnas alder, kon eller namn (fingerade), och jag tror att det &r svart for en utomstaende
att identifiera deltagarna (Kvale och Brinkmann 2009). Om detta 4ndd gar, bedomer jag att
fordelarna med att presentera asikterna overvéger, och jag kan inte komma pa nagra risker om
ndgon skulle bli identifierad.

Enligt VR ér det viktigt att stimulera och hélla vid liv en medvetenhet och en diskussion
om hur man bor handla etiskt. En del frigor som ror etik maste regleras formellt men etik
kraver dven en levande diskussion. VR menar att etiska aspekter ar sérskilt viktiga 1
forskningen eftersom den pd lang sikt har stor padverkan pa samhéllet (www.vr.se).
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5 Resultat och analys

Hér presenteras undersokningens resultat som har delats upp i ett antal teman, och efterfoljs
av kortare summeringar. Inledningsvis diskuteras Omgivningens attityder och bemdtande,
sedan Sjdlvbild och personlighet darefter foljer Sysselsattning och arbetsliv, sedan Sociala
relationer, och slutligen Mdjlighet till pdverkan.

9.1 Omgivningens attityder och bemétande

Négra intervjupersoner ansdg att attityder och bemoétande gentemot funktionsnedsatta
fortfarande utgjorde ett hinder for att uppnd delaktighet i samhéllet. Har kan vi se hur
intervjupersonerna formar sin syn pa sig sjdlva och sin roll i samhéllet genom interaktion och
dialog. Sambandet mellan hur du blir bemétt och sociala handlingar blir tydlig i det att
upplevelsen av negativa attityder fran andra orsakade att man kinde sig mindre vilkommen
att delta i samhiéllet. Detta samband gar dven att se hos dem som kénde sig positivt bemotta,
dd de internaliserat en starkare sjdlvkédnsla och hade fler positiva erfarenheter av minsklig
interaktion var de mer benigna att engagera sig i och delta i olika aktiviteter utanfor hemmet.

5.1.1  Vikten av att synliggoras

Ett mindre trevligt bemoétande fran andra beskrevs som en barridr for att kénna sig accepterad
och delaktig i samhiéllet. Samtidigt ansag flera intervjupersoner att det skett en forbattring pa
omradet under de senaste aren. En forklaring som gavs var att fler funktionsnedsatta kommer
ut mer, delvis tack vare assistansreformen och beviljad fardtjanst, vilket hir beskrevs som
nodvéndiga resurser for att kunna delta i samhéllet.

I enlighet med  socialkonstruktivismen  okar  normalitetsupplevelsen  av
funktionsnedsattningar hos allménheten successivt 1 och med att personer med
funktionsnedsattningar kommer ut mer och deltar i samhaéllet. Samtidigt 6ppnar det upp for en
mojlighet att interagera och skapa sig synliga identiteter pd en samhillelig arena, da det &r
genom mellanminsklig interaktion vi konstruerar vdr egen och andras identiteter (Harter
1999).

Sédana saker har blivit battre. Idag dr det vardagsmat att se personer i rullstol pé stan (...) nér jag var liten
var det mycket mer konstigt och annorlunda. Idag ar det mer integrerat och vanligt. Och omgivningen maste
klara av det hér, for det finns i verkligheten (syftar hir pa personer med rullstol, min anmérkning). (7)

Genom att synliggdra vad ett liv i rullstol kan innebéra framkom det tankar i mitt material om
att minniskor 1 allmidnhet skulle bli uppmirksamma pa funktionsnedsatta och deras
rittigheter. Att visa sig ute och umgés med andra medborgare i samhallet beskrevs som nagot
alla funktionsnedsatta bar ett ansvar for. Man kénde ett ansvar att dela med sig av sitt liv, bade
for sig sjdlva och for personer utan funktionsnedséttning.

Alltsa, hur ska vi integreras i samhéllet om vi bara haller oss pa var kant hela tiden? Alltsa vi maste gora vad
vi kan for att synas over granserna (...) Ut och handla, ut och ak sparvagn, ut och gér vad som helst, visa att
du finns! Jag kan néstan bli arg pa mina handikappade vénner som bara vill trdffa varandra. Det &r inte ritt att
isolera sig sa. (10)

Genom att sjélv vara delaktig och visa sig inom olika arenor i samhéllet var tanken att ge
andra ménniskor en storre inblick i, och forstaelse for hur det kan vara att leva med en
funktionsnedsittning. Den sociala modellen beskriver hur funktionsnedsatta drabbas av
diskriminering pa den sambhilleliga arenan framforallt genom faktorer som; politik,
tillgénglighet, attityder och bemétande hos allmédnheten. For att funktionsnedsatta ska bli mer
delaktiga i samhéllet betonas en fordndrad politik som ska leda till ett mer vilkomnande och

23



ett tillgdngligare samhille med en mer anpassad institutionell struktur (Barnes och Mercer
1999). Att intervjupersonerna framforallt utgick ifrdn sitt eget ansvar da det géllde att nd
delaktighet, och inte talade lika mycket om diskriminerande funktioner i samhéllet kan ses
som ett motsatsforhéllande till den sociala modellen. En kénsla av att sjédlv kunna paverka sin
delaktighet och inte se sig sjdlv som ett offer i ett diskriminerande samhélle, utelamnad infor
diverse omgivningsfaktorer kan ses som ett stirkande forhallningssétt pa individniva. Jag tror
att ett sadant forhéllningssatt kan hjilpa till att mojliggora en hogre niva av delaktighet, dven
om det naturligtvis ocksa &r viktigt att arbete med omgivningsfaktorer.

Jag tror att de flesta lever med en del fordomar och sa lever de efter det, tills de blir motbevisade(...) det
giller att vdga ta steget ut och prata sa att vi forstar varandra. Ménniskor lever ju i sin bubbla, och i sin lilla
varld. (1)

Har kan vi se hur intervjupersonen talar om att leva med fordomar och i 7sin lilla vérld”.
Detta kan tolkas, i enlighet med den socialkonstruktivistiska tanken att vi tillsammans skapar
sattet att se pd andra minniskor, déribland de funktionsnedsatta. Genom moten mellan
funktionsnedsatta och &vriga i samhéllet kan nya kunskaper och uppfattningar formas och
hjélpa till att skapa en storre kénsla av narhet mellan dessa grupper.

En intervjuperson brukade ibland diskutera med personer utan funktionsnedséttning i ett
delvis undervisande syfte, for att 16sa upp eventuella fordomar och for att styra den allménna
utvecklingen 1 positiv riktning. Detta kan ses som en socialpolitisk aktion darfor att den direkt
syftar till att underlitta acceptansen av funktionsnedsatta i samhéllet (Burr 1995).

I materialet framkom en ridsla for att bli uppfattad som en del av en grupp och inte som en
egen individ i1 allménhetens dgon. For att kunna skapa en sammanhallen och trygg identitet
krdvs en kontinuitet i relationen med andra. Identiteten grundas i var sjilvbild och véar
sjdlvkénsla, som hela tiden paverkas och omformuleras i interaktion med andra, och det som
gor oss till unika individer 4r dérfor hela tiden en process under fordndring (Harter 1999). For
att barande relationer mellan funktionsnedsatta och andra ska kunna utvecklas kriavs darfor att
den funktionsnedsatta bemdts och betraktas pa ett unikt och personligt sitt. Med detta som
utgangspunkt blir dven sjdlva mojligheten att ndrvara ute 1 samhéllet, och att hitta forum for
interaktion, en forutséttning for att frimja delaktigheten for funktionsnedsatta.

9.1.2 Interaktion Over granserna

Tidigare studier visar att de som kénner ndgon med en funktionsnedsittning eller som pa
annat satt har erfarenhet av detta, har lattare for att ta kontakt med och bemoéta
funktionsnedsatta i allménhet (Minihan et al. 2004). Det finns dven studier som visar att nér
personer utan funktionsnedséttning relaterar till funktionsnedsatta dkar de positiva attityderna,
och kénslor av olikhet och annorlundaskap 1 relation till funktionsnedsatta minskar (Balandin
2011). Dessutom kan sddana mdten ses som en grundforutséttning for att bilda sig personliga
uppfattningar och erfarenheter av funktionsnedsatta och deras villkor. Kunskap om vérlden
skapas 1 den kultur vi lever i, och det vi uppfattar som mgjligt, sant och verkligt ar det vi
dagligen mdter ute i samhallet (Burr 1995).

Yeung et al. (2008) tror att bade ménniskor med och utan funktionsnedséttning kan fa ut
mycket av att umgas med varandra. Fordelarna att umgas och lira av ndgon som har andra
erfarenheter och forutsdttningar dn du sjélv har &r ménga. De hévdar vidare, i enlighet med
den sociala modellen, att personer utan funktionsnedsdttning bdr ett ansvar att sldppa in
funktionsnedsatta och fi dem att kdnna sig mer vdlkomna och vérdefulla. Utifrdn detta
resonemang kan interaktion Over gridnserna ses som en viktig forutsdttning for att oka
delaktigheten.

24



Det gar inte att funktionshindrade bara umgas med andra funktionshindrade! Vi har alla ett ansvar att se till
att det inte blir sa (...) liksom”halla!” vi lever i en mycket storre vérld &n sa! (5)

Samtidigt kan det vara svért att fora samman ménniskor som kanske inte har s mycket
gemensamt. Det kan finnas en trygghet 1 att umgéds med vidnner med ungefdr samma
forutsdttningar som du sjdlv och dirigenom kan upplevelser om livsvillkor och lika
erfarenheter delas. Ordspraket “lika barn leka bist” beskriver varfor ménniskor med
exempelvis samma alder, kon, eller liknande bakgrund hittar varandra som vinner. D& vi
tillsammans hela tiden skapar och omskapar var virldsbild blir denna mer utmanad och
ifragasatt da personer, vars uppfattningar och erfarenheter skiljer sig mycket at, umgés och
interagerar (Burr 1995). Dirmed kan sddana moten berika och skapa nya kunskaper och
insikter om hur livet kan gestalta sig for personer med skilda fysiska forutséttningar.

Moten och vénskapsrelationer dver grianserna dr dérfor helt klart viktiga dé det géller att
komma till ritta med fordomar och okunskap om funktionsnedsittningar. Funktionsnedsatta
maste motas pé ett verkligt och personligt plan for att kunna kénna sig accepterade och som
betydelsefulla individer i samhillet. Personligheten och identiteten skapas inte inom individen
utan uppstér i relationer dem emellan (Harter 1999). I enlighet med den sociala modellen
betraktas det som samhéllets ansvar att tillhandahalla tillgédnglighet och resurser i form av
fardtjanst och assistanstimmar for att mojliggoéra moten mellan funktionsnedsatta och dvriga i
samhéllet (Barnes och Mercer 1999).

5.1.3 Normalitet och duglighet

En annan uppfattning som framkom i materialet var att klimatet i samhéllet pa senare ar blivit
hardare, och att det nu upplevdes som mer tillatet att skdmta om utsatta grupper, bade i TV
och pd Internet, jamfort med tidigare. De som ansdgs réka mest illa ut av den hér jargongen
var unga funktionsnedsatta personer.

Ja, det har blivit mer yta... och jag tror att vi lever i ett hardare samhélle nu &n for tio &r sedan, dér vissa
ménniskor dr mer vidrda. Det méarker man ju att folk kan stad och skdmta om rétt harda grejer, alltsd forr var
det sé att man skulle ha en mening med ett skamt eller att alla skamt inte dr okej, nu vill man bara horas och
synas ungefar (syftar pa den som skimtar eller uttalar sig). (4)

Da kraven pa normalitet i samhillet blir hardare och idealen snivare, kan humorn ha en
avvipnade och dngestbefriande funktion. Ur ett socialkonstruktivistiskt perspektiv kan alltsa
en sadan utveckling leda till ett allmant behov i samhillet av att fa externalisera en dkad press
och krav pa duglighet och normalitet. En funktionsnedsatt kropp kan ddarmed vicka egen
angest och osédkerhet, som kan skapa ett behov av att skimta om det som ses som avvikande.
Humorn kan dven ha en raare eller till och med aggressiv funktion, dér syftet verkligen &r att
skratta a4t ndgon annan, till exempel lyteskomik, och att skapa skillnad mellan minniskor. Da
humorn dr vildigt kontextbunden, och eftersom jag inte vet exakt vad intervjupersonerna
syftar pd, kommer jag inte att analysera detta nidrmare. Det kan dndd ndmnas att en raare
humor och ett hardare samhille kan hdnga ihop med ett starkare behov av att externalisera en
okad angest och oro hos méinga individer 1 samhéllet (Berger och Luckmann 2008; Reckebo
2008).

Négra intervjupersoner kidnde sig ibland behandlade som korkade, mindre vetande, eller att
de inte alltid blev tagna pa allvar. Att upprepade ganger bli behandlad pa ett nedvirderande
eller krinkande sdtt i den sociala interaktionen kan medf6ra att personen undviker
sammanhang som annars skulle kunnat skapa engagemang och delaktighet. I enlighet med
socialkonstruktivismen sorterar vi verkligheten och véra kunskaper i tédnkta kategorier for att
lattare se samband och forstd var omvérld. Framforallt tenderar vi att internalisera fardiga
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idéer pa omraden dér vi saknar egna personliga erfarenheter (Burr 1995). Harmed riskerar de
funktionsnedsatta att bli bemdtta utifrdn nedvérderande egenskaper som till exempel
”stackare”, eller 1 detta fall ”mindre vetande”. Hér kan stereotypa uppfattningar bli starka och
kategoriseringen av funktionsnedsatta kan innehélla praktiker av idéer som borjat leva sitt
eget liv, och det blir svart att avgdra vad den egna uppfattningen egentligen grundas i. Enligt
Berger och Luckamann (1998) blir idéerna alltmer anonyma ju lédngre bort frén ansikte-mot-
ansikte-situationen som de befinner sig. De uppfattningar och attityder som finns i samhéllet
blir pa sd sitt i manga fall avgorande for hur den sociala interaktionen utfaller, och i langden
for hur de funktionsnedsatta konstruerar sin identitet.

Ja, det &r det jag forsoker rada bot pd genom att hélla féredrag (om ojdmlikheter for funktionshindrade). Det
finns ju t.ex. folk som behandlar en som mindre vetande. Som om man vore helt flingd. Bara for att man
sitter i rullstol... Men jag gor ett viktigt arbete for oss alla. (12)

Att kraven pé perfektion och effektivitet 6kat pa senare &r 1 samhéllet var nadgot som togs upp
i olika sammanhang och beskrevs som hinder for en 0kad delaktighet och acceptans av
funktionsnedsatta.

Det dr hur man pratar och bemdéter. Jag tror t.ex. att det &r alltfler barn och unga som sitts i rullstol. Det &r for
att det ska ga fortare allting, och man orkar inte vinta pa folk. Det hér dr en attitydfrdga och en tidsanda. Det
tar tid att vénta pa folk som ska tréna sig pa att gd och man orkar inte vénta. (12)

Den sociala modellen betonar samhillets roll och inverkan pa i1 vilken man de
funktionsnedsatta kan wuppleva sig delaktiga. Funktionshindret anses uppstd da den
funktionsnedsatta moter ett samhille med hoga krav pa normalisering, funktion och duglighet
1 enlighet med hur en frisk kropp ror sig. Det som i samhéllet definieras som normalt och
efterstravansvird kritiseras starkt i den sociala modellen. Genom att istillet lagga fokus pa
individuella behov och mgjligheter, dr mélet att med en reformerad politik nd en hogre grad
av delaktighet for funktionsnedsatta (Barnes och Mercer 1999).

Tanken att vi nufOrtiden stdller hoga krav pd védra medborgare kopplades dven till
anvindandet av kunskap inom fosterdiagnostik. Det ansdgs vara ett exempel pa hur en
selektering av onskvirda individer tar vid redan pa fosterstadiet:

(...)80 % av alla med ryggmargsbrock aborteras idag! Och vad sdger det om vad vi vill ha och inte ha? Och
det far mig att ma riktigt illa. For i forlangningen ar det samma sak som att sdga: ditt liv &r ingenting vért, du
borde inte ha funnits.”(...) detta dr en samhdllsattityd! Vi vill bara ha snudd pé perfekta barn. (12)

Sjélvklart kan det kdnnas svart att acceptera faktumet att ménniskor idag viljer att abortera
foster med samma diagnos som man sjilv har - framforallt for dem som lyckats bemaéstra
olika hinder och inte upplever stora besvir 1 vardagen. Samtidigt kan det nog d@ven uppfattas
som ett erkdnnande och en forstielse for vad en specifik diagnos innebédr i form av
rorelsehinder och smaérta. Alltsd en respekt for de hinder en funktionsnedsatt kan mota 1 vart
samhdlle.

Shakespeare (2006) hivdar att det inte nddvéndigtvis behdver vara en nackdel for
funktionsnedsatta att fordldrar ges mojlighet att abortera skadade foster. Han menar att det
handlar om s ménga faktorer, dér fordldrarnas kraft och ork att vara tillrackligt bra fordldrar
spelar in. Shakespeare menar att en funktionsnedsittning inte dr en neutral skillnad i sig,
sasom till exempel hudfirg eller kon, utan att den &r ett predikament for extra svarigheter,
rorelsehinder och kanske smaérta. Dérfor bor det finnas mdjlighet att, med dagens medicinska
mojligheter, vélja bort eller atgirda en fysiskt skada. Han menar att detta inte sdnker
ménniskovirdet hos samhiéllets funktionsnedsatta medborgare, utan att det ar ett ansvarsfullt

26



stillningstagande till nagot som man vet utifran vetenskap och forskning innebdr en extra
svérighet.

En del forskare inom funktionshinder kritiserar i enlighet med den sociala modellen de
ideal som florerar i samhéllet. Attribut som; stark, frisk och “normal” anses efterstravansvirt,
men en del kan ha stora svarigheter att leva upp till sddana idealbilder. Istdllet for att
understddja och reproducera 6nskvérda ideal som kan vara bade smala och svara att uppna
kan det vara béttre att uppskatta och se fordelarna med olikhet och mangfald. Dérigenom fér
fler ménniskor mojlighet att delta i samhéllet pa mer lika villkor (Shakespeare 2006).

Van de Ven et al. (2010) framhaller att integration, som begrepp, frén borjan handlade om
anpassning, och att forestdllningen om fordndring och adaption som bista medel for att
undvika marginalisering och utanforskap lever kvar. Utifran denna bakgrund behovs klara
definitioner, som funktionsnedsatta sjidlva varit med och utforma, om vad integration och
delaktighet handlar om.

9.1.4 Attsynasi media

En annan dimension av att kdnna sig delaktig i samhillet handlar om hur de funktionsnedsatta
framstills 1 mediala sammanhang. De intervjuade upplevde att det var alltfér ovanligt att se
ndgon med en synlig funktionsnedséttning. Hir talade man framf6rallt om television, men
dven om tidningar och tidskrifter. Intervjupersonerna saknade programledare, nyhetsupplisare
och andra profiler i media med funktionsnedséttning.

Det fanns en tanke om att allménheten léttare skulle vdnja sig vid personer med
funktionsnedsattningar, och att bemdtandet skulle forbattras, om fler fick komma fram genom
media. Dessutom fanns det tankar om att det skulle bli lattare for andra med
funktionsnedsittning att gora karridir inom olika omrédden tack vare en sddan okad
representation. Dels tack vare en 6kad allmén acceptans, men dven motivationsskapande for
andra funktionsnedsatta.

Vissa tdnker att ”vad bra att han har kommit fram, d& kan jag ocksa lyckas”... men det dr ju véldigt fa
funktionshindrade som syns i media... du ser ju i princip aldrig en programledare som ar funktionshindrad.
Ja, det dr néstan tabu pa den biten, att det fér inte vara sa. (13)

...det &r manga som ser upp till sddana personer och tinker att "wow, han vagade”, och att de beundrar den
hér personen. For det gor jag sjilv och tinker att jévlar anamma vilka duktiga och starka ménniskor. (9)

Intervjupersonerna ansag &dven att de som faktiskt forekom i media inte var sdrskilt
representativa for funktionsnedsatta personer som grupp. Det fanns en allmén uppfattning om
att kinda personer med funktionsnedsattning alltid var véldigt duktiga, positiva och kompetenta.

Socialkonstruktivismen ifragasdtter vad vi ser som naturligt, sjdlvklart eller svért att
fordndra inom olika sociala fenomen. TV-program foljer vissa mdnster som vi dr vana vid vad
giller innehall, framstdllning och de som medverkar. Ofta ingdr stereotypa personligheter
eller kdnda personer i produktionen for att tittarna lédttare ska fastna for och ta till sig
innehéllet. Bade personer med och utan funktionsnedsittning framstélls darfor utifrdn en viss
roll, som till exempel hjilte, offer eller komisk figur”’(Ljuslinder 2002). Utifrdn den sociala
modellen bdr samhillet ett ansvar, dels att 1ata funktionsnedsatta som grupp komma ut i
mediala sammanhang, men dven att det bor finnas produktioner dér de presenteras pd ett dkta,
verkligt och personligt sitt (Barnes och Mercer 1999).

t.ex. David Lega, han &r sidkert bra, men han har knepen och alla verktyg... och han &r bra pé att f4 fram sina
asikter, men jag har aldrig hort honom hjélpa eller forsdka supporta oss andra. Han lever liksom i en annan
vérld pa det séttet, for mig gor han det. (1)
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Bristen pé funktionsnedsatta personer i media sades bero pa allménna attityder och féordomar i
samhéllet. Det fanns ganska klara uppfattningar om vilka ménniskor som i allménhet fér
utrymme 1 TV.

Man ska vara den lilla leende funktionshindrade som sitter i ett horn, eller s& ska man vara slangd i kéiften
och rolig. Annars &r det som att folk inte orkar med dig, eller orkar lyssna pd vad du sager. (12)

En acceptabel och “6nskvérd” funktionsnedsatt i rutan ansags alltsd vara nagon véldigt rolig,
eller kompetent person, vilket bland annat upplevdes som normativt. Det
socialkonstruktivistiska perspektivet utgér ifran att vi manniskor internaliserar bilder av hur vi
bor upptrida for att bli accepterade och positivt bemotta, och att detta framforallt grundlaggs i
den primira socialisationen, d&ven om det dr en pagaende process livet igenom (Berger och
Luckmann 1998). Bade personer med och utan funktionsnedsittning lever dérfor under
samma sociala regler och ramar i en och samma kontext, dér individerna kan kdnna krav pa
sig att se bra ut, vara trevliga, kunniga, eller nagot annat. Men for den som é&r funktionsnedsatt
kan det bli &n viktigare att kompensera upp sin skada genom att forstirka de egenskaper som
ses som Onskvirda (Shakespeare 2006).

Tanken att media bér ett ansvar att representera alla grupper av ménniskor som lever i ett
samhélle gar hand i hand med Marshalls principer om alla ménniskors rétt till ett politiskt
medborgarskap (Marshall, 1950). Savél majoritetsgrupper som personer fran minoriteter bor
ha rétt att visa upp sig i politiska, offentliga och mediala sammanhang, s att de erkdnns som
fullvirdiga medborgare (Brune 2006) And4 ir media som helhet mest inriktat pa att viinda sig
till den stora massan for att 6ka i popularitet och l6nsamhet. Och som Bahner (2010) tydligt
papekar; visst dr det sorgligt att inte ens Sveriges statliga television klarar av att spegla hela
vér befolkning. Kunskap leder enligt socialkonstruktivismen till handling och social aktion
(Burr 1995). En vig att g& kan dérfor vara att lyfta debatten om vikten av att representeras 1
media, vilket kan ses som ett led 1 att géra personer 1 allménhet mer motiverade att se
funktionsnedsatta som till exempel programledare eller nyhetsupplésare.

Minoriteter far alltsd en proportionellt sett liten del av utrymmet i TV och andra medier,
vilket 1 forlingningen gor dem mer osynliga i samhéllet som helhet. Dessutom, riskerar
funktionsnedsatta att presenteras utifrdn pa forhand utvalda roller och endast i specifika
sammanhang om de sjdlva inte har inflytande 6ver hur de visas upp (Ljuslinder et al. 2010).

9.2 Sjdlvbild och personlighet

Flera studier visar att nivan pad funktionsnedsittningen eller skadan /nfe forutsiger den
upplevda kinslan av livskvalité, delaktighet eller lycka (Sandstrom 2010; van der Slot et al.,
2010; Albrecht et. al. 1999). Aven i min studie var det svért att hitta en sddan korrelation, med
andra ord; jag fann inte ett samband mellan funktionsnedséttningens omfattning och den
upplevda graden av delaktighet. Diremot var det sd att de med en mer positiv
grundinstdllning, till sin egen person och till omgivningen, formulerade en storre kénsla av
delaktig jamfort med 6vriga. Nagra egenskaper som beskrev den hér instéllningen var bland
annat: viljan att hitta 16sningar, ett positivt tinkande, att vdga misslyckas och att kunna lita pa
sig sjilv och andra.

Jag har aldrig sett mig sjdlv som en person som &r utanfér. Om jag har ként att det har funkar inte, sa tinker
jag aldrig att det hér &r inte for mig, utan jag forsoker hitta pa nagot bra sa att jag kan vara med... jag tror

mycket pa det hir att om du dr positiv i grunden sa blir du positivt bemétt. (3)

Aven Shakespeare (2006) poingterar att personer med samma slags funktionsnedsittning, i
samma miljo tolkar och upplever sin livssituation pad olika sitt, beroende pa skilda
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forhallningssatt och reaktioner. Att 6ka nagons sjilvfortroende och sjdlvkinsla och darigenom
sjdlva instillningen till sin egen roll i samhéllet, kan ibland innebdra en storre positiv
forvandling &n att bygga ut tillgdngligheten eller att bidra med hjdlpmedel. Miljéon kan
anpassas till fullo, men delaktigheten ar for den sakens skull inte sékrad, sa ldinge ménniskor
inte kdnner att de kan eller bor agera och ta for sig pd den offentliga arenan. En okad
sjdlvkédnsla kan skapas genom manga olika faktorer, varav, ett gott stdd och uppmuntran
under barndomen fran fordldrar och andra, samt positiv forstirkning av egna talanger och
kunskaper kan vara ndgra viktiga faktorer. P4 detta omrade kan alltsd ansvaret ségas ligga
bade pa individnivd, mellanménsklig niva, exempelvis fordldrar och ldrare och pa
samhéllsniva, som till exempel skola och fritidsintressen.

Ja, alltsé alla har ju rétt att paverka. Alla kan ju paverka, det dr ju bara att forsoka, sa ar det... Alltsd jag har
aldrig ként sa, att jag kanske inte kan gora det eller det, alltsa jag har nog haft lika roligt och fatt ta ungefér
samma smallar som alla andra. (4)

Socialkonstruktivismen utgar frén att vara identiteter och personligheter inte dr “givna” eller
7dkta”, utan att de hela tiden aterskapas i sociala processer. Personligheten skapas ddrmed i
relation ménniskor emellan och péverkas och formas utifran hur personen i fraga blir bemott
(Burr 1995). Utifran detta resonemang kan man anta att personer med en mer positiv sjélvbild
far denna bekriftad i flera olika relationer, och att den darmed aterskapas och uppritthélls.

5.2.1 Envishet och handlingskraft

En kénsla av att kunna bemdstra situationer i vardagen och att vara engagerad i flera
sammanhang var vanlig hos dem som upplevde en starkare kénsla av delaktighet. Att l4gga
minimalt med fokus pa den egna skadan och sin egen virk var dven nigot som beskrevs. For
att astadkomma detta engagerade man sig i ndgot projekt; det kunde handla om ett stort
intresse for sitt arbete, ett fritidsintresse eller den egna familjen. Att yrkesmassigt eller privat
vara intresserad inom IT och data framkom 1 flera intervjuer.

det var vil sa att jag har hallt pa med datorer dnda sedan jag var ritt liten. Jag tror alla mérkte att det passade.
Sa ingen har behovt paverka mig liksom... Mitt funktionshinder paverkade inte hir utan hade jag velat gora
nagot annat s hade jag nog gjort det ocksa. Det hédr har alltid varit ett intresse for mig (...) Jag tycker att

detta dr s& pass stimulerande och omvixlande s& jag hade inte velat gora nigot annat sa, det tror jag inte. (15)

Sjdlva engagemanget blev déirigenom ett sétt att handskas med livet och att finna nagot
meningsfullt. Aven viljestyrka och envishet fanns med i de hir personernas berittelser. Man
beskrev sig som en person som inte gav upp, och som hela tiden strivade efter att hitta
alternativa 16sningar.

Jag var nog en vildigt envis tondring och en véldigt envis unge... jag fick ga upp tva timmar tidigare &n min
bror for att jag skulle hinna ta pa mig och sadér, och det sade min mamma att det hir maste du ldra dig... Jag
tror att det har varit en fordel. Jag tror att det har stirkt min hdlsa mycket, och att det har hjélpt mig i det
langa loppet. (8)

Den hér handlingskraften var kopplad till en god tillit till sig sjidlv och sina formégor. Man
beskrev sig sjilv utifrdn sin personlighet och sina talanger, snarare 4n utifrdn sin
funktionsnedsattning. Burr (1995) menar att vi stirker var sjilvbild och skapar en onskvird
identitet genom att spegla de personlighetsdrag som vi vill forstirka 1 relation till andra.
Genom att vara engagerad 1 ndgot som inte dr kopplat till skadan eller diagnosen stirks andra
delar av sjdlvet, och man ges mojligheten att bli bemétt och bekriftad i sin kompetens och
talang.
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Jag tror att alla médnniskor har hinder, det har inget att gora med om du sitter i rullstol eller inte. Jag har alltid
vetat att jag kan gora saker, och att jag dr duktig pa saker... fér mig har det inte varit en frdga om jag ska gora
det. Det har varit nir det ska ske! (3)

Det hir att fortsdtta forsoka med nédgot tills man lyckas, och instéllningen att man aldrig ska
ge upp for litt var genomgaende hos dem som kénde ett engagemang och en delaktighet i
vardagen:

Det jag kénner &r att man maste vaga misslyckas for att kunna lyckas, och man maste vaga testa nya
16sningar, testa, testa, det &r viktigt! Man vet inte vad som gar innan man provar. Man fér inte vara radd att
misslyckas bara.(3)

Dessa skyddande personlighetsdrag, som verkar hjdlpa till att skapa delaktighet och
engagemang kan ses som starka resurser pa individniva for att anpassas till ett liv tillsammans
med andra i samhéllet.

5.2.2 Depression och 1dg sjalvkénsla

Andra var mer osdkra pa sin egen forméga och pa sina mojligheter till delaktighet. Det fanns
tveksamheter kring om man var vilkommen att delta och om man skulle klara av det. Tvé
personer hade aterkommande funderingar pa att borja med nagon fritidsaktivitet, till exempel
korséng eller simning, men hade svért att forma sig till att ta kontakt. Har beskrevs kénslor av
radsla och osdkerhet samt en ovetskap om hur man skulle bli bemott.

Mar jag som jag gor idag, dé kan jag kdnna mig som en tillgang, ja. Men annars kan jag kdnna att jag &r nog
bara en belastning, och till besvér. Som i hostas kdnde jag mig bara som en tyngd och belastning och att jag
var i1 vigen Overallt. Kanske att personer irriterar sig pé att jag tar tid pa mig i kassan eller ndgot annat... t.ex.
pa bussen. Och dé kénns det léttare ibland att stanna hemma. (5)

En person beskrev sin svaga ekonomiska situation, och den odnskade sociala identitet som
foljde med som det storsta hindret till social delaktighet. Hon kénde skamkénslor i relation till
andra och hade darfor svart att skapa vanner. Enligt Berger och Luckmann (1998) bestimmer
individens presentation och framstédllning av det egna jaget (som till stora delar ligger pé en
omedveten niva) i interaktion med andra, hur denne tolkas och vilka sa kallade typifieringar
som kopplas till denna individ. I den dagliga sociala interaktionen speglar vi hela tiden
varandra och de typifieringar som formedlas aterskapas bade av oss sjdlva och av den vi
interagerar med. I forldningen skapar alla vara sociala samspel en bild av vér identitet.
Kénslor av att vara underldgsen och skamlig 1 den sociala interaktionen formedlas till den
andre partnern badde medvetet och omedvetet, och tolkningen av dessa kénslor och det som
ges tillbaka kan darfor paverka personens identitet pa ett sitt som inte fraimjar delaktighet och
inklusion i en social gemenskap (Berger och Luckmann 1998).

Ibland mérker man ju att folk inte ens vill titta pa mig, och inte prata med mig. Jag kénner nog att jag dr mest
till besvér. Att andra ser det sa. Men det har ocksa att gora med min sociala situation. Jag &r langst ner pa
stegen... Hade jag haft lite finare kldder, och lite hjdlp och en snygg bil, s& hade ménniskor tagit mig mer pa
allvar! Sa kan jag ténka ibland. (9)

Framtiden, och tankar kring hur livet da skulle bli, upplevdes som skrimmande och
oforutsidgbar (framf6rallt di det géillde den ekonomiska situationen). Den nya
assistansreformen och ett tuffare politiskt klimat togs upp som forklaringar till varfér man
kinde sig hotad.

De som beskrev en svagare upplevelse av delaktighet var d&ven mer fokuserade pa sin
funktionsnedséttning och kdnde en uttalad oro infor att inte bli accepterad av andra. Darmed
kan en svagare sjilvkénsla ses som en negativ faktor i delaktighetsprocessen.
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Det ar ju tuffare nu och man vet inte hur det blir i framtiden. Och ska man se sanningen i vitogat sa tror jag
inte pa nagra forbéattringar for min del. Man far hoppas att det inte blir simre. (1)

Har beskrivs alltsa en risk om vad som kan hidnda med de individuella mojligheterna att delta
1 samhdllet om fler resurser forsvinner. Det dr vért att pdpeka att den sociala modellen betonar
samhéllets ansvar att tillhandahélla rétt resurser och hjilpmedel for att funktionsnedsatta ska
bli mer delaktiga som aktiva medborgare i samhéllet (Barnes och Mercer 1999). Men det ér
dven av stor vikt att inte bortse ifrdn de hinder som kan forlédggas till personligheten i form av
psykologi och forhallningssatt till omvarlden. Hér &r den sociala modellen inte tillrdcklig. Da
ett starkt fokus ldggs péd brister i samhéllets utformning kan individuell problematik och
personliga hinder forbises (Shakespeare 2006). Socialkonstruktivismen utgér istéllet ifran ett
dialektiskt utbyte mellan individen och hennes omvérld och kan darfér vara ldttare att
anvinda da det géller att forklara hur och varfor funktionsnedsatta internaliserar
personlighetsdrag och egenskaper som kan forsvara och forhindra okad delaktighet.
Identitetsskapandet sker hdr dels inom individen, men &r dven ett resultat av utbyte och
samspel med omvirlden (Burr 1995) For att lattare forstd och hjilpa funktionsnedsatta till en
Okad delaktighet ar det darfor viktigt att se badde samhéllets ansvar att tillhandahdlla resurser
och hjilpmedel, men &ven till mer personliga och identitetsskapande faktorer. Vad krévs for
att den enskilda individen ska std upp for sig sjélv och utnyttja mer av de resurser som finns
och véga kriva det som Onskas?

9.3 Sysselsittning och arbetsliv

I min studie visade sig tillgangen till ett arbete vara betydelsefullt pé flera olika plan. Arbetet
var kopplat till identiteten och sjélvkénslan och beskrevs som en mojlighet att engagera sig 1
ndgot storre och mer betydelsefullt sammanhang. Dessutom beskrevs arbetet som en
mojlighet att vara social och bli bemott pa ett personligt sétt. Ett arbete har dirmed ménga
inkluderande funktioner for individen i samhaéllet. Det 6ppnar upp for kénslan av att vara
delaktig, viardefull och behovd 1 ett erkdnt sammanhang, samtidigt som de sociala delarna, i
form av arbetskollegor bidrar till att skapa relationer — med vilka kompetens och privata
erfarenheter kan delas (Kaye et. al. 2011). Arbetet har d4ven en normaliserande funktion;
yrkesverksamhet stdr som norm och har hogre status dn arbetsloshet 1 den samhélleliga
hierarkin. Ett jobb skapar dven, mer eller mindre, forutségbara rutiner da det innebér att du
gér upp varje morgon vid samma tid, dter samtidigt som dina kollegor, har semester, och sa
vidare (Nirje och Soder 2010).

Enligt Statistiska Centralbyrdn (2009) har tio procent av personer med nedsatt
arbetsformaga, utan sysselsdttning, och fyra procent med sysselséttning, under de senaste fem
aren upplevt att de blivit uppsagda eller avskedade pd grund av sin funktionsnedsittning
(Statistiska Centralbyrdn 2009). Bara 28 procent av de med nedsatt arbetsforméga har ett
arbete pd den ordinarie arbetsmarknaden, och dven nér subventionerade anstéillningar rdknas
med dr arbetslosheten 50 procent (Jansson 2011).

9.3.1 Arbetet skapar delaktighet

Den kanske viktigaste delen nir det gillde delaktighet 1 samhillet verkade vara tillgangen till
en anstéllning, och dirigenom en daglig sysselsdttning. Flera uttryckte att det var viktigt for
dem att bidra till samhéllet, for en 6kad kénsla av att vara vardefull, bdde for sig sjdlva och
infor andra, samt att fa kdnna ett engagemang i vardagen.

...ja, det ar ju att fa kdnna sig behdvd, och kénna att man gor ndgon nytta! Det dr nog véldigt viktigt for mig.

Och sedan ir det ju det hér att fa komma ut ocksa varje dag, och fa ha en rutin pa det séttet. Det hade jag ju,
det saknar jag nu. (15)
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Ett aterkommande tema var dven vérdet av att fa utrdtta nagot som man hade kompetens till
och var duktig pa. Att behidrska nadgot som kanske inte vem som helst skulle klara av:

Ja, det ar jattebra. Det dr jatteskoj att jobba for funktionshindrade, jag har ju svart funktionshindrade s att
man ser ju hur jobbigt dom har det, och dom &r ju vildigt beroende av en massa assistans, i stort sett hela
dygnet sa att. Men det dr roligt att f4 gora saker for dem, &ven om dom har svart att prata till exempel sé
forstar man anda att dom ar ndjda och glada och det &r bra s& da kidnner jag mig ndjd ocksa. (15)

Ja, det &r vil att jag har ett jobb som jag behirskar, jag kan mitt jobb. Jag ar duktig p& mitt jobb, rent ut sagt.
Och vi har bra jobbarkompisar, det dr ett bra klimat. Man fér lov att gora fel. Eh, alltsé det 4r ett jittebra jobb.

(7

Att vara uppskattad och bli sedd som ménniska, inte bara som arbetskollega, lyftes fram som
en viktig del 1 vardagen pd arbetet. Tillgéng till ett arbete dir man kénde sig accepterad och
uppskattad, och kénde gemenskap med sina kollegor utgjorde ocksé viktiga delar i vad som
beskrevs som fordelar med att arbeta.

Négra intervjupersoner talade om tillgangen till ett arbete som ett slags bevis pd att man
lyckats uppna nadgot som de flesta utan funktionsnedséttning klarat av. Darigenom kénde man
sig mer “normal”, vilket var 1 hogsta grad efterstravansvirt for ménga. Fler 4n hilften beskrev
att de strdvade efter att efterlikna icke funktionsnedsattas livsvillkor si langt som mgjligt,
vilket gér hand 1 hand med de antaganden som normaliseringsprincipen utgar ifrdn. Tva
intervjupersoner nimnde dven att de stravade efter att Overprestera i den meningen att de ville
gora mer av det som manga i1 samhéllet betraktar som efterstravansvért, det vill sdga; det som
utgdr en norm i vart samhille (Nirje och Séder 2010). Inom det hdr normaliseringstdnkandet
verkar tillgdngen till ett arbete betyda mycket. Nirje och Soder (2010) hévdar vidare att
funktionsnedsatta har rétt att fa uppleva sd normala livsrytmer, rutiner och sedvinjor som
mdjligt, utifrdn principen om alla ménniskors lika vérde. Livsvillkor och vardagsmonster som
ligger s& néra den genomsnittlige medborgaren som mojligt ar enligt dem en viktig grogrund
for en normal social och mental utveckling. Och detta dr i forlingningen avgdrande for att
delta pa samma villkor som andra i samhéllet.

Socialkonstruktivismen utgdr ifrdn att minsklig interaktion leder till forsok att pa
individuell nivd nd en hogre grad av socialisation och anpassning till den givna sociala
kontexten. Det blir darfor viktigt att presentera sig sjidlv 1 enlighet med hur man vill bli
betraktad, och detta paverkas av de normer och ideal som finns i samhéllet. En vilja att bli
betraktad som vem som helst eller utifran en tédnkt norm blir darfor logisk. Tillgangen till ett
arbete kan ses som en stark norm i vart samhélle, vilket internaliseras starkt av bdde personer
med och utan funktionsnedséttning (Burr 1995).

Ett annat dterkommande tema for de som arbetade i min studie var en ambition att visa sig
lite mer engagerad eller lite béttre dn kollegorna pa jobbet.

...ibland kan jag ténka att jag gor nistan lite vdl mycket for att visa att jag duger, eller att jag ar duktig
egentligen. Som att jag stannar ofta ldngst pa jobbet, och jag vill gdrna vara den som gor det bésta arbetet.
Jag ar vildigt tdvlingslysten i den meningen... och jag gillar inte nir andra arbetar battre! (skrattar)... Men
det ar sdllan det hidnder, jag 4r ofta den som lagger in flest timmar i foretaget. Och det vet dom ju. (4)

Ovanstéende citat kan tolkas som att den hér personen d4r man om att uppfattas som kompetent
och duglig i andras 6gon. De handlingar som externaliseras &r att arbeta ldngst pd jobbet och
att forsoka gora det basta arbetet. Hirigenom vill personen formedla egenskaper av att vara
bra pé sitt arbete och ambitids, for att f4 denna identitet bekréftad och internaliserad av andra
manniskor (Berger och Luckmann 1998).
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De hir resultaten liknar &ven en tidigare studie frdn Australien som visar att
intervjupersonerna, unga personer med diagnosen cerebral pares, virderade sjilvstéindighet
hogt och onskade att fa leva sitt liv s att de kunde bidra till samhéllet och vara respekterade
medborgare (Yeung et al. 2008).

5.3.2 Forhallningssatt och kultur pa arbetsplatsen

Arbetsgivarens attityd till personer med funktionsnedsittning &r betydande for om en
anstéllning ska uppnaés eller inte. Dag (2006) konstaterar att samtliga funktionsnedsatta i hans
studie tog upp arbetsgivares forutfattade meningar kring funktionsnedsittning som en barriar
nér det géllde sokande av arbete.

Intervjupersonerna antog att det fanns en osdkerhet kring vad en funktionsnedsatt kan
prestera, och en allmén oro kring vad funktionsnedsittningen innebdr gillande kostnader,
sjukfranvaro och behov av hjélp (Dag 2006). Liknande resultat har publicerats av Kaye et al.
(2011) dér funktionsnedsatta framst beskrev okunskap, fordomar och 6kade kostnader som
tankta hinder for arbetsgivare att anstélla och behalla dem pa sin arbetsplats. I min studie
framkom é&ven tdnkta fordomar mot den funktionsnedsattas framtoning, och en tanke om att
funktionsnedsittningen forknippades med en sdmre arbetsformaga (Ibid). Vi kan hér se en
rddsla for att funktionsnedsdttningen ska associeras med ett antal egenskaper med negativ
laddning. I enlighet med socialkonstruktivismen inordnas all kunskap i tinkta kategorier for
att underlitta det ménskliga tinkandet och utgér darfor ifran att vi ser en del kunskap och
typifieringar som mer nira besliktade 4n andra. D& den kunskap vi har om
funktionsnedséttningar associeras och kopplas samman med en madngd negativa, mer eller
mindre ologiska idé€er, talar vi om att det forekommer fordomar och forutfattade meningar
gentemot denna grupp i samhéllet. De menar vidare att ju mindre egen erfarenhet vi har av
fenomenet i fraga desto storre dr sannolikheten att vi internaliserar ndgon annans personliga
erfarenheter eller den bild som finns tillgéinglig ute 1 samhéllet. D4 manga 1 ett samhélle har
liten personlig erfarenhet pa ett sérskilt omrdde véxer sig stereotypa bilder och forutfattade
meningar starkare (Berger och Luckmann 1998).

Jag kan liksom inte gé in i en butik och soka jobb, for da ser dem direkt att aha!... han 4r handikappad, da
lagger vi det langst ner i hogen och en bunt papper over, sé dr jag borta. For de tinker att jag kan &nda inte
arbeta lika bra som vem som helst. Och det ar ju det jag har att jobba emot om jag visar mig. D4 har jag
storre chans om jag skickar ivdg ett bra CV, innan de far syn pa mig. (2)

Ratten till anstdllning och att fa behalla sitt arbete ar viktig for att uppna kénslan av att vara en
inkluderad medborgare i samhéllet. Att vara aktiv i arbete kan dven vara betydande for
sjalvkinslan och bidra till uppfattningen av att vara en jimlik medborgare (Kaye et. al. 2011).

Enligt Reinders (2002) handlar frdgan om anstéllning for funktionsnedsatta mycket om
allmdnna uppfattningar och fordomar som florerar i samhéllet och som inverkar pa
arbetsgivare och deras tankar kring funktionsnedséttning. I slutindan handlar det om
arbetsgivaren beddémer en anstillning som ekonomiskt I6nsam eller inte. Ar arbetsgivaren
radd for till exempel 6kade kostnader dr det mer troligt att denne anstéller ndgon utan
funktionsnedséattning (Reinders 2002). En avsaknad av statliga bidrag eller andra st6d och
skyddsatgirder medfor alltsé att de funktionsnedsatta star utelimnade till arbetsmarknadens
krav pa konkurrenskraft.

Deltagarna 1 min studie var mestadels positivt instéllda till det svenska systemet med
l6nebidrag och andra ekonomiska understod till arbetsgivare. Det hédr kan ses som skyddande
faktorer frdn samhillets sida. De nackdelar som beskrevs handlade om risken att bli utnyttjad,
eller att f4 mindre betalt for samma arbete som personer utan funktionsnedsittning. En vanlig
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synpunkt var samtidigt att mdjligheten till anstillning utan den hér typen av hjélp betraktades
som liten.

I till exempel USA, Kanada och ménga andra ldnder anvdnds lagar och réttssystem mer
aktivt for att forsdkra de funktionsnedsattas rétt till arbete och deltagande pa lika villkor i
samhdllet. Enligt Prince (2009) dr det hir inte ett tillrackligt effektivt system for att motverka
diskriminering och utanforskap bland funktionsnedsatta. Forfattaren foreslar att lagar bor
kombineras med politiska instrument, som till exempel stodjande program for anstdllning,
skattesdnkningar och bidrag till hjdlpmedel péa arbetsplatsen. Man bor heller inte forbise
vikten av att arbeta med stereotypa fOrestdllningar, okunskap och férdomar mot den hir

gruppen.
9.3.3 Konsekvenser och erfarenheter av att bli uppsagd

Flera av de som saknade arbete, i min studie var det fem personer, beskrev hur de blivit av
med tidigare anstdllningar pd grund av ekonomiska orsaker péd arbetsplatsen och 1 flera fall
under regelvidriga omstidndigheter. Att tvingas sluta pad ett arbete, utan mojlighet till
omplacering, och med svarigheter att hitta ett nytt arbete ddr man trivdes var hér en
gemensam erfarenhet.

...dar var jag i fem ér, tills jag inte fick vara kvar ldngre... och meningen var vil att jag skulle fatt fast
anstéllning diar d& men sedan s ansidg dom att de inte hade rdd da. Det var ndgonting med ekonomin som
gjorde det... det var det bésta arbete jag haft nansin...annars har jag mest varit arbetslos. Jag dr dn idag
faktiskt, ledsen att de inte kunde ha mig kvar. (1)

I detta fall blev personen avskedad pa ett abrupt sitt, och som hon upplevde det sjélv; precis
efter att hon néstan blivit lovad en fast anstéllning. Att avskedandet pa ndgot sétt hingde ihop
med en sdmre ekonomi pa arbetsplatsen, eller att detta i varje fall anvints som en forklaring
var genomgdaende.

Jag blev fristilld som det heter da... Men kan jag inte bli forflyttad da undrade jag, till ndgon annan
avdelning... men det gick visst inte da. Det fanns ingen plats! Néhi, sé jag fick ga! Och sen tyckte de (syftar
pa forsdkringskassan) att jag skulle bli fortidspensiondr. Och det var val det som fanns for mig. Men jag ar
bara 37! Det kan ju inte vara rimligt da tyckte jag... Men det fanns ingen annan 16sning. Ingen som ville ta
emot mig. (6)

I berdttelsen gér att utldsa en uppgivenhet och en resignation. Att finna och att fa behalla ett
arbete verkar vara langt ifran en sjalvklarhet och man tycks betrakta de egna mdjligheterna att
fordndra och paverka situationen som ganska sma. Berger och Luckmann (1998) talar om
individens behov av att den objektiva verkligheten hdanger ithop med den subjektiva.

De sade att Ja, vi har det hdr motet for att jag vill bara meddela dig Ulla (fingerat namn) att vi har fitt en ny
lokal, och det ar pa andra vaningen utan hiss, trappor upp! Sa att tyvérr du far sluta imorgon!... Vi ska flytta
in pd mandag.” Och du vet jag blev vansinnig! Jag kunde inte forma mig att sdga nagonting. Ja, bara va??...
Du forstér att det var jobbigt att komma dit pé fredagen och vara dir hela dan! Men jag pratade inte med
nagon. Jag var helt mallds. Hur kan man gora sa?!...Jag hade arbetat dér i 16 ar. (5)

Citatet ovan formulerades med stark agitation och en kinsla som fick mig att tinka att
héndelsen dgt rum for bara en liten tid sedan, i sjélva verket var det flera ar sedan. Dessutom
var det fran en handikappsforening som den har personen avskedades.

De som forlorat sin anstillning uttryckte en saknad och ett tomrum i den nya tillvaron. Det
var inte lingre sjdlvklart vad man skulle dgna sig at, och hur man skulle fylla ut all sin tid.
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Nir jag hade ett arbete, da kdnde jag mig meningsfull, for jag kom liksom dit varje dag. Och visste vad jag
skulle gora. Och det var inga tveksamheter liksom, ”vad ska jag gora idag?”, utan da var man igéng pa ett
helt annat sitt och det var littare att hantera. (6)

De utan arbete uttryckte en uppgivenhet i sin situation och en hoppldshet kring mojligheten
att nagonsin fa en ny anstéllning. Flera hade en forestidllning om att arbetsgivare inte vagar
anstélla en funktionsnedsatt pa grund av okunskap, riddslor for belastande kostnader och ett
beroende av hjilp fran 6vrig personal.

Min drom var att fA komma ut pé den reguljdra arbetsmarknaden men det skulle inte fungera som det ser ut
idag. Eller det skulle funka med rétt sorts arbetsforhdllanden... om dom &r 6ppna och vill satsa pa att ha mig
dér, men om man ser sanningen i vitogat sa dr det véldigt svart. (1)

Flera intervjupersoner i min studie upplevde problem da det gillde att fa arbete efter avslutat
skolgdng. De som tidigare varit anstdllda nimnde; rétt kontakter, en vilja av stdl och ett stort
sjalvfortroende for att lyckas erdvra arbetsmarknaden pa nytt. En person beskrev att man inte
alls bor ndmna nigra problem kopplat till funktionsnedséttningen framfér en arbetsgivare.
”Da far du inte jobbet” (4), var hans slutsats.

5.4 Sociala relationer

Enligt ICF, International Classification of Functioning, dr sociala kontakter och relationer
med andra ménniskor en viktig del i upplevelsen av delaktighet for medborgarna 1 ett
samhédlle (World Health Organisation 2001). I min studie beskrev en majoritet sin
umgangeskrets som liten, medan ett par sade sig ha ett rikt socialt liv. Flera saknade tillgéng
till ssmmanhang dir de kunde skapa nya relationer, och detta resulterade for nagra i kinslor
av utanforskap och isolering. Flera kédnde sig inte bekvdma i sociala situationer - vilket kan
tolkas som en hindrande faktor for att skapa relationer. Att regelbundet umgas med den néra
familjen och sin assistent kan gora att man kénner sig accepterad och inkluderad i dessa
mindre sammanhang, samtidigt som man kan vara exkluderad fran samhéllet i stort. Det
dagliga livet utgors da av en mer begrinsad sfér, jamfort med ndgon som kénner sig delaktig
pa flera olika arenor och nivaer i samhéllet.

9.4.1 Faktorer som kan skapa ensamhet

Négra intervjupersoner kénde sig ensamma eller isolerade. Ett fatal vinner, samt avsaknaden
av sammanhang déir du kan hitta nya bekantskaper kan resultera 1 kénslor av utanférskap och
ensamhet. Tre personer beskrev sin ensamhet som sjélvvald och att de trivdes med mycket tid
for sig sjdlva, eller med de ndrmaste.

Jag brukar ju sdga att jag dr en ensamvarg. Det dr ganska séllan som jag traffar andra sa. Forutom pé jobbet.
Dir har jag vanner. Men pé fritiden dr det mamma och min bror och hans familj. Det &r det. Och det ar bra
sa. Jag orkar inte med sa mycket folk. (9)

Négra beskrev att de inte kéinde sig bekvidma med att vara sociala, sérskilt da det gillde 1
kontakt med nya ménniskor. Nér det sociala livet ackompanjeras med kénslor av obehag, eller
betyder att personen hamnar i en obekvam situation, dr det inte svart att tdnka sig att sddana
situationer undviks. Ett exempel vittnar &ven om en kénsla av utanforskap 1 ndromradet:

Jag har ju bott har ldnge... men jag kan inte séga att jag kdnner nagon eller att jag pratar med nagon direkt.

Ibland blir det ett "hej” i trappan. Men det ar s&, folk &r upptagna med sitt. Och jag kénner ju att det passar
mig ganska bra. Jag &r inte den som pratar och pratar med framlingar. (5)
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Forskning om ensamhet visar att det som ibland beskrivs som sjdlvvald ensamhet snarare kan
tolkas som en process dir en person som ibland haft svart att hitta ssmmanhang och relationer
att trivas 1, mer eller mindre anpassar sig till ett liv med en eller ett fatal relationer (Cullberg
2006). For den funktionsnedsatta kan sédana processer understddjas genom strukturell
diskriminering pé arbetsmarknaden och pa sociala arenor didr man ibland genom subtil
kommunikation eller daligt bemétande, och i vissa fall genom ren otillgdnglighet kénner sig
mindre vilkommen.

Jag dr en ensam person, och har alltid varit det. Jag har nog inget stort behov av massa vénner... De jag
traffar & min syster och hennes barn. Och mina fordldrar som bor hédr i huset. Vi triffas ju tvad ganger i
veckan, vi lagar mat i deras ldgenhet en dag, och hér da en dag. Sedan tittar vi pad TV och dricker kaffe...
ibland pratar vi om négot som hént i veckan. (16)

Shakespeare (2006) framhéller att vdnskapsrelationer krdver en formaga att viga ndrma sig
andra ménniskor och en tro pé att man sjilv dr en intressant person som ar vird att lara kdnna.
Men det krdvs ocksd sammanhang och naturliga moétesplatser dédr det sociala livet kan
utspelas. En ndrmiljo utformad efter ett sddant tinkande kan alltsd beskrivas som en
nodvéndig resurs for delaktighet pé lika villkor.

Ritten till en egen bostad och ett privat, sjilvstindigt boende dr en god princip, men i
praktiken innebér det ofta ett isolerat liv, med fa mojligheter att nétverka eller skaffa nya
vanner. Shakespeare podngterar att vi lever 1 ett sekulariserat samhille, inriktat pa individuell
framgéng - status och konsumtion och dérfor ges inte mycket utrymme till att utveckla
véanskapsrelationer med vara grannar. I takt med att funktionsnedsatta fick egna boenden och
kom ut i samhaéllet, borjade sjélva konceptet och kulturen av samhorighet och ett socialt
utbyte i ndromradet att eroderas (Shakespeare 2006).

En allmin trétthetskdnsla och viark som medfoljer manga funktionsnedséttningar dr andra
faktorer som kan gora en person mindre socialt aktiv och mindre benédgen att ta egna initiativ
till att skapa och uppritthalla sociala kontakter (Sandstrom 2010). Detta betyder naturligtvis
inte att det saknas en vilja att ha vinskapsrelationer eller att det inte finns ndgot behov.

Jag bor ju ensam. Men jag traffar min mor och far, och min syster. Och min pappa har jéittesvart med minnet
nu, sa det ar lite besvérligt faktiskt. S& det blir mer att min syster tar ett jattestort ansvar for att stotta upp
dom, men dven jag d&. Och da blir det nog mer stdd dn umgénge kan man sédga faktiskt. Sedan &r jag inte lika
mycket med mina vénner som jag skulle 6nska... och det ar ork och tid som fattas, men kanske mer ork &n
vad jag egentligen forstar... ja, det 4r nog energin eller orken som brister lite, och sa véljer jag bort att ta
kontakt. Jag antar att du kanske far hora det fran ganska manga av oss? Och det ar ju stdndigt bekant detta att
orka med och inte forlora sig alldeles i jobb, sa att det bara blir detta. Och det &r ju extra besvérligt nir det &r
ett sd grianslost jobb som jag har di. Men dé maste jag sakta ner om jag ska orka trdffa mina vénner. S& ar det
nog. (20)

En del studier visar ocksa att ménniskor med funktionsnedsattning marginaliseras pa grund av
en otillgdnglig milj6. Sociala arenor, som biografer, restauranger, caféer och liknande ir
bristfalligt anpassade for rullstol, vilket innebdr begrinsade valmojligheter for
funktionsnedsatta (Dag 20006).

alla dessa trottoarkanter!... dr det nagot jag blir trott pa sd &r det alla trottoarkanter... Herregud (suck). Och
smala trappor och smala dorrar. Det finns en restaurang i linnéstan som jag tycker mycket om, men dér ar det
juen sa smal trappa, sa nér jag dr dir maste vakten lyfta upp mig i rullstolen... och jag tycker ibland att det ar
jobbigt att vara sa till extra besvér. Sa tillgangligheten i G6teborg... det &r for daligt! (5)

En annan aspekt som kan krympa det sociala umginget 4r bristen pa beviljade
assistanstimmar (Molin 2004). Detta beskrevs verkligen som en viktig resurs for att kunna
delta i samhéllet.
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Om jag haft fler (assistans) timmar hade jag kunnat leva som en normal 42-dring. ...Jag hade inte behovt
tdnka pa att nu ar tiden snart slut och jag maste dka hem. Jag tycker inte att man ska behdva ténka sa hela
tiden...det dr vérre dn ett fangelse hiar hemma faktiskt!... jag kanske precis har kommit in i ett trevligt samtal
och satt mig ner en stund for en kopp kaffe, och sa ar det ndgon som pickar pa axeln och séger att ’bara s& du
vet Karl, snart méste vi ge oss av”” och hur ménga andra manniskor méste raka ut for det nir dom ar ute? (1)

Sadana scenarior sdnder inte ut budskapet att de funktionsnedsatta &r accepterade eller
delaktiga pa samma villkor som vi andra. Bristfdlliga sociala fardigheter, som ett resultat av
langvarig ensamhet, kan dessutom verka hindrande for individen att vilja ta sig ut och skapa
nya sociala kontakter. I en kvalitativ studie om ensamhet, véinskap och personer med livslanga
handikapp berittade nagra deltagare att deras aktuella livssituation inte direkt inbjod till att
skapa nya bekantskaper. Det saknades lattillgangliga sammanhang for sokande efter nya
vénner (Balandin 2011).

Den sociala modellen stéller dig kritisk 1 de fall dar samhéllet brister 1 frdgor som handlar
om att tillgodose den enskildes réttigheter. Det som &ndad &r tvetydigt och dir det rdder
oenighet dr vad som egentligen bor betraktas som samhéillets ansvar. Resurser som géller
individens priméra behov och som ddrmed é&r en direkt dverlevnadsfrdga vallar inga storre
meningsskiljaktigheter. Men nir det géller “finliret” eller guldkanten i tillvaron &r fragan inte
lika enkel. Den sociala modellen utgar ifran att alla medborgare i samhéillet ska ha liknande
forutsattningar att skapa sig delaktighet, och dr dirigenom samhaéllskritisk till dess att alla
hinder for funktionsnedsatta dr undanrdjda (Barnes och Mercer 1999). I den meningen ser jag
den sociala modellen mer eller mindre som en utopi, och inte som en verklighetsférankrad
modell. Jag tror till exempel inte att alla ser det som en sjdlvklarhet att samhéllet ska bidra
med forslag till aktiviteter och trevliga sammanhang dir vuxna funktionsnedsatta kan umgas.
Aven di mycket forskning visar att minniskans behov och vikten av att fi delta pa ett
personligt plan i stdrre sammanhang stir ganska oomtvistad, dr detta fortfarande en politisk
kontroversiell friga (World Health Organisation 2001).

5.4.2 Boende och sociala natverk

Flera studier visar att funktionsnedsatta generellt har farre sociala kontakter &n personer utan
funktionsnedsdttning och att detta hidnger ithop med en 6kad risk for depressioner, samt
psykisk och fysisk ohilsa. Bland funktionsnedsatta dr 57 % ensamboende, jamfort med 30 %
for hela befolkningen Att vara ensamboende blir allt vanligare och andelen dr hogre bland
arbetslosa, otillrackligt sysselsatta eller de som saknar yrkesutbildning (Dag 2006). I min
studie var drygt hélften ensamboende, och bland dem saknade alla utom tvi sysselséttning.

Shakespeare (2006) havdar att formégan att hitta en kérleksrelation och ndgon att dela sitt
liv med &dr svarare for funktionsnedsatta. Sjdlva skadan i sig utgor ofta inget storre hinder,
men den sociala delen som medfoljer kan ha en negativ inverkan. Normen 1 vart samhélle att
vara stark och frisk gor att sddana attribut ses som Onskvérda i sokandet efter en partner.
Manga personer undviker att hamna 1 en relation ddr man maste ta hand om nigon annan — det
vill sdga, det kan finnas en ridsla for att hamna i en ojdmlik hjdlparrelation. Dessutom har
funktionsnedsatta oftare en lidgre stillning 1 samhillet, med avseende pd ekonomi, utbildning
och arbete. Aven sidana faktorer inverkar pa chanserna att hitta en livspartner.

Att regelbundet umgas med den néra familjen och sin assistent kan gora att man kénner sig
accepterad och delaktig 1 dessa mindre sammanhang, samtidigt som man kan vara exkluderad
fran samhallet i stort. Det dagliga livet utgors av en mer begransad sfér, jamfort med nagon
som kénner sig delaktig pa flera olika arenor och nivéer i samhéllet.

Jag dr valdigt ndra min mamma, och har alltid varit det. Sen jag var liten egentligen har det varit vi tvd som
kédmpat igenom allt som vi stott pd..det har varit svart med pengar. Och dé nér jag var retad i skolan och pa

37



garden hemma. Mamma har alltid funnits med dar som ett stdd... men ocksd mina tva broder har hjilpt mig
med vénner och tagit hand om mig lite sadér. (17)

Den lilla sfiren av ndra familj och vinner bendmns av Hessle (1995) som individens
psykologiska nétverk, medan supportnitverket bendmner en mer utvidgad krets av stédjande
vanner och arbetskamrater med betydelse for personens psykosociala dverlevnadsvérde och
livsvillkor. Den tredje och fjirde formen av sociala relationer kallar han for kontaktnédtverk
(mindre betydelsefulla regelbundna/dagliga kontakter) och nétverkspopulation (alla personer
som individen moétt och som erfarenhetsmissigt haft betydelse for denne). Brister i de olika
relationsformerna kan medfora ett ldgre socialt stdd och ett ldgre skydd vid livskriser samt
olika former av ohélsa. Det kan ockséa innebédra en lagre psykosocial anpassning och en lagre
kénsla av delaktighet for individen (Hessle 1995).

Jag hade en assistent for ndgra ar sedan och hon var helt underbar.., Ja min bésta vén i livet kan man sdga...
vi delade samma intressen och var ganska lika s& med humor och sittet... Hon var vildigt rdtt pa sa.. hon
kunde skélla ut manniskor och sétta folk pa plats om hon tyckte att de hade fel och det &r ju inte jag, s hon
hjalpte mig dér, att siga mer var jag tycker. Det uppskattade jag mycket...hon flyttade da, det var véldigt
ledsamt. Jag foljer henne pa facebook nu men mer ar det inte. (15)

I min studie var det tydligt att de flesta kinde sig bekrdftade och accepterade i den nira
familjen, samtidigt som det i flera fall fanns stora brister pa de andra nivderna av sociala
relationer. Det var exempelvis vanligt att man talade om sina nira relationer och beskrev
dessa som virdefulla, samt att man inte kinde sig delaktig i samhéllet i stort pd grund av
avsaknaden av meningsfull sysselsittning och andra sociala kontakter. Berger och Luckmann
(1998) hdvdar att det framst dr i relation till kdnslomissigt nidra omsorgspersoner som
sjalvbilden och den egna identiteten grundldggs. Den sekundira socialisationen har betydelse
for hur individen ser pd sig sjilv, men inte lika stor betydelse som den primédra
socialisationen. De personer som kédnde sig vil forankrade 1 det psykologiska nétverket kidnde
att de hir blev bekréftade och bemdétta pa en personlig nivd, vilket innebir forutsdgbarhet och
en trygghet 1 vardagen. Att d&ven skapa relationer 1 kontakt - och supportnitverket kraver mer
av individens sociala formégor och stiller hogre krav vad giller kraft och ork, men &ven
sjalvfortroende och sjilvkénsla (Hessle 1995; Shakespeare 2006).

9.4.3 Internet —ett forum med mojligheter

Flera intervjupersoner tyckte om att ha ett socialt liv pd nitet. Det beskrevs som ett smart och
roligt sétt att skaffa vénner. Flera tyckte ocksd att det kunde vara befriande att prata med
andra utan att behdva forklara sin funktionsnedsittning. Forum pa internet kan darmed
beskrivas som en resurs for att lattare kunna delta i sociala sammanhang.

Dir har jag trdffat nya méanniskor (pa Facebook) sé det &r jétte roligt... &ven om man inte har traffat personen
kan det kdnnas som att man har ként varandra hur linge som helst... och nér inte datorn fungerar sé blir jag
jétte sur... det dr skont ibland att kunna vara som vem som helst... det &r inte alltid som jag berdttar om min
diagnos, ibland gor jag det och ibland inte. Det &r skont att vélja bort den biten ibland, inte for att jag skdms,
men folk kan fastna vid det tycker jag och da vill jag hellre prata om annat. (5)

Balandin (2011) menar att det sociala livet pd ndtet kan hjélpa till att reducera ensambhet.
Vuxna personer med livslanga handikapp har 1 hennes studie beskrivit hur internet 6ppnat upp
for delaktighet i méinga olika sammanhang. Aven i min studie var det tydligt att nigra
intervjupersoner beskrev internet som en mojlig vig for dem att skapa sig nya relationer.

Vi upptickte att vi hade mer eller mindre samma intressen da sa att, och bagge var ensamma s& dé blev vi
bundisar sa. Jag sitter ofta ute pa datorn och pratar med folk sa. Jag har flera stycken vénner, bade folk som
jag har triffat och inte triffat. Det betyder mycket for mig (...) sa fort jag &r hemma sa &r datorn pa liksom
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och da plingar det till d& och da, sé ar det... jag har vil en fyra fem stycken som ér riktigt betydelsefulla och
sen &r resten dr sana dir “hej” ungefdr va. Jag har ndgra som vi har vart vénner i flera ar (via internet
kommunikation)... och dom bor spridda &ver landet. (4)

Flera personer upplevde det alltsd som enklare att skapa sig sociala relationer, och som en
befrielse att fa presentera sin identitet, utan att behova forklara sin funktionsnedsittning.
Internet blir ddrigenom en mojliggdrande funktion for att bygga vidare pd och forstirka delar
av identiteten som inte ror funktionsnedséttningen. Det dr en befrielse i den meningen att
personen kan kinna sig som vem som helst, och inte behdva konfronteras med fragor, eller
kdnna sig bedomd utifrdn forutfattade meningar. Samtidigt kan det ses om en sjilvfornekelse
som kan ha mer eller mindre stort inflytande pé personens sjalvbild. Ett fatal intervjupersoner
traffade vénner via internet ofta, och om dessa personer saknar vanner dir man méts ansikte-
mot-ansikte finns risken att man fastnar i denna form av umgénge och alltmer fornekar sin
funktionsnedséttning. Att personer viljer att inte tala om eller att ignorera sin
funktionsnedséittning séger en del om de ideal vi tillsammans konstruerar i samhallet. Normer
som handlar om att se bra ut, att upptrada som de flesta andra och att vara frisk och stark finns
inom oss och paverkar oss alla mer eller mindre, men blir kanske mest aktualiserat fér den
som tydligt inte kan leva upp till den tdnkta normen (Shakespeare 2006).

2.0 Mojlighet till paverkan

Mojligheter till paverkan och inflytande i samhéllet for funktionsnedsatta ansags visserligen
vara genomforbara men ndgra aspekter som tycktes forsvara dessa mojligheter togs upp. Till
exempel menade flera att en person behover kdnna sig bade frisk och stark for att orka
paverka sin tillvaro, och att manga funktionsnedsatta saknade tillrdcklig energi eller
sjdlvfortroende 1 den meningen. Brister ndr det géllde en del grundfGrutséttningar for att
kunna vara delaktig och ha mdjlighet att paverka, som for lite personlig assistans, hemtjanst
eller fardtjdnst ndimndes ocksa. Enligt den sociala modellen ligger sddana praktiska resurser
pa samhillets ansvar att tillhandahdlla och da dessa tjinster saknas kan
delaktighetsutvecklingen forsvaras.

9.5.1 Medlemskap i handikapporganisationer

De som var medlemmar i en pétryckarorganisation beskrev arbetet som en identitetsskapande
process. En respondent beskrev sitt arbete som foresprakare for funktionsnedsatta, med fragor
som engagerar pa en personlig nivd, som sjalvforverkligande.

Deltagarna i Yeung et al. (2008) studie menar att frigan om delaktighet i samhéllet handlar
om ett ansvar som delvis ligger 1 deras egna hinder, och delvis vilar pa de icke
funktionsnedsatta i samhiéllet. Att kunna ta ansvar for sig sjdlv och dven hjilpa andra, genom
att bidra till samhéllet efter egen formaga, sags som viktiga aspekter da det géllde hur de ville
uppfattas och bygga sin identitet som aktiva och sjilvstindiga medborgare. I denna studie
verkade alltsd mdjligheten och viljan att paverka samhéllet ha hog prioritet.

Att pd detta sdtt vara engagerad och att aktivt forsoka paverka villkoren f{or
funktionsnedsatta att delta forekom dven i min studie. De personer som arbetade i en
organisation, ansag att de delvis kunde péverka och pa lidngre sikt f4 igenom forbattringar for
funktionsnedsatta. Andé fanns det tankar om att arbetet gick for langsamt och att politiker inte
lyssnade pa riktigt.

Vi sitter hér i var organisation och pétalar att sahér och sahér ar livsvillkoren for dig med funktionshinder,
och dr mycket rakt upp och ner i verkligheten... Ja alltsd man kan prata och prata, men det gir vildigt
langsamt till handling. Jag kdnner att det finns en god vilja. Men handling tack! (8)
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Majlighet har vi, men fragan &r vem som lyssnar, och vem som vill hjdlpa till. Det 4r en svarare fraga. Det ar
politiskt... det kan vara ménga som &r entusiastiska nir de ar hédr, men som adnda véljer att arbeta med helt
andra saker. (7)

Flera menade att det enda effektiva vapnet for fordndring var att gd rakt in i politiken och
paverka. Det fanns en upplevelse av att minniskor inte “lyssnade pa riktigt” nér de patalade
problem eller beskrev sin verklighet, att det var alltfor latt att inte lyssna och inte ta saker pa
allvar.

Ett aterkommande tema i beréttelserna var bristen pd ekonomiska medel for att
astadkomma forédndringar. Det fanns en kénsla av att man som grupp inte fick kosta for
mycket pengar och att man inte kunde krdva forandringar, trots att man visste hur man
egentligen ville ha det. Deltagarna beskrev alltsa stora brister gillande nddvandiga resurser
for att uppna delaktighet.

Nej, det finns inget inflytande. Det hjdlper inte att David Lega sitter i kommunstyrelsen eller att Jesper
Odelberg var med i vénsterpartiet. De &r alldeles for fi. Sedan vet jag ju att vi som grupp kraver véldigt
mycket, och det gor ju att kommuner och foretag viljer att blunda lite ibland. Vi kan ju inte fa allt. Ja
menar...det dr ju s4 manga andra som ska fa sitt ocksa. (2)

De hér 6nskemélen beskrevs ibland som utopier, helt eller delvis skilda fran verkligheten:

Ibland &nskar man att de sade “Ja visst, det &r klart att du ska fa obegrinsat med sjukgymnastik, eller dka
ivdg pa rehabilitering for att bli s& mjuk och ledig som du kan!” men sé &r det ju inte. Man 6nskar ibland att
det fanns s& mycket resurser att fa. (8)

Jag skulle ju vilja ha en helt ny rullstol som r litt att kdra med utomhus, ocksé nir det ar déaligt vader. Och
en del andra littare hjdlpmedel... men jag klarar mig med det jag har! Sé det ar inte sé att jag kan krdva andra
grejer egentligen. (19)

Det fanns alltsd en bild av hur man kunde levt i ”en perfekt virld” i kombination med en
osdkerhet over vad man kunde krdva i form av ekonomiska resurser, och egentligen i vilken
utstrdckning politiker och andra 1 samhillet var villiga att satsa. Har fanns en ambivalens
kring det egenupplevda virdet och andras vdrderingar, medan en del var mer sikra pa vad de
kunde krdva och vad de ville &stadkomma.

det ar inte jag som é&r sjuk, det dr samhéllet som gor mig sjuk. Det dr samhiéllet som sétter upp massa hinder
for mig som gor att jag inte far vara delaktig i mitt samhélle... Jag hade kunnat géra mycket mer av det som
jag vill om allt var mer anpassat och uttdnkt for rérelsehindrade. (1)

5.5.2 Att krdva resurser —sjalvkansla och politiska asikter

Van de Ven et al. (2010) anser att det existerar skilda asikter kring hur mycket resurser som
bor satsas pa funktionsnedsatta som grupp, och att det 1 avsikt att spara resurser finns en vilja
att tillhandahalla det absolut nddvindiga, men inte mer (Van de Ven et al. 2010). Att kridva
resurser av olika slag for att uppné delaktighet dr dérfor inte bara en frdga om vad man tycker
sig vilja ha och behdva, utan dven en frdga om vad man anser sig ha ritt att krdva fran en
gemensam statlig kassa. Det var 1 denna fraga flera som kinde en ambivalens infor att krdava
resurser till delaktighet frin stat eller kommun.

... om jag skulle f& den hdr dyrare permobilen, eller fler assistanstimmar...och riktigt ligga pad om detta sa
tanker jag ju att ndgon annan som inte orkar ligga pd men kanske ar sjukare dn jag blir utan. Det &r en svér
fraga... for jag klarar mig ju som det 4r nu, men jag vet att det finns saker som skulle gora mitt liv enklare.
Men som sagt da kanske jag tar pengar fran ndgon som mar sdmre dn vad jag gor. Och jag vet att det finns
dom som har det sémre dn mig. (5)
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Aven kinslor av ilska och uppgivenhet var vanliga nir deltagarna diskuterade orsaker till
varfor de inte beviljats resurser de ansdg sig behdva for att delta i samhillet. Det hér handlade
till exempel om antalet fardtjanst och assistanstimmar, sjukgymnastik och hjélp till ett arbete,
men dven om att sakna “ritt” sorts behov som kunde matchas med en tillgdnglig insats. Nagra
deltagare berittade att de varit aktiva och forsokt fa en insats, men att de nekats pa grund av
att deras behov inte stimde Overens med forsdkringskassans mall. Flera hade darfor
resignerat, det ansags inte viardefullt att kimpa for en sak som inte tycktes paverkbar, och man
ville hellre ldgga energi pa mer substantiella saker i livet. Hér fanns en tydlig spanning mellan
samhéllets ansvar kontra individens krav, dér flera var klart missndjda med tillgingen pa
resurser da det géllde att komma ut mer i samhéllet.

Hade jag orkat s& hade jag tjatat mer om det hér. Jag och forsdkringskassan ar av helt olika &sikter hér, och
det &r inte jag som bestdmmer... Men p.g.a. alla motgangar sa orkar jag inte. DA &r det béttre att ldgga sig
platt fall och gilla laget. Jag vill ldgga min energi pa andra roligare saker. Det tar bara massa energi. (1)

Det fanns samtidigt de som kinde sig mer sjdlvsikra da det gillde att fa resurser beviljade.

Funktionshindrade ska féa en rittighetslagstiftning. Alltsa vi maste ha rétt att kréva tillganglighet och vi maste
ha ritt att inte bli diskriminerade. Och d& menar jag att diskriminering ar just ndr folk glommer att tdnka pa
oss, och det ska kosta pengar att glomma att tinka pa oss (diskussionen handlar om butiksinnehavare och
restaurangégare som inte bygger in dérrppnare eller dorrar breda nog for en rullstol: min kommentar). (3)

De deltagare som var aktiva i en organisation kénde sig mer sikra pa sina réttigheter och var
dven mer klara over vilka mal som man framst arbetade efter. Att vara politiskt aktiv kan
darfor i detta sammanahang ses som en mdjliggorande faktor.

41



6 Sammanfattning och slutdiskussion

Flertalet av de intervjuade kénner sig inte socialt inkluderade p&4 samma villkor som andra i
samhdllet och flertalet kénner sig inte heller som aktiva deltagare. Vad kan goras for att
funktionsnedsatta ska kdnna en storre jimlikhet och ett oppnare klimat dér de vélkomnas,
snarare @n stots bort?

6.1 Omgivningens attityder och bemétande

Den hér studien innehaller skilda erfarenheter, tankar och idéer om hur funktionsnedsatta ser
pa sin egen delaktighet i forhallande till andra i samhillet. Berittelserna innehéller
information om vad vi alla kan forbéttra ndr det géller attityder och bemodtande gentemot
funktionsnedsatta i vardagen.

De intervjuades rddslor, bekymmer, hopp och forestdllningar har sdledes sitt ursprung i
erfarenheter av interaktioner med andra, och de kan dérfor ses som aterspeglingar av de
attityder och forhallningssétt som florerar i véart samhélle (Burr 1995). De intervjuade talar om
ett samhélle som hardnat, dir det kan vara svart att fa tilltrdde 1 det offentliga rummet, savél
som pa arbetsmarknaden. Samtidigt upplever ménga att bade bemotande och attityder hos
allménheten forbattrats under de senaste aren.

Flera personer i studien lyfte fram vikten av att synliggoras i det vardagliga livet ute i
samhdllet. Det beskrevs till exempel ”som vardagsmat™ att se personer i rullstol pa stan, tack
vare assistansreformen och andra resurser. Da funktionsnedsatta deltar mer och syns i det
offentliga rummet skapas ldttare en hogre acceptans av denna grupp hos allménheten,
samtidigt som fOrutsdttningar fOor mer personliga erfarenheter av funktionsnedsatta
grundlaggs. Enligt det socialkonstruktivistiska perspektivet dr det just sddana personliga
erfarenheter som behovs for att komma till ritta med stereotypa uppfattningar och forutfattade
meningar 1 samhéllet. Det ar 1 det sociala, dialektiska utbytet ménniskor emellan som vi blir
verkliga pa ett kiinsloméssigt dkta sitt infor varandra (Berger och Luckmann 1998).

Den sociala modellen betonar framst samhillets tillkortakommanden, i form av till
exempel bristande tillgdnglighet eller diskriminerande attityder och fordomar hos icke
funktionsnedsatta d& det géller att forklara de oréttvisor som denna grupp ibland blir offer for
(Barnes och Mercer 1999). I min studie var det istéllet sa att de funktionsnedsatta betonade
sitt eget personliga ansvar att komma ut mer och synas i samhillet &ven om faktorer som
tillgénglighet och tillgdng till rétt resurser ocksd ndmndes, vilket gick stick i1 stdiv med den
sociala modellen.

Négra intervjupersoner ansdg att frdgor om attityder och bemdtande gentemot
funktionsnedsatta inte var viktiga eller ens nédvéndiga att diskutera. Man ansdg att den som
ser sig sjdlv som kompetent, virdefull och jamlik, kommer automatiskt att bli bemd&tt med
respekt. Johnston (2004) hiavdar att en del forskning om funktionsnedséttning visar att minga
individer forsoker skifta fokus fran sjdlva skadan eller sjukdomen till andra delar av jaget sa
langt detta &r mojligt. Att konstant fokusera pd andra saker &n funktionsnedséttningen kan
saklart ses som en typ av fornekelse, men kan dven tolkas som ett sétt att klara av och hantera
sin livssituation.

En okad delaktighet for funktionsnedsatta medfor stora vinster dven for personer utan
funktionsnedsattning. Fler interaktioner Over granserna innebdr fordjupade kunskaper om
personer med skilda livserfarenheter, och en mer komplex syn pé vad det kan innebédra att
leva som medborgare idag 1 vart samhélle, med eller utan en funktionsnedséttning. Vilket
bidrar till en fordjupad syn pé livet i existentiell mening.
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Samspelet mellan okunskap, forutfattade meningar och réadslor ar saker som bidrar till att
skapa klimatet i samhéllet och paverkar hur vi beméter varandra. Ett 6ppnare, mer tilldtande
klimat och en normalisering av funktionsnedséttningar ger ett tryggare samhalle for alla. Vem
som helst kan drabbas av en skada eller en sjukdom som medfor en funktionsnedséttning. I ett
mer Oppet samhélle tilldts manniskor att delta &ven med en funktionsnedsittning. Det hér kan
underlétta och innebéra en lindrigare krisbearbetning for den som drabbas av en betydande
kroppslig skada (Cullberg 2006). De flesta manniskor kommer nagon gang att gé in i stadier
diar de upplever fysiska begransningar, skador eller sjukdomar. I den meningen bor
funktionsnedséttningar betraktas som nagot allmédnmainskligt och naturligt, snarare dn nagot
udda eller ovanligt.

Det fanns en tanke om att allménheten ldttare skulle vénja sig vid personer med
funktionsnedséttningar, och att bemotandet skulle forbéttras, om fler funktionsnedsatta syntes
i media. Nagra tyckte dven att de funktionsnedsatta som fanns representerade i media inte
kunde betraktas som sidrskilt representativa for en genomsnittlig person med en
funktionsnedsittning. De som presenterades i mediala sammanhang sades vara véldigt
kompetenta inom ett specifikt omréde, roliga med en positiv instillning eller ha dstadkommit
ndgot ovanligt.

6.2 Sjalvbild och personlighet

Ett intressant resultat var hur sjdlvbilden och personligheten hingde samman med personens
upplevda kénsla av delaktighet. En mer positiv attityd till sig sjdlv och till livet 1 stort kunde 1
mitt material kopplas samman med en starkare upplevelse av delaktighet, samtidigt som
deltagare som uppgav att de kinde sig mer osdkra och mindre sjdlvsdkra kdnde sig delaktiga i
lagre utstrackning.

Enligt socialkonstruktivismen skapas och é&terskapas vara sociala identiteter som en
standigt pagaende process i relation till andra manniskor. En positiv och stark social identitet
blir ddrmed en produkt av framfGrallt vara priméra sociala relationer, men paverkas dven
genom den sekundidra socialisationen, av bdde personer som stir oss ndra och de vi inte
kénner lika vl (Berger och Luckmann 1998).

De som yrkesarbetade kdnde sig socialt delaktiga 1 vardagen och var mer eller mindre
engagerade 1 sina arbetsuppgifter. Tre av de som yrkesarbetade var rullstolsbundna och
uppgav att de hade mycket eller ganska mycket besvir av sin diagnos i form av vérk och
stelhet varje dag. Trots detta upplevde de ett starkt engagemang och en glidje pa sina
arbetsplatser, och de tvd som dven hade familj fann dven detta sammanhang engagerande. De
som var yrkesverksamma men saknade familj, levde dnda ett aktivt liv med fritidsintressen
och sociala kontakter.

Det hir ar en intressant aspekt, eftersom det verkar som att arbete, sjdlvfortroende och en
utatriktad personlighet har mycket mer att gora med delaktighet dn en fysiskt frisk kropp.
Naturligtvis ér ett underlag pd 20 intervjuer inte tillrickligt for att dra slutsatser om detta, och
det ar inte heller syftet. Men forhéllandet mellan delaktighet, psykisk hilsa och personlighet
ar nagot som bor utredas ndrmare. Hur ser orsaks — och verkanssambandet ut? Pdverkar
arbetet en persons sjilvsikerhet och formaga att delta dven inom andra omriden? Ar det
personer med storre social forméga och ett starkare sjdlvfortroende (som redan mar psykiskt
battre) som blir anstéllda? For att littare hjdlpa funktionsnedsatta till en 6kad delaktighet &r
det darfor viktigt att se till personliga och identitetsskapande faktorer.

Albrecht et. al. (1999) har funnit ett nira samband mellan upplevd livskvalitet och den
funktionsnedsattas forhdllande mellan kropp, tanke och sjil. En mer positiv attityd till livet i
stort hingde ithop med en starkare relation mellan dessa faktorer, och gav en hogre upplevd
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livskvalitet. Funktionsnedsatta som kunde kdnna ndje och engagemang 1 sina dagliga
aktiviteter, samtidigt som de var intellektuellt medvetna om sina kroppsliga begriansningar,
och dess inverkan pa prestationsformagan, upplevde en hogre livskvalitet, jamfort med de
som fann detta svérare.

Van der Slot et. al. (2010) presenterar resultat som visar att bland unga funktionsnedsatta,
var en hogre niva av upplevd self-efficacy (innebér att individen har tilltro till den egna
formagan att kunna klara en specifik uppgift med ett visst resultat) kopplad till en hogre
upplevd delaktighet i vardagen. Aven om jag inte har frigat efter detta i min studie, kan jag se
att resultaten paminner om varandra. De deltagare som pratade mer och gidrna om sina
formagor och kompetenser upplevde en hogre kinsla av delaktighet 1 samhéllet.

En intressant aspekt som framkom i resultatet dr diskrepansen mellan rollen som “den svaga
funktionsnedsatta (i behov av stdd och hjilp)” och ”den dugliga, engagerade och kompetenta
individen (som vill arbeta)”. Flera deltagare kinde att de var tvungna att verkommunicera
sina hjilpbehov i kontakt med olika samhéllsinstanser for att f4 vad de ansdg sig berittigade
till. Samtidigt beskrev flera hur de ville visa sig s& dugliga och oberoende som mdjligt under
arbetsintervjuer och i kontakt med nya méanniskor.

Visserligen ikldr sig de flesta olika roller och varierar sin identitet lite beroende av
sammanhang, darfor att vi tdnker att det ger oss fordelar (Goffman 1959/2009). Men att
verkligen kdnna behovet av att & ena sidan ignorera sin funktionsnedsittning, och & andra
sidan fokusera alla sin energi pd vad den innebdr, kan vara problematiskt. Det ligger en
uppenbar identitetsfOrvirring i att presentera sig sjdlv pa tva helt skilda sétt, och individen
riskerar att inte bli bemdtt och bekriftad utifrén sig sjilv, utan endast utifrdn den roll som
spelas (Goffman 1959/2009). En kinsla av att inte vara vidlkommen pé riktigt, utan bara
utifran vissa bestdmda regler, som grundas i att du spelar ett spel infor dig sjdlv och andra
innebdr en svarighet att kdnna sig delaktig och accepterad i samhéllet.

Den egentliga uppfattningen om det egna jaget i forhédllande till samhéillet kanske ofta
ligger nagonstans emellan dessa ytterligheter. Det vill séga; ibland kdnner sig personen stark
och frisk och ibland kinns livet mer tungt, virken eller stelheten kinns och trottheten gor sig
géllande.

Yeung et. al. (2008) har undersokt hur unga australienska medborgare med CP ser pa det
egna medborgarskapet i grianslandet mellan att vara en aktiv medborgare eller en passiv
mottagare, eg. patient. Deltagarna understrok vikten av att fa bidra till samhillet, spela en
aktiv roll, och en strdvan att uppnd sina drommar genom sjdlvbestimmande. Det dr virt att
notera att deltagarna i denna studie talade om rétten att bidra till samhéllet, framfor rétten till
hjélp och stod. Drommen att fa vara en aktiv, delaktig medborgare, helst med reguljért arbete,
var tydlig 4ven 1 min studie.

6.3 Sysselsittning och arbetsliv

En anstéllning har alltsd stark positiv inverkan pa en minniskas mojlighet till social och
psykologisk delaktighet i samhillet, och innebdr ofta en igéngséttning av positiva,
hélsofraimjande processer, jamfort med motsatsen: att std utan arbete. Men dessa fakta betyder
inte att en anstéllning dr en medborgerlig och ménsklig rittighet. Den arbetsmarknad som
finns idag har inte plats for alla medborgare, och en av de grupper som oftare stélls utan
arbete, 1 jimforelse med genomsnittsmedborgaren dr de funktionsnedsatta (Sandén 1999).

Detta att fa vara yrkesverksam beskrevs helt klart som avgérande for att skapa sig en
onskvird identitet. Det handlade om att f& visa sin kompetens, att vara behovd och onskvird
samt att kdnna delaktighet pd samma villkor som andra 1 samhillet. Flera av de intervjuade,
dven de utan arbete, beskrev tillgdngen till en anstéllning som en viktig del i strdvan att uppnd
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ett slags ideal av att kdnna sig som vem som helst, och som alla andra. Enligt
socialkonstruktivismen forsoker vi i den dagliga interaktionen presentera oss sjélva sa som vi
vill bli betraktade av andra. Dessa tinkta bilder har ett ndra samband med de normer och ideal
som vi uppfattar som efterstrdvandsvérda i samhéllet. En vilja att bli betraktad som vem som
helst eller utifran en tinkt norm blir déarfor logisk. Tillgdngen till ett arbete dr en stark norm i
virt sambhdlle, vilket internaliseras av personer med sévdl som personer utan
funktionsnedséttning (Burr 1995).

Det ar vildigt anmérkningsvért att flera deltagare (fem personer) blivit av med sina jobb
under tuffa och i flera fall regelvidriga omstindigheter. En deltagare berdttar att hon fick
information om sin uppsdgning (fran ett handikappforbund) endast tvd dagar innan den
skedde, och att orsaken var att man valt en lokal utan tillgdng till hiss. Ett sadant
tillvdgagangssitt skulle sjdlvklart kunna ligga som grund for en stimning av forbundet, men
kvinnan berdttar att hon gick in i en kris och efter den foljde flera &r av depression. Pa
liknande sitt kéinde flera av deltagarna starka kdnslor av ilska och uppgivenhet flera ar efter
att de blivit uppsagda och ingen av dem beddmde mojligheten till en ny anstillning som
sarskilt sannolik.

Vad kan man d& gora for att oOka mojligheterna till full sysselséttning for
funktionsnedsatta? En vdg att g& kan vara att normalisera och skapa en mer naturlig
upplevelse av funktionsnedsatta hos allménheten. Som en intervjuperson beskrev det: ’idag &r
det vardagsmat att se personer med rullstol pé stan”. P4 samma sitt borde det vara vardagsmat
att se funktionsnedsatta programledare, meteorologer eller skadespelare i film och pa TV. Det
ar dven mycket ovanligt med funktionsnedsatta som arbetar med kunder som foretagets
“ansikte utat”. S& lange det finns personer inom media som uttrycker sig som en av profilerna
pa SVT: “funktionsnedsatta tar fokus frdn SVT programmen” har vi fortfarande fordomar,
traditioner och attityder att arbeta mot (Dagens Nyheter 2010-01-31).

De orsaker som togs upp av mina intervjupersoner da det gillde varfor arbetsgivare inte
vill anstdlla funktionsnedsatta (férdomar och ridslor for kostnader) &r de samma som kom
fram i en annan studie fran Kalifornien av Kaye et. al. (2011). En stor skillnad var att
deltagarna i denna studie dven framholl foretagens oro att bli stimda pa betydande summor
om de pa nagot sitt inte skulle uppfylla sina skyldigheter gentemot en anstilld
funktionsnedsatt. Detta scenario dr dock inte troligt i Sverige pa grund av olika lagsystem, och
borde inte vara en kélla till oro hér.

Det verkar alltsd som att en kombination av okunskap, traditioner, fordomar och riadslor for
det okdnda och kanske framforallt for Okade kostnader gor att en av Sveriges storre
minoriteter inte har samma tilltrdde som Ovriga medborgare pa arbetsmarknaden. Det hér
stimmer dven med en av de socialkonstruktivistiska utgdngspunkterna som betyder att vi
inordnar véra erfarenheter och kunskaper 1 tdnkta kategorier, vilket medfor att en del
ménskliga attribut “klumpas ihop” och anses hora ithop med eller std i nira forhédllande till
varandra (Berger och Luckmann 1998).

En annan vég att ga kan vara att anpassa utbildningar direkt efter mdjlighet och efterfragan
pa arbetsmarknaden. Syrén (2010) hdvdar vikten av att anpassa utbildning och arbetsliv till
varandra for att forbdttra overgangen mellan skola och arbetsliv. Det dr ett maste att skolan
kan identifiera de behov som finns for att ge adekvat hjélp, och att en utbildning i de flesta fall
leder till jobb.

6.4 Sociala relationer

Min studie visar att de som var mer ndjda med sina sociala relationer dven kénde sig
inkluderade och delaktiga i vardagen i hogre utstrickning dn de som hade fa sociala kontakter
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eller kinde sig isolerade. Aven Yeung et al. (2008) framhdller att meningsfulla sociala
kontakter hor ihop med en hogre kinsla av sammanhang och delaktighet, medan isolering och
ensamhet pekar pa motsatsen. Vidare hdvdar de att alla individer har behov av uppskattning
och acceptans fran andra for att kunna delta och kidnna sig delaktiga i samhéllet.

Négra av de intervjuade kopplade ihop orsaken till sitt fattiga sociala liv med sin
ekonomiska situation. En person ndmnde &dven att hon kéinde sig som en andraklassens
medborgare pa grund av sin ldga inkomst. Mutua (2001) beskriver ett liknande fenomen i en
fallstudie, dér han havdar att fattigdom forstarker identiteten hos den funktionsnedsatta som
ndgon som &r utanfor. Han menar dven att oonskade sociala attribut (sdsom fattigdom) hjélper
till att reducera funktionsnedsattas status i samhallet.

Att leva ett socialt liv dr inte helt 1dtt for ndgon med sdmre ekonomi; restaurang, café och
andra nojen kostar pengar vilket kan 0ka risken att hamna utanfor en social och samhillelig
gemenskap (Tideman 2004).

Flertalet beskrev nigra néra relationer som betydelsefulla, oftast till familj, eller till den
personliga assistenten. Yeung et al. (2008) framhaller risken med att pa detta sétt likstélla en
“hjélprelation” med vinskap. De argumenterar for att en hjélprelation visserligen kan vara
personlig och kénsloméssigt dkta, men att ojamlikheten i en vidnskap som bygger pa ett betalt
arbete inte kan nonchaleras. Till exempel det faktum att manga far byta assistent flera gdnger
under nagra ar kan vara jobbigt, framforallt om du saknar andra néra relationer.

Yeung et al. (2008) tar ocksa upp problemet med att en assistent eller fordlder ofta ar
nirvarande da den funktionsnedsatta skapar nya sociala kontakter. Det hiar gor att den
funktionsnedsatta inte ges mdjlighet att klara det initiala kontaktskapandet pa egen hand, utan
riskerar att bli beroende av en hjdlpande hand 1 dessa sammanhang. Jag kan se detta fenomen
kopplat till mina resultat, dir ett antal sdllan eller aldrig umgicks med ndgon utan en
ndrvarande fordlder eller assistent.

Den sociala modellen utgér ifran den funktionsnedsattas rétt till liknande forutsittningar att
leva ett socialt liv, precis som de utan funktionsnedséttning. Som tidigare ndmnts kan det
finnas problem pé ett personligt plan som medfor att man inte kan eller vill vara lika social
som en genomsnittlig svensk. Stelhet, vdrk eller andra faktorer som &r kopplade till
sjukdomen, gar inte att ignorera och kan verka hindrande for delaktigheten dven i ett perfekt
utformat samhélle (Shakespeare 2006). Jag stéller mig dven kritisk till den sociala modellens
utgdngspunkt att alla medborgare, badde med och utan funktionsnedséttning, ska ha samma
forutsdttningar pd alla plan. Det dr naturligtvis en fin tanke i teorin men stér langt ifrdn
skillnaden mellan den verklighet som personer med och utan funktionsnedséttning idag méter
ute i samhillet. Det gor att trovirdigheten och verklighetsforankringen av teorin brister, och
det kan dérfor vara svart att arbeta praktiskt med den som modell.

6.5 Mojlighet till paverkan

Flera av de intervjuade framholl att de inte kénde sig starka nog, varken psykiskt eller fysiskt
for att orka med att pdverka varken sin egen situation eller villkoren for funktionsnedsatta
som grupp i1 samhéllet. Man menade att det krivs sjdlvfortroende, styrka och tillrackligt med
fysisk energi for att klara av att driva sddana frigor.

Van de Ven et al. (2010) visar 1 sin studie att ett aktivt och verksamt liv for nagon med
funktionsnedsittning emellanat kriver en hel del anstrangning och dr ibland &ven smértsamt.
Att vara yrkesverksam fordrar ibland dagligen en extra ansamling av energi som nigon utan
funktionsnedséttning inte behover tinka pa.
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Ett politiskt engagemang eller att arbeta med handikappfragor i1 ett organisatoriskt
sammanhang beskrevs som mdjliga vagar for att fi igenom fordandringar och vécka viktiga
frdgor 1 samhdéllet. De personer som arbetade 1 en handikapporganisation ansig att de delvis
kunde paverka och pé lingre sikt f4 igenom forédndringar for funktionsnedsatta i samhéllet. De
hidvdade samtidigt att arbetet gick for langsamt och att politiker inte tycktes ta de hir fragorna
pa tillrackligt stort allvar.

Flera hiavdade en svarighet att paverka sin egen situation pad grund av ett stelbent och
oflexibelt samhélle, och hir talade man mest om forsédkringskassan och arbetslivet. Det var
ibland svart att f tillgang till hjdlpmedel, eller nagon viss insats om man inte passade in i en
redan erkénd problemkategori. Lightman et al. (2009) pekar pa ett liknande dilemma 1 en
studie fran Ontario, och menar att det ar viktigt att en skada eller ett behov kan placeras under
en existerande kategori eller bedoms av en myndighetsperson som tillrdckligt allvarlig for att
beréttigas av hjilp fran samhallet.

6.6 Forslag till vidare forskning

Efter att ha avslutat denna undersokning stir det klart for mig att arbetsmarknaden maéste bli
mer tillgdnglig for funktionsnedsatta. Det dr dyrt for samhillet att ldta en stor grupp
minniskor g utan arbete, och kostnaden blir &n hogre d& ménga drabbas av ldngvariga
depressioner och andra problem som medfdljer ett liv 1 utanforskap. Jag anser ocksa att det ar
inhumant att 1ata funktionsnedsatta, som géirna vill arbeta, straffas och utestidngas fran det liv
de egentligen vill leva.

Enligt Elisabet Cedersund, professor i socialt arbete, har ménga arbetsgivare ingen aning
om vilka bidragssystem och hjdlpmedel som finns att tillgd. Hon framhaller att det inte bara dr
kompetensen som brister, en annan viktig sak dr bidragsreglerna som visat sig vara alltfor
fyrkantiga. Brist pa individanpassning och flexibilitet laser ute de funktionsnedsatta, och den
som hamnat fel i systemet har véldigt svart att komma in igen menar hon. Manga som
anstéller funktionsnedsatta drivs av personliga drivkrafter, men for att paverka arbetslivet 1
stort giller de att nd dem som inte redan dr “frilsta” (Cedersund 2006). En viktig fraga ar
alltsa hur kunskap om bidragssystem och andra hjidlpmedel kan spridas till landets
arbetsgivare? Och &dven forskning om hur dessa regler ska kunna forbittras och
individanpassas.

Det finns en hel del forskning som visar att foretag kan tjdna pd att anstélla personer med
funktionsnedséttning. Fordelarna med anstidllda som representerar skilda kundgrupper gor ofta
att fler kunder nés och l1onsamheten 6kar. Aven kreativitet, produktivitet och problemldsning
gynnas: vi behover vara olika for att hantera en komplex verklighet. Foretagets image kan
forbittras, ett foretag som arbetar utifrin méangfald fér ett bittre rykte (Jansson 2011). Anda
verkar det vara sa att manga verksamheter dr rddda for en ldgre lonsamhet och Okade
kostnader genom att anstilla funktionsnedsatta (Reinders 2002). Ett forslag till vidare
forskning &r hur foretag kan goras mer uppmérksamma pd och medvetna om dessa fordelar.

Det ér viktigt att komma ihag att delaktighet i samhillet inte enbart star for lika formella
rittigheter, det betyder ocksa liknande mojligheter att skapa olika sociala roller, som till
exempel; anstilld, van, student, kollega eller medlem i en organisation (Yeung et. al. 2008)
For att nd dessa mal behdver vi motarbeta diskriminering, fordomar, okunskap och negativa
varderingar 1 samhéllet. Vidare forskning behdvs for att ta reda pa hur och var dessa punkter
brister i samhéllet for att f4 kunskap om hur vi kan arbeta med detta.

Albrecht et. al. (1999) poidngterar att forutsdttningarna for att kunna delta i1 sociala
sammanhang och aktiviteter som upplevs meningsfulla, sitter krav pd omgivningen att
reducera hinder (bade fysiska och sociala) och att tillhandahalla de hjdlpmedel som behovs.
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Dérfor spelar samhillet en stor roll da det géller de funktionsnedsattas mojlighet till
delaktighet. Vidare forskning om hur denna hjilp kan individanpassas for att frimja
delaktigheten bade da det géller fritiden och i1 sociala sammanhang samt i yrkeslivet &r att
foredra.

Enligt Esaiasson et al. 2007 bor kvantitativ och kvalitativ forskning inte sta i
motsatsforhallande till varandra, tviartom bor de ses som viktiga komplement till en god
forskningsinsats. Ett intressant sétt att bygga vidare pa den hér studien kan vara att titta pa en
storre grupp personer for att dra generaliserbara slutsatser. Denna uppsats skulle kunna
fungera som en viktig grund 1 arbetet att hitta relevanta fragestillningar utifran
intervjupersonernas perspektiv pa delaktighet 1 samhillet. Ett omrdde som skulle kunna
undersokas vidare ar till exempel; vilka faktorer som véger tyngst nédr det giller att skapa
delaktiget? Pa ett samhéllspolitiskt plan &dr det viktigt att veta vilka faktorer som framst kan
oka delaktigheten for funktionsnedsatta. Ar det av storst vikt att undanrdja fysiska hinder i det
offentliga rummet, att underlétta for funktionsnedsatta pd arbetsmarknaden eller att arbeta
med attityder och forhdllningssdtt hos allmédnheten? Den hédr problematiken behover
naturligtvis angripas fran flera olika hall, men pé det hir sittet skulle resurserna kunna ldggas
pa de omraden som de funktionsnedsatta sjidlva upplever som viktigast.

48



7 Killforteckning

Albrecht G. L., Devlieger P. J. (1999) The disability paradox: high quality of life against all
odds, Social Science & Medicine, 48, 977-988.

Alvesson, M., Skoldberg, K. (2008) Tolkning och reflektion: vetenskapsfilosofi och kvalitativ
metod. Lund: Studentlitteratur.

Bahner J. (2010) Funktionshindrad sexualitet — en kvalitativ studie om personer med fysisk
funktionsnedséttning och sexualitetsfragor 1 vardagen med personlig assistent, Vetenskapligt
arbete — masteruppsats, Institutionen for socialt arbete: Goteborgs Universitet

Balandin, S. (2011) Participation by adults with lifelong disability: More than a trip to the
bowling alley. Journal of Speech-Language Pathology, 13: 201-217.

Ballin, L., & Balandin, S. (2007). An exploration of loneliness: Communication and the social
networks of older people with cerebral palsy. Journal of Intellectual and Developmental
Disability, 32, 315-327

Barnes, C. & Mercer, G. (1999): “Granskning av den sociala handikappmodellen” 1 Tideman,
M. (1999): Handikapp: synsitt, principer, perspektiv. Stockholm: Johansson & Skyttmo
Forlag

Barnes, C., Mercer, G. & Shakespeare, T. (1999) Exploring Disability:a sociological
introduction. Oxford: Polity Press

Barton, L. (1993), Struggle for Citizenship. Disability, Handicap & Society; Vol 8, Nr 3, s
235-248

Berger P., Luckmann T. (1998) Kunskapssociologi : hur individen uppfattar och formar sin
sociala verklighet. Stockholm: Wahlstrom & Widstrand AB.

Bjorck-Akesson, E., Granlund, M., (2004) >Delaktighet”. I: Gustavsson, A. (red):
Delaktighetens sprik. Lund: Studentlitteratur.

Brune, Y. (2006) Den dagliga dosen diskriminering i Nyheterna och Bladet. I: Camauér, L., &
Nohrstedt S. Mediernas Vi och Dom - Mediernas betydelse for den strukturella
diskrimineringen. Stockholm

Burr, V. (1995) An Introduction to Social Construction. London: Routledge
Cedersund, E. (2006) Ett arbetsliv for alla. Jonkoping, Arbetslivsinstitutet.

Culham, A., & Nind, M., (2003). Deconstructing normalization: clearing the way for
inclusion. Journal of Intellectual and Developmental Disability, 28: 65-78.

Cullberg, J. (2006) Kris och utveckling. Samt Katastrofpsykiatri och sena stressreaktioner.
Natur och Kultur, Sthim.

Dag, M. (2006) Unga méanniskor med rorelsehinder — forankring, marginalisering och social
exkludering. Orebro: Universitetsbiblioteket.

Delaktighet, handlingskraft, rorelsefrihet (DHR) — fOor ett samhélle utan rdrelsehinder.
Tillgénlig: http://www.dhr.se/lib/user_files/Flik%2010.pdf hdmtad 2012-07-02

Djurfeldt, G., Larsson, R., & Stjarnhagen, O. (2008) Statistisk verktygsldda -
samhéllsvetenskaplig orsaksanalys med kvantitativa metoder. Stockholm: Studentlitteratur

Esaiasson, P., Gilljam, M., Oscarsson, H., Wéngnerud, L. (2007) Metodpraktikan: Konsten att
studera samhille, individ och marknad. Stockholm: Nordstedts juridik.

Gardestrom, E. (2004) Funktionshindrade i svenska media. I: Frykman P. Mediabilden av
personer med funktionshinder. Handikappférbunden.

49



Ghersetti, M. (2007) Bilden av funktionshinder — En studie av nyheter i Sveriges television.
Arbetsrapport nr. 43. Institutionen for Journalistik och Masskommunikation, Géteborg.

Goffman, E. (2009,1959): Jaget och maskerna. En studie i vardagslivets dramatik. Stockholm:
Norstedts akademiska forlag.

Graneheim, U. H & Lundman B. (2004) Qualitative content analysis in nursing research:
concepts, procedures and measures to achieve trustworthiness, Nurse education today, 24:
105-112.

Gronvik, L. (2005) Funktionshinder - ett mingtydigt begrepp, i M. Soder, red, Forskning om
funktionshinder: Problem - utmaningar — méjligheter. Lund: Studentlitteratur

Gustavsson, A. & Szonyi, K. (2004): Globala begrepp och lokala inneborder” i Gustavsson,
A. (red) (2004): Delaktighetens sprak. Lund: Studentlitteratur.

Harter, S. (1999): The construction of the self: a developmental perspective. New York: The
Guilford Press.

Hessle, S. (1995). Sociala nétverk 1 kris, utveckling och fordjupning. Nitverksstudier pa
barnbyn Skra med psykosocialt utsatta familjer. Socialhdgskolan, Stockholm.

Hjelmquist, E. (2000) Handikapp ett mangtydigt begrepp. I: Carlsson, S. (red) Delaktig eller
utanfor — psykologiska perspektiv pd hilsa och handikapp. Boréa Bokforlag: Umed.
Hjelmquist, E. (2005) Svensk handikappforskningspolitik. I: S6der, M. (red) Forskning om
funktionshinder. Problem — utmaningar — mojligheter. Lund: Studentlitteratur

Holme, L. (1999) Begrepp om handikapp. En essd om det miljorelativa handikappbegreppet.
I: M. Tideman (red) Handikapp: Synsitt, principer, perspektiv: Stockholm.

Jansson, L., (2011) Det livslanga utanforskapet — Langvarig arbetsloshet,
funktionsnedséttningar och fortidspensioner for unga. Svenskt Naringsliv, Stockholm
Johnstone, C.J. (2004) Disability and Identity: Personal Constructions and Formalized
Supports. Disability studies Quarterly, 24 (4).

Kaye H. S., Jans L. H & Jones E.C. (2011) Why Don’t Employers Hire and Retain Workers
with Disabilities?, Journal of Occupational Rehabilitation, 13 March 2011 at
springerlink.com.

Kristiansen, K. (1999) Reflektioner kring begreppet normalisering. I: M. Tideman (red)
Handikapp: Synsitt, principer, perspektiv: Stockholm.

Kvale, S., Brinkmann Svend. (2009): Den kvalitativa forskningsintervjun. Lund,
Studentlitteratur.

Larsson, S. (2005): “Kvalitativ metod”. I: Larsson, S., Lilja, J. & Mannheimer, K. (red)
Forskningsmetoder i socialt arbete. Lund: Studentlitteratur

Lewin, B. (1998) Funktionshinder och medborgarskap — Tillkomst och innebord av de tvé
rittighetslagarna omsorgslagen och LSS. Uppsala. Socialmedicinsk tidskrifts skriftserie nr 55.

Lightman, E., Vick A., Herd D. and Mitchell A. (2009) “Not disabled enough”: Episodic
disabilities and the Ontario disability support program. Disability studies quarterly, 29.

Lilja, J. (2005) Samhills- och beteendevetenskapliga skalor. I: Larsson, S., Lilja, J. &
Mannheimer, K. (red) Forskningsmetoder i socialt arbete. Lund: Studentlitteratur

Ljuslinder, K., Bengs C., Ineland, J. (2010) Funktionshinder, kultur och samhélle. Lund:
Studentlitteratur AB.

50



Marshall, T. H. (1950) Citizenship and social class and other essays. Cambridge: Cambridge
University Press.

Mellgren, F. (2011) Alliansen splittrad om lag for funktionshindrade. Svenska Dagbladet, 20
november.

Minihan, P.M., Bradshaw, Y.S., Long, L.M., Altman, W., Perduta-Fulginiti, S., Ector, J.,
Foran K.L., Johanson L., Kahn, P. and Sneirson, R. (2004) Teaching About Disability:
Involving Patients with Disabilities as Medical Educators. Disability studies quarterly, 24 (4).

Molin, M. (2004) ”Delaktighet inom handikappomréadet — en begreppsanalys”. I: Gustavsson,
A. (red): Delaktighetens sprak. Lund: Studentlitteratur.

Mutua, N.K. (2001). Policied identities: Children with disabilities. Educational Studies, 32,
(3): 289-300.

Nirje, B., Soder, M. (2010) Normaliseringsprincipen. Lund, Studentlitteratur.

Nordenfelt, L. (2004) ”Aktivitet, delaktighet och ICF — en vetenskapsteoretisk bakgrund”. I:
Gustavsson, A. (red): Delaktighetens sprak. Lund: Studentlitteratur.

Persson, L-O. (2006) Upplevelser av livskvalitet — ovéntade resultat och forsok till
forklaringar. I: E. Hjelmqvist (red) /nre och yttre varldar — funktionshinder i psykologisk
belysning. Lund, Studentlitteratur.

Prince, M. (2009) Absent Citizens: Disability Politics and Policy in Canada. Toronto,
University of Toronta Press.

Prop. 1999/2000:79 Fran patient till medborgare - en nationell handlingsplan for
handikappolitiken. Socialdepartementet 2000.
Prop. 2008/09:28 Ménskliga rittigheter for personer med funktionsnedsattning. Stockholm

Reckebo, S. (2008) Humor i virden — om vi inte anvdnde humor, skulle vi grita. Sahlgrenska
akademin, institutionen for vardvetenskap, Goteborg.

Regeringskansliet (2010) Bortom fagert tal - om bristande tillgdnglighet som diskriminering.
Arbetsdepartementet.

Reinders J. (2002) The good life for citizens with intellectual disability, Journal of Intellectual
Disability Research, 46 (1), 1-5.

Sandén, S. (1999) Funktionshindrades upplevelser av medborgarskap. I: M. Tideman (red)
Handikapp: Synsétt, principer, perspektiv. Studentlitteratur. Stockholm.

Sandstrom, K. (2010) Att leva som vuxen med cerebral pares, Fysioterapi, 9: 40-47.
Shakespeare, T. (2006): Disability rights and wrongs. London: Routledge

Sjoberg, M. (2010) Bana vig: vilfardspolitik och funktionshinder. Hedemora: Gidlunds
forlag.

Socialstyrelsen (2012) Socialstyrelsens delmél i1 den funktionshinderspolitiska strategin —
delrapport 1. Stockholm: Socialstyrelsen.

Socialstyrelsen (2010): Alltjimt ojamlikt! — Levnadsforhallanden for vissa personer med
funktionsnedséttning. Stockholm: Socialstyrelsen.

SOU 1998:16: Nir asikter blir handling. Stockholm: Socialdepartementet.

SOU 1999:21: Lindqvists nia - nio végar att utveckla bemotandet av personer med
funktionshinder. Stockholm: Socialdepartementet.

SOU 2001:56: Funktionshinder och vilfard. Kommittén, Valfardsbokslutet.

51



Starrin, B., Soder, M. (2005) Deltagarbaserad forskning. I: Soder, M. (red) Forskning om
funktionshinder. Problem — utmaningar— maojligheter. Lund: Studentlitteratur.

Statistiska Centralbyran och Arbetsformedlingen (2009) Funktionsnedsattas situation pa
arbetsmarknaden. Information om utbildning och arbetsmarknad 2009:3, Orebro.

Syrén, M. (2010) Utsatta fran flera hall — situationen for funktionsnedsatta pa
arbetsmarknaden. Landsorganisationen i Sverige, Stockholm. Rapporten tillginglig pa
www.lo.se.

Soder, M. (2005): ”Hur det é&r eller hur det bor vara? Om normativa inslag i social forskning
om funktionshinder” I: Soder, M. (red) Forskning om funktionshinder: Problem, utmaningar,
hinder. Lund: Studentlitteratur.

Taesler, A. (2010) Funktionshindrade 1 SVT tar fokus frdn programmen. Dagens Nyheter, 31
januari.

Thalen, I. och Hjelm-Wallén L. (1995) Standardregler for att tillférsékra ménniskor med
funktionsnedsittning delaktighet och jamlikhet. United Nations, Utrikesdepartementet.
Tillgénglig:
http://www.independentliving.org/standardrules/STILStandardRegler1.html#anchor17529
Tideman, M. (2004): ”Lika som andra — om delaktighet som likvérdiga levnadsvillkor”. I:
Gustavsson, A. (red) (2004): Delaktighetens sprak. Lund: Studentlitteratur.

Titchkosky, T. (2003) Disability, Self, and Society. University of Toronto Press, Canada.
Trost, Jan (2005): Kvalitativa intervjuer. Lund: Studentlitteratur.
UNICEF http://blog.unicef.se/2011/01/28/albino-i-skuggan-av-solen/ himtad 2012-07-02

Van der Slot W.M.A., Nieuwenhuijsen C., van den Berg-Emons R., Wensink-Boonstra A.E,
Stam H.J., Roebroeck M. E. (2010) Participation and health related quality of life in adults
with spastic bilateral cerebral palsy and the role of self-efficacy, Journal of rehabilitation
medicine, 42 (6), 528-535.

Ven, L. van De, Post, M., Witte, L. de and Heuvel, W. van den (2010) It takes two to tango:
the integration of people with disabilities into society, Disability and Society, 20 (3): 311-329
Wallskér, H. (2009) Att leva med funktionshinder. Tryckeri AB, Solna.

World Health Organization (WHO) (2001) The international classification of functioning,
disability and health — ICF — (Geneva, WHO).

Yeung, P.H.Y., Passmore, A.E & T.L., Packer. (2008) Active citizens or passive recipients:
How Australian young adults with cerebral palsy define citizenship, Journal of Intellectual
and Developmental Disability, 33 (1), 65-75.

52



