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Introduktion

FUNKTIONSFORMAGA

Asa Alftberg & Matilda Svensson

Detta specialnummer av Grinslos fokuserar pa ett forbisett perspektiv i visioner
om och analyser av Oresundsregionen — funktionsformdga. Begreppet funktions-
formaga anvinds for den analyskategori som rér kroppars funktion. Férfattarna
i detta nummer menar att begreppet kan tilldelas samma stillning som ana-
lyskategorierna kon, klass, etnicitet, sexualitet och dlder. Begreppet ska ses som
en ersittning for funktionsnedsitining, vilket ir problematiskt att anvinda da
det enbart fokuserar pa det som hamnar utanfor normen, pd “avvikelsen”. Alla
minniskor kan kategoriseras utifrin exempelvis klass och etnicitet, men inte uti-
fran funktionsnedsittning. Dock har alla minniskor en funktionsférméiga som
anvinds for att klassificera, och hierarkisera, dem (Séder och Grénvik 2008).

I visionen om Oresundsregionen ar det i regel ett friktionsfritt, transnationellt
fléde av kroppar som lyfts fram. Regionen tycks uteslutande besta av minniskor
som utan nigra hinder etablerar nya nitverk och vardagsménster i grinsregionen.
Visionerna utgar frin en regional idealkropp dir samtliga individer uppfattas ha
samma funktionsformaga avseende till exempel syn, horsel, kinsel och rorelse, en
idealkropp ddr varken mental eller fysisk hilsa varierar. Sidana férestillningar om
en ideal funktionsférmaga inverkar pa olika sitt i regionala integrationsprocesser
och med detta specialnummer vill vi rikta ljuset mot hur Oresundsregionen for-
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mas, skapas, erfars, upplevs och hanteras med utgangspunkt i funktionsférmaga.

Sedan decennier har det teoretiserats kring kroppars funktionsférmaga. Men
det dr forst pa senare tid det i storre utstrickning uppmirksammats att funk-
tionsférmaga dr ett sdtt att tinka om kroppen som formulerats utifran historiska
omstindigheter och att forestillningar hirom dirmed ingar i en diskurs. Den
hir fordrojningen har ansetts bero pd att kopplingar mellan funktionsférmaga
och maktstrukturer osynliggjorts (Davis 1995). Fran 1990-talet och framat har
det skett en perspektivforindring. Funktionsformaga studeras numera emellanat
med fokus pd olika typer av maktrelationer, ett perspektiv som ir dterkommande
i detta specialnummer (se exempelvis Garland-Thomson 1997, Thomas 2002,
Hughes 2005).

I detta nummer av Gréinslos anvinds funktionsférmaga som en analytisk
benimning vilken fokuserar pd kroppars funktion i en transnationell kontext.
Minniskors olika funktionsférmaga har inte enbart medicinska implikationer
utan ocksa sociala och kulturella konsekvenser. Sidana konsekvenser diskuteras
inledningsvis av etnologen Kristofer Hansson i artikeln "Friktion i Oresundsre-
gionen. Handikapperspektiv pa (o)rérlighet”. Med utgangspunkt i etnografiska
skildringar av personer som anvinder rullstol problematiseras de férutsittningar
som de minniskor som ir gdende tar for givet. Betoningen pd funktionsforméiga
upprittar nya perspektiv och leder till omlisningar av vilkinda platser i Ore-
sundsregionen sisom Stroget i Képenhamn eller S6dra Férstadsgatan i Malmé.
Genom att folja dem som genom sina olika funktionsférmégor moter friktion, det
vill siga motstind eller avbrott nir de ror sig i stadsrummet, synliggors de dolda
premisser som finns inbyggda i stadens offentliga miljder.

Aven etnologen Asa Alftberg har fokus pa forflyttning och rérelser i stads-
rummet. I artikeln "Temporala kroppar. Reflektioner kring funktionsférmaga,
dldrande och tidslig rytm” exemplifieras kopplingen mellan funktionsférmiga
och rérelser med utgingspunkt i den aldrande kroppen. Kroppsliga rorelser in-
begriper tidsrytmer och Alftberg diskuterar hur dessa i sin tur associerar till
normalitet respektive avvikelse. Manniskor och deras kroppar bedoms bland annat
genom individernas rorelsemonster och i vilken hastighet rérelserna genomfors.
Den aldersférindrade kroppen, liksom forestillningar om att dldre méinniskor
ir lingsammare in yngre personer, fir konsekvenser for hur ildre individer blir
bemétta. Bemotandet och bedémandet beror ocksd pé vilken typ av miljé som
forflyteningarna sker i och vilket normativt tempo som det innefattar, i detta fall
en stadsmiljo i form av varuhus.

Métet mellan funktionsformaga och stadens miljoer diskuteras vidare ur ett
historiskt perspektiv i "De blindas promenader” av idéhistorikern Jan Eric Ol-
sén. Hir undersoks vad som hinder i skirningspunkten mellan den synskadades
livsvirld och platser som kinnetecknas av visuell dominans, sisom staden och
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institutionen. Det empiriska exemplet 4r himtat frin sjilvbiografier rérande det
tidiga 1900-talets Danmark och tvd av de blindinstitut som fanns dir. Bade
staden och de pedagogiska anstalterna riktade till blinda och synskadade fostrade
minniskor med nedsatt syn till att anpassa sig till en miljé dir seendet var (och
ar) norm. Olsén menar att blindinstituten, trots den uttryckliga viljan att hjilpa
minniskor med synnedsittning, reproducerade den seende kulturens virderingar.
Dirmed riskerade kinslan av utanforskap att forstirkas hos personerna med syn-
nedsittning, vilket blev sirskilt patagligt vid forflyteningar i stadsrummet.

Numrets tvi kommande artiklar ror skillnader mellan Oresundsregionens tvi
linder, skillnader som bidde handlar om policynivéer och attityder. Historikern
Matilda Svensson resonerar i artikeln "Permanenta respiratorer och forestillningar
om individens funktionsforméga vid ALS-sjukdom” om den skilda behandlingen
av ALS-patienter i Danmark respektive Sverige nir det giller bruket av livsup-
pehillande respirator. I Danmark far ALS-insjuknade vilja om de vill eller inte
vill ha livsforlingande behandling i form av respirator, men i Sverige ges inte
patienterna denna valmajlighet utan avlider nir andningen inte lingre fungerar.
Svensson fragar sig hur sambandet mellan synen pa funktionsforméga och livs-
kvalitet hir samverkar och leder till skiftande konsekvenser for enskilda patienter,
ytterst i form av livslingd. Andra skillnader mellan Sverige och Danmark 4r synen
pa funktionsférmaga och sexualitet.

Jens Rydstrom, professor i genusvetenskap, fokuserar pd attityder och praxis ro-
rande funktionshinder och sexualitet i artikeln ”Skilda virldar: Varfor behandlas
personer med funktionsnedsittning med mer respekt i Danmark 4n i Sverige?”
Till skillnad fran Sverige har Danmark nationella riktlinjer som klargér vad vard-
och omsorgspersonal ska och far géra nir det giller sexualvigledning och st6d
for att underlitta f6r brukare att ha sex med en partner. I praktiken innebir det
utarbetandet av skriftliga behandlingsplaner som svarar mot varje brukares indivi-
duella behov. Danskar med funktionsnedsittningar méts saledes med respekt nir
det giller deras intima liv, medan svenskar med funktionsnedsittningar beméts
med tystnad i denna friga. Skilen till detta, menar Rydstrom, har bade historiska,
politiska och kulturella grunder.

Numrets sista artikel dr skriven av Oskar Krantz, forskare i samhillsmedi-
cin med inriktning pa funktionshinderforskning, och innehéller ett teoretiskt
angreppssitt av begreppet funktionsformaga. Hans artikel "Fysiska och sociala
aspekter av funktionsnedsittningar och tekniska hjilpmedel” framhaller hur min-
niskors funktionsformaga alltid maste stillas i relation till den omgivande miljon,
en miljé som inbegriper bade fysiska och sociala majligheter och hinder. For att
motverka den fysiska miljons funktionshindrande effekter anvinds ofta hjilp-
medel av olika slag, till exempel elektrisk rullstol eller protes. Vissa hjialpmedel
fyller snarare en social funktion da de syftar till att underlitta social interaktion

7
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och har mindre betydelse for fysiska hinder i miljon. Krantz poingterar dock
att hjilpmedel likvil kan innebira sociala hinder i form av stigmatisering och
exkludering genom att de synliggor avvikelser frin det som anses vara normalt.

Specialnumrets innehall bestar av vitt skilda empiriska och teoretiska exempel
exempel, men hills samman av en vilja att underséka normalitet. Funktions-
forméga som analytisk utgdngspunkt belyser vanligtvis dolda tankefigurer och
maktstrukturer. Det dr var forhoppning att detta perspektiv kommer att fa allt
storre betydelse och ges storre utrymme i diskussioner och forskning kring Ore-
sundsregionen.

REFERENSER
Davis, Lennard J. 1995. Enforcing normalcy: disability, Deafness, and the body. London:
Verso.

Garland-Thomson, Rosemarie. 1997. Extraordinary bodies: figuring physical disability in
American culture and literature. New York: Columbia University Press.

Hughes, Bill. 2005. What can a Foucauldian analysis contribute to disability theory? I:
Shelley Tremain (red.). Foucault and the government of disability. Ann Arbor: Uni-
versity of Michigan Press.

Soder, Marten & Lars Gronvik. 2008. Intersektionalitet och funktionshinder. I: Mirten
Séder & Lars Gronvik (red.). Bara funktionshindrad? Funktionshinder och intersektio-
nalitet. Malmé: Gleerup.

Thomas, Carol. 2002. Disability theory: key ideas, issues and thinkers. I: Colin Barnes,
Mike Oliver & Len Barton (red.). Disability studies today. Cambridge: Blackwell.



Friktion i Oresundsregionen

HANDIKAPPERSPEKTIV PA (O)RORLIGHET

Kristofer Hansson
fil.dr i etnologi

Lunds universitet

Det ir lite att hitta exempel dir Oresundsregionen framstills som en friktionsfri
region som minniskor och varor kan rér sig fritt i och till synes utan begrinsning-
ar. Ibland ir exemplen politiska drommar och visioner om vad Oresundsregionen
ska eller bor vara, ibland faktiska realiteter om regionens befolkning som rér sig
mellan boende och arbete i regionens tva linder."! Samtidigt 4r det, vad man inom
handikappforskningen skulle kalla, en funktionsduglig kropp som frammanas i
dessa diskurser. Det dr en kropp som inte bara rér sig fritt utan ocksd en kropp
som inte sjilv skapar friktion utan istillet 4r flexibel och anpassar sig till det
fléde av minniskor som ror sig i regionen. Detta 4r en kropp som individen ska
ha kontroll 6ver och som inte kriver hjilp eller unika faciliteter for sin nirvaro i
stadsrummet.” Var fascination for den funktionsdugliga kroppen gor att vi ocksa

1 For en problematisering av denna rérlighetsdiskurs (se till exempel O’Dell 2010).

2 Kontroll éver kroppen ir en flitigt reproducerad diskurs i det visterlindska samhillet och har
behandlats i en mingd olika studier (jfr Foucault 1976/1990, Wendell 1996, Nilsson 2011). Kon-
trollen @r nira relaterad till vilka kategoriseringar av den “normala” kroppen som finns i ett
samhille och dr dirmed en ingang for att studera ett samhilles méjliga kroppspraktiker (Frykman
1992). I det postindustriella samhillet har det hivdats att det dr den flexibla kroppen som ir
mest framtridande, alltsd den kroppen som individen kan anpassa till de stindigt forinderliga
situationer som uppstar i vardag och arbetsliv (jfr Martin 1994, McRuer 2006).
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betraktar Oresundsregionen pa ett specifikt sitt samtidigt som de forutsittningar
som mojliggor den friktionsfria rorligheten gors osynliga. Genom att istillet f6lja
dem som genom sina olika funktionsformagor® méter friktion, motstind eller
avbrott nir de rér sig i Oresundsregionen ges en méjlighet att diskutera vilka
forutsittningar som méjliggor friktionslésheten och varfér en del minniskor dr
begrinsade i en region.

Genom att studera de avbrott och motstand som genererar friktionen kan
grundliggande forutsittningar for regionens (o)rérlighet synliggéras, de forut-
sittningar som inte byggs bort med till exempel handikappanpassade tig och
bussar.* Denna artikel féljer de minniskor som anvinder rullstol i regionen for
att ddrmed diskutera vilka forutsittningar som de minniskor som 4r giende tar
for givet. Det dr ett perspektiv som har sin utgingspunke i att hitta nya synsitt
och omlisningar av sidana vilkinda platser i Oresundsregionen som Stroget i
Kopenhamn eller S6dra Férstadsgatan i Malma. Artikeln utgdr frin dessa platser,
som presenteras under foljande tvd rubriker med utgangspunkt i empiri himtat
dels fran en internetsida och dels en etnografisk observation.

OFFENTLIGA TOALETTER PA STROGET

Jag ska inledda detta stycke med ett citat som dr himtat fran internetsidan “Resa
med Rullstol. Resor och tips f6r dig med rullstol”. P4 sidan kan besokaren bland
annat lisa foljande om turistgatan Stroget i Kopenhamn:

Stroget dr den mest kidnda turistgatan dir man kan vandra runt och titta pa folk
under sommartid. Sjilva gatan ir litc act ta sig fram pa. Inte alla affirer och
restauranger ir dessvirre tillgingliga. Det kan ocksa vara svért att hitta toaletter.
Vid nedre delen av gatan kommer man fram till Nyhavn. Dir finns ménga ute-
serveringar och vid sommartid mycket trevlig stimning. Att komma in pa sjilva
resturangerna [sic] for t.ex. toalettbesdk kan vara svérare. Bist att kolla innan man

bestiller maten.’

3 Se Svensson (2012) fér en vidare diskussion om funktionsformagor samt introduktionen till detta
nummer.

4 Samtidigt som jag nu pekar pi att resonemanget kommer utvecklas med ett kritiskt ansprak, vill
jag samtidigt papeka att det gors vildigt mycket inom Oresundsregionen for att gora regionen
tillginglig. Ett sidant exempel dr Skdnetrafiken som anpassar sin kollektivtrafik s att det ska vara
mojligt f6r minniskor med olika funktionsformagor att resa med tdg och bussar. P4 Skinetrafikens
hemsida skriver man: "Skinetrafikens mél ir att resendrer med funktionsnedsittning ska kunna
anvinda kollektivtrafiken med samma bekvimlighet och pa samma vilkor [sic|] som andra reseni-
rer” (hetps://www.skanetrafiken.se). Men som vi samtidigt kommer att se i denna artikel uppstir
friktioner i regionen trots alla goda intentioner.

5 ”Resa med Rullstol. Resor och tips for dig med rullstol” 4r en privat informationssida om att resa
med rullstol. Sidan finns pd internetadressen: hetp://www.rullstolsresa.cu.
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Precis som titeln sdger 4r det en sida som ger korta restips f6r den som anvinder
rullstol. P4 sidan méter vi ménga kinda och populira resmal som till exempel
New York, Teneriffa och Venedig for att nimna nigra. Som ett av Oresundsre-
gionens mer populira resmal presenteras turistgatan Stroget och de mojligheter
och begrinsningar som kan méta den som tar sig fram péd gatan med rullstol.
Sjilva gatan i sig presenteras pa internetsidan som en tillginglig plats dir den som
kommer med en rullstol inte bér ha nigra nimnvirda problem att ta sig fram.
Begrinsningarna finns snarare i de faciliteter, eller frinvaron av faciliteter, som
finns i anslutning till gatan. En sidan ir toaletterna.

Geograferna Rob Kitchin och Robin Law diskuterar, utifrdn sin studie om
medborgliga rittigheter, hur frinvaron av offentliga handikapptoaletter gor att
inte alla minniskor har lika méjligheter att rora sig i stadsrummet. De intervjuar
35 individer med varierande funktionsférmagor om deras behov av att ha till-
ging till offentliga handikapptoaletter och hur begrinsande de upplever det ir
att rora sig i stadsrummet nir tillgdngen inte finns dir. Offentliga toaletter blir
dirmed ett perspektiv for att kunna peka pa de stora frigorna om makt och hur
minniskor utesluts och inte kan tillvarata sina medborgliga rittigheter att vara
en del av staden (Kitchin & Law 2001). Det ir inte nodvindigtvis otillginglig
kollektivtrafik, hoga gatstenar vid dvergdngsstillen eller branta trappor in till af-
farer som 4r de mest framtridande faktorerna som begrinsar mianniskor som till
exempel anvinder rullstol. Genom att istillet ta utgdngspunkt i minniskors egna
upplevelser av platsen och i de avbrott dir individen inte kan fortsitta sin tillvaro
som tinkt, finns det mojlighet att ge en annan berittelse om den begrinsande
staden.®

Etnologen Jonas Frykman paminner oss om avbrottets betydelse nir han
skriver: "Ofta dr upplevelsen av platsen si grundliggande att nigot annorlunda,
ett avbrott, méste till for att vi skall uppmirksamma hur ¢ttt vi 4r inneslutna i
den och det dr kanske forst da vi verkligen borjar reflektera 6ver den och tar den
pa armslingds avstind” (Frykman 2012:60). Genom att studera vad frinvaron
av de offentliga handikapptoaletterna egentligen innebir for de som ir i behov
av dem kan vi bli varse det avbrott Frykman efterlyser och dirmed skirpa var
uppmirksamhet kring vad staden som plats ar. Det blir méjligt att gora en omlis-
ning av staden.

6 Forutom Kitchin och Law utgdr mitt resonemang ifran en tidigare studie om ungdomar med astma
och allergi dir jag pekar pa att platsen kan vara tilldragande pa grund av de sociala relationer och
mojliga utrymmen f6r valfrihet som kan finnas dér, men att rumsliga hinder gér att individen
miste férhilla sig till de risker, i form av retare och allergen, som gor att sjukdomen férsvéiras. Det
ir dirmed inte bara rumsliga hinder som paverkar upplevelsen utan ocksd de sociala relationer som
finns dir. Jag kallar dessa platser for kritiska platser di de f6r med sig ett (av)brott i vardagslivet
som individen méste férhilla sig till (Hansson 2007).

"
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Innan vi gir vidare vill jag pipeka att ordvalet "annorlunda” inte kommer
anvindas hir eftersom ordet i sig pekar ut avbrottet som néigot som skiljer sig
fran vad som skulle kategoriseras som det "normala”. Bittre da att enbart prata
om avbrottet som en kritisk plats ddr individen maste férhalla sig till upplevelser
av utsatthet, social utestingning, platsléshet och ibland dven fortryck och vald
(Young 2000, jfr Hansson 2007). Ifragasittandet av kategoriseringen mellan det
"annorlunda” och det "normala” dr ndgot som litteraturvetaren Robert McRuer tar
som sin utgidngspunkt nir han ifrigasitter vilka kroppar vi definierar som “nor-
mala” i ett samhille och vilka som faller utanfdr kategorin och istillet klassificeras
som “handikappade” eller "funktionsnedsatta” (McRuer 2006). For att forklara
denna teori gir jag till mig sjilv som giende. Som just giende har jag minga egna
upplevelser av turistgatan Strdget, frin barndomens besok i huvudstaden med
foraldrar, gymnasistens festresor éver sundet till besok som vuxen med egna barn.
For varje period i livet har gatan fatt sin egen betydelse och anvindning, men det
har alltid skett utifran att jag upplevt gatan som giende. Mina upplevelser, bide
kroppsliga och mentala, har varit orienterade i specifika riktningar som gjort,
och fortfarande gor, att jag erfar denna gata pa ett bestimt sitt. Toaletter har till
exempel aldrig varit ett problem och jag har dirfor heller aldrig reflekterat 6ver
de svérigheter som skulle kunna uppkomma om jag inte kunde tringa mig in i
nagon av de tringa toaletterna pa Strogets alla snabbmatsrestauranger eller snabbt
gd undan pa en bakgata.” Men nir jag liser om Stroget pa internetsidan “Resa
med Rullstol” far jag en mojlighet att skapa mig en annan orientering till denna
turistgata. Informationen far mig att forstd att den bakgrund som jag sjilv bir pa
nir jag gir lings Stroget — att jag dr en giende man som gor det mojligt f6r mig
att betrdda de offentliga toaletterna stdende — och de bakgrunder som 4r inbyggda
i gatan — att de offentliga toaletterna dr byggda for att jag ska std — déljer andra
perspektiv pa denna gata: de som handlar om otillginglighet och risken att kissa
pa sig eftersom det inte finns nagon toalett som klarar av att hirbargera en person,
dennes rullstol och ibland ocksa personliga assistenter.

Denna bakgrund gér att knyta till filosofen Sara Ahmed som framhéller att
véara upplevelser av en viss plats alltid 4r paverkade av den bakgrund som vi dr en
del av. Hon pratar om att bakgrunden styr hur vi blir orienterade mot vissa saker
i var omgivning och inte andra: “some things are relegated to the background in
order #o sustain a certain direction” (Ahmed 2006:31). Méter vi Stroget i rullstol
kommer vi att kroppsligt och mentalt att rikta oss mot platsen pd ett sitt som
skiljer sig frin hur de giende riktar sig. Vad Ahmed papekar ir att bakgrunden

mojliggor for en del minniskor att betrdda platsen som fria mianniskor medan

7 Diremot har jag som astmatiker egna erfarenheter av att besdka Képenhamns rékiga caféer och
barer under 1990-talet och hur de paverkade bdde min astma och mina upplevelser av storstaden.
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dessa minniskor samtidigt skapar en norm som begrinsar andra.® Denna bak-
grund stavas gdende. Det dr i méngt och mycket utifrin den giende minniskan
som stadsrummet formas, det blir en bakgrund som vi tar for given och vildigt
sillan ifragasitter (Oliver 1993).

EN FARD LANGST SODRA FORSTADSGATAN

En vinterkvill foljer jag med Markus pé hans habiliteringstrining i Malmé dir
han ska ldra sig olika rullstolstekniker for att ta sig fram i staden.” Markus ir
femton ar och anvinder en sé kallad aktivrullstol till vardags, vilket betyder att
han tar sig fram med egen handkraft. Rorelseférmagan dr paverkad av att han
har Cerebral pares, vilket ofta gor att individen kan gé kortare strickor men kan
behéva rullstol nir man ska forflytea sig lingre strickor. Vi ska med en etnografisk
observation' fi f6lja med Markus nir han via S6dra Forstadsgatan tar sig frin
Gustavs Adolfs torg till Triangeln, en gata som paminner om Stroget genom att
den i huvudsak bestar av affirer, caféer och restauranger.

Markus bérjar sin fard med att friga en man som kommer giende om han kan
beritta var Triangeln ligger. Mannen stannar vinligt och pekar ut riktningen.
Efter detta vinder sig Markus till oss andra och sidger: Vi skall ga i den riktningen
mellan de husen”. Samtidigt pekar han mot Sodra Forstadsgatan. Han rullar fram
till Gvergangsstillet som skiljer torget frin gatan och blir stiende dir. Det kommer
bussar och bilar i en strid strdm och han har svért act avgora deras fart och nir han
kan ge sig ut pa gatan. Det dr forst nir en buss stannar som han har méjlighet att
ta sig over och han borjar rulla lingst gatan och limnar torget bakom sig. P4 den
vanligtvis breda gatan har julbodar placerats ut dir forsiljning av diverse saker
pagar infor den annalkande julen. Det kommer ocksd ménga minniskor gaende i
bida riktningarna vilket gor att det blir tringt. En av trinarna papekar f6r Markus
att han ska tinka pa var han placerar sin rullstol och samtidigt frigar han ”Vilken
sida gar folk?” Markus svarar att det dr svart att se. "Det dr vil inte sd svart” siger
trinaren och tilligger i en skimtsam ton: "Upp med blicken”. Markus sjunker
ofta ihop i stolen och istillet for att titta rakt fram stirrar han ner i marken. Det

8 Detta resonemang stdds ocksa av forskning gjord inom geografi, (se till exempel Kitchin 1998,
Gleeson 1996, 1999).

9 Se Hansson (2010) f6r en sammanfattning av projektet. Se ockséd Hansson (2012) for ytterligare
perspektiv pa detta material.

10 Vid sex tillfillen har jag observerat ungdomar som anvinder rullstol i deras trining (studien
har prévats vid EPN, Lunds universitet och ansékan finns diarieférd under nummer 2009/557).
Metoden jag anvint kan klassificeras som etnografisk “go-along” dir jag som forskare har gitt
med och tagit del av vad som hinder i triningen (jfr Hégdahl 2003, Kusenbach 2003). Det har
handlat om att i olika situationer beskriva det som hinder samt interagera med ungdomarna och
trinarna for att fa dem act forklara olika skeenden for mig. Materialet 4r insamlat under &r 2009
och 2010. Sammanlagt har sju ungdomar foljts vid de olika tillfillena.
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gor att han har svart att navigera pa gator dir det dr tringt och manga minniskor
jaktar fram i olika riktningar. Efter cirka fem minuter har vi tagit oss igenom den
cirka tvd hundra meter linga passagen med julbodar. Markus blir dterigen osiker
it vilket hall Triangeln ligger och han fir radet av trinaren att pd nytt friga en
forbigdende. Han gor detta och fir dterigen en instruktion om vart han ska. Efter
en kort stricka kommer han fram till ett 6vergangsstille med rédljus som korsar
Regementsgatan och Markus invintar gront ljus och tar sig sedan snabbt over.
Han fortsitter i mitten av gdgatan dir gatan 4r belagd med kullersten. Trinaren
kommenterar underlaget och Markus rullar mot affirssidan dir det ar ett sldtare
underlag och det gar snabbt och enkelt att ta sig fram. Efter en stund kommer
vi fram till korsningen mellan S6dra Férstadsgatan och Storgatan. Markus blir
pa nytt osiker pa vart han ska och fragar en forbigiende var Triangeln ligger.
Kvinnan han frigar berittar och pekar pa Triangeln, vars hoga hotell nu syns.
Han rullar fram mot korsningen men det har nu borjat skymma och det 4r ménga
cyklar utan lyse som korsar hans vig. Efter en stund och efter nigra skimtsamma
kommentarer fran trinaren siger Markus att "Nu chansar vi” och si rullar han
snabbt 6ver, men vad han inte mirke 4r att det dterigen kommer ndgra cyklar som
far sakea in farten nir han dr pa vig over. Nirmare Triangeln vill Markus besoka
en Tv-spelsbutik och vi foljer alla med in."! Nir han fem minuter senare kommer
ut fran affiren blir han osiker om han ska till héger eller vinster. Triangeln dr
nu inte mer 4n cirka 100 meter bort men han star precis vid en husvigg och ser
inte den héga hotellbyggnaden. Trinaren siger till honom att: "Ak ut och se om
du ser ett stort hus”. Han gér detta och ser da direkt Triangeln och siger ”Jag
har hittat det”. Han borjar kora mot Triangeln men kér nu pa vinster sida och
trinaren kommenterar pa nytt att: "Nu 4r vi fortfarande inte i England. Vilken
sida?” Han svarar hoger och far till svar att: "Nu har vi koll pa cyklar och gende”.
Markus tar sig fram till Triangeln och &ver de sista rodljusen. Trinaren berdmmer
honom och han sjilv sdger att han ir stolt.

Att med etnografisk observation nirma sig olika stadsrum i Oresundsregionen
fran rullstolsanvindarens perspektiv gor det mojligt att problematisera vad som
finns i den bakgrund som i hég grad ir formad for de gidende minniskorna.
Genom Markus skapar vi ett perspektiv pa detta stadsrum. Det blir méjligt f6r
oss att lisa in en annan berittelse i gatans betydelse. Om jag aterigen vinder mig
till mig sjilv som giende lingts detta strak sd kan jag se hur jag snabbar mig 6ver
overgangstillet vid Gustavs Adolfs torg och pa vintern sicksackar jag sedan mellan
minniskorna vid julbodarna. Rédljusen vid Regementsgatan bryr jag mig inte om
utan halvspringer éver innan nista bil susar f6rbi. Sen tar jag hela gatan i ansprik
nir jag fonstershoppar pd bada affirssidorna. De kullriga gatstenarna mitt i gatan

11 For en analys av besdket i Tv-spelsaffiren se Hansson (2012).
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har jag aldrig reflekterat 6ver. Och skulle jag bli lockad av vad ett skyltfonster
erbjuder mig forsvinner jag snabbt in i affiren och funderar aldrig 6ver vilket hall
min fird ska g nir jag kommer ut. Min fird har en f6r mig sjilvklar bakgrund
som jag inte behover reflektera 6ver. Det ir inte bara min géende kropp som méj-
liggor detta, utan ocksa gatans materialitet bildar en bakgrund som 4r anpassad
for mig som giende och som har sedimenterats i mig genom alla de ar jag tagit mig
fram lings gatan. Julbodarna stir titt men inte s titt att jag som kommer gaende
inte kommer forbi. Bilarna kér fort vid Regementsgatan men inte fortare dn att
jag kan berikna deras hastighet och hinna 6ver. Gatstenen ir dir for att skapa ett
vackert stadsrum. Det finns ocksd manga symboler i denna milj6 som jag kinner
igen sedan tidigare och som nu mgjliggdér min orientering genom stadsrummet.
Den flexibilitet som méjliggor min framfart lingts S6dra Forstadsgatan har, som
nu framgatt av artikeln, sin bakgrund i att staden r anpassad for mig som giende.

Den friktionsldsa regionen ir, som visats ovan, en myt eftersom det 4r en
villkorad friktionsldshet. Féljer vi med Markus kan vi se att det skapas olika
situationer av friktion som férsvarar hans méjlighet att vara en flexibel flanér lings
Sodra Forstadsgatan. Men som alla myter skapar den forestillningar och férgivet-
taganden om hur vi tinker oss att minniskor bor réra sig i stadsrummet. Det blir
en bakgrund, for att dterigen anvinda Ahmeds termer, som gor att mianniskor
mdste orientera sig mot Sodra Forstadsgatan pa ett specifikt sitt (Ahmed 2006).

AVSLUTANDE REFLEKTIONER

Stréget och Sodra Férstadsgatan har i denna artikel anvints som tva empiriska filt
for ate diskutera en angelidgen fragestillning som ror minniskors mojligheter och
begrinsningar i Oresundsregionen. Det ir tvi observationer som skapar utrymme
for en omldsning av hur vi kan férsta den bakgrund som formar vira méten med
regionen. En omlidsning som inte i forsta hand intresserar sig for hur individer
som anvinder rullstol, som i mitt fall, upplever begrinsningarna, utan hur deras
handlande i regionen kan skapa nya perspektiv pd vad en region ir. Med detta
perspektiv dr det mojligt att synliggdra de bakgrunder som paverkar regionens
friktioner och hur véra enskilda funktionsférmagor antingen méjliggér ett frik-
tionslost handlande eller skapar en brinnande och svidande friktion gentemot
stadens hardhet.

Min metod har varit att etnografiskt observera de avbrott dir friktionen blir
tydlig och dirmed ocksd majlig att analysera och skapa forstaelse kring. Denna
metod begrinsar sig inte till stadens gator eller affirernas och caféernas miljoer
utan soker sig fram ocksd via andra kanaler som till exempel internet, media och
populirkultur. Det idr i det méngsidiga materialet som vi har méjlighet att lata
den dolda bakgrunden fa flytta fram och bli synlig f6r en stund. Det ir forst da
vi ocksé kan gora en omldsning av regionens alla forgivettaganden.
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Temporala kroppar

REFLEKTIONER KRING FUNKTIONSFORMAGA,
ALDRANDE OCH TIDSLIG RYTM

Asa Alftberg
fil.dr i etnologi
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Denna artikel har som utgdngspunkt atct mianniskor dver 65 ar inte ir inbegripna
i den regionala idealkroppen med dess ideala funktionsf6rmaga; frisk, stark och
arbetsfor. Den ildre kroppen uppfattas istillet som motsatsen: sjuklig, skroplig
och tillika en forsérjningsborda. Aldrandet har kommit att underordnas den
medicinska blicken, vilket innebir en férestillning om att "alderdomen i biologisk
mening dr en sjukdomsfas och dirfor i sociologisk mening ett avvikande tillstand
med inneboende forsvagning och sociala problem” (Blaakilde 2007:37). Grup-
pen ildre minniskor uppfattas per automatik som annorlunda, avvikande och
problematisk i jimf6relse med andra aldersgrupper, dock med vissa paralleller till
hur gruppen barn och unga omtalas (Jonson 2002). Detta tydliggors till exem-
pel i rapporten Tendens Oresund 2012'. Rapporten, utgiven av nitverket Forum

1 http://www.tendensoresund.org, nedladdad 2013-10-14. Nitverket Forum f6r Qresundsstatistik
bestar av regioner och kommuner pa varsin sida av Oresund. Rapporten Tendens Oresund 2012
ir resultatet av ett samarbete mellan statistiker och analytiker frin 12 organisatio-ner i Ore-
sundsregionen: Arbetsfér-medlingen i Skine, Beskaftigelses—region Hovedstaden og Sjelland,
Interreg-projektet Job og Uddannelse, Malmé stad, Landskrona stad, Lunds kommun, Helsing-
borg stad, Region Hovedstaden, Region Sjelland, Region Skane, Wonderful Copenhagen och

Oresundskomiteen.
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for Oresundsstatistik fér att samla statistik om Oresundsregionen, beskriver hur
befolkningen 6ver 65 ar forvintas 6ka markant och vad som blir f6ljden av detta:

Befolkningens forindrade dlderssammansittning kommer att bli en utmaning for
vilfirdssamhillet, som vi har lirt kinna det [---] Alla former av tillsyn, omsorg
och vard kommer siledes att hamna under press, eftersom det kommer finnas firre
i den férvirvsarbetande aldern for att klara den samlade f6rsérjningsbérdan och

fler kommer att efterfriga offentliga tjinster (Tendens Oresund 2012:10).

Oresundsregionen skiljer sig dirmed inte frin den 6vriga virlden som genomgar
en férindrad demografisk sammansittning med en 6kad mingd ildre personer
och ett mindre antal yngre individer. I likhet med si ménga andra artiklar och
rapporter dir dldre invanare blivit en nyhet, redovisar Zendens Oresund 2012
befolkningens 6kade livslingd med hinvisning till vilka negativa samhillseko-
nomiska konsekvenser detta far.

Ur ett visterlindskt perspektiv tenderar dldrande och alderdom att frimst
definieras i termer av hilsa och ohilsa sammankopplat med funktionsférmaga,
eller snarare funktionsnedsittningar (Odén 1996, Katz 2009). Men det finns dven
andra, mer dolda, tankefigurer som styr forestillningen om att unga kroppar dr
mer normala an gamla kroppar, nimligen tempo och rytm. I det f6ljande kommer
jag att diskutera hur kroppsliga rorelser inbegriper tidsrytmer och hur dessa i sin
tur associerar till normalitet respektive avvikelse. Rytm ska hir forstds som hur tid
linkas samman genom repetitiva upprepningar, till exempel gaendets rérelser och
i vilken hastighet de genomf6rs. Mitt empiriska exempel 4r himtat frin en storre
undersokning om dldre minniskors dldrande och hur kulturella forestillningar
och normer paverkar upplevelsen av att dldras.” Nedan foljer saledes ett lingre
utdrag ur de filtanteckningar som undersokningen bygger pa.

MED ELSA | AFFAREN

Elsa ir nittio 4r, anka sedan sju ar och har tvd vuxna barn och flera barnbarn. Efter
studenten och hogskolestudier arbetade hon hela yrkeslivet pé ett statligt verk dir
hon trivdes mycket bra och dér hon ocksa triffade sin man. Elsa bor i ett mindre
souterringhus som hon och hennes make kopte nir det var nybyggt f6r ungefir
fyrtio ar sedan. Hela gatan har liknande hus, byggda av rott tegel, de flesta med
tujor framfor husen. Vi har kommit dverens om att jag den hir dagen ska félja
med henne till affiren dir hon brukar handla sina matvaror. Nir jag knackar pa

2 Exemplet ir himtat frin min doktorsavhandling Vad dr det att dldras? En etnologisk studie av
dldrande, kropp och materialiter (2012). Undersokningen bygger pd intervjuer, deltagande observa-
tioner och fragelistsvar dir de medverkande ir kvinnor och min mellan 80 och 93 4r och bosatta
i sédra Sverige.
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dérren hos Elsa klockan tolv 6ppnar hon forst efter en god stund. Hon ser trott
ut och vacklar till nir jag kommit innanfér dérren: ”Jag kidnner mig lite...” (Elsa
tullfsljer inte meningen). "Det gar snart 6ver”, fortsitter hon, ”jag brukar bli sa
hir tréte vid tolvtiden om dagarna.” Hon har en bit choklad i handen som hon
tar smé tuggor pa och jag antar att det dr for atc bli piggare. Jag frigar om jag
ska komma tillbaka en annan dag, men Elsa menar att hon snart blir bra. Hon
satter sig ned pé en stol bredvid dorren och efter nagra minuter kidnner hon sig
bittre. Hon tar fram en réd vinterjacka, det r kallt och blasigt utomhus, och vi
beger oss ut till bilen.

Elsa backar ut bilen frin garaget och vi kér ivig. Hon kér fort men mycket
vant. Spontant siger hon: ”Jag kidnner mig si lugn och siker nir jag kor bil, det dr
sa hirligt att kunna gora det.” Jag svarar ndgot om att det ir en vildig frihet och
Elsa instimmer. Senare tinker jag att det inte bara handlar om frihet att forflytea
sig; det dr ocksa en frihet i detta att bilen ersitter Elsas kropp. Genom bilen har
hon en rorelseformdga och rorelsefrihet som hennes kropp inte lingre har. Det dr
en stor skillnad mellan den Elsa som jag méter i dorren som dr trétt och svag och
den Elsa som sitter i bilen och kér. Bilen ir till hands f6r Elsa och blir en del av
henne. Den gor nigot med henne, den skapar kinslor av lugn och sikerhet. Bilen
ger henne kontroll 6ver sin formaga att rora sig fritt (dtminstone inom ramen for
trafikens férordningar), till skillnad fran kroppen som snarare framhivs som ett
hinder och ndgot hon inte kan lita pa.?

Elsa och jag kommer fram till en stormarknad och svinger in pd parkeringen
for att leta reda pé en ledig parkeringsplats. Vi hamnar bakom en bil som kor
ganska sakta, och Elsa blir ldtt irriterad och uppmanar fér sig sjilv bilforaren att
kora pa. Nir vi har parkerat tar det en stund innan Elsa har tagit sina saker och
last bilen. Hon himtar en vagn och stiller i tva tygviskor att ligga varorna i. Vi
gir ganska sakta in genom entrén. Jag noterar att det blir ko bakom oss nir vi
passerar de tvd dorrarna som utgdr ingangen, och anar hos de bakomvarande en
kinsla av frustration 6ver det lingsamma tempot. Detta yttrar sig i ett otdligt
kroppssprik i form av litt framatlutad overkropp dir tyngdpunkten férskjuts
mellan varje fot i sma korta steg, medan ansiktet ddremot uppvisar ett ganska
neutralt uttryck. S& snart den andra dorren ir passerad gir de, en kvinna och tva
min i medelildern eller yngre medelalder, snabbt forbi oss in i affiren. I bilen
bakom ratten idr Elsa den "normala” som uppmanar andra att skynda pi. Utan
bil 4r hon istillet den avvikande och langsamma.

Inne i affiren gar Elsa fram och tar en avlisare for sjilvskanning av varorna.

3 Sammanflitningen mellan kropp och bil kan ur ett fenomenologiskt perspektiv beskrivas som
att bilen inférlivas och blir en del av Elsas kropp. Objektet, bilen, blir dirmed en forlingning av
subjektet, individen. For en fordjupad diskussion om funktionsférméga i form av mobilitet och
fortskaffningsmedel, (se Svensson 2012:120fF).
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Hon letar igenom handviskan och finner till slut det kort hon behéver for att kunna
registrera den skanner hon valt. Elsa berittar att hon har anvint sjilvskanning en
tid och tycker att det fungerar bra. Hon tar sedan upp sin inképslista och ligger
den pad vagnens utfillda barnsits. ”Jag brukar sitta fast matlistan pa vagnen”,
forklarar hon, och visar mig hur vagnarna har en speciell bricka vid handtaget
dir en papperslapp kan klimmas fast, men pd just denna vagn fungerar den inte.

Det tar tid att forst ta upp kortet ur handviskan for att kunna ta en skanner,
och det tar tid att fi fram lappen med matlistan. Till sist kan vi ga in i sjilva
butiken. Elsa har en ganska kort inkopslista, ”det gir inte at s& mycket ndr man dr
ensam”, siger hon. Elsa stannar strax upp pd nytt och ser dter trott ut. Jag frigar
om hon behéver sitta sig. "Nej, men det klappar sa, hir”, siger hon och tar sig
dt hjartat. Strax gir hon sakta framat igen. Vi fortsitter genom butiken och Elsa
tar det hon behover och ligger i viskorna i vagnen: potatis, tomater, brod, paligg
och mjolk. "Mjolk dr det virsta”, forklarar hon, det 4r sa tungt”.

Vi gar mot utgdngen till kassan for sjilvskanning och Elsa siger att hon hoppas
att hon slipper kontroll idag, det dr si onddigt att behdva packa upp alla varor
igen. Kontrollerna viljs ut slumpmassigt, och den hir gingen ir det faktiskt Elsas
tur. Vi dr ensamma vid kassan. Kassapersonalen, en ung kvinna, kommer fram
och ber Elsa ligga upp alla varor pa bandet. Kvinnan ber sedan Elsa att dra sitt
betalkort i kortldsaren. Elsa maste forst flytta vagnen for att né kortldsaren, men
innan hon hinner gora en rérelse si stricker sig kvinnan efter kortet i Elsas hand
for att sjilv dra det genom ldsaren. Hastigheten visar sig ater ha betydelse. Trots
att det inte ir ndgon ko bakom Elsa, férvintar sig personalen i kassan ett visst
tempo som Elsa tydligen inte uppfyller.

TIDSLIGHETER OCH TOLKNINGSFORETRADE

Exemplet ovan visar att Elsas rytm inte ir densamma som affirens. Hir kan
nirmast sigas att tvd tidsligheter 16per parallellt. Begreppet "multiple tempora-
lities”, multipla tidsligheter, anvinds av Elisabeth Shove, Frank Trentmann och
Richard Wilk (2009) och kan vara virt att se nirmare pa. De menar att snarare
in att betrakta tid som en linjir ordning som kan mitas i minuter, timmar eller
ar och som en resurs man kan spara eller forbruka, bor tid studeras som nagot
som skapas, reproduceras och konsumeras i multipla former. Det innebir att tid
gors och uppfattas olika beroende pa det sammanhang den framtrider i. "Multiple
temporalities” kan vara parallella men samtidigt i symbios. Atskilda tidsligheter
ir overlappande och beroende av varandra utan att de for den skull konkurrerar
med varandra, menar Shove, Trentmann och Wilk. Men det som hinder vid
kassan i métet mellan Elsa och personalen visar nirmast att tidsligheter faktiskt
rivaliserar med varandra. Affirens tidslighet eller rytm har tolkningsforetride och
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gor dirmed Elsas rytm till avvikande och onormal. Elsas exempel visar hur rytm
och tempo ir situerade, det vill siga beroende av situationen. Kontexten avgdr
om kroppars rorelseménster och hastighet passar in eller framstar som avvikande.
Vissa platser kriver snabbhet, andra efterfragar lingsamhet. Somliga platser ir
uppbyggda kring ett langsamt tempo, till exempel en museiutstillning, dir en
rask takt genom lokalen snarare vicker uppmirksamhet. Andra situationer och
platser, som entrén till affiren, yrkar pd hogre hastighet. Tid och kroppslig rytm
kan saledes inte studeras utan att ta hinsyn till plats och situation.

LANGSAM OCH OMODERN?
Tidslighet och rytm 4r i Elsas fall ocksa i hog grad sammanlinkat med hennes
kropp samt métet med andras kroppar. Elsas kropp trider fram genom trottheten
hon kidnner innan vi beger oss ivdg, och senare i affiren genom hjirtat som slar i
en rytm som hon inte kinner som naturlig, “det klappar sd”. I varuhusets entré ir
hon langsammare 4n de andra och skiljer sig frin det outtalade men forvintade
tempot. I offentliga miljder finns en slags koreografi som bestar av koordinerandet
av smd och stora rytmer. Minniskor ror sig i komplexa rytmer som involverar
flera sinnen och dir deras kroppar tajmas mot varandra; de flyter in i tempot
och undviker att komma i vigen och kollidera med varandra (Ehn och Léfgren
2012:71). Elsas kropp frangar dock tajmingen genom sin lingsamhet. Det ir
intressant hur de personer som hamnar bakom Elsa indi forsoker behalla en
snabbare rytm genom att korta in stegen och hélla kroppen i en konstant vag-
gande rorelse. Trots det neutrala ansiktsuttrycket visar deras kroppar en kinsla
av otalighet. Enligt den fenomenologiskt inspirerade sociologen Jack Katz (1999)
kan hinder i omgivningen som tvingar oss att sakta in — oavsett om hindret
bestar av andra minniskor, fysiska ting eller lagar och regler — leda till irritation
eller ilska eftersom vi dd inte lingre kan vara i virlden pé det sitt vi har tinkt
oss. Upplevelsen av att obehindrat vara en del av virlden blir hejdad, vilket sker
i entrén i kén bakom Elsa. Motsvarande hinder ockséd Elsa pa parkeringen nir
hon hamnar bakom en bil som hon tycker kor f6r sakta. Hir dr det Elsa som inte
kan vara i virlden pd det vis hon tinke sig och som hennes bil annars méjliggor.
Hur vi tinkt oss vara i virlden och i vilken hastighet dr dock beroende av
kulturella normer och virderingar. Henri Lefebvre (2004) talar om "rytmanalys”
for att beskriva hur en individuell biologisk rytm alltid star i férhallande till
en samhillelig, vergripande och 6verordnad rytm. Denna dverordnade rytm
kallar han ”dressage” (kan Gversittas som dressyr) for att visa pa hur makten
formar att forma kroppar in i minsta gest. Alla individer har en egen kroppslig
rytm som miste underordnas samhillets rytm. Overallt dir det finns rytm finns
“calculated and expected obligation” (Lefebvre 2004:8), vilket kan forstis som
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kulturella normer. Elsas exempel kan dé tolkas som att gamla kroppar delvis f6r-
lorar férmégan att underordna sig den samhilleliga rytmen. Hennes lingsamhet
blir provocerande eftersom den 4r normbrytande.

Det handlar ocksd om att lingsamhet 4r motsatsen till snabbhet som ir ett
av det moderna sambhillets utmirkande drag. Modernitet brukar ofta karakteri-
seras i termer av mobilitet och rérelse (Urry 2000), men rorelsens hastighet har
ocksa betydelse. I analogi med detta skulle lingsam innebdra detsamma som
omodern. Langsamhetens provokation skulle kunna ligga i denna avvikelse fran
det moderna. Flera forskare har visat pa det forestillda sambandet mellan ildre
minniskor och det forflutna och omoderna. Att vara gammal férknippas med
att vara gammeldags, skriver Anne Leonora Blaakilde (1999). Sverker Hyltén-
Cavallius (2005) beskriver forestillningen om dldre mianniskor som ”de allokrona
Andra” i betydelsen att de forknippas mer med det f6rflutna in med samtiden. Det
betyder att hur dldre minniskor betraktas som grupp, hur de kategoriseras, ocksa
har betydelse for hur Elsa blir bemétt av andra i affidren, bade i entrén och i kassan.

Elsas avvikande hastighet i affiren upplevs av omgivningen, och kanske av
henne sjilv, som langsammare dn gingse tempo vilket far betydelse i motet med
andra minniskor. Aldre minniskor tenderar att beskriva sig sjilva och uppfattas
av andra som lingsammare dn yngre personer, att de lever i ett annat tempo eller
rytm (Alftberg 2012). Begreppet rytm ir synonymt med takt. Den som gor saker
i sin egen takt kan sigas vara i kontroll éver tiden. Tiden gors pd de grunder man
sjalv bestimmer 6ver, det som passar individen och inget som bestims av andra.
Men att gora nigot i sin egen takt innebir ocksa att det finns andra takter eller
rytmer som man inte foljer och som man kanske avviker frin. Normalitetens
grinser utmanas, i Elsas fall genom lingsamheten i affiren. A andra sidan kan
normalitetens grinser uppritthallas, just genom att man foljer sin egen rytm. Om
normen ir att vara oberoende och klara sig utan hjilp frin andra, si uppfattas
en person som normal, med normal funktionsférmaga, si linge han eller hon till
exempel kan handla matvaror pa egen hand dven om det tar lingre tid. Genom en
forindring av kroppens tempo kan funktionsformagan allesa lika girna vidmake-
hillas som forloras. Med en 6kande andel ildre minniskor i Oresundsregionen
finns det all anledning att uppmirksamma variationer i rytm och funktionsfor-
mdga och problematisera vad som anses vara ett normativt tempo.
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I trappan ner till det nu nedlagda Blindehistorisk Museum i Hellerup hingde en
gammal panoramabild av staden Képenhamn. Som seende besokare till museet
studsade man till vid anblicken av figelperspektivet dver Képenhamns byggnader
och gator. Hur kom det sig att en sa visuellt bestickande bildform som panoramat
hade valts ut som entréskylt till ett museum 6ver de blindas och synskadades
historia? Panoramabilden framstod som @n mer frapperande dd museet visade sig
vara inrymt i en killarlokal utan fonster. Dessutom framhivde huvudparten av
de utstillda foremilen kinselsinnets betydelse for synskadade minniskor. Savil
pedagogiskt som historiskt var museets grundliggande medium kinseln och inte
synen.

Det ir oklart om det fanns nigon bakomliggande tanke bakom valet av pano-
ramabilden vid ingangen till Blindehistorisk Museum. Om vi bortser frin bildens
placering vid trappan ner till museet och endast ser till forhillandet mellan pano-
ramats vidstrickta perspektiv och staden som sidan kan vi med hjilp av Erwin Pa-
nofskys klassiska studie 6ver uppkomsten av centralperspektivet som symbolform
beskriva panoramats blick som en godtyckligt centrerad 6gonpunkt infér vilken
den labyrintiska staden vecklar ut sig i det odndliga (Panofsky, 1994:125). Enligt
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Panofsky kunde centralperspektivets bildrum ges olika betydelser. Antingen kunde
man se det som ett visuellt uttryck for minniskans rationella och distanserade
strivan att kontrollera sin omgivning, eller si tolkade man det i mer psykologiska
termer som en utvidgning av minniskans inre sensibilitet (Panofsky 1994:128).
For synskadade minniskor spelar det mindre roll vilken av dessa tva innebérder
man viljer att framhiva. Centralperspektivets tvddimensionella bildrum 4r ind3
inte kompatibelt med blindhetens dskddningsmissiga forutsittningar. Nagot som
ddremot ir relevant att friga dr huruvida centralperspektivet kommit att prigla
vért seende och véir uppfattning av rumsligheter och perspektiv i sd hog grad att
detta i sin tur format stadens fysiska rum. Att 6gat helt enkelt blivit det spatiala
kriteriet for hur den moderna storstaden vuxit fram.

Denna essd undersoker vad som hinder i métet mellan den synskadades livs-
virld och tvd visuellt priglade platser som institutionen och staden. I centrum stir
den danske forfattaren och journalisten Karl Bjarnhofs sjilvbiografiska skildringar
av livet som synskadad i det tidiga 1900-talets Danmark, Stjernerne Blegner (1956)
och Det Gode Lys (1957). Den senare boken ar framférallt kind for sin starka
framstillning av de svira livsvillkoren for de blinda och synskadade barn som
blev remitterade till blindinstitutet i Képenhamn, Statens Institut for Blinde og
Svagsynede. I Bjarnhofs skildring framgar det vilken disciplinerande funktion
synsinnet hade f6r vidmakthallandet av ordningen pé blindinstitutet. Pa blindin-
stitutet bedrevs skolundervisning med hjilp av specialpedagogiska metoder men
dven om lektionerna férmedlade kunskapen via kinsel- och hérselsinnena blev de
blinda eleverna stindigt pAminda om synsinnets dominerande stillning utanfér
institutet och i kulturen. Satillvida kan man pésta att blindinstitutet, trots dess
uttryckliga vilja att hjilpa minniskor med synnedsittning, verférde den seende
kulturens virderingar och normer pa férhillanden som i méngt och mycket var
vildigt annorlunda. I syfte att ringa in hur forhéllandet mellan synnedsittning
och urbant rum tecknas i Bjarnhofs bocker har jag valt att anvinda mig av Michel
de Certeaus studier i vardagslivets sociologi och da framférallt Certeaus syn pa
den urbana promenaden som det som inte liter sig inordnas i stadens visuella

topografi (de Certeau 1988).

DEN BLINDA PROMENADEN

Det ska papekas att Karl Bjarnhof inte var fodd blind utan att hans syn gradvis
forsimrades under uppvixtaren tills det att den helt upphorde att fungera i tjugo-
drsaldern. Bjarnhof var siledes fértrogen med hur virlden uppfattas med synen,
nagot som gav honom tilltride till samhorigheten mellan seende minniskor.
Samtidigt var den unge Bjarnhof plagsamt medveten om att hans bristande syn-
forméga gjorde honom till en klumpig lekkamrat och sirling i skolan. Formandet
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av en identitet som synskadad utgér ocksa huvudtemat i den sjilvbiografiska
sviten och pendlandet mellan de blindas och de seendes virld forser berittelsen
med dess narrativa rorelse. Vi fir f6lja den unge Bjarnhofs uppvixt i den danska
landsbygden dir naturen spelar en framtridande roll och den efterf6ljande flytten
till Képenhamn dir han skrivs in pa Statens Institut for Blinde og Svagsynede.
Kontrasten mellan huvudstadens urbana atmosfir och barndomshemmets lantliga
milj6 dr sliende och kommer inte minst fram i skildringen av tva olika miljoer
for blinda och synskadade minniskor, L. Podes hem f6r blinda kvinnor som lag
i utkanten av Bjarnhofs barndoms trakt samt da blindinstitutet i Képenhamn.

Synnedsittning och blindhet utgor alltsd det genomgaende temat i Bjarnhofs
sjilvbiografiska bocker. Redan pé forsta sidan i Stjernerne Blegner gors lisaren
bekant med L. Podes hem for blinda kvinnor, en asyl som drivs av kvinnorna
sjalva och som tidigt vicker pojken Bjarnhofs nyfikenhet. Till en borjan beskrivs
hemmet utifran de seendes perspektiv och tonar dé fram som en dyster plats dir de
inneboende fordriver tiden med att sticka pd graa garnnystor i morka och 6dsliga
rum (Bjarnhof 1957:5). Den sorgsna dsynen av de blinda kvinnorna f6rstirks av
att det dr de seende i byn som betraktar dem. Innan Bjarnhof lir kinna de blinda
kvinnorna sillar han sig ocksa till den folkmassa som dagligdags samlas utanfér
hemmet for att fa en skymt av dem som tvingas leva i avsaknad av synintryck.
Nir de forsta tecknen pa nedsatt synférmaga si sméningom dyker upp antar
de blinda kvinnorna en allt viktigare roll i den unge Bjarnhofs liv. Férildrarna
overtalas att ta med den svagsynte sonen till de blinda kvinnornas hem. Dir far
han ldra sig att lisa punkeskrift och att koordinera sina rorelser och anpassa dem
efter den avtagande synférméigan. Han bekantar sig ocksd med de kvinnor som
han tidigare endast hade betraktat med voyeuristisk fascination.

Tidigt i romanen aterges hur de blinda kvinnorna tog for vana att promenera
tillsammans. Bjarnhof beskriver hur han stundom kunde méta dem pé gatan
utanfor blindhemmet. "De var aldrig alene. De gik alltid sammen to og to. Un-
dertiden var de ogsé tre, — en i midten, der kunne lede de to andre” (Bjarnhof,
1956:6). Blinda minniskor som leder varandra ir ett vilkint motiv frin konst
och bildhistorien. I Peter Bruegels beromda mélning De blinda, visas hur ett
sillskap av blinda min aningslost leder varandra huvudstupa ned i ett dike. Mal-
ningen, som illustrerar det bibliska ordspraket i Matteus evangeliet 15 "om en
blind leder en blind sa faller de bada i gropen”, har blivit féremal f6r manga olika
tolkningar. Gor sig Bruegel verkligen lustig 6ver synskadade minniskors ofér-
maga att orientera sig med hjilp av synen eller kan man lisa in en underliggande
kritik av religionen? Mélningar och fotografier pa blinda elever som promenerar
arm i arm i det danska blindinstitutets tridgard ingar ocksé i det kulturarv som
stilldes ut pa blindhistoriska museet. Till skillnad frin Bruegels malning skildras
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de blinda i dessa bilder sisom varandes i harmoni med sin nirmaste omgivning,
det vill siga den tridgérd vars grind markerade grinsen for institutets domin.
Bortom den tog den seende staden vid och promenaden férvandlades frin en
upplivande stund pd en vilbekant plats till en f6r horseln och kinseln okind
strapats med ideligen frimmande intryck. Som vi strax ska se gav Bjarnhof en
helt annan bild av promenaderna i blindinstitutets tridgird. Dessa forknippades
inte med nagon fridfull samklang mellan individ och miljé utan framkallade
snarast kinslor av olust och intighet. De blinda kvinnornas promenader diremot
beskrivs i vilvilligare ordalag. Vi far férvisso inte veta om dessa promenader till
angrinsande utflyktsmél som skogen och kyrkogirden hade en stirkande effekt pa
de blinda kvinnornas sjilvkinsla men det framgar tydligt av Bjarnhofs skildring
att naturen i den danska landsbygden ansags erbjuda en betydligt framkomligare
vig for synskadade minniskor dn staden. For Bjarnhof sjilv var hembygden starke
forknippad med barndomens strévtig i naturen. Stjernere Blegner slutar ocksa
med att Bjarnhof, efter att ha fatt besked om att han ska flytta till Képenhamn
for att borja pa blindinstitutet, tar farvil av triden, stigarna, glintorna och djuren
som hade hillit honom sillskap under sommarloven. I en gripande avskedsscen
framstills landsbygdspromenaden som en symbios dir skogen promenerar med
minniskan minst lika mycket som minniskan i skogen: S stod kastanjerne der
og ventede og vinkede med lysegrenne bladhender og ville folge mig til damperen,
som de havde fulgt mig hver dag” (Bjarnhof 1956:272).

PROMENADEN SOM TEORETISK FIGUR

Innan vi gir nirmare in pa de blindas promenader i Képenhamn ska vi gora ett
kort nedslag i den franske filosofen Michel de Certeaus studier om vardagslivets
sociologi. I sitt vid det hir laget klassiska arbete, 7he Practice of Everyday Life,
skiljer Certeau mellan vad han kallar f6r strategier och taktiker. Med strategier
dsyftas alla makt centra som opererar utifrin indamaélsenliga platser. Exempel
pa sadana strategier ir foretag, vetenskapliga institutioner och stider, former av
makt som enligt Certeau lyckas hélla sig isolerade fran sina omgivande miljoer
samtidigt som de upprittar relationer till den utanférliggande virlden (Certeau
1988:9). Taktiker & andra sidan inbegriper det som inte kan tillskrivas en specifik
rumslig bestimning utan som nistlar sig in i strategins utrymmen utan att for
den skull bemiktiga sig dem. Exempel pa taktiker dr vardagliga praktiker som
att samtala, att ldsa, att vandra omkring samt att laga mat. En annan distinktion
mellan strategier och taktiker dr den mellan rummet och tiden. Om strategier ar
spatiala till sin natur dr taktikerna tidsliga i sa matto att de inte forfogar 6ver en
enhetlig plats utan snarare 4r beroende av tiden for att iscensitta sig sjilva som
spatiala méjligheter.
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Det tunga begreppsliga rastret som Certeau applicerar i sin analys av vardagen
gor det ldte att glomma att det just dr de vardagliga, stundtals ordlésa praktikerna
som han vill komma &t eller som Certeau uttrycker det i introduktionen till boken,
de hemliga former genom vilka grupper av minniskor eller enskilda individer som
ar fangna i disciplinens nit verkar (Certeau 1988:14).

Till de strategier och taktiker som Certeau tar upp hér staden och promena-
den. Den ena obeveklig i sin grandiosa arkitektoniska framtoning, den andra
forstulen och planlést drivande. Det dr ocksd just spinningen mellan staden
och promenaden som ir belysande for den typ av vandring som star i fokus hir,
synskadade minniskors mojligheter att forflytta sig obehindrat i urbana miljéer.
Sett ur ett blindhistoriskt perspektiv kinns dikotomin mellan stad och prome-
nad 4n mer givande da Certeau tillgriper visuella och opaka metaforer for att
karakterisera stadens respektive fotgingarens utmirkande egenskaper. Medan
staden framstills som en optisk planlosning med en vertikal struktur, beskrivs
fotgidngaren som en opak och blind figur som ror sig horisontellt i det offentliga
rummet. Naturligtvis anvinder sig Certeau av ord som opacitet och blindhet i
bildlig bemirkelse. Minniskans vardagliga promenader i staden 4r blinda for
att de gar pa tvirs mot visionen av staden som en rationell, stabil och panoptisk
plats. Tillimpat pa blinda och synskadade minniskor framgér det dock att Cer-
teaus analys av relationen mellan stad och minniska underlitit att problemati-
sera spanningen mellan synsinne och blindhet, optisk distans och taktil nirhet.
"Det dr som om de praktiker som utgor den jiktande staden karakteriseras av
sin blindhet” skriver med hinvisning till Descartes epistemologiska utliggning
om blinda minniskors mer handfasta kunskap om saker och ting jimfért med
synens bedrigliga intryck (Certeau 1988:14). I en essd om den blinde mannen i
filosofins historia har Georgina Kleege understrukit hur markant skillnaden ir
mellan blindheten som tankefigur och blindheten som kroppsligt levd realitet.
Allefor sillan har filosofer intresserat sig for blinda och synskadade minniskors
subjektiva upplevelser av virlden menar Kleege (2005:180). Istillet 4r det blind-
heten som en negation av synsinnets rationella status som tilldragit sig filosofernas
uppmirksamhet. Kleeges kritik skulle ocksa kunna riktas mot Certeau vars bruk
av blindheten som en speciell taktik har f6ga att géra med blinda och synskadade
minniskors upplevelser av att réra sig i urbana miljéer. Om Certeau likvil kom-
mer till anvindning hir dr det for att hans teoretiska perspektiv framhiver synens
normativa roll (eller snarare seendets olika representationer) f6r utformningen
av specifika platser som den visterlindska staden. Efter denna teoretiska passus
ska vi dtergd till Bjarnhofs skildring av hur blinda minniskor promenerar. Den
hir gingen dger promenaderna rum pé Statens Institut for Blinde og Svagsynede
i Képenhamn samt dven utanfor pd Képenhamns gator, tvé fullstindigt olika
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miljer som pa olika sitt vidmakthaller seendet som norm. Med Certeau skulle
dessa bada platser, den ena en institution, den andra en stad, kunna beskrivas som
strategier eller topografier som blinda och synskadade minniskor forflyttar sig i
pa tvirs mot den visuella ordningen.

BLINDINSTITUTET | KOPENHAMN

Aven om det ir i den uppfoljande romanen, Det Gode Lys, som blindinstitutet
i Képenhamn hamnar i centrum for Bjarnhofs skildring, ger Stjernerne Blegner
en forsta skymt av det stille dit blinda och synskadade barn skickades fran hela
Danmark for att fa specialundervisning och lira sig ett praktiske yrke. Institutet
grundades 1858 och lag linge vigg i vigg med en annan pedagogisk inriktning,
utbildningen av déva och hérselskadade barn. Sett ur ett internationellt perspek-
tiv ingick blindinstitutet i Képenhamn i en vdg av nya pedagogiska anstalter
som erbjod synskadade minniskor en bittre anpassad undervisning som i stor
utstrickning byggde pa kinselsinnets formaga att ersitta frinvaron av synintryck.
Brailleskrift, punktskrivmaskiner, upphdojda kartor, tredimensionella modeller
och bilder i reliefform utgjorde nagra av de taktila hjilpmedel som anvindes i
undervisningen. Bjarnhof har emellertid nist intill inget att siga om denna form
av undervisning. Desto mer utrymme dgnas musiken till vilken han snabbt tar
sin tillflykt undan vad som upplevs som monotona sysselsittningar som att lira
sig binda skurborstar och laga skor. Diremot ar Bjarnhofs starkaste minne fran
ett tillfilligt besok pa institutet inte ljudet av musicerande elever utan dsynen av
en man upptagen med att promenera runt i ett stort kalt rum.

Der gik en mand rundt derinde. Han gik rundt og runds, roterede som en sekund-
viser omkring sit centrum. Ned fra loftet gik der et gasror. Det krummede sig og
endte i en flamme. Miske der var en lyskreds pd gulvet, og manden fulgte denne
lyskreds. Han blev ved at g4 rundt, som var han sat i gang for ar siden og ville blive

ved, fortsette sin kredsgang ir frem i tiden (Bjarnhof 1956:180).

Efter att ha diskuterat méjligheten att bli inskriven pé blindinstitutet med en av
dess forestindare far Bjarnhof ater syn pa mannen med den roterande gingen;
”Inde i det store, nggne rum gik den samme mand stadig sin kredsgang og rote-
rede om en usynlig akse” (Bjarnhof 1956:185). Asynen av den roterande mannen
fyller Bjarnhof med en kinsla av tomhet. Den cirklande inomhuspromenaden
beskrivs ocksd som en evighetshandling, lika betecknande f6r en tillvaro utan
mening som de blinda kvinnornas stickningar, de som satt och 7strikkede pa
uendligheden” (Bjarnhof 1956:5).

Bjarnhofs skildring av vardagen pa Statens Institut for Blinde og Svagsynede
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ar ett viktigt komplement till en historia som mestadels skrivits av institutets
forestindare, likare och lirare. 1800-talets blindpedagoger sig sig sjilva som
altruistiska pionjirer som arbetade for att blinda och synskadade skulle fa en
drigligare tillvaro i samhillet. Att tillgodogora sig skriftkulturen, behirska ett
hantverk och lira sig de sociala koderna for hur man férvintades uppfora sig var
grundvalarna i blindinstitutionernas verksamhet. I mangt och mycket piminner
detta om skolans uppdrag men det faktum att eleverna som gick pa blindinstituten
inte kunde tilligna sig kunskap via synintrycken gjorde allting givetvis mer pro-
vande. Inte nédvindigtvis att sjilva undervisningen som sidan blev besvirligare
men eftersom den rddande kulturen utanfor blindinstituten var visuell till sin
prigel och eftersom institutens lirare mestadels var seende blev ocksa seendet i sig
en mittstock pé vad de blinda och synskadade eleverna skulle lira sig och hur de
skulle uppfora sig. Aven om de inte kunde se skulle eleverna anpassa sig efter en
ordning som genomgiende var visuell. Mycket av den kritik som kommer fram i
Det Gode Lys, kan ses mot bakgrund av denna synsinnets hegemoni och de kinslor
av vanmakt som drabbar den synskadade som ska goras delaktig i samhillet pa
de seendes premisser. Eller som en av eleverna pd institutet siger: “Ingen teenker
pa, hvad vi har mest brug for, sagde Adolf. — Det bedste ville vare, hvis de kunne
lere os at blive blinde pa en made, der var naturlig. Men det ved de ikke noget
om, sagde han” (Bjarnhof 1957:44).

Ett tydligt uttryck for att blindinstituten reproducerade det seende samhillets
normer var de foreskrifter som familjer med blinda eller synskadade barn upp-
manades f6lja. I det danska blindinstitutets rapporter fran 1867 understryker till
exempel rubriken "Hvad der kan gjores for blinde Barn i hjemmet”, vikten av att
bli kvitt ovanor som att peta sig i 6gonen, dingla med hinder och ben, vagga med
overkroppen och gora grimaser, i synnerhet som andra minniskor — vi behover
knappast tilligga att dessa andra minniskor 4r seende — kunde uppfatta det som
stotande (Beretning 1866/67:29). Med pojken Adolf i det féregdende citatet kan
man dterigen friga om det inte hade varit bittre om blinda och synskadade fick
lira sig att vara i sina kroppar som blinda och synskadade istillet for att anpassa
motorik och ansiktsuttryck till vad det seende samhillet ansag vara ett gott skick.
P4 blindinstitutet omsattes dessa normativa formaningar i prakeik s till den milda
grad att man kan tala om en institutionaliserad form av évervakningsregim. Om
overvakningen som en disciplinerande strategi pa blindinstitutet i Képenhamn
har historikern René Ruby dgnat ett stycke av sin studie om hur ”den blinde”
konstruerades som en sirskild identitet i samband med framvixten av blind-
pedagogiska institut under senare delen av 1800-talet. Enligt Ruby kan man
beskriva blindinstitutets uppgift i termer av socialisering och normalisering (Ruby
2004:154). De blinda skulle férbereda sig for ett framtida liv som blind utanfor
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institutet. Nagon egentlig integrering var det aldrig tal om utan snarare om en
anpassning som vidmaktholl de blinda som en avvikande grupp i samhillet. I Der
Gode Lys beskriver Bjarnhof ett institut dir 6vervakning och kontroll var liksom
inbyggda i husets viggar: dorrar med titthal upptill, sovsalar med dérrar av glas
och toaletter som man inte kunde lasa inifrin bidrog till kinslan av att aldrig
vara siker pd att man inte var iakctagen. I sin analys av 6vervakningssystemet pé
blindinstitutet anvinder sig Ruby just av Bjarnhofs sjilvbiografiska skildring men
enligt Ruby spelade arkitekturen mindre roll for kdnslan av att vara overvakad.
Istillet var det sjilva avsaknaden av synforméiga som bidrog till att de blinda
inférlivade 6vervakningen inom sig och med en hinvisning till Foucaults teori om
det panoptiska samhillet skriver Ruby att "panoptismen fungerar i kraft af; at det
at se adskilles fra det at blive set, hvilket netop er situationen pa et blindinstitut”
(Ruby 2004:65).

Rubys beskrivning av blindinstitutet som ett stille dir synen hirskade i pan-
optisk anda har vissa likheter med Certeaus karaktirisering av den moderna
storstaden som en plats som vi forestiller oss att vi ser utifrin ett allseende 6gas
perspektiv. Panoramabilden av Képenhamn, den som vilkomnade besokare till
Blindhistoriska museet, dterger staden just utifrdn en sidan visuell punke. Det dr
bland annat mot bakgrund av detta visuella ideal som Certeau beskriver minnis-
kans alldagliga promenader som blinda och taktila, igandes rum bortom synfiltet
for detta fritt svivande oga.

DE BLINDAS PROMENADER INNANFOR INSTITUTIONEN OCH UTANFOR

Som vi sig tidigare hade Bjarnhof, vid ett tillfilligt besok pa blindinstitutet,
bevittnat en man i fird med att g runt i en evighetscirkel. Asynen drabbade
Bjarnhof starkt och ingav honom olustkinslor infér hur livet som blind kunde
te sig. Nér Bjarnhof senare skrevs in pé blindinstitutet i Képenhamn méttes han
av en liknande syn. Ute i institutets tridgard promenerade de blinda eleverna
runt grismattan till synes utan avsikt. De ledde varandra sisom kvinnorna pa
L. Podes hem hade lett varandra med den viktiga skillnaden att promenaden pa
institutet verkade sakna mél. Den i cirklar roterande promenaden dterkommer
pa flera stillen i Det Gode Lys. Det ir tydligt att Bjarnhof upplevde promenaden
som dngestfylld och att han férknippade den med institutionslivets passiviserande
paverkan pi eleverna. Aversionen mot den roterande promenaden kan delvis ha
bottnat i det faktum att Bjarnhof inte var helt blind nir han skrevs in pa institutet
och alltsd kunde finna sin vig hjilpligt med synen. Pa ett stille i Der Gode Lys
dras Bjarnhof in i den roterande promenaden, en hindelse som understryker den
synskadades ambivalenta identitet; "Jeg matte folge trop. Jeg matte indse, at jeg
havde pracis det samme mél som de andre” (Bjarnhof 1958:26). Man kan fraga
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sig om Bjarnhofs uppfattning av gardspromenaden hade varit lika negativ om
han hade varit helt blind d4 han forst kom till institutet. I en annan skildring av
livet pé blindinstitutet kring sekelskiftet 1900 ger J. Marius-Hansen, dven han
tidigare elev, en helt annan bild av promenaderna i tridgarden: "Hvor jeg elsker
at tenke paa Institutets Have! Her var det, Grunden lagdes til mangt et Venskab,
der rakte langt ud over Tiden paa Institutet. Arm i arm vandrede vi rund tog talte
med hinanden” (Marius-Hansen 1916:12). Raderna ir bejakande och f6r tankarna
till hur denna del av vardagslivet pé blindinstitutet avbildades i malningar och
fotografier.

Att ge en fordjupad bild av hur promenaderna pa blindinstitutet uppfattades
av de blinda och synskadade skulle kriva ett stérre urval biografier och brev.
Bevisligen hyste Bjarnhof och Marius-Hansen diametralt olika uppfattningar om
promenadens virde men jimforelsen haltar ndgot eftersom den senare inte hade
for avsikt, som han uttryckligen skriver i férordet, att kritisera nagra eventuella
missférhallanden pa institutet. Bjarnhof diremot var allmint kritisk till livet
pa blindinstitutet. Det var inte endast promenaderna som var foremal f6r hans
missndje utan den vergripande verksamheten som sidan. Den fyllde honom med
en kinsla av monotoni och meningsléshet. I ett kapitel i sin bok Cultural Locations
of Disability, hinvisar Sharon Snyder och David T. Mitchell till den amerikanske
dokumentirfilmaren Frederick Wisemans filmer om livet pa olika institutioner
for minniskor med funktionsnedsittning. Enligt Snyder och Mitchell (2006)
visar Wisemans filmer hur minniskorna som vistas pa de hir institutionerna inte
far lira sig sidant som kan vara anvindbart i samhillet utan tvirtom trinas till
att vara fogliga individer innanfér institutionens viggar. Som exempel pa denna
institutionalisering av individen hinvisas till en av Wisemans filmer dir seende
instruktérer lir blinda manniskor att anviinda den vita kippen i en tom korridor.
De blinda uppmuntras att svinga kippen fran vigg till vigg men som Snyder och
Mitchell mycket riktigt pipekar dr den svepande rérelsen direkt oanvindbar pa
trottoarer som man delar med andra. Kontentan ir, skriver Synder och Mitchell,
att “forberedelser som sker inom institutets ordnade liv inte forbereder en for en
lyckad navigation i den yttre virlden” (Snyder & Mitchell 2006:148).

Mot bakgrund av Snyders och Mitchells synpunkt kan man friga sig om blind-
institutet i Képenhamn forsig sina elever med adekvat trining infér extramurala
promenader? Bland institutets forvarade papper finns det ett odaterat dokument
som ror just trining i att forflytta och orientera sig rumsligt. Dokumentet som tro-
ligen 4r frin mitten av 1900-talet listar de olika momenten i den fysiska forflyte-
ningen: rundgang pé de olika avdelningarna, firdseltrining i gingar och trappor,
fardsel- och orienteringsévningar i gymnastiksalen, pa garden samt avslutningsvis
pa gatan (Statens Institut for Blinde, 1877-1965). Ingenting nimns om den vita
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kiappen vilket skulle kunna tyda pé att dokumentet ir dldre dn sd: den vita kip-
pen introducerades pa allvar under 1930-talet. Exakt hur gingtriningen pa de
allminna trottoarerna genomfordes vet vi inte. Det dr rimligt att tinka sig att
fardseltriningen anordnades pé ett liknande sitt pa Bjarnhofs tid men om detta
nimns inget i hans sjilvbiografiska skildring. Desto mer har Bjarnhof att siga om
hur det var att promenera som synskadad i det tidiga 1900-talets Képenhamn.
I Det Gode Lys stills upptickten av staden via horsel, lukt och kinselsinnena
mot de monotona evighetspromenaderna pa institutet. Men staden tornar ocksa
upp sig som de seendes plats, ett odndligt rutnit av gator och hoga hus, tringa
trottoarer, lyktstolpar och branta trappor som verkar avskrickande pa dem som
inte formar orientera sig visuellt. I ett sirskilt drabbande stycke aterger Bjarnhof
hur en av ldrarna férsoker forma eleverna att promenera efter honom med hjilp
av ett lingt rep (Bjarnhof 1958:81). Metoden, som tinks ut i all vilmening, blir
foga uppskattad bland de blinda som hellre stannar hemma och promenerar pa
garden 4n beger sig ut pa vigledda turer till de seendes virld. Stycket illustrerar
tydligt de blindas dilemma: att endast halla sig inom blindinstitutets vilkinda
men stundtals himmande domin eller att ta del av den okinda staden, grundad
och framvuxen med seendet som norm. Bjarnhof for sin del drog sig inte for att
utforska Kopenhamn till fots. Den lilla synférméga som han dnnu férfogade
over gjorde det naturligtvis enklare f6r honom in for hans blinda kamrater att
ta det hir steget. I skildringen av hans manga vandringar genom den danska
huvudstaden framgér det att det egentligen inte var stadsbilden som utgjorde det
virsta hindret for en synskadad minniska utan de seende fotgidngarna som jiktade
fram pa trottoarerna. Stadsbilden kunde man lira sig nagotsanir. Fotgingarna
ddremot var alltid nya och deras rérelseménster oberikneligt.

Om vi avslutningsvis drar oss till minnes Michel de Certeaus distinktion
mellan den optiska staden och den blinda och taktila promenaden ligger vi
mirke till att en vidare nyansering av begreppen blir nédvindig pé fotgingarens
niva dir blinda och synskadade minniskor ocksa forekommer. Betraktade som
taktiker, Certeaus benimning pé vardagliga foreteelser som dger rum innanfér
overgripande strategier som staden och institutionen, skiljer sig nimligen den
seendes och den blindes promenader it markant. Om den seendes promenad
kan beskrivas som blind i bildlig bemirkelse hur ska vi da beskriva den blinde
personens promenad som nir den vil kommer till stind verkligen far oss att inse
hur visuellt partisk var kultur dr?
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MITT LYCKLIGA LIV SOM GRONSAK

En bld himmel med vita moln som drar forbi. Faglar som kvittrar. Och si en
mansrést som siger: “Jag trodde en ging att lyckan lag i friheten i att kunna
rora mig frin stille till stille. Men livet lirde mig nagot viktigt om lyckan.™
Hir bryts bilden av den bl himlen och istillet ser vi en mans ansikte som tittar
in i kameran. Mannens huvud vilar mot ett nackstdd, vi kan se linningen av en
mork troja och skymta nigot som liknar en slang som sticker ut ur mannens hals.
Ansikeet dr stilla séndr som pd ndgra fa ryckningar kring mungiporna. Résten
fortsitter: ”Sa du far tro mig nir jag siger det, nir du ser mig sitta hir lam frin
topp till 64, att jag lever ett lyckligt liv. Till och med lyckligare in da jag var frisk.”
Sé inleds dokumentirfilmen "Mit lykkelige liv som grontsag”, vilken visades pa

1 Samtliga citat 4r tagna fran Mit lykkelige liv som grontsag, Danmarks radio, 2012, och 4r 6versatta
av mig.
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danska DRI i januari 2012. Nigra manader senare, i maj samma ar, visades den
av Sveriges Television. Dokumentiren, som beskrivits som en “skav roadmovie”,
handlar om Birger Bergmann Jeppesen som overlever tack vare en permanent
respirator (Danmarks radio). Denna maskin har forsett hans kropp med syre i
mer in ett decennium. I mitten av 1990-talet diagnosticerades Birger med ALS,
och sjukdomen har allt eftersom forlamat honom. Inom loppet av kort tid for-
vandlade den hans kropp fran en funktionsfullkomlig sidan som bade kunde
arbeta hart, resa och roa sig pa andra vis, till en kropp som behover hjilp med
allt. Ndr dokumentiren spelades in var 6gonen den enda kroppsdel Birger kunde
styra med sin vilja. For 6vrigt var hans kropp helt forlamad. Filmen om Birger
uppmirksammades i tidningar och av bloggare, och den vickte debatt om de
existerande nationella skillnaderna i behandlingen av ALS-sjuka i Sverige och
Danmark (Nordgren 2012(a), Bengtsson-Hayward & Kill 2012). Problematiken
som stills upp tidigt i filmen 4r denna: i Danmark fir ALS-insjuknade vilja om
de vill eller inte vill ha livsforlingande behandling i form av respirator, men i
Sverige ges inte patienterna denna valmgjlighet utan avlider nir andningen inte
lingre fungerar.

Denna artikel tar utgdngspunke i dessa nationella skillnader och diskuterar
vad de kan bero pa ur ett kulturellt perspektiv. Fokus ligger pa forestillningar om
och kopplingar mellan funktionsfsrmaga och livskvalitet i Sverige och Danmark
med ALS som exempel. I det f6ljande kommer jag forst att beskriva sjukdomen
ALS f6r att sedan vidareutveckla diskussionen om skillnaderna mellan Sverige
och Danmark.

AMYOTROFISK LATERALSKLEROS

ALS, eller amyotrofisk lateralskleros, dr en neurodegenerativ sjukdom som bryter
ner de nervceller som styr viljeaktiverade muskler. Kinsla, intellekt och medve-
tenhet fordndras oftast inte (Silverstein et al 1991). Den leder till déden genom
respiratorisk insufficiens, det vill siga kvivning, nir andningsférmagan forlamas.
Det har visat sig svart att finna nagon effektiv behandling for ALS, dé de medi-
ciner som sitts in endast forlinger livet med nagra minader (Fang et al 2008). 1
genomsnitt dr overlevnadslingden runt tre ar frin diagnos. I en dansk studie av
minniskor som fick ALS-diagnos under 1970-80-talen var endast fyra procent
i livet fem 4r efter det att diagnos stillts, medan siffran i en amerikansk studie,
som stricker dver lingre tid, var fjorton procent (Brogger Christensen et al 1990,
Mateen et al 2010). Bida studierna visar att dodligheten dr hog och att livslingden
efter en ALS-diagnos inte ir sirskilt ling. Den enda behandling som mojliggor
en avsevird forlingning av livet 4r anvindandet av permanent respirator. Detta
innebir ett operativt ingrep dir strupen snittas upp och en trakealkanyl placeras



PERMANENTA RESPIRATORER OCH FORESTALLNINGAR...

i luftstrupen. Denna fists sedan till en elektrisk respirator som via kanylen pressar
ner luft i lungorna och syresitter pé si sitt blodet. En trakeostomi kan anvindas
i flera ar, vad giller ALS-patienter blir den till en livsling, livsuppehéllande be-
handling (Bromberg et al 1996).

BIRGERS BERATTELSE: “KANSKE FINNS DET NAGOT JAG KAN GORA?"
"Mitt lyckliga liv som gronsak” har ett sjilvbiografiske anslag och ger inblickar i
Birgers liv, bdde som det 4r nu och som det varit innan sjukdomen. En stor del av
berittelsen dr formulerad i jagform och lises upp en mansrést, men det forekom-
mer ockséd informerande stycken som ir berittade av en kvinnlig speaker. I en
scen som inleds med bilder frin den fest Birger holl for att fira sina tio ar med
respirator och som avslutas med en bild pa en man som uppenbarligen befinner
sig i en ljudstudio far vi veta att de delar som ir i jagform 4r Birgers egna ord.
Berittelsen till bilderna lyder:

Mansrést: Min fru kallar mig en hjilte, dven om jag inte liknar nagon.

Speaker: Birger har sjukdomen ALS som har gjort honom fullstindigt lam.
Mansrést: Men det hindrar mig inte att ridda minniskoliv. Aven om jag bara
kan prata genom att blinka med 8gonen. Dirfér ir detta mina ord. Intalade av

en speaker.

Nir "Mitt lyckliga liv som gronsak” filmades hade Birger alltsd levt med perma-
nent respirator i drygt ett decennium (Nordgren 2012(b)). Och enligt dokumen-
tiren forefaller det vara respiratorer som har blivit hans livsuppgift:

Speaker: Om Birger hade bott bara 50 kilometer lingre dsterut, i Sverige, hade han
med stor sannolikhet ha varit déd. For tio ar sedan.

Mansrést: Hir blir nimligen ALS-patienter inte erbjudna en respirator. [...] Det
miste betyda att om jag varit svensk s hade jag varit dod nu. Kanske finns det

nagot jag kan gora?

I de tva avsnitten ovan fragar sig Birger om han kan gora nigot och konstaterar
att han riddar liv. Han uppvisar hir en funktionsférméga som trotsar den totala
forlamningen, och det blir tydligt att han bidrar till samhillet och andra min-
niskors vil och ve. I filmen far vi folja Birger pa resor i Sverige och i Danmark dir
han triffar andra ALS-patienter samt deras anhoriga och dir han forsoker verka
for att permanent respirator ska goras tillganglig for en storre massa. Birger vill

41



42

MATILDA SVENSSON

"hjdlpa ALS-sjuka i Sverige”. Han gor det genom upplysningsarbete och genom att
forsoka organisera si att svenska patienter kan fi operation pa den danska sidan av
sundet. Han mats av olika reaktioner, nigon vill inte diskutera frigan med honom
och meddelar brevledes att den smirtar fér mycket, medan andra vilkomnar
honom in i sitt liv och medverkar i filmen. Inte p& nagot stille i filmen forklaras
varfor skillnaden finns och vad den kan bero pa. Diremort skildras allesd Birger
som en hogst funktionsduglig person med livskvalitet, som har nira relationer till
vinner och familj och som visserligen "kostar drygt tva miljoner skattekronor”
om aret, men som skulle be att fa respiratorn avstingd "med det samma” om han
tvivlade pa att han var vird vartenda 6re”.

VAD KAN SKILLNADEN BERO PA?
Den skillnad mellan Sverige och Danmark som belyses i filmen ir belagd av
forskning. En studie har exempelvis visat att patienter med muskeldystrofi vilka
betecknas som unga, det vill siga dr upp till 40-arsaldern, i mycket hogre ut-
strickning ges respiratorbehandling i Danmark 4n i Sverige. Av patienterna i
tjugodrsildern har runt fem procent respirator i Sverige, men motsvarande siffra
i Danmark ir runt tjugofem procent (Midgren et al 2000, Lindahl 2005). Hur
kan vi forstd denna skillnad? Vad beror det pé att unga minniskor i Sverige inte
har tillging till respirator i samma utstrickning som i Danmark?

I en artikel som publicerades i Dagens Nybeter i anslutning till act "Mitt lyckliga
liv som gronsak” visades pa SVT listar Bengt Midgren, dverlikare som publicerat
flertalet artiklar om ALS och respiratoranvindning, tre grunder for skillnaden
mellan Sverige och Danmark. Fér det forsta, menar Midgren, kan den bero pa
att gamla forestillningar hingt kvar inom den svenska vardapparaten. Midgren
sdger att ndr han ldste medicin for trettio ar sedan sags det som ett ”’konstfel” att
ligga en als-patient i respirator” (Meller et al 2010). For det andra kan den bero
pa en ridsla f6r den problematik som kan uppstd vid en eventuell avstingning
av respiratorn. Den tredje grunden Midgren riknar upp dr att patienterna sjilva
inte vill ha den hir typen av behandling. Svenska likares och vardpersonals fore-
stillningar om respiratoranvindning samt om avstingning av densamma, samt
svenska ALS-patienters “nej tack” till respirator anvinds alltsd av honom som
forklaringar pa skillnaderna mellan Sverige och Danmark. Midgrens férklaringar
ror sig pa olika plan. De handlar om medicinsk praxis, om policynivd och om
individens ritt att gora egna val. Av dessa tre avfirdar han sjilv en, nimligen den
som berdr avstingningsproblematiken. Ridslan for denna dr obefogad — Soci-
alstyrelsens nuvarande riktlinjer for vérd i livets slutskede tillater avslutande av
livsuppehallande behandling (SOSF 2012). Kvar finns alltsd likares instéllning
och praxis samt patienterna sjilva. I det f6ljande kommer jag koncentrera diskus-
sionen pa dessa tvd grupper.
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FORESTALLNINGAR OM FUNKTIONSFORMAGA OCH LIVSKVALITET

Att det inte dr ndgot enkelt val att vilja mellan ett liv i respirator och inget liv
alls belyses i "Mitt liv som gronsak”. Det har ocksa visats i studier av hur ALS-
patienter hanterar detta val. I en dansk studie ville dtta av de tjugoen patienter som
ingick i studien ha respiratorbehandling, atta ville inte ha det och fyra patienter
valde att inte ta stillning. Under den tid som studien pagick indrade sig tva av de
dtta som tackat ja till behandling, tre avled innan respiratorbehandling initierades
och tva av patienterna fick behandling med permanent respirator (Moller et al
2010). I en japansk studie framkom att trettio procent av de respiratoranvindare
som ingick i studien inte hade gjort nagot aktivt val for respirator, utan hade
blivit akutopererade utan att vare sig de sjilva eller deras familjer givit medgi-
vande (Hirano et al 2006). Dessa tvd studier visar dels att danska ALS-patienter
inte star enat positiva till respiratorbehandling samt att det 4r majligt att flera
respiratoranvindare lever i en situation de sjilva inte valt (se dven Silverstein et
al 1991 for en diskussion om det komplicerade valet mellan déden och respira-
torbehandling). Det forefaller dirmed som att patienters instillning till respira-
torbehandling behover studeras ytterligare f6r att vi ska kunna forsta hur och pa
vilka grunder patienter dels viljer eller viljer bort respiratorn och dels hamnar i
respiratorbehandling samt att det dr mojligt att flera respiratoranvindare lever i
en situation de sjilva inte valt. Att respiratorn dessutom forefaller std for nagot
obehagligt snarare dn en livsriddande teknik har jag dven diskuterat pa annat
hall (Svensson 2012). Andning har studerats fran ett kulturanalytiskt perspektiv
av Kristofer Hansson (2010). Det forefaller allts som att patienters instillning
till respiratorbehandling behéver studeras ytterligare for att vi ska kunna forsta
hur och pé vilka grunder patienter dels véljer eller viljer bort respiratorn och dels
hamnar i respiratorbehandling. En studie som fokuserar pa patienters instillning
till respiratorbehandling vore sirskilt intressant mot bakgrund att en stor del av
de patienter som anvinder permanent respirator uppger hog livskvalitet. En sidan
studie dr kanske sirskilt intressant mot bakgrund att en stor del av de patienter
som anvinder permanent respirator uppger hog livskvalitet (Gelinas et al 1998,
Rousseau et al 2011).

Med tanke pé att det dven bland danska ALS-patienter finns manga som
viljer bort respiratorbehandling haller jag det for tveksamt att svenska patienter
frivilligt skulle avsta respiratorbehandling i si stor utstrickning att det forklarar
den statistiska skillnaden mellan de tvd linderna. Den férklaring som dirmed
dterstar ror likares och medicinsk praxis del i beslutsfattningsprocessen. Detta dr
inte ndgot ovintat. Likares bedomningar skiljer sig mellan linder — ocksé mellan
linder med liknande medicinska foreskrifter — och de skiljer sig 4ven inom den
enhet ett land utgér. Vad giller respiratoranvindning har tidigare forskning visat
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att det férekommer skillnader inom Sverige, dir respiratorbehandling (i detta fall
rorde det en annan patientgrupp samt icke-permanenta respiratorer) féorekommer
i storre utstrickning i vissa landsting 4n i andra. Denna skillnad har till vervi-
gande del tillskrivits de enskilda likarna, dir si kallade "dedicated clinicians” i
storre utstrickning dn andra likare identifierade vilka patienter som skulle kunna
dra fordel av att anvinda respirator (Laub 2004). Aven vad giller andra typer av
vérd har skillnader inom Sverige tillskrivits olikheter inom likargruppen (Peterson
et al 1997, Englund & Svirdsudd 2000).

Midgren menade, som tidigare nimnts, att det setts som ett ”konstfel’ att
ligga en als-patient i respirator” (Nordgren 2012(a)). Vad felet exakt skulle besta
i framgdr inte i hans uttalande, men jag antar att han syftar pd att vidlivhallandet
av en patient som aldrig kommer uppleva nigon f6rbittring, som kommer avlida
av sin sjukdom samt att denna typ av liv — férlamad i behov av stindig hjilp
och uppsikt — ansetts ovirdigt och kanske ocksi onddigt. Denna forstielse av
sjukdom och funktionsnedsittning beror pé forestillningar om funktionsférméga.
Ett funktionsfullkomligt liv 4r normen, nagot som leder till att friska individer
finner det svért att forestilla sig sjukdom (Bury 1982, Longmore 1995, Frank
2000). Detta far i sin tur till f6ljd att ménniskor som sjilva uppritthéller ett ideal
av funktionsférmaga finner det svért att se ett liv utanfér denna norm som nigot
som kan vara virt att leva. Fran den funktionsfullkomliga sidan kan det vara svart
att forstd Birger nir han siger act han ir lyckligare som respiratoranvindare dn
vad han var innan sjukdomen.

Birger dr aktiv i ALS gruppen Vestjylland och hans berittelse finns tillsammans
med flera andra pa gruppens hemsida (ALS-gruppen Vestjylland). Den hir typen
av informationsspridande féreningar har nimnts som en anledning till att fler
forlamade i Danmark 4n i Sverige viljer respiratorbehandling (Midgren et al
2000). Informationen som foreningarna sprider resulterar i act fler minniskor
kan forestilla sig ett respiratorknutet liv. Det ar alltsd forestidllningar om funk-
tionsféormaga, virdighet och om det 6nskvirda livet som till sist forefaller styra
tillgdngen till respiratorbehandling pd bada sidorna om sundet, och detta giller
bade for insjuknade och likare. For att vi ska fa till en férindring pa den svenska
sidan och en stérre tillging till respiratorbehandling, behévs inte bara arbete med
policys och likares instillning, utan dven med de som ir direkt berorda. Vi lever
i ett samhille som virderar det funktionsfullkomliga, normativa hogst. Att vilja
eller vilja bort ett liv i respirator dr som sagt svart. Fér danska ALS-patienter finns
valet. For svenska patienter forefaller det finnas i mycket mindre utstrickning,
om alls. Detta ir nigot som bor dndras.
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Skilda varldar

VARFOR BEHANDLAS PERSONER MED FUNKTIONSNEDSATTNING
MED MER RESPEKT | DANMARK AN | SVERIGE?

Jens Rydstrom
professor i genusvetenskap
Lunds universitet

”Vad gor en underskoterska om den man hon duschar far erektion?” Eleverna pa
ett virdgymnasium i Uddevalla stillde fragan till sin ldrare under en lektion nir
tidningen Kommunalarbetaren var pa besék. "Mindre trevligt 4r att ta kallt vatten
och duscha pa snoppen si den slaknar eller att knippa till den”, svarade liraren,
och rekommenderade att de skulle duscha klart och sedan samtala med mannen
om hur han ville bli bemétt.

Den svenska fackférbundstidningen Kommunalarbetarens specialnummer om
sexualitet och funktionshinder i virden varen 2007 gav en dyster bild. Virdperso-
nal som intervjuades vittnade visserligen om varierande reaktioner pd brukarnas
sexuella behov: manga blev generade och f6rsokte pa olika sitt ignorera brukarnas
sexualitet, medan andra girna pratade om sex och om vad personalen kunde
stilla upp pa och hur brukarna kunde fi utrymme att utforska och utveckla sin
sexualitet. Men gemensamt var att de flesta tyckte det var svart att tala om sex och
pafallande manga sig sexualiteten som nagot som kom i vigen for virdarbetet.
Fréin alla hall hojdes roster for att tydligare regler behovdes (Kommunalarbetaren
2007:20-21).

Kommunalarbetaren gjorde ocksa en rundfraga till 40 slumpvis utvalda
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kommuner. Det var bara vuxenhabiliteringen inom Lunds kommun som hade
utarbetat ndgra riktlinjer, ett tvd sidor lingt dokument som framhiver vikten
av att ta sexualitet pd allvar och ha en beredskap for att prata om sex med bru-
karna. "Personalen ska inte 6verfora sina personliga virderingar pa samlevnad och
sexualitet pa brukaren”, sigs det. Tonvikten ligger pa hur man kan hantera olika
problem som kan uppstd nir brukarna uttrycker sexuella behov. Undertonen ir
reglerande, snarare dn uppmuntrande. Bland annat star det att:

Personalen kan inte forbjuda brukare att se pd porrfilm.
Diremot kan de diskutera porr med brukaren, beritta hur det brukar g ¢ill 7i
verkligheten”, foresld ndgon annan ("mjukare”) film och kanske begrinsa tittandet

(Vard och omsorgsforvaltningen. Lunds kommun 2006).

Ett tillaitande med reservation, siledes. Hur det gar ihop med att inte éverfora
sina personliga virderingar framgir inte av dokumentet, som ir kortfattat och
kiarnfullt. Och 4dnda ir det ett berdmvirt initiativ med tanke pa att alla andra
kommuner litsas som om sex inte finns — annat in som &vergrepp och riskfaktor.

Situationen i Danmark ir mycket annorlunda. Sedan 1989 finns landsomfat-
tande riktlinjer som klargor var grinserna gar for vad vardpersonal fir gora och
inte fir gora — och dessutom f6r vad personalen ska gora. Principen som fastlades
1989 var att varje enhetschef ansvarar for att atgirder vidtas inom ramen fér vad
lagen tilldter. Om nagon i personalen av personliga, politiska eller etiska skil inte
vill utfora vissa uppgifter, t. ex. sitta pd en porrfilm at brukaren, 4r det chefens
ansvar att se till att ndgon annan gor det. Den andra upplagan av de danska
riktlinjerna fran 2001 skiljer pa seksualvejledning som ska ges till alla brukare,
seksualoplering som syftar till att varje brukare sjilv ska kunna ta ansvar for sin
sexualitet (och som inte fir ges till personer under 15), och anden stotte, som
kan handla om att fysiskt underldtta for brukare att ha sex med en partner, att
masturbera, eller att f kontakt med andra — déribland kontakta en prostituerad
(Socialstyrelsen 1989, Socialministeriet 2001).

DANSK PRAGMATISM

Under ett nyligen avslutat forskningsprojekt som jag bedrivit tillsammans med
socialantropologen Don Kulick, har vi studerat dessa skillnader mellan Dan-
mark och Sverige. Vi har dopt vir kommande bok till Fucked for att markera att
personer med grava funktionsnedsittningar ir “fucked” i bdde Danmark och
Sverige, men pa helt olika sitt. I Danmark blir de fucked” pé ett positivt sitt —
genom att faktiske fa en chans att utforska och utveckla sin sexualitet, medan de
i Sverige dr "fucked” i negativ bemirkelse genom att konsekvent férnekas denna
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mojlighet. Skillnader i attityder och praxis démer funktionshindrade svenskar till
allvarliga begrinsningar i livskvalitet medan danskar med motsvarande typer av
funktionsnedsittning mots med respekt nir det giller deras intima liv (Kulick
& Rydstrém u.u.).

Det som genast slog oss nir vi inledde projektet var den pragmatism som
priglar arbetet kring sex och funktionshinder i Danmark. Medan frigan tenderar
att fastna i stora principdiskussioner i Sverige si anstringer sig vardpersonal i
Danmark oftast att finna praktiska l6sningar i samférstaind med brukarna. En
fyrstegsplan bor foljas av alla som arbetar med brukarnas sexualitet:

1. Der udarbejdes en grundlig vurdering af den enkeltes niveau, viden og behov, for derved
at sikre, at drsagen til beboerens frustration skyldes et uforlgst seksualbehov.

2. Er der tale om et seksuelt problem udarbejdes et forslag til et handlingsforlgb, der dels
hjelper beboeren til at fa lgst sit seksuelle behov — og om muligt lere ham/hende selv at
lgse det.

3. Planen dreftes og godkendes i det tverfaglige behandlerteam foran for igangsettelsen,
saledes at man ikke risikerer unedig kritik eller fejlagtig mistanke fra kollegaer.

4. Planen forelegges for og accepteres af beboeren, saledes at seksualoplering sker i fuld

indforstielse med beboeren (Socialstyrelsen 1989).

Planen ir sldende i sin enkelhet, men den har betytt mycket for rittssikerheten,
bade for personal och brukare. I praktiken innebar den att det utarbetas skriftliga
behandlingsplaner som svarar mot varje brukares individuella behov. Ett exempel
ir foljande behandlingsplan f6r en person med grava fysiska funktionsnedsitt-
ningar som saknar talférmiga (namnet dr fingerat).

Handleplansforlgb for Anna Rasmussen

Anna vil gerne have hjelp til, at fa lagt sit seksualhjelpemiddel pa.

Anna bliver lagt i sin seng negen. Et stort spejl bliver sat for enden af Annas
seng, si hun kan se pd sig selv. En pude under knzene, benene sprodt. Det bli-
ver smurt creme pd hjzlpemidlet, Annas hender og kensdele. Hjzlpemidlet bli-
ver lagt pé kensdelene. Hjzlperen sperger ind til hvor lang tid Anna vil ligge

alene: 5 min, 10 min el. 15 min. Anna nikker til det min. antal hun ensker.

Hjelperen gir ind efter aftalt tid, og sperger ind til om Anna er ferdig. Hvis Anna
nikker nej, sperger man igen om hvor lang tid Anna vil ligge. Nar Anna er ferdig,
gor man hjelpemidlet rent, og sperger om Anna har det O.K.

Signatur af pedagog
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En plan av detta slag dr mojlig att ta fram i Danmark, eftersom rittslaget ar
klarlagt och att tydliga riktlinjer ger stod for den hir typen av arbete. I Sverige 4r
det omdjligt, eftersom personalen arbetar i en juridisk och moralisk grizon: Vad
ar tillitet? Vad dr mojlige? Vad ir forbjudet?

HISTORISK BAKGRUND
I bida linderna bérjade sex och funktionshinder diskuteras i slutet av 1960-talet.
Gunnel Enbys bok Vi maste fi dlska frain 1972 vickte debatt i bide Danmark och
Sverige. Boken skildrar hur en ung kvinna med polioskada lider av bristen pa pri-
vatliv nir hon tvingas tillbringa en stor del av sitt liv pé institutioner. Losningen,
enligt Enby, borde vara enkel: "Allt som behovs ir ett eget rum, egen nyckel och
ritt att fa vara i fred med sina besokare” (Enby 1972:73). Den instillningen kom
sedan att prigla den svenska handikapprorelsen. Sex sigs som en privatsak och
nir personer med funktionsnedsittning fick egna bostider och egna rum genom
avinstitutionaliseringen pa 1980-talet, kunde det ju férefalla som om att problemet
var 16st.

Det danska reformarbetet praglades till en bérjan av vildsamma konfrontationer.
I november 1967 skrev personalen pd Mose Allé treeningsskole ett 6ppet brev dir
de tog upp fragan om vad man skulle géra med de elever som visade tecken till
att vilja onanera men inte forstod hur man gjorde. Personalen var enig om att
dessa personer borde fi undervisning om onani, men hur? Och av vem? En del i
personalen kunde tinka sig att gora det, medan andra férklarade att de inte kunde
tinka sig att utféra en sidan uppgift. Alla var eniga om att de inte kunde gora
nagonting forrin frigan om “rygdekning af personalet” var avklarad, det vill siga
innan de visste vad som var lagligt och vem som bar ansvaret (S.A.-Pzdagogen
1968). Brevet vickte en vildsam debatt. En rad dverlikare tog till orda, de flesta
starkt férdomande. Den som gick lingst var 6verlikare Gunnar Wad, méingarig
chef f6r Hammer Bakker, en av Danmarks storsta institutioner fér personer med
intellektuella funktionsnedsittningar. Han hade bara ett budskap till personalen,
niamligen:

Hvis jeg inden for det omride, hvor jeg er ansvarlig eller medansvarlig for pa-
tienter optagne under dndssvageforsorgens hjelpeforanstaltninger, fir palidelige
oplysninger, om, at nogen funktionar, det vere sig pedagog eller plejepersonale
i praksis folger de anvisninger, der gives i nevnte artikel — altsd gar til sexuelle
handgribeligheder over for vore patienter — sa vil jeg aldeles omgiende og uden
forudgiende forhandling til nogen side se det som min elementare pligt at anmelde
vedkommende til politiet (Funktionarbladet 1961).
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Wads uttalande hade tva effekter. Dels vickte det en storm av protester frin mera
progressiva krafter inom omsorgen och foranledde dess hogste chef Niels Erik
Bank-Mikkelsen att uttala sitt stdd for personalen. I en artikel sommaren 1969
skrev Bank-Mikkelsen ironiskt: "Med risikoen for at blive anmeldt til politiet for
medvirken til kenssedelighedsforbrydeler har jeg opfordret vore medarbejdere
til at arbejde videre med problemerne” (Mental Hygiejne 1969). Men den andra,
langt viktigare effekten var att 6verlikare Wads hot visade hur viktigt det var
for personalens och patienternas rittssikerhet att fa klarhet i vad som egentligen
gillde rent juridiskt. Bank-Mikkelsen, som var jurist, pipekade i sitt svar att
ingenting som utf6rs som ett led i en behandling av en person kan vara kriminellt
— lika lite som en likare som utfor nédvindiga kirurgiska ingrepp pé en person
kan domas f6r misshandel — men for att personalen skulle kunna arbeta vidare
med dessa fragor krivdes ocksd en juridisk utredning.

En sidan utredning kom aldrig till stind under Bank-Mikkelsens tid som chef
och nir han gick i pension 1982 var frigan fortfarande oldst. Det var inte forrin
1986, nir fragan lyftes in i Folketinget genom en motion frin Venstresocialisterne,
som drendet hamnade pa regeringsniva och den nédvindiga politiska kraften
bakom en forindring kunde dstadkommas. I en omfattande motion i fjorton
punkter krivde Venstresocialisterne férbittringar i villkoren fér personer med
funktionsnedsittning pd manga omraden, och ett av dessa var sexualiteten. En av
punkterna krivde att regeringen skulle utfirda riktlinjer for arbetet med sexualitet
och funktionshinder och utreda frigan om var de lagliga grinserna gick for att ge
sexuell assistans. Socialministeriet skickade drendet vidare till Justitieministeriet
och begirde ett uttalande i den juridiska frigan frin bade Riksadvokaten (mot-
svarande Riksaklagaren) och Justitieministern. Riksadvokaten ansig inte att det
fanns nigra skil att revidera Strafflagens bestimmelser, men diremot att utfirda
riktlinjer om ”i hvilket omfang og under hvilke omstendigheder radgivere eller
hjelpere kan bistd handicappede med oplysning og oplering pa dette omrade uden
at risikere disciplinerforfelgning eller sigtelse og tilltale” (Socialstyrelsen 1989, s
26). I ett separat uttalande drog justitieministern slutsatsen att handlingar som
utférs av personal i samband med “seksualundervisning og seksualoplerning af
handicappede” bér vara straffria, bland annat med hinsyn till uppsat och ritts-
stridighet (Socialstyrelsen 1989:26)

Nir denna friga var 16st kunde Vejledningen publiceras. Den forsta utgavan
fran 1989 ir en enkel, 35-sidig broschyr som behandlar olika aspekter av min-
niskans sexuella utveckling och ger rad och tips om hur sexualupplysning, sexu-
alupplirning och annan hjilp kan gi till. Den klargdr ocksa ansvarsférhillanden
och grinserna f6r vad personalen kan, bor och far gora, och Justitieministerns och
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Riksadvokatens uttalanden ir dtergivna i sin helhet. Ar 2001 gav Socialministeriet
ut en utvidgad 55-sidig version av Vejledningen. En del saker fortydligades, FN:s
Standardregler for att tillforsikra manniskor med funktionsnedsittning delaktig-
het och jamlikhet citerades, och ett kapitel om "Problematisk seksuel adferd”
hade tillfogats. Men tonvikten lig fortfarande pa att hjilpa och stodja till positiva
sexuella upplevelser (Socialministeriet 2001:kap. 6).!

Under 1990-talet utvecklades ocksé en permanent sexualvigledarutbildning.
Den bérjade som enstaka kurser redan pi 1980-talet, men f6rlingdes och dr nu en
pabyggnadsutbildning for yrkesverksamma socialpedagoger, skoterskor och annan
personal. Genom dren har den gett upphov till en hel yrkeskar, seksualvejledere,
som saknar motsvarighet i Sverige.

VARFOR STANGDES SVERIGE?

Aven Sverige upplevde en liknande 6ppning kring sexualiteten som Danmark
under 1970-talet, men sedan gick utvecklingen at ett annat héll. En arbetsterapeut
berittade for oss att Sverige forindrades under 1980-talet. Hon bodde och arbe-
tade i Sverige pa 1970-talet, det som hon kallar f6r "flower power-perioden”, nir
ocksé Sverige var “fritt tinkande kring sexualitet.” I slutet av 1970-talet flyttade
hon till Danmark och arbetade med personer med funktionsnedsittning dir.
Nir hon kom tillbaka till Sverige i mitten av 1980-talet hade allt férindrats och
attityderna till sex var striktare.

Jag vet egentligen inte riktigt varfor Sverige stingdes . . . Varfér vixte danskarna,
varfor vixte inte Sverige? Det dr ndgot som jag har funderat manga ganger p4, som

jag tror ligger mycket djupare (Forskningsintervju 2011).

Medan attityderna till sex fortfarande var 6ppna i Sverige togs flera initiativ pa
omrddet sex och funktionshinder. Inom ramen for Svenska Centralkommittén
for Rehabilitering, SVCR, bildades 1969 en grupp som i mer dn 20 ar skulle
arbeta med fragan. HS-gruppen, dir HS stod fér Handikapp och Samlevnad,
leddes av socionomen Inger Nordqvist och innehéll ledande sexologer som P.O.
Lundberg frin Akademiska Sjukhuset i Uppsala och Maj-Briht Walan-Bergstrém
frin Stockholm. Frin november 1970 till augusti 1974 var dven den blivande

1 Socialministeriet 2001, kap. 6. Sedan 2012 ir riktlinjerna ersatta av en handbok, Seksualitet pd
dagsordenen. Den har ligre officiell dignitet 4n de gamla riktlinjerna, men ger fortfarande bra
information och metodtips f6r hur man kan arbeta med sexualitet och funktionshinder. Ansvars-
forhéllandena ir inte lika tydligt utmejslade och uttalandena frin 1989 av Riksadvokaten och
Justitieministern ir bortredigerade. Vidare ges det méjlighet for varje kommun att utfirda lokala
riktlinjer, vilket skedde i Képenhamn redan 2005, da den s.k. Kgbenhavnerkodeksen inférde ett
forbud for kommunens anstillda att formedla kontake till prostituerade. Socialstyrelsen 2012.
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socialministern Bengt Lindqvist medlem i gruppen.? Inger Nordqvist var mycket
energisk. Hon samlade in och spred information om sexuella hjilpmedel och
sexuell rehabilitering, samtidigt som hon ofértrottligt anordnade kurser, konfe-
renser och symposier. Mellan 1970 och 1992 gav hon ut femton kortare och lingre
rapporter, broschyrer och pamfletter pd temat sexualitet och funktionshinder.
Anda verkar hennes resultat ha fallit i glomska och nir hon gick i pension 1998
utsdgs ingen eftertridare.

Det mirkligaste 4r inda hur sexualiteten helt och hillet lyftes bort ur handi-
kappolitiken i Sverige i slutet av 1980-talet. Det nirmaste fragan kom till att lyftas
till regeringsniva var nir Vinsterpartiet Kommunisterna 1986 motionerade om att
sexhjilpmedel skulle foras upp pd Handikappinstitutets hjilpmedelsforteckning,
ett forslag som resulterade i en utredning (RD. Mot. 1984/85:800; Socialforsik-
ringsutskottets betinkande 1985/86:3).

Vid ett regeringssammantride den 29 maj 1986 gav bitridande socialminis-
ter Bengt Lindqvist i uppdrag at Handikappinstitutet att kartligga “nuvarande
produktion” av sexhjilpmedel samt att inventera “de behov av produktutveckling
och utvirdering m.m. som kan foreligga.” Inger Nordqvist, som fick uppdraget
av Handikappinstitutet, jobbade med utredningen i tvd &r och genomférde bl.a.
en enkit om behovet av sexualhjilpmedel. Resultatet blev en rapport i tvd delar,
med en grundlig genomgéing av behovet av och tillgingen pa olika typer av
sexhjipmedel. Dessutom inneholl utredningen ett detaljerat férslag om hur denna
typ av hjilpmedel skulle kunna ordineras och tillhandahéllas av sirskilt utbildade
ordinatérer. Inget av detta resulterade i nigra atgirder. Mirkligt nog plockades
heller ingenting av informationen eller férslagen upp i den Hjilpmedelsutredning
som arbetade parallellt (Nordqvist 1988).

Den 16 oktober 1986, mindre 4n fem manader efter det att Sexhjilpmedels-
utredningen fatt sitt uppdrag, tillsatte Bengt Lindqvist en statlig utredning med
uppgift att “kartliagga och analysera den nuvarande situationen pa hjilpmedels-
omradet” samt att komma med forslag pa forbittringar, om sddana var motiverade
(Socialdepartementet 1986). I direktiven nimndes inte sexualitet och inga referen-
ser gjordes till Inger Nordqvists pagaende utredning pa Handikappinstitutet. I den
firdiga utredningsrapporten berdrs Inger Nordqvists arbete med samlevnadsfragor
i forbifarten nir Handikappinstitutets verksamhet presenteras, men utredningen
om sexhjilpmedel, som borde ha varit relevant for Hjilpmedelsutredningen,
nimns dver huvud taget inte (SOU 1986:39 :183).

Tre ar senare sjosattes ytterligare en utredning. Det var 1989 drs Handikapp-

2 “Anteckningar frin sammantride med arbetsgruppen for fortsatt utveckling av handikappades
samlevnadsfrigor 5/11 1970”. P.O. Lundbergs privata arkiv. (POL); ”Sammantride HS-gruppen
12/8 1974” POL.

53



54

JENS RYDSTROM

utredning, tillsatt av Bengt Lindqvist och rodd i hamn av den folkpartistiske
socialministern Bengt Westerberg. Det var en stor utredning som pagick i flera ar
och behandlade alla upptinkliga aspekter av funktionshinder. I slutindan ledde
den fram till den stora LSS-reformen, som i grunden férindrade livsvillkoren for
personer med funktionsnedsittning i Sverige. LSS, eller Lagen (1993:387) om stod
och service till vissa funktionshindrade, gér det mojligt for personer med olika
typer av funktionsnedsittningar att sjilva anstilla sina personliga assistenter — en
reform liknande Borgerstyret Personlig Assistance (BPA) i Danmark. Men det
fanns en anmirkningsvird brist i utredningens arbete. 1989 drs Handikapputred-
ning publicerade totalt 2492 sidor text fordelat pd 14 rapporter. Den vinde pa
varje sten och undersokte varje skrymsle i funktionshindrade minniskors liv och
villkor. Och aterigen: inte ett ord om kirlek! Denna centrala del av minniskans
tillvaro forbigicks helt med tystnad. Utbildning, boende, transport, arbete, fritid,
och manga andra viktiga aspekter av livet underséktes och diskuterades, medan
kirlek och sexualitet omgavs med tystnad (SOU 1992:52 :596).

Det senaste forsoket att paverka regeringen i dessa fragor var 2004 och 2005
nir vinsterpartisten Tasso Stafilidis motionerade om att oka tillgingligheten f6r
sexhjilpmedel. Motionerna avslogs med motiveringen att arbetet med regeringens
arbete med uppféljningen av den nationella handlingsplanen for handikappoli-
tiken inte borde féregripas. Stafilidis limnade riksdagen 2006 och nir den nya
handlingsplanen publicerades 2009 inneholl den — inte ett ord om kirlek eller
sex.’

Varfor dr det sa? Varfor var det méjligt i Danmark att utforma regler och
riktlinjer (Vejledning: Sexualitet uanset handicap), att organisera en allsidig utbild-
ning om detta (Seksualvejlederuddannelsen) och skapa en hel profession (Seksu-
alvejledere) som pa ett seriost sitt hanterar dessa fragor, medan det i Sverige har
varit helt tyst?

Nir Don Kulick och jag diskuterat detta i Sverige har vi ofta fatt svaret att det
beror pd att prostitution ir lagligt i Danmark men inte i Sverige. Det dr emellertid
inte avgorande, eller ens viktigt i sammanhanget. Det ir visserligen sant att det
existerar som en mojlighet i Danmark, men det ir relativt ovanligt att personer
med funktionsnedsittning koper sexuella tjanster. Dels for att det dr dyrt, och
dels for att de flesta personer med funktionsnedsittning — precis som de flesta
personer utan funktionsnedsittning — inte vill anvinda sig av den méjligheten.
Don Kulick och jag diskuterar kdp av sexuella tjinster i ett kapitel i var bok, men
langt den storsta delen av det vi studerat i Danmark handlar om sddant som skulle

3  RD. Mot. 2004/05:S0436; 2005/06:S0450. Socialutskottets betinkande. 2005/06:SoU22. Re-
geringens skrivelse 2009/10:166, Uppféljning av den nationella handlingsplanen for handikap-
politiken och grunden fér en strategi framat.
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vara fullt mojligt att genomfora i Sverige med existerande lagstiftning.

Orsaken till tystnaden kring sex och funktionshinder i Sverige soker vi i tre
typer av forklaringar: Den starka konsensuskulturen, som styr bort frin radikala
16sningar; den svenska statsfeminismens starka engagemang mot sexuella 6ver-
grepp, som har bidragit till att gora sexuell assistans till ett onédigt laddat omrade;
och en — kanske slumpmissig — skillnad mellan Danmark och Sverige nir det
giller urvalet av historiska aktdrer, dvs. vilka som engagerat sig i dessa fragor och
vad de har for yrkesbakgrund och personliga prioriteringar.

For att borja med den starka konsensuskulturen, som priglar allt svenskt be-
slutsfattande: Historikern Eva Osterberg har kallat det "forhandlingsstaten” — den
siregna balans mellan centralmakt och lokalsamhille som har en lang historia i
Sverige och som bygger pa konsensus (Osterberg 1995). I diskussionerna om sex
och funktionshinder syns de tydligt. En av de mest framsynta och radikala skrif-
terna om sex och intellektuella funktionsnedsittningar som nagonsin publicerats
i Sverige var en 40-sidig pamflett frin 1970, Samlevnads- och sexualfrigor hos psy-
kiskt utvecklingsstorda. I inledningen skriver redaktdren, barnlikaren Gregor Katz,
att det dr omojligt att finna nagra generellt gillande sanningar pa detta omride.

I vara rekommendationer till anhériga och personal har vi dirfér avsikelige vale
en medelvig, som vi tror kan godtas av flertalet. Sikerligen kommer det att finnas
de, som anser att vi har gt for lingt i vara forslag, medan andra kommer att
tycka att vi inte har varit tillrickligt radikala eller "7moderna” (min kursivering)
(Katz red. 1970:7).

En liknande konsensuskultur finner vi inte i Danmark. Vigen fram till de riktlin-
jer om sex och funktionshinder som den danska Socialstyrelsen publicerade 1989
var kantad av konflikter, upprérda debatter, hot om polisanmilan och brik dven
inom handikapprorelsen. Pa sa sitt provades och diskuterades de mest radikala
I6sningarna — inte bara "en medelvig, som [. . .] kan godtas av flertalet”.

Den andra faktorn av betydelse menar vi dr den roll som den svenska statsfe-
minismen haft nir det giller hur sexualitet har diskuterats i Sverige. Den storsta
mobiliseringen av den svenska kvinnorérelsen under 1970-talet var utan tvivel
protesterna mot en sexliberal utredning om sexualbrottslagstiftning som presen-
terades 1976 (SOU 1976:9; Witt-Brattstrom 2010). Kampen var framgangsrik,
utredningen drogs tillbaka och en ny utredning tillsattes. P4 sa sitt kom 1970-ta-
lets feminism att definieras som en kamp mot sexuellt vild, dir porr, prostitution
och sexuella 6vergrepp uppfattades som olika sidor av en patriarkal maktordning
ddr mins makt 6ver kvinnor till stor del bars upp av sexuellt vild. Trots denna
kamps obestridliga legitimitet och nédvindighet — vi padminns dagligen om kvin-
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nors utsatta situation och om otillrickligheten av existerande lagar och deras
tillimpning nir samhillet vilar pd patriarkala virderingar — har det i Sverige haft
den olyckliga bieffekten att diskussioner om sexualitet ndstan enbart kommit att
handla om sex som fara och risk. Alltfor lite uppmirksamhet dgnas at sex som
njutning och méjlighet.

Aterigen méter vi en avgdrande skillnad mellan utvecklingen i Danmark och
Sverige. I sin avhandling om Redstrempebevegelsen konstaterar statsvetaren
Drude Dahlerup att den danska socialistiska kvinnorérelsen pd 1970-talet skilde
sig frin motsvarande rérelser i andra linder. Rodstremperne diskuterade nistan
aldrig porr och prostitution, skriver hon.

Forklaringen skal formentlig findes i, at den danske venstreflgj var en del af den
generelle danske selvopfattelse, at man da er ’frisindet’ og derfor ikke vil vere
moralsk fordemmende over for prostitution og pornografi. Dertil kom, at det jo
netop var venstreflgjen med Politisk Revy i spidsen, der havde kempet for frigivelse

af billed-pornografien (Dahlerup 1998 vol. 1:529).

En forklaring pd den olika utvecklingen i Danmark och Sverige nir det giller
sex och funktionshinder skulle alltsi kunna sokas i danskt frisind. Vad det yt-
terst gar tillbaka pé dr att ndrvaron av starkare liberala krafter i Danmark har
bestimt utvecklingen pé en rad omraden, dir Danmark har stérre slikeskap med
kontinentaleuropeisk kultur och politik 4n med de 6vriga nordiska linderna.

I slutindan skapas historisk férindring av aktorer, och den tredje faktor som
kan forklara de stora skillnaderna mellan Danmark och Sverige pé detta omrade
ar vilka personer som engagerat sig i funktionshinder och sexualitet. I Danmark
drevs utvecklingen framét i férsta hand av personer som arbetade med intellektu-
ella funktionsnedsittningar, medan det i Sverige var de som arbetade med fysiska
funktionsnedsittningar som engagerade sig i frigan. Forskning och praktiker
kring sexuell rehabilitering 4r ocksé vilutvecklade i Sverige. Och eftersom de stora
organisationerna for personer med fysiska funktionsnedsittningar framfor alle
arbetat f6r autonomi och independent living sa har synen pa sexualitet kommit att
priglas av det. Den sexuella férmégan ses som nagot som kan och ska trinas upp,
och sexualiteten ska skotas i enrum, utan inblandning av vardpersonal. "Allt som
behovs ir ett eget rum, egen nyckel och ritt att fa vara i fred med sina besokare”
med Gunnel Enbys ord.

Ansvaret f6r det moraliska tillkortakommande som det innebir att limna alla
dem 4t sitt 6de, som inte kan uppna sexuell tillfredsstillelse pa egen hand, vilar
tungt pé alla de politiker och tjinstemin som en ging valde bort detta perspektiv
ur det svenska utredningsarbetet. Frigor om sexuell assistans och sexualupplir-
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ning ir etiskt komplicerade och juridiskt otydliga, men genom att vinda bort
blicken och litsas som om de inte finns sviker det svenska samhillet systematiskt
en stor del av befolkningen.
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INLEDNING

En fysisk funktionsnedsittning i kombination med en otillginglig miljé gor att
funktionshinder uppstar. Ett sitt f6r en person med en fysisk funktionsnedsitt-
ning att kunna komma f6rbi en sidan grins, och kunna vara delaktig i en milj6
som annars varit otillginglig, 4r att anvinda ett tekniskt hjdlpmedel. Dirmed
bidrar hjdlpmedlet till att miljén blir fysiske tillgdnglig. Paradoxalt nog kan ett
hjilpmedel gora samma miljo socialt otillginglig genom att individen, som p.g.a.
en fysisk funktionsnedsittning anvinder ett hjilpmedel, stigmatiseras och defi-
nieras som avvikande i relation till normaten, som ir den allmint accepterade
bilden av normalitet i den aktuella situationen. Ett hjalpmedel kan alltsd samtidigt
fungera som bide hinder och majlighet f6r social inklusion, och kan dirmed
samtidigt bade riva och uppritta grinser for individens agens, dvs majlighet att
utdva sitt sjilvbestimmande. I detta ir sociala grinser distinktioner, nédvindiga
for att kunna uppritthalla definitioner av v och dem, och siledes for att kunna
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definiera vad detta v: ir, och kanske innu mer centralt, vad detta v: inte ir (se
t.ex. Bourdieu, 1984). Med detta som bakgrund ir syftet med foreliggande text
att diskutera och problematisera hur hjilpmedel pd samma ging kan fungera
som béade hinder och méjlighet f6r 6verskridande av de grinser i vardagslivet
som sitts av en fysiskt och/eller socialt otillginglig miljé i kombination med en
funktionsnedsittning.

Historiskt har synen pa personer med funktionsnedsittningar och pa funk-
tionshinder skiftat. Vissa drag synes dock vara nirmast konstanta i det att funk-
tionsnedsdttningar utgjort foreteelser som definierar nigot avvikande, nagot som
ar s olikt det egna jaget att det utgor ett icke-jag i jimforande bemirkelse. Under
de senaste decennierna har funktionshinderbegreppet forskjutits fran att handla
om sjukvérd och individens funktionsférméga till brist pi kompatibilitet i miljon.
Internationellt sett gar detta, vilket kommit att kallas f6r det miljorelaterade funk-
tionshinderbegreppet, tillbaka till 70-talets mitt, nirmare bestimt 1975 och en
skrift med titeln Fundamental Principles of Disability, utgiven av UPIAS (Union of
the Physically Impaired Against Segregation) i England. Tilliggas bor dock att redan
i slutet pa 1960-talet lanserade Wilhelm Ekensteen (1968) det miljorelaterade
synsittet i Sverige, i en bok med den talande titeln Pd folkhemmets bakgird som
handlade om livssituationen f6r personer med funktionsnedsittningar.

Att betona miljéns kompatibilitet har sedermera kommit att kallas fér den
sociala modellen, medan individuella tillkortakommanden 4r en grund for den
s.k. medicinska modellen. Sedermera har forskare som t.ex. Carol Thomas dock
kommit att kritisera den sociala modellen f6r att bortse fran " impairment effects”,
d.v.s. att dven i en perfekt milj6 kan individen funktionshindras av funktionsned-
sittningens personliga effekter (se bland andra Thomas, 1999; Swain et al, 2004).
Ett exempel kan vara fysiska faktorer som att vissa funktionsnedsittningar dven i
den bista av virldar medfor trotthet eller smirta, och att det dirmed finns effekter
som ingen tillginglighet eller ombyggd milj6é kan forindra. Ett annat exempel
kan vara sociala faktorer som att en person med en synlig funktionsnedsittning
beméts pa ett sdtt som inte har nigon rimlig koppling till de férhallanden som
funktionshindrar, utan enbart som en reaktion pé nagot okint.

Med miljons betydelse for individen med en funktionsnedsittning som
bakgrund kommer den fortsatta texten att forst belysa fragan om hjilpmedlet
och vardagen, och vilka behov ett hjilpmedel kan bidra till att tillfredsstilla.
Direfter kommer fysiska perspektiv, och sedan sociala perspektiv, pa hjilpmedel
och hjilpmedelsanvindning i vardagen att diskuteras. Avslutningsvis fors dessa
bada perspektiv samman, och konsekvenser presenteras infér fortsatt forskning
pa omrédet.



FYSISKA OCH SOCIALA ASPEKTER AV FUNKTIONSNEDSATTNINGAR OCH TEKNISKA HJALPMEDEL

HJALPMEDEL | VARDAGSLIVET

Hjilpmedel kan sidgas ha som ett syfte att stirka individens agens och att helt
enkelt ha makt 6ver den egna tillvaron och dirmed né en hogre livskvalitet.
Ett hjilpmedel ir siledes en artefake (ett ting) vars anvindning syftar till att
oka aktiviteters gorbarhet och underlitta en individs med en funktionsnedsitt-
ning genomforande av en aktivitet vars utformning annars exkluderat individen.
Definitionen av hjilpmedel ir dirmed kontextoberoende sitillvida att “aktivitet”
inte avgrinsas. I praktiken sker dock en individs med en funktionsnedsittning
anvindande av ett hjdlpmedel inte helt sillan just i en kontext. Av detta foljer att
det dr i anvindning ett hjidlpmedel blir ett hjilpmedel, och far sin kontextuella
status faststilld i en individs planerade, och i &tminstone nidgon utstrickning dven
initierade, genomforande av en aktivitet.

Vilka aktiviteter individen véljer att utfora eller ej i relation till sina méjligheter
att genomfora aktiviteten (med eller utan anvindande av ett hjilpmedel), styrs
ytterst av de behov individen har. Dessa kan utifrin den finlindske filosofen
Georg Henrik von Wright ses som att behov har vi av det vi far illa av att vara
utan. Olika behov kan dock #ga olika tyngd i olika situationer, vilket bl a Maslows
(1987) behovstrappa kan anvindas for att beskriva. For en individ med en funk-
tionsnedsittning gar det att se att olika behov i form av handlingar och livsmal
som forsvéras och forvigras, att aktiviteter som individen anser dr gorvirda, d.v.s.
motiverade och virda att utfora, omojliggdrs genom den tidigare nimnda miljons
utformning. Det handlar ytterst om sjilvbestimmande, och hur en funktionsned-
sittning i férlingningen kan leda till att individens sjidlvbestimmande kringskirs,
vilket kan leda till simre livskvalitet. En individ med en funktionsnedsittning kan
i ett givet sammanhang vara mer eller mindre motiverad att anvinda ett hjilp-
medel (som da kan vara mer eller mindre anvindbart) beroende pa aktivitetens
betydelse f6r individen (hjdlpmedlet kan vara mer eller mindre anvindvirt, d.v.s.
virt att anvinda, i den specifika aktiviteten, beroende pa individens personliga
prioriteringar och motivation).

Den kontext i vilken hjilpmedel kan péverka individens agens dr vardagsli-
vet (Ceveryday life”, som dven kan inkludera lordagar och sondagar). Vardag och
vardagsliv har definierats som bl.a. avsaknaden av 6verraskning, och som den
normala lunken vars ging saknar hindelser som etsar sig fast i minnet, just da
dessa hindelser ligger inom det upplevt ordinira. Det kan handla om att gd upp
pa morgonen, idta frukost, aka ivig till skola, arbete eller andra aktiviteter, dta
lunch, komma hem, ita kvillsmat, gi till sings; vad som hinder idag som det
hinde igar, och som med storsta sannolikhet kommer att hinda dven imorgon.
Dirmed blir vardagslivets upplevelser mer problematiska att diskutera pd empirisk
grund, just eftersom de ir sa, relativt sett, svdra att aterkalla i minnet jimfort med
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extraordinira hindelser som en semesterresa eller en fest (Shields, 2002; Burkitt,

2004; Sandywell, 2004).

FYSISKA PERSPEKTIV

For en person som har en funktionsnedsittning och darfér anvinder ett hjidlpme-
del kan vardagslivet inkludera och faktiskt baseras pé vetskapen om att det finns
ett fysiskt anvindbart och normalt fungerande hjilpmedel tillhands, t.ex. att en
elektrisk rullstol fungerar som avsett efter att pd kvillen dagen innan som vanligt
anslutits till batteriladdaren. Att sa sker ir alltsd inget som den enskilde ligger pa
minnet eftersom hindelsen representerar ndgot vardagligt. Men, om den elektriska
rullstolen skulle upphéra att fungera (t.ex. om batteriladdaren gatt sénder under
natten) skulle detta sjilvfallet stora vardagens gang. Det skulle innebéra ett brott
i vederborandes normala livsforing, och férmodligen vara ndgot den enskilde
individen kommer ihég tillsammans med de procedurer som aktualiseras i syfte
att ater ha ett fysiske fungerande hjilpmedel och dirmed 4terta sin agens. Vederbo-
randes tillit till vardagens normala ging och hjilpmedlets funktion paverkas, och
hindelsen kan bidra till en 6kad oroskinsla infor framtiden genom att individens
tillit till hjilpmedlets funktion dirmed har rubbats. En irreguljir hindelse 6kar
alltsd individens engagemang i hjilpmedlets funktion eftersom vederborande blir
medveten om vad hon eller han hittills inte upplevt sig beh6va vara medveten om
pa en hogre niva, nimligen hjdlpmedlet och funktionen hos detta. Ett vardagligt
uttryck ar att "hilsan tiger still’, vilket kan vara passande att nimna eftersom det
beskriver denna funktion; individen blir inte medvetet pAmind om existensen av
nagot som underlittar utforandet av en viss aktivitet forrin underlicttandet stors
eller upphér, och individens agens dirvid kringskirs och tilliten till hjalpmedlets
funktion minskas.

I férlingningen innebir denna beskrivning av vardagen och vardagslivet pa-
radoxalt nog att ett hjidlpmedel som inte fungerar optimalt ocksi kan bli vardag
genom att den bristande funktionen blir normaliserad och dirigenom kdnneteck-
nande for normalitetsupplevelsen. Ett problem kan vara att anvindaren inte ar
medveten om att funktionen ir simre dn vad den hade kunnat vara, och siledes
inte heller engagerar sig i en forbittrad funktion. I detta fall kan alltsd individens
agens kringskiras av att en simre funktionsmajlighet blivit en upplevd normalitet.

For en person som t.ex. har en hand firre 4n normaten, och dirfor valt att an-
vinda en handprotes, paverkas vardagen inte lika patagligt av ett icke-fungerande
hjilpmedel, eftersom de flesta (i princip alla) aktiviteter fysiskt kan genomféras
inda. Men, det omvinda giller siledes for t.ex. en elektrisk rullstol som i nor-
malfallet 4r oumbirlig for anvindaren. Brister i hjilpmedlets funktion stor inte
bara en del av vardagen. Istillet oméjliggors, pa en grundliggande niva, si gott
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som samtliga de delar av vardagen som kriver att personen skall kunna bestimma
over sina aktiviteter och sin plats i rummet vid olika tillfillen. Detta gor att
anvindarens agens blir radikalt kringskuren. Dirmed ir detta hjilpmedel exis-
tenskritiskt utifrin ett fysiskt anvindandeperspektiv. Siledes ir dven de processer
som dr forutsittningar for anvindande existenskritiska for anvindaren. Exempel
pa sddana processer ir tillhandahallande och l6pande underhill av hjilpmedel.

Det finns siledes olika grader av hur existenskritiska olika hjilpmedel 4r. Den
elektriska rullstolens anvindning 4r central for anvindarens agens, medan andra
hjilpmedel kan vara av mindre fysiskt kritisk betydelse, t.ex. ett anpassat grepp pa
en bréodkniv om anvindaren, om dn med storre svarigheter, i nodfall kan anvinda
en annan kniv. Ett tinkt kontinuum mellan fysiskt helt existenskritiska hjilp-
medel, och hjilpmedel som kan vara mindre existenskritiska, dr helt individuelle
baserat dé varje individ har olika fysiska forutsittningar for agens, och behov av
assistans (teknisk eller annan) f6r denna agens. Vissa former av hjilpmedel (i bred
bemirkelse) kan t ex vara fysiskt helt livsnodvindiga, som t.ex. en ventilator som
hjilper individen att andas (se t ex Scherer, 2005; Krantz, 2009, 2012).

Hjilpmedel kan siledes fungera genom att en individ med en funktionsned-
sittning nar en hogre grad av agens genom att hjilpmedlet motverkar den fysiska
miljons funktionshindrande effekter. Olika typer av hjilpmedel kan vara mer eller
mindre centrala f6r individens agens, t.ex. beroende pd funktionsnedsittning,
milj6, och aktivitet, och dirmed vara mer eller mindre existenskritiska.

SOCIALA PERSPEKTIV

Fysiska perspektiv dr dock inte de enda som har betydelse for en individ med en
funktionsnedsittning och f6r anvindande av hjilpmedel, inte minst eftersom
anvindande sker i en social verklighet. Fysiska funktionsnedsdttningar dr genom
sin blotta existens nigot som demonstrerar sin egen status som markdr av nagot
avvikande, just genom att definieras som “nedsittningar” i forhallande till nagot,
och som variationer i minskliga funktioner, former, och beteenden utanfér de
ramar som representeras av normaten. Avvikelser pockar pa reaktioner eftersom
de upplevs som annorlunda, t.ex. i den ridsla som finns infor det vi inte kdnner
till. Detta kan gilla en foreteelse som 4r som ett generaliserat ”vi”, men 4ndé an-
norlunda; nigot hos dem vars verklighet vi nidstan forstir, men dir vir formaga
att sitta oss in i den andres situation ir otillricklig — empatin nér sin grins.

Ett exempel kan vara om tva individer méts, och en av dem anvinder en
handprotes eftersom vederborande har en hand firre in normaten. Hur ska den
andra personen, som har tva hinder, kunna sitta sig in i situationen for en person
med en hand firre, om det enda som férefaller relevant ir den hand som inte ens
existerar? Det nidrmaste som kan presteras i form av forstdelse handlar om att
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personen med tvd hinder gor den tankemissiga forestillningen om hur jobbigt
det vore att just da helt pl6tsligt forlora en hand, vilket instinktivt associeras med
smirta, kopplat till kinslor av hjilpléshet och bristande agens. Det handlar allesa
inte om ett dynamiskt perspektiv i denna tanke, utan om att statiske, att just dir
och just da, rika ut f6r en ny situation. Individen med tva hinder tinker inte
hur det vore att ha levt stora delar av ett liv med delvis andra forutsiteningar, att
ha en visavi normaten avvikande utformning av kroppen, en kropp som fér sin
innehavare ir allt annat 4n onormal annat 4n i sin egenskap av objekt f6r andra
minniskors attityder till nigot de inte forstir. Resultatet blir att individen som
har tva hinder méter individen med en hand firre pd ett sitt som omedelbart
signalerar att en icke-existerande hand konstituerar en master-status — det blir
en ensamt definierande faktor. Personen méste dirmed f4 hjilp och assisteras
i sin verklighet och sin situation, eftersom hjilparen (d.v.s. personen med tva
hinder) i denna situation tror sig uppfatta just hjilploshet. Att personen med tva
hinder, hjilparen, d4 utgir fran sin egen bristande forstdelse av person, aktivitet
och situation 4r ndgot som vederborande inte sjilv ir medveten om, men som
berittar for personen som har en hand firre att hon eller han forst och frimst dr
en saknad hand, och forst i andra hand en person, eftersom hjilparen enbart ser
ett objekt for assistans och inte en individ med agens. Hjilparen kan i ett sadant
sammanhang snabbt fi en varm kinsla i brostet av att erbjuda sig att hjilpa till,
att genomfdra dagens synnerligen osjilviska goda girning, men sedan inte forsta
varfor den andre tackar nej, trots att vederbérande 4r sa uppenbart avvikande.

I detta exempel kan ett hjdlpmedel f6r individen med en hand firre 4n nor-
maten vara den nimnda handprotesen, som déljer den icke-existerande handen
genom att fylla ut det tomma utrymmet i kroppens konturer. Handprotesen
fungerar di som ett hjilpmedel i social mening genom att det ger individen en
mojlighet att etablera sig i en kontext utan att omedelbart utdefinieras som avvi-
kande. Handprotesen blir dirmed ett anvindvirt hjalpmedel for att kunna befinna
sig i en milj6 utan att omedelbart funktionshindras av andra minniskors mer
eller mindre medvetet externaliserade attityder. Handprotesen har, som nimnts
tidigare, en ligre grad av existenskritisk funktion 4n t.ex. en elekerisk rullstol, och
for personer som sedan fodsel eller tidig alder har en hand firre 4n normaten spelar
handprotesen (oavsett typ) en storre social dn fysisk roll. I jimforelse med den
tidigare nimnda elektriska rullstolen, vars existenskritiska funktion var fysisk, kan
alltsd en handprotes vara socialt existenskritisk. Ett exempel kan vara att en person
med en hand firre 4n normaten inte visar sig fér nigon annan utan sin protes just
p.g.a. den upplevda risken att stigmatiseras, vilket bidrar till anvindvirdheten hos
hjilpmedlet (se bland andra Krantz et al, 2008).

En handprotes, i den stund den i ett mote med en annan minniska definieras
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som en protes och inte som en hand, ir ndgot som pd samma ging ir bade nira
och lingt borta, litet men dnda stort, vilket Freud (1919) benimnde "#he uncanny”
— nagot som vi kinner obehag infor eftersom det 4r som jag, men samtidigt inte
alls som jag, som ir vilbekant men samtidigt frimmande. Det 4r nagot som ger
upphov till kognitiv dissonans p.g.a. den paradox som upplevs i kontakt med
foreteelsen, och i att inte ha nagon ledning av tidigare erfarenheter avseende sitt
att reagera. Den obehagskinsla som blir resultatet skapar omedelbart ett avstand
till den andre, och gor att en grins uppstédr individerna emellan. Det kan t.ex. vara
i den stund en person uppticker att en annan person anvinder en handprotes, och
att nagot som tidigare upplevdes vara pa ett visst sdtt visar sig vara annorlunda
pa ett icke forutsett sitt.

Ett annat exempel kan vara om en av personerna anvinder en elektrisk rullstol,
vilket pé ett betydligt mer omedelbart sitt an en handprotes signalerar en olikhet,
och dirmed en avvikelse och ett avstind, gentemot normaten. En elektrisk rullstol
ir ett si uppenbart brott mot normaliteten, sa att det just av den anledningen blir
enklare att forhilla sig till genom att det (i betraktarens 6gon) ir sa stort att det
blir fundamentalt annorlunda. I jimférelse med handprotesen ger elrullstolen
saledes upphov till en tydligare grins, och dr dirmed nigot som ligger utanfor
“the uncanny” genom att vara just annorlunda. Darmed blir det som ir storre och
mer omfattande paradoxalt nog nigot som ir mindre betydelsefullt i interaktion
med andra, just genom att vara stérre och mer omfattande.

Det gar alltsa att se hjilpmedel, och de funktionsnedsittningar som foranleder
individen att anvinda hjilpmedel, som potentiellt grinssittande for interaktion
mellan individer. Genom att en synlig skillnad (funktionsnedsittning och/eller
hjilpmedel) signalerar en avvikelse gentemot normaten uppstar sociala grinser
och distinktioner upprittas. Paradoxalt nog hade dessa grinser inte uppstitt om
individen med funktionsnedsittningen inte haft méjlighet att ta sig till och vistas
i den miljo dir grinserna uppstir, t.ex. genom att anvinda ett hjilpmedel. De
hjilpmedel som gor att individen kan utféra en aktivitet mojliggor alltsd samtidigt
att individen diskrimineras i denna akrivitet.

AVSLUTANDE SYNPUNKTER

Utifran vad som anférts ovan, gir det att diskutera hjilpmedel utifrin en hogre
eller ligre grad av anvindvirdhet och anvindbarhet i en aktivitet som kan ha en
hogre eller lagre grad av gorvirdhet och gorbarhet for en individ. Anvindbarhet
innebir alltsd att ett hjilpmedel 4r méjligt att anviinda av en individ i en aktivitet.
Anvindvirdhet avser vad som gor ett hjilpmedel virt att anvinda av en individ i
en aktivitet. Ddrmed dr anvindvirdhet nira kopplat till anvindarens motivation,
ett hjilpmedel med ldg grad av anvindbarhet kan dndé skattas hogt i anvindvird-
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het i en aktivitet som dr hogt prioriterad f6r anvindaren. Det kan t.ex. vara att en
handprotes gor en aktivitet fysiskt svarare eller mer tidskrivande — att gérbarheten
minskar — men att aktiviteten blir mer gorvird genom att aktiviteten och inte
personen stdr i centrum.

Gérbarhet och gorvirdhet ir kopplade till aktiviteten, och dr dirmed inte
omedelbart beroende av ett hjilpmedels anvindbarhet eller anvindvirdhet. Gor-
barhet avser alltsd den méjlighet en individ har att utféra en viss aktivitet (med
eller utan hjilpmedel), och avsikten med ett hjilpmedel kan férmodas vara att
oka aktivitetens gorbarhet. Som en funktion av ett hjilpmedels anvindbarhet i
en aktivitet okar sdledes aktivitetens gorbarhet. Gorvirdhet avser pd motsvarande
sitt det virde en individ tillskriver en viss aktivitet och att engagera sig i denna
aktivitet. Hjidlpmedel kan saledes vara bide uppgifts- och arbetsassisterande i
termer av korrelation mellan individens avsatta och anvinda tid och energi (an-
vindbarhet hos hjilpmedlet kopplat till aktivitetens gorbarhet, utifrin en mer
teknisk och fysisk forstielse), och ha betydelse i ett sjilvbildsperspektiv utifran
habitus och agens (anvindvirdhet hos hjilpmedlet kopplat till gorvirdhet hos
aktiviteten, d.v.s. utifrin en mer social forstielse, som t.ex. kan diskuteras utifrin
kapital och filt, for att koppla habitus till Bourdieu, 1984). Perspektiv pa hjilp-
medel och funktionsnedsittningar, de senare definierade utifrin kroppens funk-
tion och/eller utformning, kan dirmed beskrivas och forstés utifran livskvalitet
och stigmatisering (Goffman, 1990; Garland-Thomson, 2009), men édven utifrin
jag- och kroppsuppfattning (self-image, body image), agens, coping, egenmakt,
och empowerment, med mera. Hur en sidan utvidgad forstielsemodell kan se
ut 4r en friga som dessvirre inte kan ges ett tillfredsstillande svar i foreliggande
text, men som framtida forskning forhoppningsvis kommer att kunna fokusera
pa. I en sidan utvidgad modell kan termer som anvindbarhet, anvindvirdhet,
gorbarhet och gorvirdhet vara en startpunke di det giller act f6rstd individers
(med funktionsnedsittningar) anvindande (och ickeanvindande) av hjilpmedel.

Sammanfattningsvis kan alltsd en persons anvindande (eller ickeanvindande)
av ett hjidlpmedel baseras p en kombination av fysiska och sociala krav, vilka & ena
sidan kan vara miljomissiga och funktionsmissiga, och & andra sidan hjilpmedlets
korrelation med anvindarens habitus. Dirmed blir frigan om anvindbarhet och
anvindvirdhet hos hjilpmedel en friga om att anvindaren fullt ut skall kunna
utdva sin agens pd samma villkor som en person utan funktionsnedsittning genom
att en funktionsnedsittning i kombination med en funktionshindrande miljo inte
automatiskt skall skapa en grins for individens agens ens om ett hjilpmedel gor
att individen inte funktionshindras fysiskt.
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