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Begreppet empowerment anvands allt oftare for att beskriva hur
individer eller grupper i olika sammanhang forsdker ta kontroll dver
tillvaron och sina liv. Freire (1972) anvande begreppet ” the wisdom
of the oppressed” for att beskriva betydelsen av att diskriminerade
grupper kom till tals och sjélva far makten att definiera sina behov. |
denna artikel beskrivs hur ett projekt for deltagare med intellektuel-
la funktionshinder forandras, fran ett traditionellt projekt "for” delta-
gare till ett projekt baserat pa empowerment, dar deltagarna sjalva
tar Over ansvaret for projektets inriktning. Vi menar att aktiviteter
for diskriminerade grupper inte ar tillrackliga om vi vill efterstréava
verklig férandring. Denna maste alltid involvera deltagarnas med-
verkan och vaga utmana radande diskurser och maktstrukturer. Vi
argumenterar i artikeln for att diskriminerade deltagare harigenom
ges tillfalle att motsatta sig samhallets etikettering av "utvecklings-
storda” eller "efterblivna”, och en mdjlighet att tillsammans med an-
dra konstruera en egen personlig identitet.
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tema

Inledning

En motstandsidentitet alstras, enligt
Manuel Castell (1997), av aktorer som
nedvirderas och stigmatiseras av mak-
tens logik, men som vigrar acceptera
detta och sitter sig till motvirn och
hivdar principer 1 strid med denna
diskriminerande logik. Motstandsi-
dentiteten uppstar ur och bygger pa
nya former av gemenskaper. Denna
artikel handlar om en sidan ny form
av organiserad gemenskap. Det ir
en motesplats som utvecklats till en
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motstandsficka ddr framforallt vuxna
med lindriga intellektuella funktions-
hinder férséker virja sig mot en av
samhillet tilldelad identitet och is-
tillet gemensamt 6ka kapaciteten att
styra Over sina egna liv.

Synsatt och gruppsamman-
sattning forandras over tid

I takt med utveckling och forind-
ringar av samhillet har synen skiftat
pa barn, ungdomar och vuxna med
nedsatt intellektuell f6rméga och hur
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de boér bemdtas och tas om hand. Se-
dan de f6rsta skolorna och anstalterna
i Sverige for personer med intellek-
tuella  funktionshinder/utvecklings-
storning startades pa 1800-talet, har
uppfattningen om dem varierat frin
en epok till en annan. Den allminna
diskursen har endera betonat de ut-
vecklingsstérdas potential, férmaga
och ritt till stéd och undervisning el-
ler deras of6rmaga, moraliska brister
och sambhillsfarlighet (S6der 1981).
Under 1960-talet kom det mer dn
100-driga anstaltsboendet att ifrdga-
sittas och dess negativa effekter upp-
mirksammades. Formerna och inne-
héllet i den vdard och omsorg som gavs
pa institutionerna ifrdgasattes (se tex
Goffman 1961) och medvetenheten
Okade om att vilfirdssamhillets ex-
pansion inte hade berért alla grupper.
Vilstindsokningen hos befolkningen
i stort hade varit betydande sedan an-
dra virldskriget och kom efterhand
dven att delvis omfatta personer med
olika typer av funktionshinder. Skill-
naden 1 levnadsvillkor mellan perso-
ner med funktionshinder och andra
grupper var trots det betydande.
Utifran dessa insikter formulerades
under 1960- och 70-talen en ny 6vergri-
pande malsittning med handikappoli-
tiken. De tva viktigaste handikappide-
ologiska malen blev normalisering och
integrering. Politiska beslut och hand-
lingar skulle frimja levnadsvillkor f&r
personer med funktionshinder sa att
de kom 1 nivd med andra minniskors.
Personer med utvecklingsstorning (el-
ler andra funktionshinder) skulle ta
storre del av den vilfird som skapats
och det skulle ske inom ramen f6r det
vanliga samhillet (Nirje 2003). Insti-
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tutionerna borjade avvecklas, sa kall-
lade 6ppna omsorger och stodinsatser
etablerades och barn med utvecklings-
stoérning ansdgs inte lingre behéva bo
pa institutioner utan skulle istillet vixa
upp hos sina forildrar. Alla barn med
utvecklingsstorning, dven de med gra-
va funktionshinder, fick skolplikt och
skulle ga i samma skolbyggnader som
andra barn. Insatser fOr att si lingt
som mojligt normalisera och integrera
tillvaron for personer med funktions-
hinder har priglat utvecklingen 1 de
nordiska linderna under de senaste
artiondena (Sandvin 1992, 1996; T&s-
sebro, Gustavsson & Dyrendahl 1996;
Gustavsson et al 2005).

Integrerings- och normaliserings-
principerna var, ndr de fordes fram i
slutet av 1960-talet, en reaktion mot
det avskiljande och den segregering
som anstalter, virdhem och speci-
alskolor innebar. Nir vi i Sverige i
borjan av 2000-talet blickar 30-40 ar
tillbaka kan vi konstatera att integre-
ringen ocksa i mdnga avseenden har
torverkligats. Vardhemmen f6r barn,
ungdomar och vuxna med utveck-
lingsstorning dr nu avvecklade. Idag
vixer 1 princip alla barn med utveck-
lingsstérning upp hos sina biologiska
forildrar och gir pa samma forsko-
lor och grundskolor som andra barn.
Vuxna med utvecklingsstérning bor
numera oftast i gruppbostider eller
egna ligenheter som ligger i vanliga
bostadsomriaden och handlar i sam-
ma affirer som andra vuxna. Okat
materiellt vilstaind och fysisk integre-
ringen har i stort foérverkligats medan
det varit betydligt svarare att uppna
delaktighet och social integrering (Ti-
deman 2000; Szebehely et al 2001).
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Anstaltsepokens ambitioner om
total omvardnad och omsorg dygnet
runt verkade ha dréjt sig kvar 1 £6-
restidllningar om de behov personer
med utvecklingsstorning har, dven ef-
ter att anstalterna avvecklats. Denna
syn luckrades dock upp under slutet
av 1980-talet nidr en individualise-
ringsprocess inleddes ddr vardtagare
blev kunder, som sjilva férvintas be-
stilla de insatser som behdvdes. Detta
skedde samtidigt som handikapplag-
stiftningen pa 1990-talet betonade
individens inflytande 6ver stéd och
service. Genom frimst individuella
stodinsatser, men ocksid generella f6t-
andringar, skulle handikappreformens
mal férverkligas. Handikappreformen
pa 1990-talet och den nationella hand-
lingsplanen t6r handikappolitiken har
ytterligare forstirkt den samhilleliga
policyn att som det uttrycksi5 § i LSS
.. frimja jimlikhet i levnadsvillkor
och full delaktighet i samhillslivet...
Milet skall vara att den enskilde far
mojlighet att leva som andra.”
Samtidigt med denna officiella re-
torik har det under de senaste 15 dren
skett en kraftigt 6kad kategorisering
av personer med funktionshinder.
Sirskilt har detta skett inom tva om-
rdden; dels har antalet elever i siarsko-
lan 6kat markant (Tideman 2000) och
dels har antalet barn och unga med
olika typer av neuropsykiatriska di-
agnoser mangdubblats (Hallerstedt
20006). Oavsett orsakerna till detta
innebdr det att andelen barn och unga
som tillhér gruppen funktionshin-
drade blivit pafallande storre. Det har
bland annat medfért att manga som
nyligen kategoriserats som utveck-
lingsstérda har en delvis annorlunda
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situation, med bland annat lindrigare
intellektuella funktionsnedsittningar,
in den grupp som man tidigare bru-
kat beskriva som utvecklingsstorda.

Ur motesplatsen vaxer en
kollektiv gemenskap

Som en 6ljd av en intellektuell funk-
tionsnedsittning kan det vara svart att
hantera nya situationer och samman-
hang. Att leva med lindriga intellek-
tuella funktionshinder kan innebira
tillfillen till misstérstind som bidrar
till konflikter med vinner eller i an-
dra relationer. I arbetslivet kan exem-
pelvis en forflugen kommentar fran
en arbetskamrat riskera att bli till en
ofdrritt. Personer med intellektuella
funktionshinder 16per ocksa storre
risk dn andra att utnyttjas pa olika sitt
av personer i sin omgivning (Tide-
man 1994). Funktionsnedsittningens
konsekvenser och risken foér utsatthet
gor att de kan beh6va hjilp 1 olika si-
tuationer. Olika professionella grup-
per har tagit dessa behov till intikt £f6r
sina insatser, vilka ofta inneburit en
omhindertagande omsorg dir andra
in den funktionshindrade sjdlv haft
den avgbérande makten.

Fa torsok har gjorts att utifrdn ett
empowermentperspektiv stirka enskil-
da personers och gruppers formaga att
sjalva hantera sin situation. Begreppet
empowerment anvinds vanligen for
att beskriva hur olika diskriminerade
grupper genom sitt engagemang for-
soker undanrdja strukturella ordttvisor
och ta makten 6ver sina liv i kampen
for vad de uppfattar som grundlig-
gande sociala rittigheter. Det dr, me-
nar Freire (1972), ur dessa kollektiva
anstringningar att paverka tillvaron
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vi gor erfarenheter som bidrar till att
synliggbra ridande maktstrukturer
och orittvisor. Medvetenheten om
den egna situationen utvecklas under
denna gemensamma process.

Vi har haft méjlighet att som fors-
kare folja framvixten av ett empo-
wermentperspektiv i ett projekt som
riktade sig till vuxna med intellektu-
ella funktionshinder. Det drevs av tva
projektledare i en lokal mitti en storre
stad och erbj6d en moétesplats dir de
som ville kunde triffas, laga mat och
ita tillsammans, umgas eller planera
fisketurer, fjillvandring, musikfesti-
valer och semesterresor. Ett 30 - tal
personer deltog i verksamheten, flera
intensivt och regelbundet medan an-
dra deltog mer sporadiskt. De flesta
var mellan 20 och 40 dr och det var en
relativt jimn foérdelning mellan kvin-
nor och min. Moétesplatsen var 6ppen
for alla som ville och drevs av en ide-
ell férening med st6d av projektmedel
utan medverkan av myndigheter. Ge-
nom fortldpande observationer och
intervjuer med deltagare och projekt-
ledare kunde vi folja verksamhetens
utveckling och det dr frin dessa kom-
mande exempel himtats.

Under tre ar etablerades en gemen-
skap inom projektet som bidrog till
att deltagarna nadde resultat som an-
tagligen annars skulle ha legat utanfor
deras rickvidd' (Svensson & Lund-
gren 2002). For deltagarna handlade
det framférallt om att de inte blev
kategoriserade utifrin sina funktions-
hinder, utan sedda som individer med
egna mojligheter och svagheter. De
kunde visa sig sarbara, starka eller ut-
satta utan att det sigs som en ange-
ligenhet f6r myndigheter eller andra
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som ville ligga livet tillrdtta f6r dem.
Genom den fértrolighet som si sma-
ningom vixte fram inom projektet,
mellan deltagare och projektledare,
men framforallt deltagarna emellan,
blev manga av deltagarnas svarighe-
ter i vardagen tydliga, men dven deras
vilja att etablera sig som sjilvstindiga
individer utifrdn sina forutsittningar
framtridde.

Upplevelsen av att vara annorlunda
utan att riktigt kunna klarligga vari
skillnaderna bestdr, gav upphov till
miénga djupa samtal, som blottade bade
en sorg och en lingtan. Samtidigt som
deltagarna virjde sig mot samhillets
ctikettering och benimningen utveck-
lingsstérd saknade de inledningsvis
ord som beskrev den egna situationen.
Detta kan ses som ett uttryck for ett
ifragasittande av en tilltagande medi-
kalisering och olika yrkesgruppers
professionaliseringsstrivande
innebir en kategorisering utifrin in-
dividers olika sociala och pedagogiska
behov. Detta illustrerar ocksd den ut-
veckling som Oliver (1996) pekar pa
nar han hivdar att funktionshinder,

SOm

som en foljd av sadana individualise-
ringsprocesser, kommit att reduceras
till personliga tragedier utan ndgon
samhillelig relevans.

Att bli ekonomiskt utnyttjad och
myndigheters bemdtande

Den situation som uppstod pia 1990-
talet med avvecklingen av anstalterna
och kommunaliseringen av de sir-
skilda omsorgerna resulterade tillsam-
mans med andra férindringar i ett an-
nat och nytt sitt att identifiera behov.
Med bland annat ett 6kat inslag av
marknadstinkande 1 Socialtjinsten
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blev vardtagare och klienter istillet
kunder och brukare. Det dr enligt
denna diskurs kunden eller brukaren
som sjilv skall s6ka hjdlp i en omfatt-
ning som svarar mot de upplevda be-
hoven. Manga ganger kan det handla
om att fa tillgdang till samhillets stod i
olika situationer, nidgot som deltagar-
na i projektet hade olika erfarenheter
av. I Susannes fall handlade det om att
fi kunskap om vart hon skulle vinda
sig for att fa hjilp nir andra drog for-
del av hennes situation.

Susanne 4r 32 4r. Hon 4r verbal och
kan vid ytliga kontakter ddlja sina
svirigheter. Hon anser sjilv att hon
inte har ndgot tydligt funktionshin-
der. Enligt sin egen uppfattning ér
hon inte utvecklingsstord pa det sitt
hon upplever att andra som hon kén-
ner ar det.

Strax foére jul koépte Susanne en
mobiltelefon och Oppnade ett abon-
nemang at en manlig bekant som sjélv
pa grund av betalningsanmirkningar
inte kunde Oppna ett eget. Han tog
hand om telefonen och skulle sta for
alla kostnader. Susanne skulle bara
limna rikningarna vidare till honom.
I maj manad fick Susanne ett krav pa
Over sextusen kronor i obetalda tele-
fonrikningar. Hennes ”vin” hade allt-
sa bara ringt och inte betalat ndgon av
de rikningar han hade lovat. Nir Su-
sanne gjort en avbetalningsplan med
telefonbolaget slutade rikningen pa
cirka tolvtusen kronor att aterbetalas
pa sjuttio manader. Nir hon férsoker
tala med “’vinnen” om detta undviker
han henne och kommer inte till avta-
lade moten.

Susanne gor pa uppmaning av andra
pd moétesplatsen en polisanmalan. Hos
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polisen dr man tveksam till om det dr
meningsfullt att gbéra en anmailan och
ifragasitter om ndgot brott egentligen
har begitts. Susanne har svart for att
redogéra for situationen pa ett begrip-
ligt sitt, men lyckas med viss hjdlp ge
en klar redogérelse 6ver vad som hint.
Polisens instillning foérindras under
samtalet, efterhand som de ser Susan-
nes svirigheter blir de mera villiga att
ta emot en anmilan.

Polisen skulle sannolikt ha sett all-
varligt pd anmailan redan frin borjan
om de fatt veta att Susanne har ett in-
tellektuellt funktionshinder. I likhet
med minga andra i liknande situa-
tioner forsviras dock hennes kontakt
med myndigheter av att hon inte all-
tid férmar att ge ord 4t de svarigheter
hon har, samtidigt som hon i sin iver
att gbra ett gott intryck gor allt f6r att
dolja dem. Efter bescket pa polissta-
tionen verkar Susanne néjd och hon
tycker sig ha fatt en viss upprittelse
genom att ha gjort anmilan. Samma
eftermiddag later hon himta en TV
som hon har hyrt sedan nagra mana-
der. TV:n har en annan manlig bekant
haft eftersom han inte har fatt teckna
ett eget hyresavtal pa grund av betal-
ningsanmirkningar. Men nu tar Su-
sanne hem TV:n till sig sjdlv.

Privatekonomiska svarigheter

I Susannes fall 16stes situationen ge-
nom att nagon pa motesplatsen tog
med henne till polisen och hjilpte
henne i kontakterna med myndighe-
terna. Men det finns samtidigt manga
som inte fir den hjilpen. Det giller
till exempel Eva som dr i fyrtiodarsal-
dern. Hon har en bostadsritt i ett litet
sambhille dit hon flyttade for nagra ar
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sedan efter att ha blivit trakasserad av
ungdomar i ett tidigare bostadsom-
rade. Hon har anstillning vid Samhall
sedan manga dr. Eva har ekonomiska
bekymmer och har inte férméga till
overblick 6ver sin ekonomi och har
ocksd svart att std emot impulskop.

Genom 4aren har Eva skaffat sig
stora skulder genom att ta snabba
telefonlan och genom att ingd i av-
betalningskép som hon inte klarat.
Kronofogden gor inforsel pd hennes
16n varje manad, och hon har aldrig
pengar mer dn till det nédvindigas-
te. Hon har svart att fa pengar Sver
till nagot extra, till ndgot utéver det
vanliga. Denna beldgenhet har dock
inte hindrat Eva fran att ging pa ging,
med langivarens tillatelse, kunna héja
lanet ytterligare for att méjliggéra nya
inkop.

Kvardréjande synsatt och bemod-
tande

Aven om vi limnat anstaltsepoken
bakom oss lever tinkandet frin denna
epok delvis kvar pa sina stillen. Vikan
fortfarande uppleva exempel pa hur
en slags Overbeskyddande omsorgs-
mentalitet avspeglar sig i omgivning-
ens syn pda vuxna med intellektuella
funktionshinder. Vi blir ging pa ging
paminda om hur bricklig den nyvunn-
na motstandsidentiteten dr. En grupp
unga vuxna med intellektuella funk-
tionshinder gjorde en resa till en fes-
tival som var arrangerad av ungdomar
med utvecklingsstérning i Danmark.
For en av deltagarna, Bertil, fick resan
sirskilt stor betydelse. Han hade inte
kunnat sova infor resan. Han var ner-
v6s men ville girna visa upp en siker
attityd infér omgivningen och marke-
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rade detta genom att byta namn nir
han kom ombord pa firjan och lite
senare understroks detta nédr han satte
kepsen bak och fram. Under bétresan
traskade han omkring pa biten, han
var glad och upprymd, men hade inte
ro att sitta ned. Av den aksjuka manga
i hans omgivning varnat for mirktes
ingenting,

Med kepsen bak och fram stegade
han av firjan. Nir man kom till Ko-
penhamn och tog en promenad pa
Stréget kopte de som var med pa resan
varsin Ol. Bertil njét ndr han gick dir
med sin bakvinda keps och sin flaska
pa Stréget. Han var som de flesta an-
dra som gick och drack i virmen. Han
skrattade hogt 4t olika skdmit.

Dié intriffade en hindelse som
gjorde att scenen férindrades. Han
stotte pa en anstilld fran sitt dagcen-
ter. Hennes kommentar kom mycket
uppfordrande: ”Vad har du i handen?”
Bertils reaktion var omedelbar och
glidjen ersattes av skam. Han blev
dngslig och kinde sig ertappad. Han
torvandlades pd nagra sekunder fran
en glad ung man, till en hunsad och
forskrimd vardtagare.

Maktférhallanden och sociala
strukturer

Ett steg mot normalisering av livsvill-
koren var for bade Susanne, Eva och
Bertil att de med avvecklingen av an-
stalterna och kommunaliseringen blev
medborgare med erkidnda rittigheter
och inte lingre enbart medborgare i
landstingens vardsammanhang. Moj-
ligheter till 6kad sjdlvstindighet inne-
bir emellertid att de tvingas hantera
samma svarigheter som andra i sam-
hillet. Det kan handla om konsum-
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tionssamhillets lockelser eller svarig-
heter att hantera olika relationer till
andra. Deras funktionshinder bidrar
dessutom till extra utsatthet i en rad
avseenden. I Susannes fall handlade
det om ekonomiska bedrigerier dir
andra personer i hennes omgivning
drog nytta av hennes situation. For
Eva handlade det om svarigheter att
hantera sin privatekonomi och i Ber-
tils fall om ett omhidndertagande och
omyndigforklarande som delvis lever
kvar inom handikappomsorgen och i
sambhillet 1 stort. Alla exemplen illus-
trerar den svira balansgang som finns
mellan att ge individen ansvar och
sjdlvstindighet och samtidigt bista
med adekvat stéd och hjilp.

Aven om utvecklingen de senaste
decennierna 6kat intellektuellt funk-
tionshindrade personers férutsitt-
ningar och méjligheter till ett vanligt
liv har gruppen som helhet fortfaran-
de langt ifrin levnadsvillkor som ér
jaimfoérbara med befolkningen i Gvrigt
(Tideman 2000), vilket kan ses som
en form av diskriminering. Diskrimi-
nering sker primirt i samhillet utifran
klass, kon och etnisk bakgrund men
dven utifrin andra férhallanden som
alder, sexuell liggning eller, som dis-
kuteras i denna artikel, utifran funk-
tionshinder. Fortryckande strukturer
bidrar till att legitimera kunskap som
uppritthiller ridande maktférhallan-
den och till att undergriva diskrimi-
nerade gruppers stillning. Kunskap
om den egna stillningen i samhillet
ir ofta en forutsittning for att kunna
torindra denna diskriminerande prak-
tik. En foérutsittning dr en kunskaps-
utveckling som ir 6ppen for personer
med intellektuella funktionshinder
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och deras erfarenheter och synpunk-
ter. Freire (1972) sammanfattar med
begreppet ”The wisdom of the op-
pressed” betydelsen av att involvera
dem som dr strukturellt diskriminera-
de i kunskapsutvecklingen. Utan den-
na riskerar det strukturella fortrycket
och orittvisorna att reproduceras i
det odndliga.

Nir vi ser till valfiardsapparaten ar
det uppenbart att det sitt pa vilket
behov definieras dr centralt och att
detta avspeglar strukturella férhél-
landen i samhillet. Den utsatthet som
méinga med intellektuella funktions-
hinder lever under, riskerar att leda
till en atergang till anstaltsepokens
férmyndarmentalitet. Aven om detta
forhallningssitt ofta bottnar i vilvilja
kan effekterna vara férédande. Den
torutseende omtanken hos anhériga
och personal eller ambitionen inom
offentlig omsorg, att vilja ligga livet
tillritta, riskerar att avskdrma manga
personer med intellektuella funktions-
hinder fran att géra egna erfarenheter,
samtidigt som l6sningen inte ligger i
det vilvilliga men distanserade oin-
tresse som ofta genomsyrar samhillet
i 6vrigt.

Behov av stéd och hjilp identifieras
fortfarande ofta genom att myndighe-
ter och vardgivare tillskriver enskilda
och grupper vissa behov. Feher och
medarbetare (1983) beskriver med be-
greppet “dictatorship over needs” hur
professionella grupper genom ett sa-
dant agerande fornekar utsatta grup-
per makten att sjdlva definiera sina
behov. Istillet definieras dessa, enligt
Illich och medarbetare (1977), utifrin
det synsitt och de resurser som myn-
digheter och vardgivare forfogar Gver.
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De som hade ett begivningsrelaterat
funktionshinder under institutionse-
poken forutsattes ha behov av insatser
i ungefidr samma omfattning livet ut.
De tillskrevs behov som motsvarade
institutionernas totala omsorg om
personer
Nir institutionerna avskaffades och
nir inskrivningarna i de sirskilda om-
sorgerna togs bort och personer med
intellektuella funktionshinder sjilva
i storre utstrickning skulle s6ka sina
insatser, avbrots inte sidllan kontakten
med omsorgsverksamheten f6r manga

med utvecklingsstorning.

av deltagarna i projektet. Motesplats-
deltagarna beskrev sjilva detta som att
de 7skrev ut” sig. Manga resonerade
sa att “om jag dr inskriven i omsor-
gerna da dr jag utvecklingsstord. Men
om jag bor i egen ligenhet, har arbete
och kanske till och med korkort, da
kan jag ju inte vara utvecklingsstord.”

Nir projektet vi foljde varit iging
ungefir ett halvar kom det en inbju-
dan fran Foreningen fér Utvecklings-
stérda Barn, ungdomar och vuxna
(FUB) om forskningsdagar fér pet-
soner med utvecklingsstorning. Lik-
nande forskningskonferenser hade
hillits vartannat ar, men da riktade till
forildrar till utvecklingsstorda eller
till yrkesverksamma. Men nu var alltsa
milgruppen personer med utveck-
lingsstorning sjilva. Nir deltagarna i
projektet informerades om mdijlighe-
ten blev svaret snabbt "Aldrigilivet, dr
det inte for sadana dir handikappader”
Deltagarna ville inte ha med sidana
dédr” att géra men bestdmde sig dnda
for att ge det en chans. De tre forsk-
ningsdagarna blev en stark upplevelse
for manga. Métesplatsdeltagarna blev
behandlade sisom konferensdelta-
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gare normalt blir, och diskussionerna
handlade om deras egna frigor. Det
var forsta gangen flera av dem varit
med om att man talade 6ppet om ut-
vecklingsstorning med stor kunskap
och respekt. Fér manga var det stort
att triffa andra i liknande situation,
och utbyta tankar om hur man hade
det. En trebarnsmor hade berittat om
sin vardagssituation, hur kimpigt det
varit, men att hon klarat av det. Hon
hade berittat om den lixhjilp hon inte
kunde ge sina barn pd grund av sina
egna intellektuella svdrigheter och hur
hon hade sokt hjilp hos lirare. Hen-
nes 6ppenhet om sitt funktionshinder
stimde till eftertanke hos nagra av
motesplatsdeltagarna som ocksa var
modrar, men som ofta valt att f6rsoka
dolja sitt funktionshinder.

Forutsattningar att styra och
paverka sitt liv

Vi ser att nya former fOr omsorgs-
verksamhet haller pa att utvecklas
pa motesplatser liknande det pro-
jekt vi studerat. De férankras pa ett
radikalt annorlunda sitt dn tidigare
verksamheter, nimligen 1 de berdrda
gruppernas egna erfarenheter och
behov. Ansvaret fér métesplatserna
delas ofta mellan ideella organisatio-
ner och olika samhillsorgan, vilket
kan gora dem uthalliga och inte lika
kinsliga, fér ekonomiska konjunktu-
rer eller politiska maktskiften, som
marknadslésningar eller helt igenom
skattefinansierade verksamheter. Det
centrala i dessa nya verksamheter ar
att de nya gemenskaper som skapas
inte bara ansvarar for olika insatser,
utan dven medverkar i definitionen
av vilka behov som skall tillgodoses.
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Dock, vilket dr sjilva podngen, utan
att ta 6ver den enskildes ansvar. De
utgar fran individernas behov och
onskemal, dvs ett nedifrin och upp
perspektiv. Ett forhallningssitt som
ar en utgangspunkt i empowerment.
Empowerment har varit ett centralt
begrepp i vir forskning nir vi forsokt
torsta och beskriva de nya synsitt och
gemenskaper som vixer fram. Det dr
ett begrepp och en metod som syftar
till 6kad makt at dem som dr diskrimi-
nerade i sambhillet. Ife (2002) beskri-
ver férutsittningarna fér empower-
ment som “att férse minniskor med
resurser, mojligheter, férutsittningar,
sprik, kunskaper och férmagor for att
Oka deras kapacitet att bestimma/sty-
ra 6ver sin egen framtid och att delta
i och péverka livet i deras eget sam-
hille” (sid 208, var dversittning). Em-
powerment bygger i detta perspektiv
pa en gemensam kamp som ger bade
individuella och kollektiva effekter.
Empowerment handlar saledes om
makt Gver personliga val och livschan-
ser, makt att sjilv avgora vilka behov
man har, makt att kunna tinka sjilv-
stindigt, makt att kunna std fri gen-
temot asikter som hivdas av familjen,
myndigheterna och vardapparaten,
makt att férfoga Gver de resurser som
finns i omgivningen, makt over for-
delningen av ckonomiska tillgdngar
samt makt att paverka rddande forhal-
landen och undanréja orittvisor.
Empowerment kan dven handla om
hur ansvar och roller férdelas. Vissa
situationer kan dessutom ha ett star-
kare symbolvirde dn andra nir det
giller rollférdelning. I bérjan av pro-
jektet lastes lokalen upp klockan 16
och ibland stod nagra av deltagarna
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utanfér och vintade. De flesta kom
mellan klockan 16-17. Nir deltagarna
borjade dela ansvaret med projektle-
darna for att lokalen ldstes upp togs
ett symboliskt steg mot empower-
ment. Nir det f6ll sig naturligt att den
som kom férst hade nyckeln avspeg-
lade det en férindring i relationerna
mellan projektledare och deltagare.

Inledningsvis  hade
mellan projektledare och deltagare
varit den gingse. Projektledarna hade
sett som sin uppgift att ansvara for
verksamheten. De kom férberedda
till varje sammankomst, fulla av idéer
om aktiviteter, studiecirklar och allt
de tinkt foresld. Men reaktionen var
lika nedslidende varje gang. Nir de re-
dogjort for alla sina planer mirkte de
att deltagarna gispade, suckade och
pustade. De var helt ointresserade
och négra halvlig 6ver bordet och sag
uttrakade ut. Nir tillfille gavs bor-
jade deltagarna i stillet prata om sig
sjalva. Det visade sig att de var mer
intresserade av relationer dn aktivite-
ter. Detta intresse for relationer skulle
efterhand komma att djupna och bi-
dra till en dialog om vad det innebar
att “vara utvecklingsstérd” och hur
samhillet sig pa detta. Ett tema som
sedan aterkom, men i olika former, pa
de méten som foljde och som alltmer
kom att kompletteras med diskussio-
ner om minniskors identitet, roller
och rittigheter.

relationerna

Att erévra en identitet

Det finns en betydelsefull skillnad
mellan hur vi uppfattar de roller vi
tillskrivs i samhillet och hur vi ser pa
oss sjilva som enskilda individer med
unika identiteter. Sambhillets institu-
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tioner och organisationer definierar
normer som tilldelar mianniskor olika
roller medan identiteten 4r ”mannis-

b3

kans killa till mening och erfarenhet
(Castells 1997, sid 20). Den huvud-
sakliga roll som Susanne, Eva och
Bertil och de andra pd motesplatsen
tilldelats av samhillet dr just rollen
som utvecklingsstord eller intellek-
tuellt funktionshindrad, med allt det
kan innebira i form av underordning,
beroende och utsatthet. Kritiken och
motstandet mot denna roll som mo-
tesplatsdeltagarna pa olika sitt och 1
olika sammanhang gav uttryck for
kan ses som den bade kollektiva och
individuella motstindsidentitet som
nedvirderade aktorer i samhillet kan
inta (Castells 1997). Ett motstind som
i grunden handlar om en strivan efter
att vara lika mycket vird som andra
och fi tillgang till samma rittigheter
som andra.

Ett uttryck for detta motstand var
att méanga deltagare blev “obekvima”
tor anhériga och myndighetspersoner.
Det kunde gilla att hivda valet av um-
ginge gentemot forildrarnas dsikter
om vad som vore limpligt. Det kunde
gilla att hdvda ritten till arbete 1 dis-
kussioner med arbetsférmedling och
torsidkringskassa, eller att fa insyn och
kontroll éver hur andra hanterade de-
ras ekonomiska tillgangar. Efterhand
kom det manga samtal till personalen
inom projektet som anklagade dem
for 7att uppvigla” deltagarna gente-
mot anhériga och omsorgspersonal.

Inom projektet var det nagra delta-
gares berittelser som blev katalysator
till att verksamheten dndrade karak-
tir. Fran att ha handlat om aktive-
ring av deltagarna kom det att handla
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om existentiella fragor, och ritten
till sjilvbestimmande och att sjilv
forma sitt liv. Férdndringen borjade
med att tre kvinnor, som varit med
om att deras barn omhindertagits av
sociala myndigheter, berittade om en
bdde pataglig och nirgingen utsatt-
het. De skil myndigheterna anfort £6r
omhindertagandena var mdédrarnas
bristande férmaga att pd grund av
intellektuella svirigheter ta hand om
sina barn. Alla motesplatsdeltagare
insag under samtalen att det inte finns
ndgra enkla 16sningar samtidigt som
myndigheternas okdnsliga bemdtande
av modrarna vickte starka kinslor.
Berittelserna bidrog till att dialogen
om vad det kan innebdra att “vara ut-
vecklingsstérd” blev pataglig for alla.
Attibland uppleva sig vara annorlunda
utan att kunna peka pd tydliga skill-
nader, var grunden till manga samtal.
Samtidigt som man tog avstind frin
benimningen utvecklingsstérd tog
det ett tag innan man hittade ord som
beskrev den egna situationen och som
lyfte fram bade styrkor och svagheter.
Sa smaningom blev intellektuella
funktionshindet” ett av de flesta ac-
cepterat uttryck som bidrog till att
konstruera en mer positiv identitet.
Som forskare hidvdar vi att verk-
samheten genom dessa hindelser fick
en kvalitativt ny inriktning. Béde
deltagare och projektledare kom att
ifragasitta den radande synen pa per-
soner med intellektuella funktions-
hinder. Erfarenheterna frin projektet
kan ddrmed bidra till konstruktionen
av ett alternativt paradigm till det
traditionella omsorgsinriktade
sittet. Detta alternativa synsitt utgar
inneboende  for-

syn-

frin manniskors
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mdéga att sjilv forma sin tillvaro, om
de ges mojligheter till detta. I kam-
pen for att fi dessa mojligheter och
forutsittningar viljer alltfler perso-
ner med lindriga intellektuella funk-
tionshinder att organisera sig sjilva
och dirigenom konstruera sina egna
identiteter. Den egna organiseringen
kan ses som tredje generationens han-
dikapproérelse (Bylow 20006) dir den
férsta utmirktes av att den var dri-
ven av personal och anhériga fir de
funktionshindrade, den andra hade
ambitionen att drivas i samarbete
med de funktionshindrade medan den
tredje kdnnetecknas av att de funk-
tionshindrade sjilva har makten. Den
senare kan anses utgbra en grund for
den motstandsidentitet (Castells 1997)
som lagt virderade och socialt stig-
matiserade personer kan konstruera
for att visa motstind mot samhillets
uppfattningar och institutioner. Na-
got som pa olika sitt kom till uttryck
hos personerna i projektet.

Det tidigare anstaltsinfluerade syn-
sittet och bemdétandet av personer
med intellektuella funktionshinder
hade ett begrinsat antal I9sningar pa
hur tillvaron fér denna grupp kunde
utformas. Ett 6kat ansvar och en stor-
re sjilvstindighet for personer med
intellektuella funktionshinder kriver
ett annat bemétande dn tidigare sam-
tidigt som deras behov av stéd och
hjilp inte fir negligeras. Svarigheter-
na att hitta ett nytt arbets- och synsitt
samtidigt med att allt fler betraktas
som avvikande frin det normala har
bland annat kommit till uttryck i en
Okad diagnostisering och kategorise-
ring. En konsekvens av att fler gér 1
siarskolan dr att manga socialiserats in
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i en roll som “omsorgstagare”. Bland
annat tar det sig uttryck i en 6kad ef-
terfragan pa daglig verksamhet enligt
Lagen om Stéd och Service till vissa
funktionshindrade (LSS) (Socialsty-
relsen 2005). Alla accepterar dock inte
den mer traditionella handikapproll
daglig verksamhet och annat stéd och
service ofta innebdr och stiller sig
istillet helt eller delvis utanfér sam-
hillets omsorgsinsatser (se dven for
andra exempel Barron 2004; Rings-
by-Jansson & Olsson 2006) och nya
former av konstruerade och konstrue-
rande gemenskaper vixer fram. Detta
motvirn och den bade nationella och
internationella utvecklingen med allt
fler verksamheter och brukarorgani-
sationer drivna av personer med intel-
lektuella funktionshinder sjilva stéller
krav pa férindrade férhallnings- och
arbetssitt hos professionella vard- och
omsorgsgivare och dven ett nytt syn-
sitt och paradigm. Detta foérutsitter,
enligt var mening, ett empowerment-
perspektiv och att minniskor med in-
tellektuella funktionshinder involve-
ras 1 reformeringen av samhillet.
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1 I en utvirdering av verksamheten och dess kon-
sekvenser for deltagarna ges ett flertal exempel
pa hur métesplatsen medverkade till personlig
utveckling i olika avseenden (Se Svensson &

Lundgren 2002)

Opposition, identity of resistance and empowerment amongst

people with intellectual disabilities

The concept of empowerment is often used to describe how individuals or groups
try to establish control over their own lives. This article describes how a project “for”
participants with intellectual disabilities changed into an empowerment-based pro-
ject, a change initiated from below by participants who began to investigate how in-
ternalised oppression affected their lives and personal identities. Freire (1972) used
the phrase”the wisdom of the oppressed” to emphasise the importance of the “power
from within” discriminated and oppressed groups themselves. Our conclusion is that:
project activities are not enough; any real change must come from below and in-
clude processes of challenging and changing dominating discourses. We also argue
for that an empowerment-based approach would give discriminated participants an
opportunity to resist societal labelling as mentally retarded and to define their own
personal identity.

Keywords: Intellectual disability, identity, empowerment
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