Den forsta integreringsgenerationen -
integrering som livsprojekt och motkultur.

Anders Gustavsson, docent vid Pedagogiska institutionen, Stockholms universitet, har i nagra
artiklar redovisat en studie dir han under tre ar foljt ett tiotal unga lindrigt utvecklingsstorda
kvinnor och mén. Syftet har varit att dels samla in s mycket information som mojligt om deras
tidigare och nuvarande livsvillkor och dels att forsoka forsta hur de sjilva uppfattar sina liv och
hanterar vardagsproblem.

Fo6ljande sammanfattning grundar sig pa artiklarna Utvecklingsstorning i dagens och garda-
gens samhiille samt Integrering som motkultur - erfarenheter frin den forsta integrerings-
generationen, vilka i sin helhet har varit publicerade i bockerna: Perspektiv pa funktionshin-
der, Tideman Magnus; Johansson&Skyttmo Forlag och Boken om integrering, Rabe Tullie,
Hill Anders; Corona forlag.

Inledning

Har de senaste 20 drens officiella mal for samhdllstodet till funktionshindrade mdnniskor, integ-
rering och normalisering, avsatt ndgra spdar i vardagslivet for de berérda? Detta dr en viktig
fragestéllning och forskare dver hela virlden har lagt ner mycket arbete pa att besvara den.

Anders Gustavsson fann (1989) i en genomgéng av skandinaviska erfarenheter av det han kallar
integreringsprojektet att det enda genomgaende resultatet var att man givit funktionshindrade
tilltrdde till vanliga normala, sociala sammanhang sasom forskolor, skolor, bostadsomraden och
arbetsplatser. Marten Soder (1981) bendmnde detta fysisk integrering och i det perspektivet pa
integrering kan med fog sdgas att det d4gde rum en revolution under 1970- och 80-talen. Som
exempel kan ndmnas att lasaret 1967/68 endast 4 % av barn med utvecklingsstdrning fanns i
vanlig kommunal forskola mot c:a 90 % 1983.

De stora fordndringarna for utvecklingsstordas samhillsvillkor, som skett under de senaste 25
4ren kan forstas i relation till utvecklingen av det vi kallar vilfirdsstaten. Aven om det drojde till
det sena 60-talet innan utvecklingsstorda omfattades av de folkhemstankar, som uppstod un-
der30-talet, kan man hérleda avinstitutionaliserings-, integrations- och normaliseringsideologier-
na ur denna samhéllssyn.

Ett utdrag ur Per Albin Hanssons berdmda tal i andra kammaren 1928, déar han beskriver Folk-
hemmet kan illustrera detta: Det goda hemmet kinner inte till nagra priviligierade eller tillbaka-
satta, inga kelgrisar och inga styvbarn. ....... I det goda hemmet rader likhet, omtanke, samarbe-
te, hjdlpsamhet. Tillimpat pd det stora folkhemmet skulle det betyda nerbrytande av alla sociala
och ekonomiska skrankor som nu skilja medborgarna i priviligierade och tillbakasat-
ta......(Hansson AK 1928, nr 3 s5.11)

I den senare vélfardsmodell, som brukar kallas "Det starka samhdllet”, har méanniskor med funk-
tionshinder ofta riknats till "de svaga grupperna”, men det var forst i samband med debatten i
slutet av 60-talet om "de glomda i samhéllet" som funktionshindrade férknippades med de svaga
grupperna i samhéllet. Makarna Inghes bok Den ofirdiga vdlfirden bidrog da till intresset for de
glomda och missgynnade.



Den svenska - och f.6. &ven den skandinaviska reformpolitiken inom handikappomradet har i
hog grad influerats av idén om vilfardsstaten och det starka samhéllet och har dirigenom fatt en
sin speciella profil. Integrerings- och normaliseringsprojekten har erbjudit mdnniskor med funk-
tionshinder plats i vilfirdsstaten, dven om de allra flesta trots allt bara fdtt en av de sdmsta
platserna.

Livet i integreringssamhallet.

Gustavsson har f6ljt ett 10-tal unga lindrigt utvecklingsstérda mén och kvinnor ur det han kallar
den forsta integreringsgenerationen, déir termen integrering di syftar pd den reformverksamhet
som pégatt och som inneburit tilltrdde till ssmmanhang dir ocksa icke funktionshindrade finns.
Integrering star har for den process, som syftar till att uppna ett stadium - integration.

For att forsta och dra slutsatser ur de studerade personernas livshistorier relateras deras erfaren-
heter till en rad andra forskares studier och teoribildningar. Forskning om integrationsprojekt i
olika miljéer bekriftar de studerade personernas erfarenhet att tilltrdde till vanliga sociala sam-
manhang inte automatiskt leder till spontana kontakter med icke utvecklingsstorda.

Den amerikanske socialantropologen Robert Edgerton publicerade i boken The Cloak of Com-
petence (1967) sin studie av 48 personer, som i borjan av 60-talet flyttade ut fran ett virdhem.
Han berittar dédr om de vardagsproblem de métte och hur de sdkte beméstra dem och han kunde
se tva utmirkande drag. Det forsta var att de flesta verkligen lyckades beméstra sina vardags-
problem, men att det ofta berodde pa att de fann personer som kunde ge dem stod nér de behov-
de. Edgerton kallade dem benefactors (vdlgorare). Det andra draget utgjorde kampen med det
stigma, den stdmpling, som utvecklingsstorningen innebar. Bokens titel, The Cloak of Compe-
tens, syftar pa den strategi de flesta valde, ndmligen att forsoka ddlja sin utvecklingsstorning och
passera som vanlig kompetent person. Detta for att undvika de konsekvenser i form av social
utstotning och nedvirdering det innebar att vara stimplad som utvecklingsstord.

Det personliga valet i var tids sociala liv.

For att forstd de sociala sammanhang dér integrering dger rum kan det vara av intresse att aterge
ndgra av de integreringsforskares tankegangar, som Gustavsson refererar till i sin egen studie.

Den tyske sociologen Ferdinand Tonnies (1887, 1963) erbjuder ett historiskt perspektiv pé livet i
olika typer av sociala sammanhang genom att mynta begreppsparet Gemeinschaft och Gesells-
haft. (De tyska orden &r svara att dversitta och anvdnds dérfor dven i svenska texter med associ-
ation till ord som gemenskap och sillskap m fl)

En av Tonnies utgadngspunkter for sin analys dr de fordndringar i det sociala vardagslivet som
industrialiseringen forde med sig i Visteuropa under senare halvan av 1800 -talet. Med Gemein-
schaft menar han den naturliga formen av férening mellan méanniskor som vi finner i férhallandet
mellan forédldrar och barn. Detta fanns i det gamla bondesamhéllet dér det gemensamma hemmet
och den gemensamma garden utgjorde den materiella 6verlevnadsgrunden.Gesellschaft daremot
utgor ett konstruerat samhélle. I Gemeinschaft forblir individerna i grunden forenade trots allt
som skiljer dem at medan de i Gesellschaft forblir dtskilda trots allt som forenar dem. Ge-
sellschaft kénnetecknas av att det bestar av sjdlvstandiga individer som uppehéller en privat sfér
omkring sig och som ansluter sig till kollektivet endast nér detta verkar fordelaktigt for honom
sjalv.



Sambhadllet och det sociala livet har, om man anvidnder Tonnies termer, under 1900-talet fatt en
allt mera tydlig gesellschaft-karaktir, dir man bygger sina sociala relationer pa ett dmsesidigt
val. Detta kulturella monster har ocksé diskuterats av bl a den norske kriminologiprofessorn Nils
Christie ("Bort fran institution och ensamhet till ett meningsfullt liv" 1991), som menar att an-
norlunda ménniskors svérigheter att etablera kontakter med "vanliga" ménniskor bottnar i att de
helt enkelt véljs bort. Man kan tala om det moderna vardagslivets naturliga segregering.

Etnologiprofessorn Ake Daun (1980) har ocksd beskrivet detta mdnster. Man kan idag bo vigg i
viagg med andra ménniskor i aratal utan att ldra kinna dem. Den distans man intar till manniskor
man moter i trapphus, affdrer och busskoer har blivit en del av var kultur. Den fysiska nérhet till
"vanliga" méanniskor, som integrering av utvecklingsstorda i t.ex vanliga bostadsomraden inne-
bir, behover dérfor inte betyda s& mycket for mojligheterna till sociala kontakter. Det "naturliga"
monstret har blivit att man soker sig till manniskor man tycker bast om eller har mest gemensamt
med. Likheten skapar en kinsla av trygghet. Man uppfattar det inte som att man véljer bort na-
gon utan upplever det som sjélvklart att man véljer sitt eget umgéinge. Detta dr med storsta san-
nolikhet ett av de viktigaste skdlen till att sa fd icke-handikappade mdnniskor finns i de personli-
ga ndtverken kring personer med utvecklingsstorning.

Familjen ett exempel pa en gemenskap utan val och visionen om en
ny Gemeinschaft.

Idag dr det regel att barn med funktionshinder véxer upp hos sina forédldrar, men vi talar inte om
detta som exempel pa integrering. Anda ir detta ett exempel pa att funktionshindrade fér tillgng
till vanliga sociala sammanhang och diar man ocksa ser ett socialt samspel langt utdver det vanli-
ga vid integrering i skolor, bostadsomraden och arbetsmiljoer. I mdnga fall tycks familjen vara
det enda sociala sammanhang ddr funktionshindrade inte vdljs bort.

I familjen grundas inte heller de sociala relationerna framst pa nérhet, utan istéllet pa det slakt-
skap som binder samman ménniskor och som skapar grupporienteringen i familjesammanhanget.
Dessa grundldggande och med fodseln givna band kan inte goras till foreméal for personliga mél
pa samma sétt som relationerna pa t ex en arbetsplats.

Det moderna sociala livet har, som tidigare ndmnts, blivit allt mer individorienterat, men famil-
jegemenskapen dr fortfarande ett exempel pa ett grupporienterat socialt ssmmanhang. Man kan
fraga sig om det finns andra grupporienterade miljéer dir gemenskapen grundas pa nirhet istéllet
for pa slaktskap och Gustavsson pekar pd den tid da byfanen hade en sjélvklar rétt att finnas med
1 bygemenskapen. Att vilja bort ndgon sa som man gor i en modern storstad var omdjligt, men
det innebar ju inte att byfanen undgick sérbehandling.

Trots att byfanen sarbehandlades och stod langst ner pa den sociala trappstegen tycks man kunna
konstatera att midnniskor i grupporienterade miljoer forhaller sig till personer med funktionshin-
der pé ett annat och mindre utstdtande sitt 4n i individorienterade sammanhang. Man har inte pé
samma sitt lart sig att vélja bort och kollektivets dominans 6ver de enskilda manniskorna tycks
fungera som en begransande faktor for social utstotning.

En speciell form av kollektiva band utgér den tanke-, erfarenhets- och viardegemenskap som
finns inom en yrkeskar t ex hos personal pa dagcenter och 1 gruppbostider. Ofta utvecklas dar ett
slags vianskapsband mellan personalen och de utvecklingsstorda. Personalen bekdnner sig ocksa



till integrerings- och normaliseringsideologierna vilka tar avstdnd fran att annorlunda ménniskor
utestiings fran social gemenskap.

En alternativ samhéllsbildning, som enligt den norske forskaren Christie (1991) kanske &r den
enda mojligheten att erbjuda annorlunda minniskor ett meningsfullt liv i gemenskap med andra,
ar de s.k. landsbyarna i Norge. Dir har ménniskor, med inspiration frdn Rudolf Sterner och
Camphill-rorelsen, flyttat samman for att skapa ett socialt alternativ till konkurrenssamhéllets
utslagning av annorlunda ménniskor. Dér sorjer man gemensamt for t ex méinniskor med utveck-
lingsstorning och man finner en helt annan och mer genuin social gemenskap, dir ménniskor inte
riskerar att véljas bort for att de inte &r som andra.

Gustavsson refererar en annan intressant studie for att fordjupa insikten i de komplexa forutsétt-
ningarna for social ndrhet och socialt samspel 1 familjesammanhang. Studien dr gjord av den
franska socialpsykologen Denise Jodelet, som studerat staden Ainay-le Chateau. Efter modell
frn sin belgiska motsvarighet Gheel har man dir under hela 1900-talet tagit emot personer med
psykiska storningar och utvecklingsstorning for familjevard. Pa 70-talet, ndr Jodelet gjorde sin
studie, fanns dér 1000 "inneboende" fordelade pa ca hélften sa manga vérdfamiljer. Placeringar-
na spelade en viktig roll for hela ortens forsorjning, inte bara pa grund av de bidrag som utgick,
utan ocksa for att man kunde behdlla gamla hantverk, som nidrmast détt ut pa andra sma orter.
Inkomstmojligheten tycks ha varit det som frimst drivit invénarna till den sociala anpassning
som vérden innebar for hela staden.

Under de néstan hundra ar som invanarna levt med annorlunda ménniskor har dessa manniskor
véxt in 1 ndstan alla sociala sammanhang. De inneboende och medlemmarna av virdfamiljerna
har ofta levt mycket nédra varandra under lang tid. Invanarna talade om de inneboende som vanli-
ga ménniskor. "Vi dr sa vana sa vi tdnker inte pa att de dr annorlunda", var en vanlig kommentar
och Jodelet menar att det pé ett sétt ockséd var s man tankte.

Samtidigt fanns emellertid under ytan en stark onskan att markera distans till de inneboende,
darfor att narheten till dem pé ett djupare plan upplevdes som hotande. Talet om hur normala de
var fungerade som ett slags forsvar ddr man vande sig vid att forneka det annorlunda. Konkret
tog sig avstandstagandet form av att de inneboende ofta bodde avskilt fran viardfamiljen utan
passage till det 6vriga huset. Man at séllan tillsammans och de flesta familjer diskade och skotte
de inneboendes tvétt var for sig. Pa kaféerna serverade man en enklare form av kaffe for de inne-
boende.

Jodelet menar att ortsbefolkningens radsla handlar om en kollektiv rddsla for beblandning med
en grupp som dr annorlunda och en oro for att den egna gruppens identitet ska sammanblandas
med "dérarnas" med allt vad det innebér av forlorad social aktning och livsmdjligheter.

Exemplet Ainay-le-Chateau ér, &ven om det ar extremt, intressant darfor att det visar vad som
hinder mellan minniskor nér s k vanliga och ovanliga manniskor lever néra varandra under lang
tid och 1 ovanligt jimt fordelade proportioner. I ett samhélle dir de flesta personer med utveck-
lingsstorning har integrerats dr det rimligt att anta att vissa orter kommer att fi en storre koncent-
ration av annorlunda méanniskor. En mdjlig tolkning &r dérfor att den nédrhet mellan manniskor
som integreringen innebdr kan ge upphov till likartade, sérskiljande forestdllning- och hand-
lingsmdnster dven hir.

Tilltron till sin ratt att bli accepterade.



For att atervianda till Anders Gustavssons studie och de personer han f6ljt. En intressant upptickt
var den starka tilltro de hir personerna hade till sin rdtt att fa delta i alla sociala sammanhang
och bli respekterade som andra mdnniskor. Detta trots sina erfarenheter av social utstdtning och
snarare tack vare dn trots sin funktionsnedsittning. Man kunde ha viéntat sig att de skulle ha re-
signerat i sina forsok att delta 1 integreringssamhéllet p4 samma villkor som andra.

En viktig del av studien blev att forsoka forstd denna tilltro till ritten att fa vara med och att bli
respekterad. Den forsta ledtrdden till forstaelsen gav ett syskonpar, som véxt upp i en familj dir
fadern gatt i hjédlpklass och modern hade blivit retad for att hon hade svart att klara skolan. Deras
likartade upplevelser gjorde att de gav varandra ett mycket vésentligt stod och viktiga forebilder
for hur méinniskor med utvecklingsstorning kan leva ett vanligt liv. De hade tillsammans ut-
vecklat ett eget synsétt, som tog avstand fran den utstotning och nedvérdering som foljer av de
flesta andra sétt att uppfatta utvecklingsstorning 1 virt samhélle.

Gustavsson ger flera exempel pé situationer ur den hdr familjens liv som belyser hans teori. Un-
der arens lopp har fordldrarna haft ordkneliga tillfdllen att formedla erfarenheter om hur man
klarar sig med begransad intellektuell kompetens. Barnen hade socialiserats in 1 denna familje-
kultur och kunnat utveckla och underhélla sin gemensamma forestéllning om att de hade en rétt
till stdd och till jamlika levnadsvillkor.

En gemenskap av manniskor med likartade funktionshinder.

Flera forskare har visat att vart sitt att uppfatta oss sjilva, andra minniskor och det sociala livet
ar nagot vi lar oss och som befidsts och blir "sanning" just genom sin forankring hos andra. Det
tidigare omndmnda syskonparets tilltro till sin forméga fick ocksa en viktig bekriftelse fran and-
ra med samma svarigheter. Deras synsitt att se pa utvecklingstdrningen var saledes inte bara
forankrat i familjekulturen utan ocksa i den gemenskap som véxt fram mellan méanniskor med
lindrig utvecklingsstoérning.

Ett liknande synsétt fanns hos ett ungt par som bodde ihop. De hade triffats pa en yrkessdrskola
och 1 samtal med paret om deras behov av sérskild omsorg forklarade béda att de visserligen inte
tycket att de var utvecklingsstorda, men att sdrskolor och skyddade arbetsplatser var viktiga rit-
tigheter for manniskor med de speciella svarigheter som de sjdlva hade. De betraktade sig sjdlva
som vanliga minniskor med vissa svagheter som gjorde det svart att klara av de hoga presta-
tionskraven i1 vanliga sammanhang och just darfor ansag att de hade ritt till stod fran omgivning-
en.

Gustavsson betonar att personerna i studien inte kénner stod fran alla andra med samma funk-
tionshinder. Grundforutsittningen for gemenskapen tycks vara att man har nagon slags gemen-
samma intressen, virderingar och synsétt.

Det ovan ndmnda syskonparet socialiserades in i en speciell familj dir fordldrarna hade likartade
upplevelser som de sjdlva. Vad berodde det da pé att &ven de andra ungdomarna i studien kunde
uttrycka samma tilltro till sin rétt att bli accepterade trots att deras forédldrar inte hade nagra per-
sonliga erfarenheter av att leva med en utvecklingsstérning? De borde ju dé inte ha kunnat bygga
upp samma gemensamma familjeforestillning, som den nimnda familjen.

Gustavsson finner forklaringen i den anpassningsprocess som tvingar fordldrar med utvecklings-
storda barn att ldra sig forstd och beméstra livet mednedsatt intellektuell forméiga. En studie
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(Gustavsson 1989) pekar péd att de i sin anpassningsprocess successivt liarde sig att definiera
funktionshindret och dess konsekvenser pa ett hanterbart sétt. De sokte ocksd efter definitioner
som var socialt forankrade hos andra foréldrar eller hos personal som var verksamma inom sam-
héllets omsorger for utvecklingsstorda.

En av mddrarna uttrycker, enligt Gustavsson, ett intressant dilemma som hon hamnat i nir det
gillde hur hon skulle forhalla sig till om hennes dotter var lik eller olik andra barn. A ena sidan
fornekade hon att dottern skulle vara annorlunda andra barn, nér det gidllde om hon t ex kunde gé
i vanlig skola, bli mamma o s v. A andra sidan var hon ytterst angeligen om att dottern skulle f&
alla de réttigheter till sarskild hjdlp som hon kunde f& péd grund av sina svarigheter att leva upp
till de krav som stills pd vanliga barn.

Detta sjdlvmotsidgande sitt att uttrycka sig blir emellertid forstdeligt om man ser det som en 6ns-
kan att skydda dottern fran den nedvérderande etiketten utvecklingsstord, men samtidigt tillfor-
sdkra henne det virdefulla stod som visat sig vara bra for henne. Déarigenom, menar Gustavsson,
anknyter hon till det officiella socialpolitiska malet om stdd till De svaga grupperna. Dotterns
svaghet berittigar henne till visst stod och det &r pa detta sétt just olikheten (svagheten) som till-
forsdkrar henne ritten till en grundlaggande likhet.

Det finns alltsd en dverensstimmelse mellan moderns sitt att resonera och grundtankarna i den
svenska socialpolitiken. Det starker tolkningen att de studerade personernas sétt att se pa en lind-
rig utvecklingsstorning inspireras och far sitt stod av rddande social- och handikappolitiska ide-
ologier. De har funnit ett officiellt forankrat stod for att personer med utvecklingsstorning ocksa
har rétt att bli accepterade och fa stdd i ett samhélle, vars ideal i manga sammanhang fortfarande
nedvérderar och stoter ut ménniskor med utvecklingsstérning ur samhéllsgemenskapen. I sina
forsok att beméstra de problem det innebér att vara fordlder till ett utvecklingsstort barn konstru-
erar dessa fordldrar definitioner av funktionsnedsattningen som hjilper dem att hantera sina egna
och barnens livsvillkor. P& det séttet skapar och uppritthéller de forestillningar och vérderingar
som starkt paAminner om dem som ménniskor med egen erfarenhet av att leva med funktionshind-
ret tvingats bygga upp.

Mer eller mindre avsiktligt upprdtthdller medlemmarna av den forsta integreringsgenerationen,
tillsammans med fordldrar och professionella/personal som bekdnner sig till integreringsideolo-
gin, gemensamma forestdillningar som haller dem samman. Dessa forestdillningar star i viss mdn
i strid med grundldggande prestations- och skonhetsideal i majoritetssamhidllet, vilket ocksd bi-
drar till att stdrka gemenskapen mellan dem som delar det alternativa synsdittet.

Integreringsreformen som livsprojekt.

Gustavsson finner beldgg for att ungdomarna ur den forsta integreringsgenerationen 1 sitt sétt att
tala om sig sjdlv anknyter till integrationsideologins grundliggande idéer. En av ungdomarna
sdger t o m att han klarat sig bra ute i samhidllet. Gustavsson menar att knappast ndgon annan ung
ménniska skulle tala om hur hon eller han klarat sig ute i samhdllet. Uttrycket r ett inslag i "in-
tegrationsjargongen" som beskriver reformens mal just som att hjdlpa ménniskor u# samhéllet.
Detta ganska méarkliga sitt att uttrycka sig maste, for att forstds, séttas in i det speciella sprakbruk
som beskriver integreringsprocessen som en forflyttning fran en segregerad milj6é ut i det sam-
hille dir andra sa kallade vanliga médnniskor lever.

Dessa ungdomar tycks betrakta sig sjdlva som levande integrationsprojekt. Det offentliga stod,
som ldnge funnits 1 Sverige for integrering, hjdlper oss att forsta deras tro pa sina réttigheter att



delta i samhillet pa samma villkor som andra. Deras sociala identitet och sjilvbild tycks till en
del uppritthéllas just av integreringsideologin.

Forialdrarna som medarbetare i valfiardsprojektet.

I viss mén brottades de studerade personernas fordldrarna med samma problem som sina barn i
den forsta integreringsgenerationen. For barnens rikning tvingades ocksd de in i en kamp mot
den sociala utstotningen och nedvirderingen och mot traditionella forestdllningar. I denna kamp
fann de ett stod 1 vélfardspolitikens idé om stodet till de svaga grupperna och deras ritt till jamli-
ka villkor.

Speciell forankring fick denna idé inom FUB och den av ombudsmannen Bengt Nirje formulera-
de normaliseringsprincipen.

Framvaxten av en motkultur.

Den gemenskap som vixte fram mellan den forsta integreringsgenerationen, deras fordldrar och
professionella kan betraktas om en slags delkultur eller motkultur i vart samhélle. Beteckningen
motkultur brukar anvidndas for en delkultur som star i opposition mot en majoritetskultur eller
andra delkulturer.

I sin diskussion om framvéxten av delkulturer hdnvisar Gustavsson till Ulf Hannertz (1982) och
den amerikanske sociologen Everett Hughes (1961).

Varhelst ndgon grupp minniskor har ett stycke liv tillsammans, med nagot matt av avskildhet
fran andra, en gemensam vré i samhéllet, gemensamma problem och kanske ett par gemensam-
ma fiender, dir vaxer kultur (Hughes 1961).

Grupper som delar samma erfarenheter tenderar att skapa en egen kultur, men det fordras ocksé
en dmsesidig kommunikation. Nar manniskor med likartade perspektiv borjar tala med varandra
om sina erfarenheter bekréftar de sinsemellan varandras sitt att se pé sin livssituation Ménga av
ideologiernas grundliggande idéer har formulerats av medlemmar i fordldraféreningar och har
alltsa skapats av enskilda médnniskors personliga erfarenhet.

Integreringskulturen kan i viss méan ses som en social strategi for att hantera den stigmatisering
personer med utvecklingsstorning moter i form av social nedvérdering och utstotning. For perso-
nerna i Gustavssons studie baseras dock inte denna strategi pé att forsoka dolja funktionshindret
och forsoka passera som en "vanlig" manniska. Funktionsnedséttningen tycks snarast utgéra en
gemensam namnare och en bas for social gemenskap ur vilken man himtar stod for att beméstra
sina vardagsproblem.

Man kan jamfora den Overlevnadsstrategi Gustavsson fann hos dem han lirde kénna med Ed-
gertons studie (1967) av dem som flyttat ut frdn ett vdrdhem. Deras vanliga strategi var just att
sOka dolja sitt funktionshinder, men manga klarade sina vardagsproblem tack vare att de fann s k
"vilgorare" 1 samhillet.

Tillhorigheten till integreringskulturen tycks inte innebéra att man lever ett liv helt avskild fran
majoritetskulturen, dess synsitt och ideal. I en analys av delkultures framvéxt beskriver Hannertz
(1982) de svartas delkultur i USA just som en vandring mellan den vita majoritetskulturen och
en egen svart kultur. Motkulturen har en roll 1 skyddet mot samhillets stimplingsprocesser och
det skapas en social distans till den dominerande kulturen i syfte att understryka den egna kultu-
rens virde



Personer med utvecklingsstorning ér inte de enda i vart samhélle som kénner sig asidosatta och
som sluter sig samman i informella grupper och motkulturer. Ligutbildade och laginkomsttagare
utvecklar ocksa perspektiv som stirker deras egen sjdlvaktning. Medlemmarna i den forsta integ-
reringsgenerationen tycks ocksd tillimpa denna strategi for att forsvara sin och sin grupps sta-
tus och i den bemdrkelsen kan de beskrivas som fullstindigt socialt integrerade.

Samtidigt som integreringskulturen utgoér en slags ny sjidlvvald segregering verkar det som om
det dndd skulle vara mojligt for annorlunda mdnniskor att skapa goda livsvillkor i samhdillet
inom ramen for en egen subkultur. Det dr detta den forsta integreringsgenerationen och deras
familjer gjort tillsammans med de professionella, som bekénner sig till den rddande vélfédrds- och
handikappolitiken.

Gustavsson menar att detta 1 viss min dr en hoppfull upptackt, men understryker samtidigt att
dessa personers liv dr langt ifrdn problemfria och att integreringskulturen som subkultur snarare
ar ett halmstrd att halla sig 1 4n en trygg, nyvunnen gemenskap. Hans analys talar ocksa for att
detta halmstra och hela integreringskulturen dr beroende av det stod den har i samhidllets offici-
ella stillningstagande for vilfdrdsstaten och stodet till de svaga grupperna. Detta dr en politisk
fraga som kan visa sig avgorande for motkulturens framtida existens och betydelse.

Integreringskulturen ett hot mot forutsittningarna att bestimma
over sitt liv?

Studien pekar pd en annan aspekt av vad det kan innebéra att tillhora den beskrivna motkulturen.
Det finns en benédgenhet hos utvecklingsstorda att Gverlamna kontrollen 6ver var de ska bo, ar-
beta och 1 Ovrigt utforma sina livsprojekt till anhoriga och professionella, vilka &r en del av
samma motkultur.

Studier av olika vélfardsreformer 1 Sverige har visat att arkitekterna bakom reformerna ofta har
tagit Over ansvaret for hur médnniskors liv ska utformas. Vélfardsreformerna tycks ofta ha skapat
en paradox, dir malet att 6ka ménniskors livsmdjligheter samtidigt riskerar att beréva dem in-
flytande Gver deras egna liv. Det ger en ledtrad till hur den begrinsade sjilvstdndigheten hos
utvecklingsstorda 1 integreringskulturen kan forstas.

En annan ledtrad till denna forstaelse kan man finna i de relationer som priglar denna subkultur.
Sa gott som alla relationer mellan utvecklingsstdrda och anhdriga och professionella etableras
forst som "omsorgsrelationer". En utvecklingsstorning &r till sin natur sddan att den inbjuder till
en form av stdd ddr omsorgsgivaren "gér in istéllet for" omsorgsmottagaren istéllet for att "ga i
forvig", dvs vigleda genom att dela med sig av sina erfarenheter. Aven om utgangspunkten for
omsorgen hidmtas fran mottagarens egen viljeyttring &r det ofrankomligt att den givare, som "gar
in 1 stillet for", i viss man tar over kontrollen av mottagarens liv. I en motkultur dar medlemmar-
na uppritthéller forestdllningen av utvecklingsstérda som svaga ligger det néra tillhands att den
typen av omsorgsrelationer ytterligare forstirks.

En ny form av stigmatisering?

Integreringskulturen kan i viss méin sdgas skydda mot en typ av stigmatisering/stimpling men
bidra till en annan. Den kanadensiske filosofen Charles Taylor har i en uppsats om erkdnnandets
politik pekat pa det 6kande kravet fran svaga eller missgynnade grupper att fa sin rétt till sjalv-
forverkligande/autencitet erkind. Detta ska dels ses som en stridvan efter att f4 dkat utrymme att

8



forverkliga sig sjdlv och dels som en kamp mot den nedvérdering av dem som inte har mojlighet
att gora detta.

Tidigare beddmdes en ménniskas vérde efter hans eller hennes sociala position i samhéllet. Att
varderingen ocksd maste utgd fran hur vl en méinniska lyckas forverkliga sina personliga
livsprojekt innebér en helt ny referensram for ménniskors sjidlvaktning och sociala vérde. Vi
moter idag till vardags ideal som innebér att man bor vara autentisk, finna sig sjélv, forverkliga
sig sjélv och sina resurser.

Utvecklingsstorda berovas ofta forutsittningarna for detta ideal, vilket innebér att de berdvas en

viktig kélla till sjalvaktning och positiv social viardering. Kanske kan detta betraktas som en sdr-
skild typ av stigmatisering, som integrationsgenerationen inte lyckats bemdstra genom sin tillho-
righet till den beskrivna motkulturen.

Sammanfattning.

Har de senaste 20 arens officiella mal, integrering och normalisering, avsatt nagra spar i funk-
tionshindrade méinniskors vardagsliv? Anders Gustavsson, docent vid Stockholms
universitet, stiller den frga i en studie dir han under tre ar foljt ett tiotal unga lindrigt utveck-
lingsstorda kvinnor och mén.

Han finner 1 en genomgang av skandinaviska erfarenheter att det enda genomgéende
resultatet av det han kallar integreringsprojektet var att de fatt zilltrdde till vanliga sociala sam-
manhang. Ett annat viktigt inslag 1 handikappolitiken utgjorde satsningen pa sérskild
omsorg i slutet av 60-talet. Man skulle kunna séga att den tillslut gav personer med utvecklings-
storning plats 1 vélfardsstaten &ven om ménga fick nagon av de sdmsta platserna.

Gustavsson beskriver, utifran en rad internationella och svenska forskares skrifter, olika samhéll-
styper och de fOrdndringar 1 det sociala vardagslivet som industrialiseringen forde
med sig. Fran att ha varit ett samhélle grundat pd familje- och bygemenskap kénnetecknas
samhéllet nu av att man bygger sina relationer pa ett dmsesidigt val. Det "naturliga" monstret
har blivit att man soker sig till ménniskor man tycker sig ha nagot gemensamt med och detta
kan vara ett av de viktigaste orsakerna till att det finns s& fa spontana relationer mellan
handikappade och icke handikappade personer.

Familjen tycks dérfor vara det enda exemplet pd en gemenskap, som inte &r grundat pa val.
I manga fall tycks ocksé familjen vara det enda sociala sammanhang dér funktionshindrade
inte viljs bort.

Mot denna bakgrund kunde man ndrmast vénta sig att utvecklingsstorda skulle ha resignerat
1 sina forsok att delta i integreringssamhillet pd samma villkor som andra. I stillet finner
Gustavsson att de trots sina erfarenheter av utstdtning och nedvérdering har utvecklat en
tilltro till rdtten att fa delta i alla sociala sammanhang och bli respekterade som andra mdnni-
skor. De tycks betrakta sig sjdlva som levande integreringsprojekt. De tycker att de
klarat sig bra ute i samhdllet, dvs. det har skett en forflyttning ut fran en segregerad milj6. Gus-
tavsson kallar deltagarna i studien for medlemmar i den forsta integreringsgenerationen.

For att kunna forstd detta refererar Gustavsson bl a till de mekanismer som ger upphov till
delkulturer eller motkulturer. Han ndmner nagra av de faktorer, som bidragit till att
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ungdomarna i denna generation har utvecklat en egen motkultur. De har socialiserats in i
familjer, som utvecklat en egen strategi i kampen mot traditionella forestillningar om att ha
ett utvecklingsstort barn. I denna kamp har de funnit ett stod i valfardspolitikens idé om
stodet till de svaga grupperna och deras rétt till jimlika villkor. Speciellt inom fordldraorganisa-
tionerna har denna id¢ fatt forankring.

Andra medarbetare i integreringsprojektet har blivit de personalgrupper, som
bekinner sig till integreringsideologin och som genom sitt arbete utvecklat ett
gemensamt synsdtt vilket ofta star i strid med majoritetssamhdllets prestationskrav
och skénhetsideal.

De hdr personernas syn pa sig sjdlva har ocksa fatt sin forankring i den gemenskap
som vidxt fram i umgdnget med andra lindrigt utvecklingsstorda med samma
intressen, vdrderingar och synsiitt.
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