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central som hjdilpgivare till ett vuxet, funktionshindrat barn?
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Inledning

Allmint sett vet vi forhallandevis litet om
funktionshindrade? minniskors liv 6éver tid
och om innebérden av att leva med funk-
tionsnedsdttningar under ménga &r, att
aldras och vara gammal. Funktionshindrade
tillskrivs ofta otydliga och motsigelse-
fulla identiteter, inte bara betriffande kén
utan ocksa betriffande alder och aldrande
(Jeppsson Grassman 2001). Detta kan vara
en forklaring till det bristande intresset fér
att utveckla forskning om funktionshin-
der med utgingspunkt fran begrepp som
aldrande och livslopp. Majligheten till ett
langt liv och att dldras med funktionsned-
sittningar dr ocksa en relativt sentida fore-
teelse. Det ar forst under efterkrigstiden
som vi borjat fa identifierbara generationer
av individer med funktionsnedsittningar

2 Var begreppsanvindning foljer Socialsty-
relsens rekommendationer fran 2007-10-
10: "Nyhet: Bort med termen handikapp.
Socialstyrelsens terminologirad har tagit
beslut om revidering av termerna funk-
tionsnedsdtining och handikapp. Funk-
tionsnedsdtining och funktionshinder ir
inte lingre synonymer, funktionshinder
blir en egen term och handikapp utgar. |
och med detta definieras begreppet funk-
tionsnedsittning: nedsittning av fysisk,
psykisk eller intellektuell funktionsfér-
maga. Begreppet funktionshinder defi-
nieras: begrinsning som en funktions-
nedsittning innebir for en person i rela-
tion till omgivningen. Fér bada termerna
avrads handikapp som synonym. En viktig
konsekvens #r att funktionshinder inte
ar nagot som en person har utan det ir
miljon som #r funktionshindrande.”(Socia

Istyrelsen, 2007-10-10)

orsakade av ett antal olika skador och sjuk-
domar och som genomlevt olika aldrar och
uppnatt hog alder och dir livsloppsbegrep-
pet kan framsta som relevant (se exempel-
vis Strauss & Shavelle 1998; Mattsson &
Glad 2005; Nilsson m. fl. 2005). Ytterligare
ett skal till bristen pa kunskapsutveckling
inom det hir omradet kan ha att géra med
synen pa vad funktionsnedsittningar och
funktionshinder #r. Det finns en utbredd
forestillning om att funktionsnedsitt-
ningar ir statiska tillstand (Stiker 1997).
Man drabbas av dem, man har dem och
man inférlivar dem med sin person. Man
anpassar sig till dem, sa gott det gar, med
de medel som star till buds — en géng for
alla. Samma synsitt giller for omgivningens
anpassning. Sambhillsresursernas utform-
ning speglar ofta detta synsitt. Rehabili-
teringsprogram har ofta en "en ging for
alla” karaktir "Den funktionshindrade
minniskan” som "den reparerade ménnis-
kan” implicerar att nir individen atervun-
nit "maximal funktionsférmaga” finns det
inga ytterligare konsekvenser kvar i form
av ytterligare férsimrad funktionsférmaga,
till exempel pa grund av tilltagande sjuk-
domskomplikationer (Stiker 1997; Williams
& Busby 2000). Bade handikappforskningen
och den sociologiska sjukdomsforskningen
har tenderat att framfor allt intressera sig
for det kortsiktiga tidsperspektivet (Bury
2000; Jeppsson Grassman 2003; Priestley
2003).

Funktionshindrade #r inte nagon homo-
gen grupp. Funktionsnedsittningen kan
vara medfodd eller forvirvad, tidigt eller
senare i vuxenlivet. Den kan vara orsakad
av skada, eller — som mycket ofta #r fallet
— en konsekvens av kronisk sjukdom. Livs-
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situationen varierar for grupper av funk-
tionshindrade betriffande problembild,
sjukdomskomplikationer och &verlevnads-
chanser. Icke desto mindre finns det ocksa
en hel del férhallanden som de delar. Zarb
(1993), som studerat livsvillkor fér méan-
niskor som levt linge med funktionshinder,
konstaterar att dven om det finns likheter
mellan dem och andra, icke-funktionshin-
drade grupper i samma aldrar, har funk-
tionshindrade ocksa egna erfarenheter for-
made av livet med funktionsnedsittningen.
Jeppsson Grassman har gjort motsvarande
iakttagelser (2001; 2003). Dessa erfarenhe-
ter far betydelse for hur till exempel pen-
sionirstillvaron kommer att gestalta sig.

Inte bara i Sverige utan dven i Vist-
véirlden i stort bérjar man nu efterfraga
kunskaper nir det giller funktionshinder
och aldrande, inte minst fér planering av
boende och omsorg. Men den kunskap som
hittills funnits, exempelvis inom socialge-
rontologin, har som regel rort fragor kring
funktionsnedsittningar hos &ldre snarare
an hur det dr att leva under méanga ar och
aldras med funktionshinder (Avlund 2004).
Pa motsvarande sitt har det hittills saknats
forskning och kunskap om vad det innebir
att under ménga ar av sitt liv vara anhorig
till en funktionshindrad person, i behov av
hjilp (DeMarle & Le Roux 2001; Jeppsson
Grassman, Whitaker & Taghizadeh Larsson
2009).

Livslopp och aldrande
Vad betyder det att studera funktionshin-

drades liv och éldrande ur ett livsloppsper-
spektiv? Det innebir att man intresserar sig

for inneborden av funktionsnedsittningen i
ett ssmmanhang av hela livets dynamik, och
utifran ett synsitt dir aldrande ses som en
livslang process. Likasa blir det betydelse-
fullt att placera in hindelser férknippade
med funktionsnedsittningen i individens
egen biografi och i den process av stindigt
pagaende forandring som livet dr. Centrala
fragor blir ndr i livet individen fatt sin
funktionsnedsittning, under hur ldng tid
hon/han haft funktionsnedsittningen, hur
den paverkat livets olika faser och roller
och hur gammal den individ &r som ser till-
baka pa erfarenheten av att leva med funk-
tionshinder.

Tidsbegreppet far en mangdimensionell
betydelse vid denna typ av férstéelse. Det
giller inte minst eftersom den epok — den
historiska tid — som individens liv utspe-
lar sig i, ocksa har en central betydelse for
perspektivet. Individens biografi kan ses
som formad genom samspelet mellan indi-
videns tid och hindelser, och forhallanden
relaterade till den historiska tid under
vilken hon/han lever. Individens lokalisering
i historien, dvs. i tid och rum, far inverkan
pa hur hennes liv kommer att gestalta sig
(Giele & Elder 1998). Kohortbegreppet ér
hiar centralt. Individens ekonomiska for-
utsittningar, kon och hilsa dr exempel pa
forhallanden som differentierar innebor-
den i den historiska lokaliseringen. Aven
familje- och generationsrelationer har bety-
delse och bidrar i stor utstrickning till att
forma individens livslopp (Hareven 2000;
Mills 2000).

Livsloppet kan beskrivas som indivi-
dens aldersindelade ménster av utveckling
"inbdddat” i sociala institutioner under en
viss historisk epok (Levy 1996; Elder Jr.,
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Kirkpatrick Johnson & Crosnoe 2003; Kohli
2005). Oavsett utgangspunkt kan man se
det som att livsloppet och dess faser far
en personlig, individuell utformning, men
som ocksa paverkas av institutionaliserade
normer kring livets faser och aldrar, dvs. ett
slags etablerade sociala tidtabeller, som kan
vara mer eller mindre fixerade och allmén-
giltiga eller tidsbundna (Narvinen 2004).
Normalitetsbegreppet fungerar hir som en
underliggande kompass.

Nir livsloppsbegreppet (engelskans [ife
course) diskuteras sker det just oftast impli-
cit, med utgangspunkt fran "typiska”, nor-
malt institutionaliserade livslopp. Behovet
av att studera det otypiska eller avvikande
for att fordjupa kunskapen har dock pape-
kats (Trieschmann 1987; Ansello & Eustis
1992; Zarb 1993; Jeppsson Grassman
2003; Leisering 2003). Overhuvudtaget
finns anledning att problematisera "det nor-
mala” i fraga om livslopp, och utifran olika
perspektiv (Bury 2000; Hockey & James
2003; Jeppsson Grassman & Olin Laurit-
zen 2004; Whitaker 2004).

Forskning med utgangspunkt fran livs-
loppsbegreppet har, allmint sett, expande-
rat patagligt under de senaste 25 aren. Kun-
skapen ar dock otillrickligt utvecklad nir
det giller funktionshinder och aldrande ur
ett livsloppsperspektiv. Den forskning som
finns har i hog grad fokuserat pa enskilda
livsfaser och aldrar (Verbrugge & Yang
2002; Priestley 2003). Vi vet forhallandevis
litet om funktionshindrade méanniskors liv
over tid och om innebérden av att leva med
funktionshinder under manga ar. Nagra
undantag 4r Zarb och Oliver (1993), Priest-
ley (2003), Putnam (2002) samt Jeppsson
Grassman (2001; 2003; 2008) som studerat

dessa fragor. P4 motsvarande sitt saknas
forskning om vad det innebér att under
manga ar av sitt liv vara forilder, syskon
eller make till en funktionshindrad person
(i behov av hjilp). Funktionshindret &r nagot
som inte bara paverkar den enskilde utan i
hogsta grad bidrar till att forma livsloppet
for samtliga personer i en familj (DeMarle
& Le Roux 2001). Ett gryende intresse for
fragor som beror funktionshinder och ald-
rande liksom livslopp och funktionshinder
kan skonjas internationellt (Kennedy 2002).
Var avsikt med det forskningsprojekt, pa
vars ansats och resultat diskussionen i
denna artikel 4r baserad, har just varit att
bidra med ny och relevant kunskap inom
detta forskningsfalt under utveckling.
Syftet med artikeln 4r att diskutera funk-
tionshinder och aldrande ur ett livslopps-
perspektiv. Foljande fragor tas upp: Vad
innebér det att aldras med funktionsned-
sittningar som man fatt redan i tidig alder
eller som yngre vuxen? P4 vilket sitt formar
funktionshinder livsloppet éver tid? Vilken
betydelse har epoken och reformerna? Hur
ar det att vara en till aren kommen forilder
och fortfarande vara central som hjilpgi-
vare till ett vuxet, funktionshindrat barn?

Material och metod

[ forskningsprojektet "Funktionshinder, livs-
lopp och aldrande” har den centrala forsk-
ningsfragan handlat om hur livet gestaltat
sig for manniskor med fysiska funktions-
nedsittningar som vuxit upp och framlevt
sitt vuxenliv under vissa historiska beting-
elser, med speciellt fokus pa samspelet
mellan personliga innebérder och institu-
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tionella férhallanden och diskurser som
har att gora med funktionshinder, alder
och aldrande. Da en given utgangspunkt
fér projektet har varit att erfarenheten av
att aldras med funktionshinder #r nagot
som inte enbart formar den enskildes liv
utan nagot som paverkar livsloppet for hela
familjen, har projektet dven rymt ett anho-
rigperspektiv inom vilket forskningsfragan
studerats pa motsvarande sitt. Den histo-
riska epok som ir projektets fond &r perio-
den efter 1960 och fram till var tid.
Projektet bestar av fyra delstudier. Tre
har retrospektiva ansatser medan delstu-
die 4 har haft en uppliggning av omfat-
tande datainsamling &ver en 25-arsperiod.
I delstudie 1 har den moderna handikapp-
rorelsens pionjdrer studerats, med fokus
pa deras engagemang i och syn pa den
handikappolitiska utvecklingen. Intervjuer
har genomférts med sju personer som levt
med funktionshinder under manga ar och
samtidigt haft en medskapande roll i han-
dikappolitiken. I delstudie 2 har relationen
mellan diskurser om alders- och livsfaser i
handikappolitiken och det levda livet stu-
derats — dvs. hur de funktionshindrade som
varit féremal for politiken beskriver sina
liv och sitt aldrande. Intervjuer har gjorts
med 20 funktionshindrade personer som
idag befinner sig i 60-70 arsaldern. I delstu-
die 3 har innebdérden av att vara anhérig till
en funktionshindrad person, sett éver tid,
studerats samt hur detta anhorigskap har
paverkats av de handikappolitiska férind-
ringsprocesser som skett i Sverige under
de senaste decennierna. Intervjuer har
genomférts med 12 forildrar och 4 syskon
till fysiskt funktionshindrade personer
fodda mellan 1950 och 1980. Delstudie 4

utgdrs av en 25-arsuppfoljning av en pro-
spektiv livsloppsstudie i vilken en grupp
om 14 kroniskt sjuka, synskadade perso-
ner foljts sedan 1981. Speciell tonvikt har
hir lagts vid fragor om kropp, sjukdom och
aldrande mot bakgrund av samhillsdiskur-
ser om alder och delaktighet. I delstudierna
1-3 har omfattande intervijuer genomférts
vid ett tillfille. I delstudie 4 har intervjuer
genomforts vid fem tillfallen.

Delstudierna bygger i huvudsak pa
intervjuer med delvis ganska olika popula-
tioner av manniskor med kroniska sjukdo-
mar och/eller funktionsnedsittningar, men
dir vissa avgrdnsningar dr gemensamma:
Det #r frdga om méinniskor ur nagra olika
(fodelse)kohorter, de ildsta fodda unge-
fir 1935 och de yngsta omkring 1950. De
intervjuade forildrarna i delstudie 3 ir
fodda mellan 1922 och 1955. Projektet har
varit avgrinsat till personer med fysiska
funktionsnedsittningar och som levt
med funktionshinder under flera decen-
karaktir
och yttringar har forstas betydelse fér de

nier. Funktionsnedsittningens
erfarenheter som aterges i de olika delstu-
dierna, men de enskilda diagnoserna/sjuk-

har

inte statt i centrum f6r vare sig projektets

domarna/funktionsnedsittningarna

utgangspunkter eller analyser.

De olika delstudiernas empiri har analy-
serats samlat med syfte att tydliggora olika
teman som #r unika och situationsbundna
men ocksé av mer gemensam karaktir.

3 De intervjuade i delstudierna 1-3 hade fysiska
funktionsnedsittningar orsakade av bl. a. med-
fddda nedsittningar, ryggmirgsbrack, polio,
cerebral pares, multipel skleros och av ett antal
mindre kinda sjukdomar.
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Resultat

Resultaten fran de fyra delstudierna upp-
visar bade olikheter och likartade ménster
i forhallande till de fragestillningar och
perspektiv som projektet fokuserar. Hir
redovisas resultat som belyser nagra cen-
trala tematiska omraden med anknytning
till livslopp och aldrande f6r de studerade
grupperna. Det ir fraga om epoken och
reformerna, vidare handlar det om dlder,
dldreblivande och den ldnga tiden, liksom
om kroppen och om oron for framtiden.
Slutligen belyses pensiondrslivet.

Epoken och reformerna

Tiden fran 1960 och fram till var tid har
varit en dynamisk period som innefat-
tar vilfirdsstatens expansion och relativa
tillbakagang liksom den fulla sysselsitt-
ningens tid och ideal. Epoken inrymmer
ocksa civilsamhillets expansion ddr manga
organisationer uppstatt som ett resultat
av patientgruppers, funktionshindrades
och anhérigas engagemang i sociala fragor.
Under denna epok har en hel del viktiga
reformer genomforts pa det handkappoli-
tiska omradet, i syfte att skapa majlighet
for funktionshindrade att fa delaktighet
i samhillslivet och sa "normala” livslopp
som mdjligt. De férsta moderna handikap-
politiska tankegangarna introducerades
i borjan av 1960-talet, genom “normali-
seringsprincipen”, da nytt och pa sitt sitt
revolutionerande. Det "miljérelativa” han-
dikappbegreppet fick starkt genomslag
pa 1980-talet och har sedan haft fortsatt
stor betydelse. Genom detta synsitt flyt-

tas "handikapp” fran individen till omgiv-
ningen och sigs uppsta i relation till omgiv-
ningen och dess bristande anpassning till
individen. Ar 1994 tridde Lagen om stod
och service till vissa funktionshindrade
(LSS) i kraft liksom Lagen om assistanser-
sittning (LASS). Lagarna innebir bland
annat att personer med omfattande funk-
tionsnedsittningar har fatt ritt till person-
lig assistans. Ett uttryck for dagens handi-
kappolitik och handikapprérelse ér den
nationella handlingsplanen Frdn patient till
medborgare — en nationell handlingsplan
for handikappolitiken som riksdagen antog
ar 2000. Handlingsplanen kan sigas vara
ett slags programforklaring dar malet dr
full delaktighet och jamlikhet i samhallet
for funktionshindrade. Funktionshindrade
ska ha samma medborgerliga rittigheter
och skyldigheter som alla andra. Fragor
som sirskilt ska fokuseras ir tillginglighet
och bemétande (Regeringens proposition
1999/2000:79). Lagstiftningen har saledes
gatt fran att reglera samhillets skyldighe-
ter till att dven omfatta individens rattig-
heter och férbud mot diskriminering (SFS
2008:567).

Vad kan det ha inneburit att leva och
aldras med svara funktionsnedsittningar
under den beskrivna epoken? Det har varit
en central fraga i samtliga vara delstudier.
Det har skett viktiga genombrott i synsitt
och viktiga landvinningar niar det giller
konkret politik och reformer, men har de
haft betydelse i de intervjuades liv? Fragan
har naturligtvis inget enkelt svar och den
bild som analysen férmedlar #r ganska
mangtydig. Uppfattningarna om vad man
lyckats uppna och instéllningen till det
handikappolitiska arbetets relativa fram-
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gangar varierar bland informanterna i de
olika studierna, bl.a. beroende pa alder,
typ av sjukdom och funktionsnedsittning,
men ocksd beroende pa den egna positio-
nen i forhallande till samhéllsutvecklingen.
Exempelvis menar de intervjuade i delstu-
die 1 — personer som varit aktiva, ledande
eller pa olika sitt framstaende inom han-
dikapprérelsen under denna handikappo-
litiskt dynamiska epok — att de handikap-
politiska framgangarna varit stora, men att
vigen mot full delaktighet i ett tillgingligt
samhille ocksa varit kantad av motgingar.
Minniskor som har ett starkt handikappo-
litiskt engagemang har manga ganger tillig-
nat sig en gemensam eller kollektiv berit-
telse om handikapprérelsens moderna his-
toria och dess landvinningar. I denna fram-
star det miljérelativa handikappbegreppet,
LSS- och LASS-lagarna och dven den ckade
tillgédngligheten i samhillet som milstolpar
pa vigen mot storre delaktighet. Sirskilt
LSS-lagstiftningen forefaller ha stor symbo-
lisk betydelse som en ideologisk brytpunkt
i handikapphistorien. Skiftet innebar att
som funktionshindrad byta fran en identi-
tet som objekt till att vara subjekt i sitt eget
liv, menar de. Den personliga assistansen
Skade mojligheterna for ett sa kallat nor-
malt livslopp.

[ 6vriga delstudier framkom monster
som speglade andra positioner och delvis
andra erfarenheter. Manga av de intervju-
ade drabbades i yngre vuxenalder av all-
varliga funktionsnedsittningar eller kom-
plikationer av kroniska sjukdomar. For dem
visade sig reformer pa arbetsmarknadsom-
radet ha varit en férutsittning for att 6ver-
huvudtaget kunna ha ett fortsatt arbetsliv.
Men ’ritten till arbete” kunde uppfattas

som villkorad: omfattande arbetsinriktad
rehabilitering kunde man fa en gang, moj-
ligen tva. Men om ytterligare skador sedan
tillkom som paverkade funktionsférméagan
tycktes omgivningen ofta "tréttna”. Det
gillde inte minst myndigheterna, framkom
det i ett antal intervjuer. Att "ha ett arbete”
visade sig inte heller vara samma sak som
att vara delaktig. Ett vanligt dterkommande
monster handlade om upplevelsen av att
"sitta av tiden” pa en arbetsplats dir man
egentligen inte behévdes.
LSS-lagstiftningen hade dock faktiskt
radikalt férandrat livet f6r de med de sva-
raste funktionsnedsittningarna bland véra
intervjuade och i manga avseenden tycks
lagstiftningen utgdra en vindpunkt i deras
liv och méjligen skulle vi hir kunna tala i
termer av ett slags positivt biografiskt brott
(se Bury 1982). Det blir sirskilt tydligt ur
ett langre tidsperspektiv, dir ett monster i
berittelserna var "fére och efter LSS™

Uno, som filjts i 25 dr inom den prospektiva
delstudien, och som var 62 dr vid det sista
intervjutillfillet (2006), var en av de som
genast efter LSS-lagstiftningens genomfor-
ande hade "kastat sig pa telefonen” for att
ansoka om personlig assistans. Néir han nu
sdg tillbaka pad de gangna 10 dren konsta-
terade han att "LSS har fordndrat hela mitt
liv... verkligen. Tidigare kom jag ju knappt
utanfor dorren’.

"Fore och efter” gillde inte bara assistansre-
formen. Det kunde ocksa gilla exempelvis
utvecklingen nir det giller tekniska hjilp-
medel och méjligheten till handikappidrott:
Goran, 67 ar, berittade om hur han sedan
ungdomen varit mycket idrottsintresserad.
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P4 den tiden fanns det emellertid inga moj-
ligheter fér honom att idrotta sjdlv. I dag,
betydligt dldre och med mer omfattande
funktionsnedsittningar, tog han tillfillet i
akt att préva manga av de idrotter som for
forsta gangen ar tillgéngliga for personer
som exempelvis anvinder rullstol.

Men, a andra sidan, trots de reformer
som genomforts i syfte att mojliggora for
funktionshindrade att ha ett sjilvstandigt
och aktivt liv, sa visar var studie av aldrande
foraldrar till vuxna funktionshindrade
barn att det Svergripande omsorgsansva-
ret i manga fall forblivit forilderns genom
hela livet, dven efter assistansreformen.
Detta omsorgsansvar kunde ta sig lite olika
uttryck. En vanlig roll var att som forilder
gd in som personlig assistent 4t sitt vuxna
barn, en annan roll handlade om att vara
"stotddmpare”, vilket innebir att ta de kri-
vande myndighetskontakterna, 6verklaga
beslut etc. Den kanske vanligaste rollen
och som inte pa nagot sitt verkade avta
med tiden var férildrarnas roll som "jour™:

Foréldrarna var beredda — dygnet runt —
att rycka ut nér exempelvis assistenter inte
dok upp, och vikarier inte gick att ordna. For
flera av de interviuade hade denna jourbe-
redskap varit konstant. "Jag har haft jouren
varje dagi 37 ar”

Anhoriga tycks overhuvudtaget ha en
betydligt centralare roll for stdd och
omsorg @n vad som framkommit i tidigare
forskning (jfr Whitaker 2008; Jeppsson
Grassman, Whitaker, Taghizadeh Larsson
2009).

Alder, éildreblivande och den
langa tiden

Flertalet av de intervjuade hade uppnatt en
relativt hog alder. Samtidigt hade de levt i
manga ar med funktionshinder, nagot som
priglat aldrandeprocessen. Till vardags
anvinds begreppen alder och aldrande ofta
pa ett férgivet taget sitt, utan nirmare pre-
cisering. I projektet har alderns och aldran-
dets sociala betydelser bland annat utfors-
kats genom att uppmairksamhet riktats mot
dldreblivandet och mot vad sociala alders-
normer kopplade till denna del av livslop-
pet kan betyda for funktionshindrade.
Aldreblivandet, det vill siga overgangen
till den del av livsloppet da manniskor blir
alderspensionirer och i ménga samman-
hang bérjar kategoriseras som ildre, finns
knappast belyst i handikappforskningen
men har tydligt reglerats i lagstiftningen
nir det giller stodinsatser till funktions-
hindrade. Arbetslivet har en patagligt nor-
merande betydelse.

Ett aterkommande ménster var att
de intervjuade uttryckte en medveten-
het om att det egna arbetslivet pd manga
sitt kommit att avvika fran det aldersfor-
vintade inte minst eftersom de limnat
arbetslivet sa tidigt. Att bli alderspensionér
kunde dirmed i ndgon méan fa en normali-
serande funktion. Samtidigt var det sa att
dvergangen till alderspension fatt patag-
liga ekonomiska konsekvenser for flera av
dem som ldmnat yrkeslivet langt innan de
fyllt 65. Utéver att liv med funktionshinder
manga ganger innebir sirskilda kostnader
(Zarb & Oliver 1993; Socialstyrelsen 2008)
och kan innebira svarigheter att fa och/
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eller behalla ett yrkesarbete, hanger arbets-
livets lingd samman med alderspensionens
storlek. Men ildreblivandet framtridde
inte som odelat negativt for alla. Ett antal
mer positivt eller neutralt laddade teman
i flera av intervjuerna kan forstds som
atminstone till en del relaterade till alders-
normer. Det rOr sig om normer som sager
att i dldrarna kring 65 och direfter inte "hor
till” p4 samma sitt som i yngre vuxenalder
att yrkesarbeta eller att framsta som 'fit
for production and reproduction” (Priestley
2004, sid. 95). Flera av de intervjuade som
var i 55-70-arsaldern hivdade att de inte
langre brydde sig lika mycket om huruvida
de uppfattades som utseendemissigt (o)
attraktiva eller annorlunda av andra. Flera
gav ocksa uttryck for att de inte lingre fann
det lika befogat att anstringa sin kropp pa
det sitt de gjort tidigare i livet, inte minst
i arbetslivet och i rollen som foérilder. "Jag
maste inte bevisa en massa saker. Det dr
inte s viktigt nu, jag duger som jag ar” for-
klarade en kvinna.

Nagra av dem som var kvar i arbetslivet
eller som arbetat fram till alderspensionen
beskrev Svergangen till ett liv som pen-
siondr "som en befrielse”, samtidigt som
det faktum att de kunnat eller planerade
att arbeta fram till 65, eller ndstan inda
fram, framtridde som en tillfredsstil-
lande bekriftelse pa normalitet. Men att
limna arbetslivet och ga i pension kunde
ocksa upplevas som virre for funktionshin-
drade #n vad man antog att det var for icke
funktionshindrade, eftersom man tyckte
att arbetet motverkade kénslan av diskri-
minering. Viktigt att understryka ar ocksa
att utsagorna om att man idag forholl sig
till sin situation pa andra sitt 4n tidigare i

livet inte bara kan forstas i termer av alder
och aldersnormer. Ménster i de genomférda
delstudierna visar snarare hur intimt sam-
manvivda eventuella aldersfenomen dr med
andra tidsdimensioner. Inte minst 4r det
svart att separera betydelsen av social alder
fran att de intervjuade har levt med omfat-
tande funktionsnedsittningar under ldng
tid och fran de specifika erfarenheter som
foljer med detta faktum.

Ett dvergripande intryck fran delstudi-
erna #r att nir det giller de intervjuades
syn pa sig sjilva, andra och sin position i
samhillet idag framtrider aldern och ald-
randets betydelser som underordnad den
ldnga erfarenheten av funktionsnedsditt-
ningar och funktionshinder. Det Sverens-
stimmer med resultat fran Zarbs och Oli-
vers (1993) brittiska studie om att aldras
med fysiska funktionsnedsittningar. De
kommenterar hur deras biografiska data
indikerar att erfarenheten av att vara "sldre”
(older people) inte kom i nirheten av bety-
delsen av "their collective experience built
around the prior experience of disability’ (s.
59). I véra studier resonerade individerna
i stor utstrickning utifran sin egen och
andras situation som funktionshindrade,
och man jimférde sig inte nddvandigtvis
med "icke funktionshindrade” manniskor i
samma alder. S3 hir sammanfattade exem-
pelvis Gunnar sitt liv och sin situation:

Det dir vél bara att sdiga det att jag har haft
en otrolig tur. Ndir jag ser pd mina vinner
med samma diagnos som har fdtt de drdip-
ligaste situationer i livet. De kan inte prata,
mdnga har forsvunnit bort helt enkelt.

Det sociala aldrandet och den linga erfa-
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renheten av funktionshinder har i projek-
tet sammanfattningsvis framtritt som tva
komponenter av betydelse for individer i
aldrarna kring 65 som under en stor del av
sina liv levt med funktionshinder och i det
"scenario” utifran vilket individen upple-
ver, tolkar, virderar och hanterar sin situa-
tion.

Kroppen

Under den studerade epokens forsta del
dominerade fortfarande den medicinska
modellen nir det gillde synen pa funktions-
nedsittningar. Den tar sin utgingspunkt
i den individuella skadan och fokuserar
framfor allt de kroppsliga begrinsningarna
som individen anses "ha”. Om inte tillfrisk-
nande kan astadkommas ér det inda indivi-
dens egna anstrangningar som &r vigen till
forbittrad funktionsférmaga. Det miljcre-
lativa synsittet, som slog igenom i bérjan av
1980-talet, med dess betoning pa samhal-
lets och miljéns roll i funktionshindrande
processer, har, mot denna bakgrund, varit
mycket viktigt {6r att dstadkomma ritt-
matiga samhillsforindringar for berdrda
grupper. Men kanske har det miljorelativa
synsittet blivit for ensidigt, atminstone i
forskningen, nagot som tenderat att osyn-
liggra vissa viktiga aspekter av funktions-
hindrades liv och erfarenheter?

Resultaten fran vara studier tyder pa
att sa #r fallet nir det giller hur man kan
forsta innebérden av sjukdomen och funk-
tionsnedsittningen. Upplevelsen av den
skadade/sjuka kroppen “férsvinner” inte
genom miljéanpassande synsitt och atgir-
der for delaktighet, nagot som ockséa andra

forskare pekat pa (Hughes & Paterson
1997; Williams & Busby 2000; Thomas
2002). Det visade sig vara viktigt att inklu-
dera den kroppsliga erfarenheten i analysen
for att forsta vad det innebar att leva med
funktionshinder och att detta blev sirskilt
tydligt ur det langa tidsperspektivet. I de
interviuades berittelser om sina liv fram-
stod kroppen ofta som ett centralt tema:
den skadade, sjuka kroppen som man har
att leva med och kimpa emot. Gemensamt
for de individer vi studerat dr dessutom
att ingen av dem tycks ha haft nagon stabil
funktionsférmaga. Detta trots att flera av
dem har diagnoser som cerebral pares eller
ryggmargsskador som ofta framstills som
just stabila (SOU 1991:46; Williams 2000).
I andra fall handlar det om funktionsned-
sittningar orsakade av kroniska sjukdomar
med stindig risk for tilltagande problem
och komplikationer till grundsjukdomen:

Karin (65 dr) dr synskadad till foljd av dia-
betes hon haft sedan barndomen. Sedan vi
sdgs senast har hon opererat hénder och
fotter och fdtt bypass-operationer i benen pd
grund av ddlig blodcirkulation. 1 forbigd-
ende ndmner hon ocksd att hon, ett par dr
tidigare, brutit ldrbenshalsen och en axel
nédr hon ramlade till folid av ett insulin-
koma.

Nistan samtliga forildrar till vuxna funk-
tionshindrade berittade om hur barnet
redan som litet fick genomga flera svéra
operationet, smirtsamma behandlingar och
separationer pa grund av langa sjukhusvis-
telser, men hur det ocksa senare och fortlo-
pande i vuxenlivet tillstott komplikationer
av skilda slag som lett till svara behand-
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lingsperioder och ibland operationer. Med
aldern tilltog en del tillstand sasom ©kad
slembildning, ©¢kade andningssvarigheter,
dkad muskelsvaghet, simre blodcirkula-
tion, okad risk for sittsar, samt svarlikta
infektioner med amputationer till flid.

Tillvaron far dérfor karaktiren av en
stindigt pagdende forandringsprocess
dér funktionsférmagan dr provisorisk och
oviss. Manga sjukdomar forvirras med
aren — med aldern i viss man, men fram-
for allt med den langa tiden med sjukdo-
men. Att iaktta kroppen och "stimma av”
hur den fungerar blev for vissa en taktik
for att ha kontroll i vardagen. Man kanske
kan tro att den som dr multisjuk och funk-
tionshindrad si smaningom ’vinjer sig”
och littare kan hantera nya komplikatio-
ner till sin grundsjukdom. Det fanns inte
nagot sadant entydigt moénster i resul-
taten. Tvirt emot vad nog manga tanker
sig, var det fa av de intervjuade som gav
uttryck for att vare sig deras férhallande-
vis hoga alder eller den langa erfarenheten
av att leva med funktionshinder medfért
att man idag upplevde férsamringar av den
egna hilsan och funktionsférmagan som
mindre besvirliga 4n tidigare. Vanan viger
inte upp forlusten. Flera beskrev och tol-
kade visserligen en del av de férsdmringar
som #gt rum under senare ar som aldersre-
laterade. Men nytillkomna eller befarade
funktionsférsamringar beskrevs ocksd av
manga av de intervjuade i dramatiska och
kianslomissiga termer och som hot mot
aspekter av det egna livet som man virde-
rade hogt. Livssituation for flertalet inter-
vijuade karaktiriserades av ett antal kris-
relaterade omstillningar utspridda &ver
livsloppet.

Bury (1982) myntade begreppet “bio-
graphical disruption” — biografiskt brott
eller livsbrott. Begreppet har fatt stark
genomslagskraft nir det géller att begrepps-
liggdra sjukdom som ett ovéntat avbrott
i det pagaende livsloppet, nigot som inte
bara far praktiska konsekvenser utan ocksa
djupgaende betydelse for identiteten och
forestillningarna om det egna framtida
livet. Detta suggestiva begrepp ger dock
associationer till en stor, ovéintad hindelse.
Livsbrottsbegreppet framstar inte som helt
relevant for att beskriva de sjukdomsrelate-
rade erfarenheter som priglar de intervjua-
des livslopp (se ocksa Taghizadeh Larsson
2009). "Man vet aldrig hur linge det haller”,
sade en intervjuad och uttryckte nagot som
var mycket vanligt férekommande i berit-
telserna. De intervjuade levde med ett slags
dubbla synsitt dir nya sjukdomskompli-
kationer dr bdde forvintade och ovintade
hindelser.

Oron for framtiden

En omfattande handikappolitik till trots
sa var inda oron for framtiden ett mycket
vanligt forekommande tema i intervjuerna:
Den kunde gilla mycket konkreta forhal-
landen. Bland de intervjuade som hade
personlig assistans gavs exempelvis uttryck
for en osikerhet om hur det skulle bli med
hjilpen i framtiden: Hur linge strickte sig
egentligen den forlingning man fatt? Vad
skulle hinda nir man behovde hjalp fler
timmar dn vad man nu hade? Centralt i
oron var kroppen: Oron for att férlora den
lilla funktionsférmaga man fortfarande
hade kvar, oro f6r énnu svérare sjukdoms-
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komplikationer, for forlust av viktiga anhé-
riga som hjilpgivare och — for en for tidig
déd. I flera av intervjuerna forefoll det som
om denna oro ékade allt eftersom tiden
gick, ett storre antal ar med funktionshin-
der och en gradvis alltmer skadad kropp
kunde liggas till livet. De osdkra fram-
tidsutsikterna rymmer en hog medveten-
het om att "livet dr kort”. En intervjuad
uttryckte sina funderingar pa foljande vis:

Komplikationerna ... att man inte vet hur
fort det gdr ... Hur mdnga dr jag har kvar
och i vilken takt de kommer ait gd ... Varje
forsdmring ... dd undrar man hur linge till
... om det kan stanna sd hdr ett tag nu’.

Men detta tema varierade i intensitet
mellan individer, men ocksa &ver tid. Pa
motsvarande sitt oroade sig de aldrande
foraldrarna som intervjuades for sin egen
vacklande hilsa och “omsorgsork”. Ald-
randet innebir férandringar pa flera plan.
Funktionsnedsittningen, sjukdomsbilden,
prognosen tillsammans med aldrandet gor
framtiden osiker Det #r nédvindigtvis
inget nytt for foéraldrarna. Livet med ett
barn med svara funktionsnedsittningar
har egentligen hela tiden inneburit ett visst
matt av osikerhet, och en férsiktighet med
att planera fér framtiden. Men detta accen-
tueras i takt med aldrandet. En tanke som
delades av manga — framfér allt av dem
som inte hade fler barn — var att de som
forildrar inte kan eller far do fore barnet.
Det ir en tanke férbunden med ovissheten
dver hur livssituationen fér det funktions-
hindrade vuxna barnet kommer att se ut
framéver och for flera ar det direkt angest-
vickande:

"Det éir ju dngest alltsd, inte sd lite heller: Det
dr en stor dngest och det finns lite det bland
fordldrar att vi inte far do. Vi mdste leva
helatiden pd ndt sditt ..”

Men lika ofta beskrev férildrarna hur de
samtidigt forberedde sig pa att barnet, pa
grund av sin funktionsnedsittning och
av de komplikationer som tillstéter med
aldern, faktiskt kunde do fore forildern.
Overhuvudtaget framstar oron infor fram-
tiden och upplevelsen av den korta tid
som aterstar, som upplevelser direkt for-
knippade med kroppen. Med kroppen som
utgangspunkt, med funktionsnedsittning-
arnas instabila och minst sagt oférutsig-
bara karaktir bedoms framtiden inte bara
for den funktionshindrades liv, utan ocksa
for familjens, for féraldrarnas liv.

En annan strategi som aterfanns i inter-
vjuerna var att leva med "dubbla agendor”,
det vill siga att man tidnker pa framtiden
i ett bade ett kort och ett langt tidsper-
spektiv. Trots medvetenheten om och att
man pa nagot plan férsdkte forebereda sig
pa att livet inte skulle bli sa langt, planeras
samtidigt for framtiden. De intervjuade
forildrarna sag bland annat som sin uppgift
att "biadda for framtiden”, det vill siga att
pa olika sitt skapa bista méjliga forutsitt-
ningar kring det vuxna funktionshindrade
barnet innan de sjilva blev fér gamla, sjuka
och dér. Hur personlig assistans och annat
stdd fran samhillet fungerar 4r en viktig
faktor for hur framtiden ses an. Men lika
viktigt i detta avseende ar tillgangen till
nira anhoriga och andra betydelsefulla
sociala kontakter.
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Eit pensiondrsliv som
andras?

Av de intervjuade var drygt 2/3 &ver 65
ar vid intervjutillfallet.* Hur &r det att bli
gammal och leva som pensiondr om man
har levt ett langt liv med funktionshinder?
Priglas tillvaron av ett slags "dubbelt annor-
lunda” eller normaliseras livet i takt med
aldern och blir mer likt andra pensionirers
liv? Svaret dr att det tycks kunna vara fraga
om bada forhéallandena. Svaren varierade
mellan individer. Det var hdgst personliga
pensionirsliv det 4r fraga om. I vissa avse-
enden tycktes livet bli mer likt andras. I
andra avseenden forblev livet starkt prig-
lat av den annorlunda erfarenhet som den
langa tiden med, ofta tilltagande, funk-
tionsnedsittningar innebdr.

Som en rod trad genom manga intervjuer
gick ocksa ett antal existentiella teman
som hade att géra med forhéllningssitt i en
livssituation priglad av stor osikerhet och
manga kroppsliga férluster. "Det borde inte
vara nagon skillnad”, som en bland hand-
kapprorelsens pionjarer uttryckte det: Hon
ansag att funktionshindrades ildreliv inte
egentligen borde skilja sig sa mycket fran
icke funktionshindrades, om man hade
personlig assistans. Men i praktiken var
det skillnad. Resultaten visade att manga
av de intervjuade levde med funktionsned-
sdttningar som var svarare an 20 ar tidigare
och som begrinsade livet patagligt, dven
om livet nu kunde upplevas som friare, till
exempel fran arbetslivets plikter. Fore-

4 Nir det giller den prospektiva delstudien avses
hir det sista intervjutillfllet.

komst av funktionsnedsittningar tilltar
allmént sett med aren men hir 4r det fraga
om de sista faserna i en kanske nistan livs-
lang process. Att fortfarande klara av fram-
tridde som ett viktigt ménster — att réra
sig ute, delta i féreningsaktiviteter, etc. For
nagra av de nyblivna alderspensionirerna
som lamnat arbetslivet langt innan de fyllt
65 framstod &ldreblivandets normer som
relativt betydelselésa. De hade varit pen-
siondrer i sa manga ar att detta blivit det
normala. Hur pensionirslivet blev hade
ocksa att géra med de val man gjort mycket
tidigare i livet.

For de handikappolitiskt aktiva, som
fokuserats i projektets delstudie 1, hade
livet priglats av arbete "i handikapprorel-
sens tjanst”. Deras livsberittelser vittnar
om att det handikappolitiska arbetet kan
vara en mycket viktig del i en minniskas
identitet. Organisationerna stirkte deras
positiva och kollektiva identitet som funk-
tionshindrade, men samtidigt var de hin-
visade till sammanhang som rérde endast
funktionshindrade, vilket innebir nagot
av en handikappolitisk paradox. Resulta-
tet blev ett slags "instingd” identitet, som
ocksa paverkade det pensionérsliv man nu
levde.

Och for de intervjuade forildrarna till
vuxna, funktionshindrade barn, innebar
pensioneringen snarast att det blev sirskilt
tydligt att det egna livet inteféljer de socialt
normativa tidtabellerna eller rollerna. Det
“otypiska pensionirslivet” tydliggdrs kanske
an mer i takt med aldrandet och i rela-
tion till forestillningar om alderdom och
familjens roller och omsorgsansvar mellan
generationerna. Nar man dr 68 ska man ha
barnbarn, nir man dr 85 och bérjar bli lite
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skroplig finns forvintningar om att det egna
barnet ska kunna vara ett stod. Det dr mot
den hir typen av normativa forestillningar
om aldrandet och pensionirslivet som flera
av de intervjuade forildrarna stillde sina
egna livslopp. I stillet konstaterar de att
omsorgsansvaret dnnu pagar, att det inte
blir nagra barnbarn och att det egna barnet
inte kommer att kunna ge nagot praktiskt
stoéd den dag forildern behover det. Vux-
enfordldraskap sr ett begrepp som introdu-
cerades av nagra av intervjupersonerna fér
att tydliggora de speciella erfarenheter och
konsekvenser som just dr férknippade med
att ha ett vuxet funktionshindrat barn.
Med dessa erfarenheter foljer ett levnads-
lopp och ett pensionirsliv som inte riktigt
ar som andras:

... sd nu nédr mina kompisar borjar fd barn-
barn och man tinker att vi har varit upp-
tagna med barn, men nu dr de upptagna
med barnbarnen sd att ... och jag stdr liksom
kvar pd samma, forstdar du hur jag menar?
Och det kan jag ocksd kinna, de har ju
barn som borjar bli stod for dem och jag ska
fortfarande vara stid for min son sen, och sd
kénner jag att krafterna bérjar ta slut ...

Barnldsheten hos manga av de intervjuade
funktionshindrade i ©6vriga delstudier
tycktes kunna leda till liknande funde-
ringar kring aldrande och familjeroller.
Men fér vissa intervjuade, och pa andra
omraden, visade sig livet vara &verras-
kande likt ett "vanligt” pensionirsliv, om
4n med lite speciella fértecken. Till exem-
pel visade det sig idag mdéijligt att leva ett
aktivt, sjilvforverkligande “tredje-dldern
liv’, dven for personer som behdver hjilp

med exempelvis forflyttningar och pa- och
avklidning, vilket framgar av vara resultat.
En del bland de intervjuade alderspensio-
nirer som har personlig assistans beskrev
hur de gick pa teater och konserter, ignade
sig at eget konstnidrskap, var férenings-
aktiva, gymnastiserade, arbetade (handi-
kapp)politiskt och/eller reste. Det fanns
ocksa de som gav uttryck for att dgna sig at
sjilvforverkligande. Exempelvis berittade
en kvinna om hur hon som ung sékt in och
blivit antagen vid en konsthogskola. Men
utbildningen var vid den tiden beldgen fyra
trappor upp, utan hiss, vilket gjorde det
omoijligt for henne, som dven da anvinde
rullstol, att ta sin plats i ansprak. I dag
dgnade hon diremot en hel del av sin tid
at konstnirlig utévning i olika former och
var aktiv medlem i en konstfrening. Flera
intervjuade patalade att man ocksa upp-
fattades som mer "vanlig” av omgivningen,
nu nir man var pensiondr. Att ha olika
funktionsnedsittningar, behéva anvinda
vit kipp eller att sitta i rullstol upplevdes
inte lingre som lika avvikande som i yngre
aldrar. Som pensiondr var det ju ocksa
naturligt att st utanfor arbetsmarknaden,
precis som andra i samma alder.

Avslutande diskussion

Vad innebir det att aldras med funktions-
hinder? Hur gestaltar sig livet dver tid for
den som drabbats av funktionsnedsitt-
ningar tidigare i livet och sedan levt ett
langt liv med dessa? Det hir ir fragor som
det beskrivna projektet har utforskat, och
diskussionen i den hir artikeln har tagit sin
utgangspunkt i nagra av projektets resultat.
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[ projektet har livsloppsbegreppet fung-
erat bade som teoretisk orientering och
analytiskt redskap. Harigenom synliggors
det provisoriska och féranderliga, som med
speciella fértecken priglar funktionshin-
drades liv. Detta i sig far betydelse for hur
dldreblivandet gestaltar sig. Denna infalls-
vinkel har knappast tidigare belysts till
exempel inom socialgerontologin, dir eta-
blerade bocker i amnet beaktar funktions-
nedsittningar som drabbar ildre, men inte
aldrelivet fér den som redan sedan ménga
ar har funktionshinder. P4 manga sitt dr det
otypiska liv som aldrande funktionshin-
drade har bakom sig. Samtidigt visar resul-
taten att ett utvecklande och sjialvforverkli-
gande pensionérsliv kan vara mojligt ocksa
bland personer med omfattande funktions-
nedsittningar och hjilpbehov, om man
bara har tillgang till stéd och service som
tillgodoser mer #n de mest basala behoven.
Detta utmanar savil gerontologins (se t.ex.
Blaikie 1999; Cohen 2005; Minkler & Hol-
stein 2005) som pensionsférsakringsrekla-
mens bild av det moderna och framgéangs-
rika aldrandet.

Resultaten fran delstudierna, dir bade
retrospektiva och prospektiva metoder till-
limpats, visar pa tidens centrala betydelse:
Tiden med sjukdomen och med funktions-
nedsittningen, tiden i arbetslivet, tiden
med forildrarollen etc. far betydelse for
de intervjuades tolkningar av sin situa-
tion. Tiden dr férknippad med fordndrade
innebdrder. Samtidigt visar studierna hur
intimt sammanflitad tiden med funktions-
hinder &r med aldersdimensionen. Det ar
svart att separera betydelsen av alder fran
det faktum att de intervjuade har den icke-
typiska erfarenheten av att ha levt med

funktionshinder i manga ar — och aldrats
med dessa.

Livsloppsperspektivet innebidr ocksa att
epoken och samspeler mellan historisk tid,
med sina institutionella férhallanden, och
individens tid och liv har tillmitts bety-
delse. Det ar funktionshindrade inom vissa
alderskohorter vi fokuserat och diarmed
problematiserar vi ocksd mdjligheten till
vittgdende generaliseringar. Fragan om
vilka "avtryck” epokens synsitt och refor-
mer ldmnat i de studerade gruppernas liv
ar komplex och kan inte besvaras pa nagot
enkelt sitt. I vissa avseenden har reformer
oppnat for mer normaliserade livslopp.
Samtidigt framstar det som s uppenbart
att det trots reformer dr problematiskt att
skapa varaktig delaktighet och autonomi
for de studerade grupperna. Det tycks som
om delaktighet 4r nagot som kontinuerligt
maste astadkommas och underhéllas. Detta
synliggdrs genom det langa tidsperspekti-
vet. PA samma sitt synliggdrs hur autonomi
ir en process, och inte bara ett tillstand —
nagot som maste skapas och omskapas gang
pa gang, over tid. Parallellt visar delstudie
3, i vilken féraldrar till vuxna, funktions-
hindrade barn intervjuades, hur mycket av
en utopi det autonoma livet var for bade
foraldrarna och deras vuxna barn.

Kroppens betydelse och inneborder i
den funktionshindrades liv har ocksa syn-
liggjorts. Intresset for att utforska krop-
pens inneborder eller funktionshindrades
erfarenheter av hinder, diskriminering och
motgangar har hittills inte varit sirskilt
starkt inom handikappforskningen (Shakes-
peare 2006). Betoningen av samhillets och
miljons roll i funktionshindrande processer
har forvisso haft stor betydelse for att for-
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dndra funktionshindrade minniskors livs-
villkor. Men ett problem har blivit att detta
synsitt alltfér mycket overskuggar den
personliga upplevelsen av sjukdomen eller
den skadade kroppen och den individuella
innebérd som dessa forhillanden har for
individen. Det finns dimensioner i denna
upplevelse som inte bara dr avhingiga
"miljon” eller en viss diskurs. Detta blir sir-
skilt tydligt ur det langa tidsperspektiv som
vart projekt studerat. Har ansluter sig vara
resultat snarare till en forskningstradition
inom medicinsk sociologi som rér kroniska
sjukdomar. Med tiden som instrument blir
det emellertid ocksa klart att dven nagra
teoretiska perspektiv som dominerat synen
pa sjukdomskriser och forlust av férmaga
utmanas av vara resultat. Det giller bl.a. ett
begrepp som biografiskt brott (biographical
disruption) som implicerar ett krisrelate-
rat ovédntat brott i férhéallande till det egna
livet och biografin. Véra resultat visar hur
begreppet inte dr adekvat for att belysa
sjukdomsupplevelsen éver tid som snarare
karaktdriseras av en serie krisrelaterade
omstillningar, som kan vara bade ovintade
och vintade pa samma gang. Det hir ir ett
omrade dir kunskapen ytterligare behéver
fordjupas.

Vidare kastar resultat fran projektet
nytt ljus dver anhorigskapets inneborder

Anhériga — och inte minst féraldrar — till
vuxna funktionshindrade personer tycks
spela en langt viktigare roll som hjilp- och
omsorgsgivare dn vad som tidigare har
framkommit i forskningen (Whitaker 2008;
Shakespeare 2006; Jeppsson Grassman,
Whitaker & Taghizadeh Larsson 2009). I
foraldraintervijuerna framtridde livsberit-
telser priglade av ett livslangt omsorgsan-
svar och som mot bakgrund av de senaste
decenniernas handikappolitik och reformer
vicker fragor kring i vilken man sjilvstin-
dighet och autonomi egentligen har upp-
natts, trots till exempel personlig assistans.
Det vicker ocksa fragor om vilket stéd och
erkdnnande dessa anhériga far for sina
insatser. I de 6vriga delstudierna framgar
ocksd betydelsen av anhériga och andra
nira sociala relationer for den funktions-
hindrade individen. Tillgingen till nira
anhdriga tycks ocksa dka i betydelse i takt
med aldrandet, tillsammans med upple-
velser av den instabila kroppen och ovissa
framtiden.

Resultaten fran projektet "Funktionshin-
der, livslopp och aldrande” problematiserar
sammanfattningsvis och visar pa luckor i
etablerad kunskap inom flera omraden. De
visar ocksa pa betydelsen av en férdjupad
diskussion av aldrandets mojliga gestalt-
ningar.
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Summary

A longlife with a particular signature.
Life course and ageing for people with disabilities

What does it mean to age with disability?
How does the early onset of disability shape
life over time for those who live with chro-
nic illness? These are examples of questions
which disability research, to date, has taken
little interest in, despite the fact that disab-
led people in our time have improved chan-
ces of long lives. Equally, there is a lack of
research concerning the family perspective:
what does it mean to be an ageing parent,
yet still a caregiver to an adult disabled
child? The aim of this article is to discuss
these issues. The analysis is mainly based
on results from a broad research project in
which these questions have been studied.

The results indicate the importance of the
time concept and its connotations — such as
biographical time and historical time — for
the understanding of the lives and ageing
of disabled people. Furthermore, the life
course perspective underlines the insta-
bility of many impairments: the level of
functioning is an ongoing transitional pro-
cess, and uncertainty about the future is a
central theme. The results challenge esta-
blished knowledge within different fields
regarding concepts such as full participa-
tion, autonomy, biographical disruption
and the prerequisites of active ageing.
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