»Jag dr en glad paniker«

Om dagens handikapporganisationers
raison d'étre

ANN-MARI SELLERBERG

Handikapporganisationerna éir mdnga idag— och de
véixer i antal for varje dr. Utifrdn sociologisk teori-
 bildning diskuterar forfattaren vad det dr som utmdrker
dagens handikapporganisationer. Haller det pd att
skapas en ny form av saklighet, en ny instdllning till
handikappet bland organisationens medlemmar?

Ofta ser vi i dagstidningar att det bildats

en forening for ett visst handikapp eller
en viss sjukdom. »Du som vill veta mer om

sjukdomen eller ha stdd av andra drab-
bade kan ta kontakt med Endometrios-
fsreningen, Box 6004, 151 06 Sodertiljec.
Detta stod att ldsa en tisdag i oktober
1992 i Svenska Dagbladet. Exemplen kan
mangfaldigas. (Endometrios 4r en kvinno-
sjukdom som leder till barnléshet).

Vad utmirker da dagens handikapp-
organisationer? For att na fram till en for-
stielse av vad som #r dessa organisationers
raison d'étre idag har jag anvint olika slag
av empiriskt material. Jag har gatt igenom
tryckt material, framfér allt férenings-

Ann-Mari Sellerberg 4r professor i sociologi i
Lund sedan 1 januari 1994. Hon har bl.a. forskat
om kvinnor pa arbetsmarknaden, konsumtion och
konsumtionsvanor, mode samt om sociala rérelser
bland sjuka och handikappade.

“tidskrifter Vidare bestar materialet av
bandade intervjuer med féreningsaktiva.
Deltagarobservationer pa méten har varit
ett tredje sitt att samla material. Vidare
gjordes en enkit med 40 féreningar. Detta
forskningsprojekt om dagens handikapp-
organisationer har finansierats av SFR. Re-
sultaten fran undersokningen finns publi-
cerade i Sellerberg, Handikapp och organi-
sering — en sociologisk tolkning. (Utgiven i
rapportserien Research Reports from the
Department of Sociology, Lund Univer-
sity, Research Program in Medical

Sociology 1993:7.)

I Handikapp och organisering (1993)
beskriver jag »en ny saklighet«. Jag aterger
de beniamningar man idag inom handi-
kapporganisationerna anvinder om  sig
sjalva. Man faststiller i tidskrifter och in-
tervjuer sakligt att man tillhor en viss ka-
tegori. Man dr »artritkamrate, »bulimiker,
»glossare«, »paniker«, »scoliosare«, »stomi-
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ster«, »polioter«, »Bechtereware« eller
»SLE-are«.!. Aven »cancerflickor« har an-
vints som en egenbendmning. Som jag ser
det 4r denna nya saklighet — vind inat till
de egna och presenterad utat mot omgiv-
ningen — ytterligt intressant.

Den sociologiska historien &ver hur
handikapp tolkats har annars ofta pendlat
mellan ytterligheter A ena sidan stigma-
teoretikerna som antagit omgivningens
starka nedvirdering och hur den handi-
kappade sjilv antar en sadan negativ sjilv-
bild. A andra sidan finns motsatsen: Hur
en stigmatiserad grupp tenderar att for-
hérliga sig sjélv. ‘ k

Det 4r mot denna bakgrund jag finner
de sakliga presentationerna sa intressanta:
»Vi dr paniker«. Hirefter noggrant ater-
givna kriterier fér panikangest. Kanske ar
da denna nya saklighet nyckeln for att for-
sta dagens handikapporganisationer?

Jag tror det sarskilt dr tva omstandighe-
ter som dr viktiga att hélla i minnet vid
detta forsck till forstaelse av just dagens
handikapporganisationer.
 Den firsta ir att det handlar om dagens

handikapporganisationer. De finns sa

mdnga organisationer idag. Man kon-
kurrerar med varandra om sociala myn-
digheters, om politikers liksom om all-
minhetens intresse. Man gor uppvakt-
ningar och presenterar sig utat. Redan

1963 anvindes i en grundbok i socio-

den vixande

logi mingden  av

handikapporganisationer som ett illus-

1. Bechterews sjukdom, artrit och SLE (Syste-
misk Lupus Erythematosus) ér alla tre olika typer
av reumatiska sjukdomar. Glossare hinfér sig till
glossektomerade, dvs. man har genomgatt en
tungoperation vilket lett till att talet forandrats.

Sellerberg —»Jag ar

trativt exempel pa »competing sove-
reignities« — konkurrerande makter.
(Broom & Selznick 1963) (Se nedan »En
dkning — trots de sociologiska profetio-

- rnac.) ,
» Den andra ir att det handlar om just
handikapporganisationer. Det handlar

~ om nagot som ir mycket centralt och
viktigt for dessa personer. Det rér sig
inte om en marginell involvering. Nagon
har en kronisk sjukdom. En annan har
ett barn eller annan nirstiende med
svar sjukdom. Det 4r i denna mening
ett centralt identitetsskapande engage-
mang. (Se nedan »Inatvinda eller mobi-
liserande? Eller bade och — samtidigt?«.)

- En 6kning ~ trots de
sociologiska profetiorna

Handikapporganisationerna 4r manga idag
— och de vixer i antal for varje ar. Varje ar
i augusti publicerar Hemmets Journal en
oversikt — »Hit kan du vinda dig«. Sista
aret (1993) var det 90 organisationer som
presenterades. Utover dessa finns sikerli-
gen ett stort antal lokala féreningar.

Jag motte kritiska uttalanden om till-
vixten i bade intervjuer och tidskrifter.
»Snart finns det en férening for varje del
av tarmen,« siger en foreningsaktiv man.
»Det dr pa tiden att rensa ut i handikapp-
djungeln.«. Detta skriver Nils Wallin i en
ledare i SHT under rubriken »Stida i orga-
nisationsdjungeln’« Skribenten fortsitter:
»sbegreppet handikapp har fatt ett sa vitt
begrepp att varje sjukdomsgrupp som bil-
dar en forening klassar sig sjilv sasom
handikapporganisation — oftast for att
komma at statsbidrag.« (SHT, De Handi-
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kappades Riksférbund, DHR, 1983:11-
12:5.).

Nils Wallin skriver i en annan artikel
att typen av organisation r avgérande. Att
det handlar om just handikapporganisa-
tioner innebdr att det blir sirskilt viktigt
att bibehalla sin sirprigel och sina speci-
ella mal. »Om det hade varit fragan om f6-
retag hade en genomgripande strukturfér-
andring varit aktuell f6r linge sedan. Men
minniskor som engagerar sig i sociala och
medicinska problem har svart att tinka
sig att just deras idéer skall smilta sam-
man med andras.« (Orden ér Nils Wallins i
en artikel i Marknaden 1982.)

Nagra sociologer har siat om framtiden.
De har forutspatt att organisering just
bland handikappade och sjuka skulle vara
nagot sirskilt otdnkbart. Scotch beskriver
t.ex. i Disability as a Basis for a Social
Movement en rad hinder for att handikap-
pade skall organisera sig. Dessa hinder
finns pa olika plan anser Scotch: De han-
dikappade lever spridda, umgas ofta bara
med icke handikappade, de har mycket
olika problem, de har vanligen ingen ge-
mensam sjukdomsorsak, pa grund av sitt
handikapp kan de ha haft problem med
utbildning och arbete. De handikappade
har ingen gemensam social bakgrund utan
kommer fran skilda samhéllsklasser osv.
Dirfér blir Scotchs slutsats: »Disability is
an individualized experience for most
people.« (Scotch 1988:161.) Scotch tillag-
ger att det finnes en tendens till roll-
distans hos manga handikappade. Detta
leder till att man inte vill se sig som han-
dikappad. Man vill inte identifiera sig
med denna grupp och 4n mindre agera for
dess sak. (Scotch 1988:161.) Parsons siger

att »sjukrollen« sadan den formuleras i
vart moderna samhille kanaliserar av-
vikelsen. Genom denna speciella moderna
sjukrolls egenskaper undvikes i realiteten
de tva mest »farliga« utvecklingsméjlighe-
terna — foér det forsta gruppbildningar
bland sjuka och handikappade, f6r det an-
dra att den sjuke/handikappade vidhaller
att sjukdom och handikapp ir ett legitimt
tillstand. (Parsons 1951:477) Den verkliga
utvecklingen har dock blivit en annan.
Dessa forutsigelser var kort och gott fel.

Inatvianda eller mobiliserande?
Eller bade och — samtidigt?

Vad ir da dagens handikapporganisa—r
tioner? Det finns en vilkdnd kategorise-
ring av organisationer som anvénds bl.a. av
Launsd och Jensen (1980). Dessa forskare
gor en distinktion mellan tva huvudtyper.
Den forsta dr de s.k. »servicerettede« orga-
nisationerna. Dessa organisationer har
som malsittning att de som drabbats av
en viss sjukdom skall fa socialpolitisk
hjilp. Dessa organisationer forsoker pa-
verka statliga och kommunala myndighe-
ter. De har dven som mal att ge stéd till in-
dividen (Launsd & Jensen, 1980:411). Den
andra typen av organisationer dr de som
Launsé & Jensen kallar »de norméndrandec
eller »de mobiliserande«. I dessa organisa-
tioner talar man om att gora sina medlem-
mar »medvetna«. De dr nagot av kamp-
organisationer (Launs6 & Jensen 1980:
412).

Ar da dagens handikapporganisationer
mobiliserande och utatriktade féreningar
som agerar politiskt? Eller ir de inatvinda
organisationer dir medlemmarna stodjer
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varandra, dvs. féreningar med viktiga flj-
der for medlemmens egen tolkning av sitt
handikapp. Min uppfattning 4r att denna
indelning av féreningar och organisationer
helt enkelt inte giller fér dessa organisa-
tioner. Eller snarare att den giller dub-
belfaldigt; att foreningarna ér bdde och —
att de dr bade utatriktade och inatvinda.

Jag urskiljde mobiliserande utatvinda
inslag i snart sagt var och en av de stude-
rade organisationerna. »Vi dr stomister
och vi kdmpar fér och vill ha...« Men dessa
presentationer av »vi dr« vindes ocksa
inat. »Vi 4r stomister och att vara stomist
innebar...«

Det indtvinda
En foreningsaktiv man séiger apropos prat
om sjukdomar: »Det enda folk vill.« Han
fortsitter, »vid hostbasaren sdtter sig folk
efter sjukdomar, Parkinsongrupperna.«

En fdreningsaktiv kvinna jamforde sig
med de nya som kommer till féreningen
och som #4nnu inte »kunde sjukdomenc.
Hon visar de nya en broschyr dar sjukdo-
mens olika problem presenteras. »Vi
gamla, vi kan ju var sjukdom nu.« Man lar
ut om sjukdomen. Symptomen far namn.
Man berittar i tidskrifter om hur det ar
»att vara horselskadade, »att vara reumati-
ker«, »att vara astmatiker« eller »att vara
glutenintolerant.

Genom samtalen — dels ansikte mot an-
sikte pa moten, dels skriftligt i férenings-
tidskrifterna — om hur man blivit bemétt
och om hur man, med det speciella handi-
kappet ifraga, klarar sig i skilda samman-
hang, sker en precisering. I processen fast-
stilles hur det 4r och hur det bér vara.
Nir det giller vard och socialpolitik men

dven nir det giller arbete och utbildning
sker dven en utvirderingsrecensering i tid-
skrifter och pa méten.

[ en folder fran allergiféreningen berit-
tas t.ex. om syo-konsulenter och hur
dessa avrader allergiker fran vissa yrken.
Dessa syokonsulenter handlar fel:

SYO-konsulenten péi landstingets vardskola
avradde mig och sa att jag »maste tinka pa
tredje part«. Vada sa jag. »Patienterna«. Hur
da sa jag. »Jo, eksem smittar juc, svarade hon.
Fastan jag forklarade for henne att det var
helt fel, verkade hon inte tro mig... (Vad har
du tdnkt bli... Folder fran RmA)

Samtidigt preciseras det ritta forhall-
ningssittet hos unga. Det ir fel att se al-
lergi som ett hinder da man 4r ung och
skall vilja yrke.

Den typiska livsstilen presenteras — »Sa
lever vi«. Individuella fall generaliseras .
Den omtolkning som sker ér betydelsefull.
Handikapp eller sjukdom blir nagot socialt
— och inte nagot enskilt som bara giller
den sjuke sjilv. Denna generalisering av
symptom beskrives dven av den norske so-
ciologen Dag Album »Ett resultat av dessa
diskussioner ar att det sprak som anvinds
for att beskriva symptom utvecklas vidare
och sjukdomen definieras mer precist som
ett socialt, och inte bara personligt, feno-
men.« (Album 1989:300)

En av de intervjuade sdger att man inte
talar direkt om sin sjukdom med de andra
i organisationen utan mer om hur man blir
behandlad av olika likare och pa skilda
sjukhus. Fortydliganden sker. Man lar sig
bl.a. i organisationen att sa skall det inte
ga till. Man far normer och jimforelsema-
terial.

Det sker en precisering avseende symp-
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tom, vard, socialpolitiska rattigheter och
ett tydliggdrande av det ritta bemétandet
i socialt liv fran vinner och familj, bemo-
tandet i arbete och utbildning — men 4ven
kinslor och mer »diffusa« upplevelser i
samband med dessa konkreta omraden.

Man bevakar, riknar ut och anger for
medlemmarna hur mycket man vinner el-
ler forlorar. Det kan faststillas hogst kon-
kreta belopp i tidskrifter. »Sa drabbas vi«—
liksom en nidrmare precisering vilka grup-
per som drabbas. Man kan ge socialt stod
till nya som kinner sig utpekade. Ett ex-
empel 4r en man som ofta hade korttids-
franvaro och kinde av detta pa sin arbets-
plats. De »gamla« kunde trésta: »Vi har ju
korttidsfranvaro.« Karensdagar diskutera-
des darfor sirskilt intensivt i just denna
forening och i foreningens tryckta mate-
rial.

Ftt exempel gavs pa Tandvardsskade-
forbundets mote i Lund (1992) som jag
tog del i. Man betonade att testet Melisa
kunde anvindas som intyg sa att man
kunde fa kostnadshjilp vid sanering av
tinderna. Vidare preciserades i vilka
kommuner detta Melisatestintyg kunde
anvindas pa detta sitt. »Det har vi rdtt
till.«

Dag Album aterger i en deltagarobser-
vationsstudie de vardagliga samtalen mel-
lan patienter pa en vardavdelning. »Det
slog mig i hur hég grad tolkningsprocessen
var ett gemensamt féretag. Hagkomster,
tolkningar och skapandet av sjukdoms-
bilder samt bilder av tidigare och kom-
mande liv var en uppgift fér patient-
gruppen som helhet. En uppgift dér nds-
tan alla deltoge, skriver Album. (Album
1989:296) Att triffa och tala med andra

med samma sjukdom/handikapp é4r en vik-
tig del i manga handikapporganisationer.
Talet och samspraket med andra i samma
situation blir ofta starten i féreningsmed-
lemskapet. »Klart 4r att alla ménniskor i
en sadan kris, som besked om en kronisk
sjukdom innebdr, behdver hjilp i form av
ndgon att tala med.« (Cystisk Fibros. Om-
arbetad 1990. Fran Riksforeningen for
Cystisk Fibros. s 8.)

Manga foreningar har direkta nétverk
och listor med kontaktmin for att ta hand
om nya medlemmar. Ftt exempel dr FUB
dar man har ett nitverk bestdende av en
forteckning over s.k. Foraldraradgivare.

Forildrar som far ett handikappat barn star
ofta helt oférberedda. Plétsligt &r allt kaos.
— FUB:s foraldraradgivare kan inte komma
med nagra firdiga 16sningar pa varje familjs
problem. De kan déremot erbjuda ett person-
ligt stod och férmedla kontakt med andra
foraldrar till barn med samma typ av utveck-
lingsstorning som det egna barnets. Foréldra-
radgivarna, som naturligtvis har tystnads-
plikt, kan ocksa upplysa om de ekonomiska
och andra rittigheter som familjen har.« (Bro-
schyren Férdldrarddgivare. 1980. Fran FUB:
Riksférbundet FUB. Féreningen fér Utveck-
lingsstérda Barn och Ungdomar)

[ foreningar dir man 4r i ett begynnan-
de skede gar man ofta ut i lokalradio eller
veckotidningar. Sedan upprittas listor
over kontaktmdn. Under rubriken »Samtal
och forening viktiga for glossare« skriver
Monica Sterner Juto: »S4 manga sociala
och praktiska fragor dok upp efter be-
handlingen. Vad hade man {6r méjligheter
till hjalp av olika slag? Kunde man fa hjalp
med matfragor? Hur var det med ersitt-
ning fr tandskador och tandvard?« (Lary.
Laryng- och gloss-ektomerades tidning.
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Laryngforbundet. 1990:1:10.)

Forhallningssittet till den medicinska
varden preciseras. Varen 1990 deltog jag i
ett mé6te dar man skulle bilda en férening
for fibromyalgisjuka. Det ropades bland
de ca 100 deltagarna i salen: Finns det na-
gon som kinner till en bra likare? — Namn
pa likare bollades fram och tillbaka i sa-
len. Vissa som nidmndes var bra. Andra
skulle man akta sig for. Det framstar tyd-
ligt att »bra ldkare« inte &r ett personligt
individuellt problem. En »bra likare« kan
kopplas till just denna sjukdom och till att
han tolkar sjukdomen pa ett sitt som lik-
nar organisationens tolkning.

Karp beskriver under rubriken »Look-
ing for Dr. Right« hur man i foreningar
faststiller den ritta varden och ibland
dven de ratta ldkarna. (Karp 1992:158)
Ibland bestar detta féreningens preci-
seringsarbete avseende varden i en nog-
grann kartliggning av specialistldkare,
limplig medicin, riskmedicin etc.

I en sociologisk undersdkning av féren-
ingar for fordldrar med dova eller horsel-
skadade barn beskrives sammankomste-
rna i organisationerna: »Sammankomster-
na i delkulturen ir viktiga av flera skil.
Ett ir att gruppen dir kan férbereda, for-
varna att vissa saker kommer att hinda.
Dels mer generellt: »sahir dr det att bli
foralder till ett dévt barn«. Men ocksa ge-
nom konkreta anvisningar da vissa ting
framstar som viktiga. En pappa berittar
om hur de nir de ville remitteras till en
specialistklinik, hade blivit varnade for en
lakare:

Pappan:— Men d4 hade vi som sagt konstate-

rat att, tagit kontakter med forildraforen-
ingen i Horselfrimjandet déruppe. Och da va

det ménga som sa, att »den hir mannen, ni far
slass som sjutton fér att han ska remitterak
(Akerstrom & Hoglund 1992:31£)

Organisationerna bygger upp de sociala
ramar som skall »sdkra« detta samtal. De
arrangerar barn- och ungdomsverksamhet,
fordldrakonferenser, klimat- och trinings-
resor, temadagar, information genom
forbundstidningen. 1 Forbundet Blodar-
sjuka i Sverige man beskriver t.ex. fol-

jande kontaktformer:

Barnverksamhet. Ligerverksamhet for barn i
aldern 7-15 ar. — Ungdomsverksamhet. For-
bundets ungdomsverksamhet riktar sig till
ungdomar i aldern 18-29 ar - Férildra-
konferenser. P4 forildrakonferenserna far for-
dldrar till blédarsjuka barn méjlighet att ut-
byta erfarenheter, lyssna till féreldsningar av
medicinskt sakkunniga och informera sig om
forbundets verksamhet. — Klimat- och
triningsresor. — Temadagar. Férbundet anord-
nar en temadag fér alla medlemmar i sam-
band med férbundskongressen vartannat ar. —
Information. Férbundets tidning FBIS-
journalen kommer 4 ganger per ar« (FBIS.
Forbundet Blodarsjuka i Sverige. Broschyr
fran 1989.)

Det publiceras handbécker eller uppslags-
bocker En dév foridlder och medlem i
Stockholms Dévas Forenings Fordldra-
klubb har sammanstillt en uppslagsbok.
»Genom att informera om féreningar, tid-
skrifter, kurser m.m. underlittar han for
familjen att sitta sig in i den nya situatio-
nen. Arne Petterssons férildrahandbok
ges ut till samtliga medlemmar i Stock-
holms Dévas Forenings Forildraklubb.
Innehallet har granskats av SDR, DHB och
HiR .« (Sveriges Dovas Riksférbund. SDR-
Kontakt, 1989:10:4)
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Horselfrimjandets Riksférbund annon-
serar kurser och liger for ett okat
hérselskademedvetande:

Vem ir du - vem r jag?

Vill du har svar pa fragorna? Anmil dig da
till HfR:s medvetandeliger 28 juni-5 juli pa
Brunnsviks folkhégskola i Dalarna. Ligret
skall bli ett av trappstegen till att realisera
vart gemensamma mal — ett Gkat horselskade-
medvetande.« (Horselframjandets Riksfor-
bund: Auris, 1987:2:15)

Den egna organisationens erfarna kan
beritta for de nya: »Darfor 4r det sa vik-
tigt att vi umgas med medlemmarna i
ILCO och i synnerhet dem som varit ope-
rerade linge. Matte dérfor vart valsprak
bli: Vi ldr av varandral (Handledning for
opererade med colostomi. Kristianstad
1976. Fran ILCO.) |

Efter hand differentieras detta samtal
och de resulterande tolkningarna. Vi ser
hur det ordnas sirskilda umgéngesramar
for mén respektive kvinnor, pojkar respek-
tive flickor, anhdriga respektive sjuka,
unga respektive vuxna. Varje sjukdom har
sina sirpriglade problem att ta sig an var-
vid andra med samma sjukdom/handikapp
s.a.s. hjilper till i tolkningsprocessen.

Processen ar generell: Vi férsoker reda
ut, tolka och férsta de personliga svarig-
heter som vi hamnat. Detta giller de
flesta problemsituationer. Vi gor detta
ofta genom att tala med andra. Detta be-
skriver sociologer som att man »férhandlar
fram« innebérder i samrére med andra —
»negotiating personal difficulties«. (Se
Emerson & Messinger 1977; Karp 1992)
Enligt Karp #r ett sddant »framf6rhand-
lande« av en viss tolkning speciellt tydligt
vid kronisk sjukdom. (Karp 1992:140) So-

ciologiska undersdékningar av ménniskor
med sjukdomar som multipel skleros (Ste-
wart & Sullivan 1982), barnleukemi (Co-
maroff & Maguire 1986) samt epilepsi
(Schneider 1988) har visat att kroniska
sjukdomar av osdkert ursprung och med
osiker utveckling innebdr sdrskilt svdra
problem vid firklaringsskapande. Karp be-
skriver hur medlemmar i en stédgrupp for
tidigare psykiskt sjuka framstallde en spe-
ciell tolkning fér att finna en mening i sin
gemensamma situation. Karp analyserar
dessa diskussioner. Han skriver: »Den
grupp som hir undersdkts dr lamplig for
att studera hur minniskor kollektivt soker
efter en mening i orsaken och utveck-
lingen av en livssituation som forblir oklar
trots terapiexperters kunskap och forsok.
(Klapp 1969)« (Karp 1992:140)

I varje grupp av sjuka/handikappade
finns nagon form av sjukdomstolkning-
sjukdomsideologi, skriver Karp. (1992)
Aven Levy (1979) framhaller: »Sckandet
efter en mening dr sda grundldiggande i
mdnniskan att detta inte borde vara over-
raskande.« (Levy 1979:250) Denna pro-
cess dr vad sociologer kallar »den sociala
konstruktionen av sjukdomen eller handi-
kappet«. Denna sker idag i betydande grad
i organisationerna.

En parentes:
Om att vkunna handikappet« och
aktivt representantskap
Det har ibland framhallits hur ansvars-
befriande och passiverande de inatvinda
sjukdomsféreningarna ar. Det har sagts att
samtalen och tolkningarna i dessa grupper
leder till vad som benimnts victimology.
Ibland uttryckes detta starkt och entydigt
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som hos Holstein och Miller. De skriver
att organisationer av detta slag erbjuder
en offerroll och »en tolkningsram och en
diskurs som befriar offren fran ansvar for
deras 6de, men det har sitt pris. Detta
pris innebir att offerrollen bryter ned sin
birare i en mingd olika avseenden.« (Hol-
stein & Miller 1990:120) Karp som stude-
rat sjilvhjilpsgrupper bland psykiskt sjuka
skriver att »i enlighet med detta var ett av
de viktigaste resultaten av sjilvhjilps-
grupper en offerretorik:.« (Karp 1992:154)
Dessa forskare betonar hur samtalen i
dessa grupper innebir att man placerar sig
sjilv i en passiv roll.

Jag vill emellertid hir ga emot dessa
slutsatser. Jag har inte funnit den motsitt-
ning som ofta antas mellan en social inlar-
ning av vad sjukdomen/handikappet &r
och ett aktivt representantskap. Snarare
kan ett motsatt forhallande skdnjas. In-
skolningen i det fértydligade och klarlagda
om vad handikappet/sjukdomen synes
vara forbunden med ett aktivt represen-
tantskap. Visserligen hinder det att man
tillvitar varandra att »bara leva i sin sjuk-
domye, att endast »vinda sig inatc. Detta
tolkas dock som negativt. [ organisatio-
nerna synes det snarare finnas en norm
mot en sadan inadtvindhet. En férenings-
aktiv kvinna betonar: »Man vill ju inte
halla pa och klaga och att dom ska tycka
synd om en. Dd ger jag dom den lilla bro-
schyren.«

Utdtvindningen
Jag beskrev ovan det initvinda fortyd-
ligandet. Men med parentesen ovan om
att »kunna sitt handikapp« och utatriktad
aktivitet kommer jag in pa denna artikels

sarskilda poing. Dessa fértolkningar (ex-
empelvis »sa dr det att vara gluten-
intolerant« eller »sa 4r det att vara sto-
mist«) - utatriktas. For organisationerna
maste idag ocksa vara mobiliserande, poli-
tiskt aktiva och utatviinda.

Min grundtanke hir ér foljande: Det
snabbt Okande antalet organisationer ir
att ett faktum. Mingden priglar den sam-
halleliga situationen fér féreningarna.
Konkurrens dem emellan blir ett naturligt
resultat. De sitt pa vilka organisationer
presenterar sig sjilva utat paverkas ound-
vikligen av denna konkurrens. Papekandet
av skillnader gentemot andra ger sdrprd-
geln — det egna handikappets/den egna
sjukdomens sirprigel — »sa 4r vi.

Hér finns en genomgaende organisato-
risk dubbelhet: Man lir och preciserar fér
de egna — och agerar med samma argu-
mentation utat. Ofta sker denna dubbla
precisering av vad handikappet 4r hogst
konkret: Vid féreningsméten finns inte
sillan bade handikappade medlemmar och
representanter for kommun, landsting och
liknande nérvarande samtidigt.

Ett mycket typiskt handlingsprogram
kan citeras:

Ett stort arbete pabérjades under den géngna
kongressperioden; arbetet med att sprida
kunskap om horselskadade och horselskador i
de egna leden. Under den kommande kong-
ressperioden fortsitter detta arbete, men vi
gar vidare genom att fora ut denna kunskap
till hérselvdrd och beslutsfattare, vi informe-
rar, pdverkar och stéller krav pd en horsel
vdrd, sdadan vi vill ha den. « (Lennart Bladh i
Horselskadades Riksférbund (HRF) Hand-
lingsprogram 1990-1992:2.)

Jag finner en mycket tydlig utatvandhet
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i organisationernas presentationerna — »Vi
glossare vill...«, »Vi paniker kraver..«. Man
bevakar det socialpolitiska liget. Man age-
rar och presenterar sina problem. Det
finns ett stort antal organisationer som
alla agerar pa ett likartat vis. Vad som ir
av vikt dr: de agerar pa samma socialpoli-
tiska scen. Det ir ofrankomligt att detta
priglar hur man presenterar sitt handi-
kapp/sin sjukdom. I processen finns na-
turligt nog en tendens till siljande. Samti-
digt finns tydliga aterhallande tendenser
Om man av konkurrensskil gir ut for
hart, dramatiserar sin egen situation for
mycket, sa riskerar man nagot mycket vik-
tigt, nidmligen organisationens trovirdig-
het. I mina intervjuer ndmnes att kinslo-
samma utspel och vadjanden till handi-
kapp och sentimentalitet sags som nagot
mycket negativt. Det sags som en tillbaka-
gang och nagot forlegat.

Den sociala situationen 4r sidan att
man maste presentera sig och i detta »silja
sig« utdt. Men den sociala situationen
innebdr samtidigt att detta sker inom
fasta ramar. Detta tror jag dr bakgrunden
till vad jag kallat den nya sakligheten. Man
kan inte gi ut for hart pa nagon annan
grupps bekostnad. Trovirdigheten riske-
ras.

Det ir saledes inte bara sa att det mobi-
liserande och det socialt stédjande fore-
kommer parallellt i snart sagt varje handi-
kapporganisation. Bada aspekterna utgdr
samma dubbelsidigt vinda process. Han-
dikapporganisationerna presenterar sig
utat i konkurrens med andra. »Vi ir..c
Samtidigt vindes detta spektrum av egen-
skaper ocksa inat. »Vi dr..« Man undervi-
sar varandra i vad horselmedvetenhet ir,

vad stomister behéver for vard och vad
som egentligen utgor ett paniksyndrom.
Man diskuterar i féreningen vad man vill
skall betonas och vad man vill skall dnd-
ras.

En dubbelsidig process:
Inatvinda tolkningar och
utatvint representantskap

Manga studier har uppmiarksammat det
inatvinda nir det giller patient- och
handikappféreningar. Man har beskrivit
hur samtalen i den lilla gruppen tydliggor
sjukdomen. »Vi har dessa svarigheter och
symptom.«

Vad jag vill visa i denna artikel dr hur
dessa diskussioner idag med nodviandighet
far en sirskild prigel. Man vet att manga
handikappade och sjuka presenterar just
sina problem och svérigheter infér omgiv-
ningen, infér sociala myndigheter, inf6r
allminheten etc. Diarfér priglas varje
»egenpresentation« av sjukdomen/handi-
kappet av konkurrens. Den priglas av att
vissa symptom #r sirskilt strategiska att
presentera utat for myndigheter; den
priglas av att vissa medlemmars 6den anta
te sig sarskilt tydliga vid en presentation
utat.

Presentationerna av sjukdomen/handi-
kappet vindes saledes bade inat och utat.
Man uppmanar i foreningstidskrifter och
broschyrer enskilda medlemmar att be-
ritta for myndigheterna hur man har det.
I de interna resonemang som man kunde
folja i tidskrifter och vid deltagarobserva-
tioner slas man pa ett mycket markant sitt
av det utatriktade inslaget. I de f6reningar
jag studerade atergavs (i tidskrifterna och
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intervjuerna) en process av framférhand-
lande av egenskaper. Man resonerar om
vad man skall »ga ut med«. Man inriktar
sig kanske sirskilt pa vissa inslag i sjukdo-
mens utatvinda profil. Konkurrensen
priglar resonemangen. Vissa symptom
och svérigheter betonas och vindes utat —
»sddana dr vi och sa har vi det«. Nér det
giller det socialpolitiska fortydligandet av
vad det egna handikappet/den egna sjuk-
domen #r gores avstandsmarkeringar utat.
»Andra handikappade far mycket hjilp,
men allergi r ett dolt handikapp. Vi blir
ofta glémda.« (Vad har du tdnkt bli... Fol-
der frin RmA)

Det ir saledes mycket viktigt att inte
bara se vad som sker internt i organisatio-
nen si som manga undersdkningar av
sjalvhjalpsgrupper och féreningar har
gjort. Den vidare samhilleliga situation
som foreningen befinner sig i dr ytterligt
visentlig. Den paverkar oundvikligen
innehallet i sjukdomens/handikappets so-
ciala konstruktion.

Slutdiskussion:

»S3 ldnge man inte organiserat sig har man
inte accepterat att man har en defekt« si-
ger en kvinna. Det viktiga &r hér innebor-
den i ordet accepterat. Den bild av handi-
kappet/sjukdomen som organisationen
formedlar utgér inte en avskild del av in-
dividens jag. Denna bild ingar i allra
hogsta grad sjilvuppfattningen. Det ar
denna innebérd som orden »accepterat sin
defekt« har hir

Dagens handikapporganisationerna &r
otvetydiga intressegrupperingar och i sa-
dana kan man férvanta ett begrinsat en-

gagemang. Men medlemmarna &r inte
strikt avgriansade i sitt socialpsykologiska
medlemskap i dessa organisationer. Med-
lemskapet handlar ju i detta fall om det
mest centrala — liv och hilsa. Dirfér
stimmer inte alls Simmels analys av
intressegrupper — Zweckverband. Handi-
kapporganisationerna skilier sig fran de
intressegrupper Simmel beskriver pa fol-
jande sitt: »Dess medlemmar ir psykolo-
giskt anonyma.« (Simmel 1964:317) Ett
handikapp eller en kronisk sjukdom berér
namligen i hogsta grad en méanniskas so-
ciala identitet.

Det &r har den nya sakligheten blir in-
tressant. Det handlar inte om offerteorier.
Inte heller om fortringanden («inga pro-
blem«) eller forhirligande. Eller om ned-
virdering eller idealisering. I stillet finns
det ett slags sjdlvklarhet i de utatriktade
presentationerna: »Jag 4r en glad (naja for
det mesta) paniker«. — S3 4r det, kort och
gott.

Man kan siga att det handlar om att
anta en kollektivets attityd. Den store
foregangaren inom den symboliska inter-
aktionismen George Herbert Mead talar
om hur vi intar gruppattityder Han gor
detta da han drar grinsen kring det orga-
niserade spelet som visensskilt fran leken.
[ spelet maste en deltagare anta de andra
spelarnas attityd. De bildar en enhet och

~ det dr denna enhet som kontrollerar den

enskildes svar. (Mead 1987:62) Detta sker
dad man agerar som representant for ett
lag, en organisation, en forening. Man blir
nu representant. for det egna handikappet
och fran detta perspektiv beddmes omgiv-
ningen. Man betygssitter dock inte omgiv-
ningen for egen del; i stéllet blir man en
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generaliserande utviarderare. Fanns dir
toaletter som var handikappanpassade?
Parkeringsplatser etc? Var utbudet place-
rat i lamplig hojd?

Den enskilda medlemmen férvintas pa
detta sitt anvinda sitt medlemskap i for-
hallande till myndigheter, sjukvard, etc.
Det citeras i handikapptidskrifter hur
man vagat handlingar som man inte hade
vagat som enskild. Man framtrider i pres-
sen. Man agerar som representant fér sin
sjukdom i relation till likare och sjuk-
vardspersonal. Man kdnner att man gér
det for sakens skull, och icke i rent egois-
tiska syften. Man presenterar handikap-
pet utat. Man agerar Man »talar f6r varanc
— med allt vad det innebir av identifie-
ring. Det sigs ibland i tidskrifterna att en
medlem har plikt att féra ut budskapet.
»Han var noga med att medlemmarna
skulle vara vilinformerade och att de
skulle kunna foéra ut budskapet, star det i
en av dem. Man berittar om individuella
erfarenheter, som fall som sedan generali-
seras — »sa lever vi«.

Representanten far legitimitet genom
organisationen gentemot sociala myndig-
heter. Organisationen, i sin tur, far legiti-
mitet genom individens utatriktade repre-
sentantskap. Pierre Bourdieu beskriver i
Language and Symbolic Power (1991)
denna omsesidiga process. Medlemmar-
nas yttranden legitimeras av organisatio-
nen. Deras yttranden legitimerar i sin tur
organisationen. (Bourdieu 1991)

I flera tidigare studier betvivlas méijlig-
heten till effektiv organisering av handi-
kappade. (Zola 1982:207-208; Goffman

1963:112-114) Dessa resonemang utgar

da fran att negativa sjilvkinslor hos handi-

kappade hindrar en organisering. Hahn
framhaller hur svart det r fér handikap-
pade att organisera sig kring nagonting
som nedvirderas av samhillet i 6vrigt.
»Persons with disabilities often are under-
standably reluctant to focus on that as-
pect of their identity that is most neg-
atively stigmatized by the rest of society
and to mobilize politically around it«.
(Hahn 1985:310.) Zola framhaller motvil-
jan mot att anta just sadana beteckningar
som sa sakligt anvandes idag d4 man pre-
senterar sig sjalv och sitt handikapp.
»While most minority groups grow up in
some special subculture and thus develop
certain norms and expectations, the phy-
sically handicapped are not similarly pre-
pared. Born for the most part into normal
families, we are socialized into that world.
The world of sickness is one we enter only
later, poorly prepared and with all the
prejudices of the normal. The very voca-
bulary we use to describe ourselves is
borrowed from that society. We are de-
formed, dis-eased, dis-abled, dis-ordered,
ab-normal, and, most telling of all, called
an in-valid. And almost all share deep
within ourselves the hope for a miracle to
reverse the process, a new drug or opera-
tion which will return us to a life of
validity.« (Zola 1982:206.) Verkligheten
har dock pa ett mycket tydligt sitt visat
pa en annan utveckling. Boyte (1984:116)
kan citeras: »Thus the story of how a
movement of self assertion among the
disabled emerged in the 1970s and
continues today involves an exploration
into changing self perceptions as well as do-
minant social attitudesc. (Min kursive-

ring.)
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Det ir mot denna bakgrund och histo-
ria som den nya sakligheten blir sa intres-
sant: »Sa dr det att vara scoliosarec, »Att
vara bulimiker«, »Att vara stomist«, »Att
vara paniker«. Man presenterar sig. Man
tar fram de socialpolitiska argumenten.

I skilda sammanhang har dagens handi-
kapporganisationer framstillts som kon-
traster mot hur det var férr. Riksférbun-
det for hjirt- och lungsjuka beskriver en
typisk svensk organisations utveckling till
nagot nytt. »Alltifran de f6rsta trevande
organisationsférsdken ute pa sanatorierna
under 1900-talets borjan till ett mera pro-
fessionaliserat socialpolitiskt verkande cen-
tralforbund i (Olsson
1990:47.) De forsta foéreningarna var s.k.
patientsammanslutningar pa de sanatorier

modern  tid.«

en tydlig grins vid mitten av 70-talet. Da
borjar den verkliga tillvixten i vad som
kallats »organisationsdjungelnc.

Det maste vara en mycket annorlunda
situation att vara en bland nittio organisa-
tioner jamfort med en bland endast en
handfull. Den férindrade situationen —
organisationsdjungeln som en forenings-
aktiv sager — har foljder. Kvantitativa for-
andringar leder till kvalitativa — »in-
creasing quantity results in entirely new
phenomenax. (Simmel 1964:116) Konkur-
rensen om trovirdighet bidrar dven till en
saklig framstillning. »Vi glossare beho-
Ver..«

Till yttermera visso menar jag pa basis
av det ovan sagda att denna utatvinda
saklighet har foljder Den vindes ocksa

som vixte fram kring sekelskiftet. (Se  inat och berér individens sjilvupp-
Ransemar 1989 och Olsson 1990) Det gar  fattning.
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Summary
Disability and organization
— A sociological interpretation

There is a sociological distinction used to
classify different types of organizations
for handicapped people, on the one hand
the inward-directed, identity-forming as-
sociations and on the other, the outward-
directed, mobilizing ones. After perusing
a large quantity of printed materials is-
sued by these organizations (magazines
and brochures), implementing a question-
naire study (by mail), participating in a
number of meetings, and completing a set
of interviews, I have arrived at the follow-

ing conclusion: This simple division is not
applicable. What kinds of social organiza-
tions are then today’s associations for the
disabled?

As a result of the patent increase in the
number of organizations competition has
entered the field. As a consegence of this
organizations seem to have adopted a tone
of self-awareness, a new matter-of-fact-
ness, in their presentations. »This is the
sort of people we are, and these are our
particular problems.« Both processes — the
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inward- and outward-directed presenta-
tion respectively — have been reinforced
today. Internally, the association trans-
mits an interpretation of the disability/
disease while simultaneously acting in
the social-political arena as a dispenser of
advice, and as a vigilant observer. At the
inidividual level, these two processes are
fused. We are dealing with a matter of du-
ality affecting the definition of what a

person or persons are, the vital aspect be-

ing that this message is turned outward
and inward at the same time. — Maybe it
is significant that this is a matter involving
something of great existential importance
to the individual? »This is us« — deal with
lives, health, and human dignity. This is
probably the reason why the dual func-
tions — the identity-forming and the mobi-
lizing one — are so clearly interwoven in
this context?
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