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Abstract

My project is about attitudes towards disabled people, about our fear for those who are different, about
acceptance, ideals and normality.

My inspiration has been prosthesis, and mostly people that are born without limbs. Through my
research I have come across a lot of questions. Such as, why is a prosthesis so important and for
whom? Why is it so important to be normal? What is normal and for who?

People that are born different se upon themselves as normal, until they realize that others don’t.

Many of them want to learn how to deal with life without prosthesis. And therefore they reject these.
Sometimes the prosthesis is aids that are highly necessary. But they are also a way to blend in.

When someone get severely ill or are born with a defect the society want to rehabilitate this person at
any price. The goal is not to make the disability to something that you accept but something you
should cure. This is of course necessary in some cases and I believe that we do this with the best of
intentions. But sometimes we do this because we don’t believe in being different and the strive to be
the “ideal-human being” is an obsession for us. The “ideal- human being” that nobody ever can be and
especially not those with a disability.

What is normal has change from different epochs and are different in different cultures. We learn what
is normal and not normal, what are acceptable and about values so we can survive in our society. It is a
social construction and it is safe. This safety can be a problem when it comes to be able to understand
and accept that there are people that look, think and acts in a different way. It can be a seed for
prejudices.

During this project I realized that this is not only about visible disability. It is about hidden disability
and that concern all of us.

I believe that we all have some kind of disability. It is a matter of definition. We have to learn how to
live with, accept and appreciate what is ugly, odd, unpleasant and unique. It is about values and to

reassess.
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1 Inledning

Jag har valt att 4gna min uppsats it en minoritetsgrupp som genom sitt hjalpmedel, protesen, vickt
min nyfikenhet.

Handikapp, normalisering, attityder, acceptans, ideal och ridsla ar négra av de ord som ér av vikt i den
hér uppsatsen.

Nir det géller handikapp eller funktionshinder, som &r den bendmning som anvinds idag, har jag till
en borjan koncentrerat mig pa tva grupper. Dem som genom olyckor eller sjukdom blivit av med
extremiteter och dem som ar fodda utan extremiteter. En del av dessa méinniskor &r i behov av

proteser.

Protesen som objekt dr bade positiv, negativ, vacker, motbjudande, vanlig, hemlig och forstas
livsviktig for ménga. For mig &r de objekt och ett hjdlpmedel, for dem som anviander dem (inte for
alla) en del av kroppen. De &r ganska brutala och ger ett hart och obehagligt intryck. De ger
associationer om krig, olycka, sjukdom, synd och ett hért liv, vilket forstas inte ar den vanligaste
orsaken till att de behdvs. Forestillningen &r en bit historik som ligger kvar hos oss. Jag fascineras av
utseendet de har. En dragkedja i handen, en lucka pa armen, stelheten, firgen, banden. De ir grova och
ger ett intryck av ’tvang”. De gamla proteserna kénns mer som vilgjorda hantverksféremal, en del av
en rustning eller som trialeksaker. De nya ser harda ut, plastiga, maskinella, robotlika och har ett
funktionsdugligt utseende. De ser dven mer verkliga ut. Alla &r de substitut for det som inte ldngre

finns. Varfor dr da dessa objekt sa viktiga och for vem?

1.1 Neurosedynskadade och dysmelister

De som f6ds med missbildningar som neurosedyn och dysmeli ser sig sjdlva som normala dnda till
dem forstér att andra inte gor det. De finns de som viéljer proteser, men manga vill och kan leva ett
“normalt” liv utan dessa. Dysmeli dr en medfddd skada (reduktionsmissbildning) pa en eller flera
extremiteter, dvs. avsaknad av arm, ben eller del av arm eller ben. Ordet "dysmeli" kommer fran
grekiskans dys som betyder onormal och meli som betyder lem. I Sverige fods arligen ett sextiotal
barn med dysmeli, varav ett 15-tal endast har létta finger- eller ta skador medan de dvriga har skador
pa hand, arm, fot eller ben. Ungefar 45 % av dysmelierna drabbar hénder/fingrar, 22 % armar och 33

% de nedre extremiteterna. (Svenska Dysmeliforeningen)



1”Dom sdiger att jag ser mer normal ut med benproteser” av Karin Paulsson kan man ldsa om ett
flertal personers liv som neurosedynskadade. Under aren 1959-1962 foddes 6ver hela varlden tusentals
barn med svart missbildade armar och ben, ibland i kombination med andra skador som t ex syn- och
horselskador, missbildade njurar och urinvigar, hjartfel etc. Hosten 1961 uppdagades att barnens
skador orsakades av ett lakemedelspreparat som i Sverige sdldes under namnet Neurosedyn. Det
drojde flera ar innan det kunde faststéllas att medicinen kunde ge upphov till nervskador hos vuxna

och fosterskador hos barn, vars modrar tagit tabletter under graviditeten. (Paulsson, 1995: 2)

De neurosedynskadades historier skiljer sig lite fran varandra men det gemensamma dr omgivningens
strdvan att fa dessa personer att bli sa ”normala som mdjligt” och det sker pa de skadades bekostnad.
Boken ér en omfattande studie bl.a. om problematiken kring proteser men dven om hur de upplevde
sin habilitering. Sjukhusvistelsen var traumatisk for dessa manniskor. Sma barn 1ag med gipsfixerade
armar, ben och hofter, som det visade sig senare inte gora nagon storre nytta. Strackskenor och andra
hjalpmedel skulle & barnens armar och ben raka. Fotter och hiander amputerades bort for att proteser
skulle kunna anvéndas. Hard trining med benproteser som gjorde ont och skavde. Detta resulterade i
att manga slutade helt med proteser i dldre alder, andra anvinde proteserna men det slet pa kroppen sa
det slutade med rullstol i alla fall. Féraldrar uppmanades att 1dmna bort sina barn pa institutioner,
overge dem och ménga adopterades senare bort. Detta skedde s& sent som pa 60-talet. De har levt ett
uteldamnande liv dér fordldrar, ldkare och andra har bestamt saker at dem och kéinslan av att inte ha
nagra rattigheter har varit stor.

I en intervju sdger en man som heter Martin “jag har inget gott att sdga om proteser. Jag hatar dem
av hela mitt hjérta”. (Paulsson, 1995:104) En kvinna talar om hur hon efter hard trdning accepterat
och borjat bli beroende av sina proteser, men nu sorjer dem da hennes rygg inte lingre haller for att ga.
Idag sitter hon i rullstol.

De som lever med dysmeli och neurosedyn idag accepterar i hogre grad sig sjdlva och sitt handikapp.

Deras sjilvbild ar att de dr normala. Fradgan &r varfor vi anser att de inte ar det.



1.2 Amputerade pa grund av sjukdom och olycka

Frontalkrock

Det blev en frontalkrock
Med tre som var doda
Och tre ndstan doda.
Och de déda fick vila
Och de ndistan déda
Fick ldra sig leva

Ur Om de bara visste — dikter av Inga-Maj Juhlin

Flertalet som blir amputerade blir det pa grund av sjukdom, ca 80 %. Resterande &r olycksfall. De
flesta av de amputerade har inte lika stor forméga att acceptera sitt handikapp som t.ex. de
neurosedynskadade.

Att det inte skrivs sd mycket om livet efter svara trafikolyckor t.ex. kan bero pa att det ar ett kénsligt
dmne. Hur ska man kunna ndrma sig skadade ménniskor som farit illa i trafiken utan att géra dem
annu mer utlimnade i samhiéllet?

Dessa ménniskor maste ldra sig leva pa nytt. Det liv de en gang sdg som sin verklighet har nu
fordndrats och blivit en annan. Man far nya virderingar och ser pé livet med nya dgon. Vigen tillbaka
blir svér, brokig och manga ganger ensam d& ménniskor av riadsla forsvinner ur ens liv.

Alla som drabbas av en svar trafikolycka och som idag, imorgon och kanske resten av sitt liv lever
som handikappad har mycket att bidra med om vi vill lyssna. I vdlfardslandet Sverige talar vi inte sa
mycket om den hir gruppen. Det dr s manga som 10 000 ménniskor per ar som skadas i trafiken.
Precis som de neurosedynskadade kénner sig ménga missforstadda, inte trodda pa, ensamma och
utelamnade.

“Jag har vdldigt svart att acceptera att jag dr skadad. Skadan dr ju vildigt svar att forstd for andra.
Ndgra forsoker, men ibland kinner man att de inte tror pd en, och dd far man ddligt samvete. Man tar
inte allt sd sjdlvklart ldngre.” citat av Eva Otterdahl ,whiplash skada, (Johansson, 1995)

Det ar svart att acceptera sitt handikapp men man far ldra sig leva med det, anser de flesta.

Vad dr det som gor att vi har sa svart att acceptera oss sjélva och andra ménniskor?



1.3 Skam

Att vara sjuk dr ndgot man helst inte pratar om. Det dr skambelagt och man vill verka sé frisk och
normal som mdjligt. Men faktum &r att alla ménniskor, under delar av sitt liv, lever med négon typ av
sjukdom, handikapp eller funktionshinder. S& det borde inte vara ndgot som man ska skimmas dver.
Under romantiken uppfattades t.ex. tbc som en variant av kirlekens sjukdom. (Sontag, 1981:30) Det
var t.ex. ofint att 4ta med god aptit och tjusigt att se sjuk ut. Att vara blek och blodfattig var nagot
vackert. (Sontag, 1981:42) Sorgsenhet gjorde en intressant. Det var ett tecken pé forfining och
kénslighet, att vara sorgsen. Antaganden finns dock att denna romantisering var en ren litterér
omgestaltning av sjukdomen men samtidigt tyder pé att den inte bara var en uppfinning av romantiska
poeter och forfattare utan en utbredd instillning, och att den person som dog (ung) av tbc verkligen
uppfattades som en romantisk person. (Sontag, 1981:45)

Kanske ar det sa att vi skims och helst inte pratar om sjukdomar for att vi faktiskt dr rddda. Sjukdom

kan leda till doden och ddden &r det som vi dr mest radda for.

1.4 Normalitetens betydelse

Vad betyder da norm och normalt?

Norm; 2 handlingsregel, pabud om hur man bér handla eller om hur ndgot bor vara beskaffat eller
organiserat. Partikuldra normer gdller enskilda situationer, generella normer kan tillimpas i en
mdngd olika fall. Inom moralfilosofi och politisk filosofi studeras huvudsakligen generella normer for
moraliskt riktigt handlande eller for en riktig organisation av samhdllen. Enligt en vanlig uppfattning
kan normer inte logiskt héirledas fran beskrivningar av fakta. Mdnga anser dessutom att normer
varken dr sanna eller falska.

3. det normala eller godtagna beteendet i t.ex. social grupp; konvention, praxis. Ett normsystem
anger det normala monster som individens handlingar bor 6verensstimma med. Normer kan delas in i
rattsliga, ekonomiska, moraliska, estetiska, tekniska etc. De dr i allmdnhet intimt forbundna med den
sociala virlden och de utgor medel for att forverkliga tillstand som virderas hogt av den
samhdllsgrupp och bejakar dem. De formella lagarna uttrycker en del av samhdllets normsystem,
andra finns nedlagda i traditioner, seder och bruk.

Normal; som inte avviker frdan den grundliggande typen for foreteelse i fraga, sdrsk. genom att
Overensstimma med genomsnittet e.d.

Naturlig2, standardl sdrsk. i fraga om Gverensstimmelse med ngt som anses onskvdrt e.d. som inte

avviker fran normerna. (nationalencyklopedin)



Vad som &r normalt och avvikande skiftar fran en tid till en annan. Det har sett olika ut i olika
tidsepoker och kulturer. Vi skaffar oss sddana kunskaper, fardigheter, virderingar och attityder att vi
kan klara oss i det samhille vi lever i. Vi lér oss bl.a. vad som dr normalt och onormalt. Det
standardmatt som man domer efter kallas for norm. Vad som dr ”orédtt” avgdrs av normerna i den
grupp vi tillhor. I regel anser samhillet att det som dr normalt dr ”6nskvirt” och det som dr onormalt
”icke 6nskvért”. (Persson, 2005)

Men utan normer och levnadsregler skulle varken samhille eller individ fungera. Det kan kénnas
tryggt med fasta virderingar samtidigt som det kan hindra ménniskor att se pa problem och hindelser
ur flera perspektiv och dirmed kunna utveckla en forstaelse for andra satt att tinka och handla.

Normalitet och avvikelse &r inte pa nagot sétt statiska tillstdnd genom hela livet, utan dessa foréndras.



2 Problemformulering

Det hir arbetet har haft en ingéng, proteser. Detta har 1 sin tur lett till en studie av tva grupper
handikappade, de som forlorat extremiteter och de som &r foddda utan extremiteter. D4 jag har léttare
att forsta problematiken kring bristen péd egen acceptans och ett naturligare protesbehov for de som
forlorar extremiteter har jag valt att inte fokusera pa denna grupp. De som déremot dr fodda med ett
handikapp hamnar i en annan sits. Att acceptera sig sjdlv som man &r men inte bli accepterad eller
forstddd av andra har en helt annan problematik. Det dr den hér gruppen jag last mest om. Syftet ar
inte att pavisa att proteser dr ndgot negativt utan att de har blivit foremal for en tankegang kring vad
som anses vara normalt.

Jag ifragasitter varfor vi tycker att vara “normal” &r s& viktigt och varfor vi inte accepterar ménniskor

som inte dr som oss sjélva.

May contain
hidden
disabilities

= — | —

Caroline Cardus, 2005




3 Min beriittelse om “handen”

For att fa storre forstaelse och erfarenhet av hur de som sticker ut kan kinna sig, gick jag ut bland
ménniskor med en handske gjord i latex. Min hand 4r knuten sa jag kan inte rora mina fingrar vilket
gor mig lite handikappad och handsken far min hand att se brannskadad ut. (se bild).

Efter ett stort motstind for att gora detta, tog jag mod till mig. Jag funderade forst pa varfor det var sé
svart for mig att sétta pd “handen” och gé ut med den. Jag insag att det delvis handlade om min egen
identitet och sjilvbild som blev en ny, men dven vetskapen om andras férdomar och blickar. Jag
funderade pa vad folk skulle tinka och hur de skulle reagera. Jag fick daligt samvete over att ”lura

LR

dem”.

Att béra “handen” gjorde mig otroligt medveten om mig sjélv och min omgivning.

Genom att sitta pd mig “handen” fordndrar jag min sjilvbild vilket jag inte kdnner mig bekvim med.
Till en bérjan gdmmer jag handen, for 4ven om jag vet att det bara &r pa latsas, sa skims jag. Jag tog
tunnelbanan eftersom jag vet att man ofta blir iakttagen dér. Jag stod upp i taget for att s manga som
mojligt skulle se. Men de som sag var vildigt diskreta. De tittade, men tittade snabbt bort. Nir de
passerade mig pa vidgen ut sdg de inte pa mig alls. Jag upplevde faktiskt hela situationen som att ingen

sdg och d& menar jag inte bara handen utan dven MIG.

Pa skolan upptickte en man mig i kafeterian. Han sdg min hand och tittade sedan mig i 6gonen. (Som
om han letade efter fler fel.) Hans blick hade en blandning av forskriackelse och undran och den var
inte rolig att f. Jag blev till en borjan full i skratt da jag vet att allt bara &r teater, men senare nér jag
smélt min upplevelse blev jag lite sorgsen. Blicken var fastetsad pa min néthinna. Om jag skulle bli
utsatt for sddana blickar varje dag skulle jag nog bade bli arg och ledsen och jag har svart att forsta hur

man skulle sti ut.

Att raka ut for en olycka och bli handikappad pa ett eller annat sétt dr nog svart for alla. Jag tror att det
skulle vara en kamp for mig. Jag har alla de normer, viarderingar och monster som jag ar uppvaxt med.
Att dndra dessa dr nog svart. Jag beter mig dven pa samma sitt som de jag motte dagen med handen.
Jag tycker synd om, jag tittar, tycker att det ser otdckt ut, undrar vad som hént och varfor, vagar inte
fraga, tittar och tittar bort, latsas inte se — vilket gor att jag faktiskt ignorerar dessa ménniskor.

Den hir upplevelsen blev till en insikt om mig sjélv och andra.
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Handske av latex 1

Handske av latex 2
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4 Varfor ir det sa viktigt att vara normal?

Kroppsliga ideal fér allt storre betydelse i vart samhélle. De fungerar som en normalitetsmarkor. Det
inkluderar inte bara utseende utan sétter dven upp ideal for exempelvis kroppslig styrka och funktion,
rorelse samt energi. For manga minniskor med funktionshinder dr detta dock ideal som &r helt
omdjliga att leva upp till.(Persson, 2005:20) Aven pa medicinsk niva finns drivkraften att normalisera.
Vi accepterar inte olikheter och vill till varje pris fixa till” det som &r fel. Det som inte kan doljas ska
korrigeras. Vart gar grinsen? Hur langt ska vi g och nér kan vi acceptera att det hér ar jag med de

brister som finns? Och vem ska dra den grinsen?

Samhaéllets kamp med att gora alla sé lika som mdjligt handlar om effektivisering. Genom att
rehabilitera kan vi dven effektivera, vilket dr [onsamt for samhaéllet.

Eftersom det finns en grundtanke om att vi skall bota och rehabilitera/habilitera funktionshindrade
(och alla andra som inte foljer de normer som finns) s langt som mojligt skjuter man ifran sig
problematiken och ddrmed undvikit att bygga in handikappet som nagot naturligt i samhéllsbilden.
“Malet dr inte att géra handikappet till nagot man kan acceptera utan ndgonting som mdste botas.
Ddrmed har man understrukit att handikappad kan man inte vara” (Johansson, 1971) Vi kan tyvarr
inte 16sa funktionshindrades problem bara genom medicinska atgirder. Férutom detta maste samhéllet
forandras. Eftersom man anser att det som vi ser som ’normalt” &r socialt konstruerat (Persson,
1995:15) sa kan vi faktiskt dndra pa detta. Fragan &r bara om vi inte har léttare for att bli paverkade dn
att std emot och paverka.

Samtidigt 4r samhéllet inte konstruerat efter ménniskor med olika behov, utan efter att alla &ar lika. Att
umgas med ménniskor som inte dr lika oss sjélva &r berikande men ocksa vildigt skrimmande. Det dr
formodligen av den anledningen vi grupperar oss och vill umgés med likasinnade. De som inte passar
in forskjuts eller ignoreras. Nagot som ocksa ar viktigt att komma ihag ar att ménniskor med
funktionshinder &r inte en homogen grupp utan olika individer med skilda identiteter, upplevelser och
livserfarenheter (som alla andra). Négot som tyvérr manga inte ser. Skulle det inte vara intressantare

att f4 hora om deras livserfarenheter och tankar istillet for att ignorera, isolera eller normalisera?

Funktionshindrade maste ldra sig leva med att inte kunna gé, aka, gora vad som helst eller vilja fritt.
Nagot som vi tar for givet. De som inte lever med funktionshinder eller med en funktionshindrad

tanker av naturliga skil inte pa detta. Manga anser dven att man inte kan anpassa samhillet efter alla
minoritetsgrupper. Visst, det dr svart, men om det vore dom sjélva det handlade om, hur skulle de se

pa saken da?
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Det dr kanske att acceptera” som vi mdste lara oss mest av allt. Definitionen av begreppet acceptans
ar foljande:

Med acceptans menas att vélja att se, ha och sta ut med bade den inre och den yttre verkligheten utan
att fly, undvika, forvrénga eller doma den och att handla utifran denna verklighet effektivt och i
riktning mot sina véirderingar och mal. (Kéver, 2004)

Likvil som vi har svért att acceptera oss sjdlva har vi ofta svarigheter att acceptera andra. Kanske har
vi till och med svérare att vara 6ppna och accepterande mot var omgivning an oss sjédlva. Att fordoma,
leta fel hos andra ménniskor och kritisera dem, skapar ibland falska illusioner om var egen

Overldgsenhet. Vi far oss sjédlva att framstd som négot béttre. Ibland &r det rddsla och avundsjuka som

driver oss att doma och avfirda.

Rddsla for olikhet, rddsla for likhet — En annorlunda mdnniska oroar oss genom att pd samma gang
vara mycket olik och mycket lik oss sjélva. Vi férséker ta oss ur dilemmat genom att finna den grdns,

i3]

som skiljer “oss” fran” dom”. Vi séker forklaringar, som skall tysta misstanken om att “detta kunde

vara jag.” (Anderson, 2004)

Det har dykt upp méanga fragor som jag faktiskt inte hittat riktigt bra svar pa. Jag har dven fatt
forklaringar som jag inte riktig forstar mig pa. Varfor vi tycker att det dr viktigt att vara normal har en
del naturliga svar, som att passa in, bli omtyckt, fi ett arbete, vara frisk, mobil, mé bra osv. Men det
som forbryllar mig &r att vi lagger var egen normalitetsstandard pa andra manniskor som kanske inte
alls har samma normer och vérderingar som oss sjdlva. Darmed klassar vi dessa som onormala. Jag
efterlyser mer kunskap, lyhordhet, diskussion, integration och forstaelse. Skulle inte livet bli lite

lattare for oss alla da?

13



5 Slutsats

Det hér projektet har fatt mig att skimmas dver mig sjélv for att vara fordomsfull, intolerant, ignorant,
naiv och likformig. Jag dr en produkt av det samhille jag lever i med varderingar och normer som jag
vaxt upp med och har. Jag har ménga funderingar och tankar kring hur vi behandlar oss sjidlva och
andra ménniskor och funnit att jag har en stor portion empati, men vet inte hur jag ska handtera den
nér det kommer till verkligheten. Jag har genom den hir uppsatsen anda fatt ord till mina tankar och
lite mer forklaringar. Jag hoppas dven kunna vara mer Sppen och leva efter det som jag kommit fram
till. Jag har dven insett att det faktiskt inte handlar bara om personer med ett handikapp utan om oss
alla. Vi stéller oerhort stora krav pa oss sjilva och vi har alla handikapp som vi maste ldra oss
handskas med. Vad gor vi istillet? Vi forsdker fortringa och dodlja véra fel och brister istillet for att
forlika oss med dem. Jag hyser stor beundran till dem som lever med funktionshinder idag, som i
manga fall &r starka, hittar andra livskvaliteter och faktiskt séger att jag dr normal. Jag kinner dven
stor empati for de som drabbas av oforstaelse, misstro och fordomsfullhet.

Att dyka in i ett imne som detta har gjort att jag kénner mig liten och feg, men samtidigt modig som
vagar mota mina egna radslor och fordomar. Jag har varit tvungen att analysera mig sjélv och mina
egna fel och brister och genom detta har jag skapat de smycken som &r den tredimensionella delen i

mitt examensarbete. (se bilaga)

Aven jag blir ridd for det okiinda

Aven jag stirrar p4 dem som ser annorlunda ut

Aven jag domer folk innan jag vet varfor de beter sig
Aven jag vill se ut och vara som alla andra

Aven jag anpassar mig, dven jag grupperar

Aven jag ir ridd for sjukdomar

Aven jag har svért att acceptera och forsta.

Jag édr som alla andra!
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