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Abstract

The purpose of this paper was to discuss stigma and stigmatisation in relation to social policy
and social work. By discussing welfare systems in social policy I wanted to see if there could
be any connection between social policy and stigma. I used case studies of hearing impaired
adults to give examples of how the stigma processes work. By connecting the stigma and the
social policy theories with the case studies I wanted to see how the social policy could affect
the stigma processes or vice versa.

In the paper the concept of stigma has been described and discussed, foremost using the
theories of Erving Goffman. I have also discussed the welfare system and the connection
between residual systems and stigma. In a residual system there is an obvious risk that
stigmatisation of the people who are using it will occur. Hearing impaired people are disabled
in a social context where they have to communicate with other people, which cause
stigmatisation. By using a theory about how social problems are reproduced in the society, I
have looked at a political decision to see how the social policy process and the stigma process
interact when political decisions are made.
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Forord

Jag skrev denna uppsats under varterminen 2005 parallellt med att jag ldste min sista termin
pa socionomutbildningen. Arbetet har varit nagot tidspressat men mycket intressant, roligt och
givande. Det har varit mycket ldrorikt att tillimpa teorier s att de blir begripliga och det har

gett mig en djupare forstaelse for stigmaproblematiken och delar inom socialpolitiken

Jag vill tacka min handledare Lars Harrysson som gett mig méinga intressanta infallsvinklar pa
problemet stigma och socialpolitik och for ett bra stod under hela processen med uppsatsen.
Jag vill ocksa rikta ett tack till Ann-Christine Gullacksen vid Campus Helsingborg och
Malmé Hogskola som 1 uppsatsarbetets inledningsskede hjélpte mig sortera bland idéer och
material och som under arbetets géng svarat pa frigor och tipsat om litteratur inom

horselomradet.

Ett stort tack vill jag sdga till min familj och mina vinner som suttit i andra dnden av luren 1

ménga timmar sammanlagt och varit diskussionspartners, stottat och pushat mig i arbetet!

Lund maj 2005



1 Inledning

1:1 Problemformulering

Stigma och stigmatisering &r kdnda begrepp inom social forskning och sérskilt inom
socialpsykologi. Begreppet tas d&ven upp inom ekonomi, socialpolitik och socialt arbete. Inom
socialt arbete tror jag att det &r manga som vet vad stigmatisering betyder men jag tror inte att
det dr s& manga som dr insatta i vad begreppet egentligen innebédr och hur det skapas. Jag
tycker mig ha fatt dessa tankar bekréftade under tiden jag arbetat med uppsatsen. Personer
inom socionomutbildningen, och dven inom andra samhéllsvetenskapliga utbildningar, har
bett mig forklara vad stigmatisering dr da de endast har en diffus tanke om vad det innebdr.
De kurser jag har ldst inom socionomutbildningen vid socialhdgskolan i Lund har inte tagit
upp nagon diskussion kring begreppet stigma och dess betydelse, utan enbart nimnt det. Jag
upplever inte heller att funktionshinder och handikapp har diskuterats i ndgon vidare
bemirkelse. I den hér uppsatsen vill jag darfor, utifran socialpolitikens sétt att se pa vélfard
och alla ménniskors réttighet att vara socialt inkluderade, se pd hur ménniskor med stigma
paverkas socialt och pa dessa personers roll i samhéllet. For att begridnsa mig har jag valt att
se pa gruppen vuxna horselskadade i arbetsfor alder. Att vara horselskadad dr en fysisk
funktionsnedséttning som ofta innebér ett socialt handikapp, vilket kan leda till kdnslor av att
vara stigmatiserad. Horselskadade &dr en stor grupp ménniskor i samhillet som séllan
uppmirksammas for sitt funktionshinder pa grund av att det dr “osynligt”. Horselskadade
personer dr att betrakta som handikappade d& deras funktionshinder blir handikappande i
manga olika situationer. Med osynligt menas att andra minniskor inte kan se det vid forsta
anblicken. Det man kan se dr horapparaten, men idag &r den sa liten och diskret att man
kanske inte uppticker den. Dessutom finns det personer med nedsatt horsel som inte anvander
horapparat. Méanga har fatt sin horselnedsittning eller horselskada 1 vuxen élder vilket kan ge

upphov till problem 1 arbetslivet och i1 det sociala livet.

Efter att ha list flera artiklar och bocker av och om horselskadade och deras situation har jag
mairkt att just det stigma som skapas genom forsdmrad horsel ar ett stort bekymmer for
manga'. Det som ir genomgéende i de flesta berittelser dr den ofrstielse fran den horande

omgivningen som de horselskadade méts av. Ofta betraktas de som dumma eller nonchalanta

! Exempel pa litteratur ar At inte hora (till), (2003) utgiven av Natverket for horselskadade, Josberg, Daniella
(1993) Dév — javisst: leva i tvd vérldar, Knutsson, Rolf (1993) Ung och horselskadad.



da de svarar fel pd fragor eller inte svarar alls. Horselnedsdttningen blir ett stort socialt

handikapp som medverkar till ett ofrivilligt utanfoérskap 1 det sociala livet.

De forskningsstudier jag har funnit inom omréadet fér min exempelgrupp horselskadade vuxna
handlar frimst om arbetssituationen och om den livsomstédllning som det kan innebéra att fa
en funktionsnedsittning 1 form av en horselskada i1 vuxen alder. Fyra av studierna utgér fran
svenska forhdllanden medan den femte utgar fran det finlindska samhillet. Jag har dven tagit
del av en sammanstéllning av berittelser och livserfarenheter himtade frdn Nétverket for
horselskadade i boken Att inte héra (till) (2003). Berittelserna &r direkt citerade fran det
diskussionsforum som Nitverket for hérselskadade har pa Internet.” Aven om jag inte har
anvant mig av s manga av berittelserna direkt i uppsatsen sé har de bidragit till att ge mig en
okad forstéelse for horselskadades situation och den stigmatisering de kan kénna i olika

situationer i vardagslivet.

1:2 Syfte

Syftet med uppsatsen &r att genom litteraturstudier diskutera begreppet stigma och
stigmatisering i forhdllande till socialpolitik, och 1 forldngningen av socialpolitiken, det
sociala arbetet. Genom socialpolitikens diskussioner kring vélfardssystem vill jag se hur en
eventuell koppling mellan socialpolitik och stigma ser ut. For att tillimpa teorierna anvander
jag gruppen horselskadade vuxna 1 arbetsfor alder som exempel pd en grupp dér
stigmatisering forekommer. Genom att sammankoppla teorierna och fallstudierna vill jag se

hur socialpolitiken paverkar stigmaprocessen och vice versa.

1:3 Fragestillningar

Vad innebér begreppet stigma och hur har begreppet diskuterats 1 samhéllsvetenskaplig och
speciellt socialpolitisk litteratur?

P& vilka sétt forekommer stigma 1 socialt arbete?

Hur péaverkar socialpolitikens utformning stigmatisering av méanniskor och vad fir

stigmatiseringsproblematiken for inverkan pé socialpolitiken?

2 Nitverket for horselskadades hemsida: www.nfh.info



1:4 Metod och urval

For att kunna svara pa min forsta frigestéllning har jag gjort en litteraturstudie for att se hur
diskursen kring begreppet stigma ser ut inom det samhillsvetenskapliga och socialpolitiska
omradet. Det finns manga samhéllsvetenskapliga forskare som behandlar begreppet stigma
och stigmatisering. Jag har valt ut ett fatal av dessa for att kunna avgransa studien och inriktat
mig pd dem som tydligt uttalar sig om stigma och som jag pa nagot sitt kan koppla till mina
exempel. Jag har frimst utgétt frdn Erving Goffmans teorier om stigma men tar dven upp
Gerhard Falk, Anthony Giddens, Mats Hilte, Richard Titmuss och Paul Spicker. Nagot som &r
gemensamt for dessa forskare ar att de alla grundar sina diskussioner pa Goffmans teorier. Da
jag inte har gjort nagon egen empirisk fallstudie 1 form av intervjuer eller
enkdtundersokningar sd har jag anvint mig av tidigare studier kring gruppen horselskadade

vuxna och véljer darfor att kalla det for en exempelgrupp.

Stigmatisering dr ett fenomen som man kan studera hos grupper, enskilda individer samt
andra mer strukturella sammanhang. Det har darfor krivts att jag inriktat mig pd en grupp for
att avgransa studien. Att jag valde gruppen horselskadade vuxna i arbetsfor alder grundar sig i
ett intresse for teckensprak, dova och horselskadade. Nir jag ldste om horselskadade
upptéickte jag att just den har gruppen stoter pd mycket problem 1 arbetslivet. Fragan kring
stigma och socialt utanforskap inom gruppen vicktes dé jag tog del av horselskadades
beriéttelser genom boken Att inte hora (till) (2003) av Nitverket for horselskadade. Jag fick
uppfattningen att stigmatisering dr vanligt och att manga av de vuxna som bade levt hela livet
med en horselskada och de som fatt den senare i livet ofta kdnner sig utanfér i sociala
sammanhang. Jag fick ocksd uppfattningen att de ir en bortglomd grupp 1 diskussionerna
kring funktionshindrade och handikappade i och med sitt osynliga funktionshinder. Jag utgar
fran hur det &r i dag och gor inte nagra historiska tillbakablickar, vilket skulle kunna vara en

studie 1 sig.

Mycket av mitt insamlade material har att géra med antingen stigmatisering generellt eller s
ar det exemplifierat genom olika sjukdomar eller funktionshinder. Specifik litteratur om just
min exempelgrupp och stigma &r svar att hitta, ofta finns det inspringt 1 annan litteratur om
funktionshinder och handikapp. Jag kan se maéanga liknande grunder f6r hur stigma
uppkommer oavsett vilken egenskap det dr hos individen som ger upphov till stigmat. Dérfor

har jag valt att anvdnda den litteratur jag funnit kring stigmabegreppet och teorier kring



stigma och funktionshinder och applicerat det pd min exempelgrupp. Nar det giller
funktionshinder &r det ofta samma typ av problem som individen stdter pa &dven om

funktionshindren inte dr desamma. Jag syftar pd kinslan av utanforskap och tillgdngligheten 1

samhallet.

1:5 Kallkritik

En del av den litteratur jag har anvint mig 4r av dldre modell. Jag tdnker framst pd Erving
Goffmans bok som skrevs 1963 med ny upplaga 1972. Richard Titmuss bok ar fran 1987 men
bada bockerna dr trots sin alder hogst aktuella. Det resonemang som fors av bade Goffman
och Titmuss dr sadant som diskuteras inom socialpolitiken dn idag. Och framforallt har de
bada fOrfattarna fortfarande stort inflytande pa forskningen, vilket jag har sett genom
kéllhdnvisningar till de bada forfattarna i bocker och artiklar. Det finns dock vissa nackdelar
med &ldre litteratur. Nér det géller Goffman sé& utgar han frdn den ménniskosyn som gillde
under mitten av 1900-talet i Visteuropa. Synsitt och vérderingar nir det giller invandrare,
sdrskilt morkhyade personer, arbetslosa och homosexuella kan 1 dag tyckas vara nagot
fordldrade, dven om det dn idag forekommer diskriminering och stigmatisering av dessa
grupper. Jag utgar fran, och hoppas inte, att det i dag finns méanniskor i Sverige som hévdar att
homosexualitet dr en sjukdom. I Sverige finns det till och med inskrivet i lagen att
homosexuella har samma rattigheter gillande till exempel arvsrétt och dktenskap (registrerat
partnerskap) och att adoptera barn som heterosexuella, vilket det inte fanns pa 1960-talet.
Goffman skriver ocksa att manga stigmatiserade personer vill gora sig av med sitt stigma
genom att gora “normala saker”. Jag far intrycket att Goffman anser att personen gor detta for
att han eller hon skdms for den egenskap som é&r orsaken till stigmat och pé nagot sitt vill
rittfardiga sig sjdlv. Jag anser att viljan att géra “normala saker” dven kan ha andra motiv én
vad Goffman menar. Det kan vara ett sdtt att visa vad man kan, ndgot som alla méinniskor
oavsett funktionshinder eller inte vill visa i olika sammanhang. Det kan handla om idrott eller
att gora karridr 1 arbetet. Att f4 gora det man tycker ar det allra roligaste man vet. Det kan
ocksé vara ett sdtt att ta vara pa den rétt som alla manniskor har att f tillgodose sina intressen.
Men visst kan det ocksa vara ett sitt att besegra sitt funktionshinder och visa att man duger
precis lika bra som alla andra. Nagot som jag ocksa ser kritiskt pa i Goffmans teorier ar att
han verkar anse att stigmatiserade personer ska acceptera sitt stigma och leva med det och
forbli utanfor fast kunna ma bra av det. Han vill inte gédrna slippa in dem i det dvriga
samhéllet. Till slut blir det som om han skapar stigma genom sina teorier. Nagot jag ocksa

funderade Gver nér jag laste Goffmans bok var hans sitt att anvdnda ordet "normal”. Han tar



det som en sjilvklarhet att de som inte dr stigmatiserade &r “normala”. Jag tycker det &r svart
att definiera ordet “normal”, for vem dr egentligen normal? Har vi inte alla nagon gang
befunnit oss i1 ett sammanhang dér vi har betraktats som “onormala”, avvikit frdn mdngden?
Jag anser inte att man kan séga att vissa manniskor alltid 4r onormala” och alla andra alltid
fullt normala”. D4 Goffman inte alls diskuterar detta sa tolkar jag det som om han menar att
den som en ging fatt ett stigma ocksa dr att betrakta som “onormal”, alltid, oavsett vilken
situation eller vilket sammanhang hon eller han befinner sig i. Sedan &r det inte sékert att det
onormala syns eller uppmérksammas i alla sammanhang, men det finns @nda dér, det
forsvinner inte bara for att det inte syns. Jag skriver mer om normalitet under kapitel 2:4. Jag
har dock valt att i redogorelsen av Goffmans teori anvénda ordet "normal” pa samma sdtt som

han gor for att inte komplicera det hela.

De fallstudier jag har anvint mig av (Hallberg 1992, Gullacksen 1993, 2002, Takala 1995 och
Danermark & Coniavitis Gellerstedt 2003) stracker sig tidsméssigt Over elva ar, vilket kan
gora att de kan vara svara att jamfora da det hinner hinda mycket inom politik och teknik pa
elva ar som paverkar horselskadade. Jag har dock inte mérkt av ndgra storre skillnader mellan
studiernas sétt att diskutera stigmatisering och horselskada vilket kan tyckas anmérkningsvért
med tanke pa tidsskillnaderna. Diskussionerna kring kommunikation och utanforskap ar lika
tydliga idag som for tio ar sedan. Det kan tyckas mérkligt att s& lite har hint i samhillet, som
exempelvis ndgon typ av attitydfordndring vilket skulle kunna leda till en minskning av
stigmatisering av horselskadade. Det kan dock vara sd att de olika forfattarna véljer att
presentera problemet pa ett sadant sétt att man inte kan se om det forekommit nagra
forandringar. Danermark och Coniavitis Gellerstedt visar dock pa studier som visar pd andra
resultat (se sidan 26), men de inriktar sig pd de negativa studierna. Objektiviteten kan létt
komma i skymundan vid en fallstudie. Jag kan se en tendens till att forfattarna blir partiska” i

forhéllande till sin undersokningsgrupp — horselskadade vuxna.



2 Stigma och néraliggande begrepp

2:1 Stigma

2:1:1 Erving Goffman

Erving Goffman var sociolog och antropolog som i sin bok Stigma, den avvikandes roll och
identitet (1972) utvecklade stigmabegreppet. De forskare som diskuterar stigma och
stigmatisering hédnvisar ofta till just Goffmans definitioner och sitt att se pa stigma och
stigmatisering. I denna uppsats kommer dven jag att utgd frdn Goffmans teorier men édven ta

upp andra forskares sitt att diskutera begreppet.

Termen stigma kommer fran grekiskan och var ett uttryck for “kroppsliga tecken avsedda att
pavisa nagonting ovanligt eller nedséttande i en persons moraliska status” (Goffman, 1972, s
11). Personen brannmirktes for att ovriga medborgare tydligt skulle se vem som var den

avvikande och ddrmed kunna stéta ut honom eller henne. (Goffman, 1972)

I dag brinnmirker vi inte ménniskor bokstavligt, diremot gors det indirekt genom att
ménniskor pa nagot sétt i de flesta samhéllen kategoriseras eller placeras i fack. Goffman
menar att nir man stoter pd en okénd person tillskriver man personen vissa egenskaper och
faststiller redan vid forsta anblicken personens sociala identitet. Om personen anses ha nagon
egenskap som utskiljer dem frdn méngden, inte anses vara normal kan denne bli utstott och att
stamplas som onormal i ndgot hdnseende innebér ett stigma. Goffman anviander termen stigma
”som bendmning pa en egenskap som &r djupt misskrediterande” (a.a s 12). Han papekar dock
att det egentligen inte ror sig om egenskaper utan om relationer. Stigmatisering ar alltid nigot
som sker inom nagon typ av grupp. En person behover inte alltid vara stigmatiserad i alla
gruppkonstellationer. (a.a) Till exempel kan en horselskadad vara stigmatiserad i en
arbetsgrupp dér hon eller han utesluts fran gruppen pa grund av kommunikationssvarigheter.
Déremot kdnner personen i frdga sig inte alls stigmatiserad hemma 1 sin familj dér alla
accepterar funktionshindret och kan kommunicera pé ett bra sétt. (4t inte hora till, 2003)
Detta kan lata vildigt likt diskriminering och jag kommer att analysera skillnaderna mellan

begreppen senare.

Goffman skiljer pa faktisk social identitet och virtuell social identitet. D en person blivit
stimplad som en mindre virdig ménniska dn andra, alltsé blivit stigmatiserad, tillskrivs denna

en virtuell (skenbar) social identitet. Personen ses som oduglig, handikappad, onormal, vilket
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utgdr en diskrepans mellan den faktiska och den virtuella identiteten. Diskrepansen gor ocksé
att personen kan “omplaceras” om det skulle visa sig att hon eller han har andra egenskaper

som gor att den virtuella identiteten inte langre stimmer. (Goffman, 1972)

Goffman skiljer pé tre olika typer av stigma. Den forsta typen dr kroppsliga missbildningar.
Det kan till exempel rora sig om sa kallade synliga funktionshinder som férlamade personer
som sitter 1 rullstol eller ndgon med en missbildning i1 ansiktet. Den andra typen kallar
Goffman for flackar pa den personliga karaktiren” (a.a. s 14). Exempel hér skulle kunna vara
kriminella, arbetslosa, homosexuella eller forstandshandikappade. Jag skulle dven kunna
lagga till min exempelgrupp hir, horselskadade vuxna. De far ofta hora att de d4r dumma,
nonchalanta eller tréga d& de kan svara helt fel pd fragor, inte svara alls eller be om att fragan
upprepas flera ganger. I dagens Sverige ér arbetslosa och homosexuella inte stigmatiserade pé
samma sitt som de var pa 1960-talet dd Goffman skrev sin bok. Dock forekommer det
stigmatisering av dessa personer dven i dag om dn inte i lika stor omfattning. Den tredje typen
av stigma bendmner Goffman som tribala, det vill sdga stigma som har med etnisk tillhorighet
att gora. Ett sddant stigma kan foras vidare frin generation till generation. Gemensamt for alla
tre typerna &r att det dr personer som egentligen skulle ha accepterats i ett socialt
sammanhang, men de har ndgonting som gor att de avviker. Andra personer ser di endast det
avvikande och inte alla de andra egenskaper som personen har. Personen har ett stigma som
g0r att han eller hon inte kan leva upp till de forvantningar som finns pé en normal person 1 ett

visst socialt ssmmanhang. (a.a.)

Goffman menar att vi som kallar oss normala inte ser de personer som har ett stigma som
riktigt ménskliga och dirfor anviander oss av diskriminering for att skapa egna ideologier for
att rittfardiga vart stigmatiserande beteende. Goffman kallar detta for att vi skapar egna
stigmateorier. Vi skapar dessa omedvetet genom olika ord som ger en negativ klang utan att
tinka pd ordets ursprungliga mening. Genom att ldgga maérke till personens beteende och
sarskilt till sddant som verkar lite annorlunda s& kopplas detta samman med det stigma vi
tilldelat personen och gor var egen teori starkare. For att det skall foreligga ett stigmaproblem
maste en norm inte bara héllas pa utan ocksé tillimpas. Det vill siga om man anser att en
person tillhor en viss kategori sa behandlar man och beter man sig ocksa pa ett sétt gentemot

denna person sdsom normen krédver att man beter sig mot den kategorin av méanniskor. (a.a.)
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Hur upplever da den stigmatiserade personen sitt stigma? Upplever han eller hon det som
nagot sjilvklart att andra lagger mérke till stigmat eller dr det tvirtom? Tar hon eller han det
for givet att andra inte lagger mirke till det? Goffman kallar detta for att vara misskrediterad 1
det forsta fallet och i det senare att vara misskreditabel. Goffman tror att den som har ett
stigma innerst inne kénner sig precis som alla andra. Men han eller hon blir inte fullt
accepterad och andra ménniskor umgés inte med honom eller henne pa jamlika villkor. Pa
nagot sitt mdrker dndd den stigmatiserade av samhillets normer, manniskors beteende,
bemoétande och forhallningssitt. Det finns alltid en kédnsla av skam och skuldkénslor hos den
stigmatiserade, en skuld Gver att inte kunna leva upp till de krav som samhallet krdaver. Da den
stigmatiserade befinner sig i situationer da han omger sig av normala personer si uppstar det
en klyfta mellan hans verkliga jag, hans sjélv, och de krav han stiller pa sig sjdlv. Detta blir
sarskilt tydligt d4 han paminns om sitt stigma. Den stigmatiserade gar inte stdndigt runt och
tanker pa att han har ett stigma utan blir pAmind om det i olika situationer dédr han inte
behandlas jimlikt med omgivningen. Goffman menar ocksé att den stigmatiserade personen
forsoker “rétta till” det som for honom eller henne utgdr stigmat for att bli normal. Som
exempel kan nimnas horselskadade som genomgar operationer for Cochlea implantat eller
som vill skaffa sig den minsta och mest diskreta horapparaten. Allt for att dolja det som

visuellt kan utgdra ett stigma.

Goffman menar att d4 normala och stigmatiserade umgds uppstar det vad man inom
sociologin kallar for en primér situation vilket innebédr att bada tvd mdste ta hédnsyn till
stigmats orsaker och verkningar. Detta &r tydligt i horselskadades fall. For att pa bista sitt
kommunicera med en horselskadad bér man ha 6gonkontakt och tala tydligt. Detta gor att
kommunikation inte kan ske péd ldnga avstand eller dd man inte kan se varandra. Goffman
menar att det 1 den hir situationen hos den stigmatiserade finns en kénsla av osdkerhet och att
andra i hans omgivning inte tycker om honom och han vet inte heller hur han skall férhalla sig

till andra ménniskor. (Goffman, 1972)

Vad hinder med den stigmatiserade personen da han eller hon befinner sig i en milj6 bland
bade normala och andra stigmatiserade? Goffman menar att den stigmatiserade i dessa
situationer kédnner sig ifrdgasatt och hela tiden 1 forvidg maste forsoka bedoma intryck och inta

en forsvarsstéllning och dven tolka de andras beteenden. (a.a.)
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Hur upplevs stigmat nir den stigmatiserade befinner sig i en miljé med andra personer med
samma stigma som han eller hon sjilv har? Hér tar Goffman éter upp begreppen virtuell och
faktisk identitet och den diskrepans som finns mellan dem. Diskrepansen gor att personens
sociala identitet undermineras och han eller hon riskerar att avskdrmas fran samhéllet och fran
sig sjilv. Han eller hon blir en ensam misskrediterad person i en virld dér han eller hon inte
blir accepterad. Men da den stigmatiserade hamnar 1 en miljo dér det finns andra personer
som har samma stigma finns det ockséd en acceptans och en forstdelse som den stigmatiserade
inte finner 1 6vriga samhillet. Goffman tar upp ett exempel fran en horselskadad person som
borjade pd en skola for enbart horselskadade. Personen beskriver den ldttnadskinsla som
infann sig d& ménniskor runt omkring tog for givet att horapparaten fanns dir och att hogt
kunna sdga att batteriet tagit slut. Goffman menar att den stigmatiserade kan anvénda sitt
funktionshinder da han bygger upp sitt liv, sin identitet. Baksidan blir att han eller hon bara
far ta del av en “halv vérld” (a.a. s 29) under tiden. En annan risk som finns d& den
stigmatiserade umgés med likasinnade &r, enligt Goffman, att problemet blir uttjatat och att
man inom gruppen létt trottnar pd varandra och varandras olyckshistorier. Fordelen dr forstas
att man har nadgot gemensamt och tillsammans kan jobba for att till exempel 6ka forstdelsen
och fa acceptans av Ovriga samhéllet. Goffman tar dven upp meningen med alla de
organisationer och foreningar som skapas av, med och for olika stigmatiserade grupper. For
att utgd fran de horselskadade kan jag ndmna Horselskadades riksforbund, HRF. Goffman
menar att individen inom dessa olika foreningar och organisationer kan {2 just den kénsla av
gemenskap och forstaelse som jag skrivit om ovan. Organisationen kan ocksd péverka sina
medlemmar att bilda grupper och vénskapsrelationer inom organisationen och pa det sittet
blir de ocksé bra foretrddare utat for organisationen. (a.a.) Det kan till exempel handla om

grupper som agerar politiskt och rittsligt & sina medlemmars végnar.

Den stigmatiserade lar sig att finna sig i sin situation genom att géra vad Goffman kallar for
moralisk karridr. Det dr en socialisationsprocess dér personen tar intryck av de normalas
virderingar och de normer som rdder i samhéllet och ocksa lir sig vad det innebér att ha ett
visst stigma och vilka konsekvenser det fir. Denna insikt blir ofta tydlig for barnet d& det
borjar skolan och fordldrarna och familjen inte ldngre kan skydda sitt barn mot Ovriga
samhdllet. Den moraliska karridren blir en stor del av personens identitet som ligger till grund
for personens vidare utveckling. Stigmat kan ju ocksd uppkomma efter skoldldern nir
personen dr vuxen och han eller hon omformar dé sin identitet till viss del nér de upptacker

sitt stigma och dess foljder till exempel i arbetslivet eller vid s6kandet efter en partner. (a.a.)
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Stigma uppstér som tidigare ndmnts i relationer mellan ménniskor. Goffman menar att di det
ar tydligt att det finns en skillnad mellan en persons faktiska sociala identitet och hans
virtuella identitet s& mirker de normala av detta kanske redan innan de far kontakt med
honom eller henne. Ofta vill den normala inte latsas om att den har mérkt av det som utgor
stigmat vilket gor att det uppstar en spanning i situationen och alla inblandade blir osékra pa

hur de skall bemota varandra. (a.a.)

De speciella egenskaper som en person har och som utgor stigmat kallar Goffman for social
information. Den sociala informationen formedlas av stigmasymboler. Hos horselskadade ér
till exempel horapparaten stigmasymbolen for horselskadan. Hur tydlig denna stigmasymbol
ar och hur pass den fungerar som en upplysning om personens stigma kallar Goffman for
stigmats visibilitet. Visibiliteten dr en avgdrande faktor for hur personen blir bemétt och
behandlad i olika situationer. Till exempel kan stigmavisibiliteten for en horselskadad person
bli sdrskilt tydlig pa arbetet dir hon eller han kanske inte kan vara delaktig i méten eller
anvdnda telefonen. Visibiliteten har ocksd att géra med vad de personer som den
stigmatiserade omges av har for vetskap om honom eller henne och stigmat. Ju mer vetskap
man har desto mer visibelt blir stigmat. Visibiliteten har ocksa att géra med i vilken
omfattning stigmat visar sig. (a.a.) Ett exempel: Om en horselskadad person befinner sig i en
grupp med minniskor dir alla dr okdnda f6r varandra och situationen inte kraver
kommunikation sa blir ju inte heller horselskadan tydlig och ddrmed inte heller stigmat. Men
sa snart situationen kridver kommunikation och forutséttningarna for en bra horselmiljé finns

sa blir stigmat mer visibelt.

Hur skall dé& stigma bekdmpas enligt Goffman? I och med att stigmat uppkommer genom
relationer mellan ménniskor i samhéillet s& ar det ocksa hér det kan goras nagot at problemet.
Goffman menar att det ar tydligt att de normala som ofta ser eller umgéds med stigmatiserade
personer dagligen till slut inte langre ser den egenskap som framkallar stigmat och att det
déarfor handlar om att ménniskor skall ldra kdnna varandra. Sa ldnge vi dr framlingar for

varandra s kommer stigmat att besta. (a.a.)

2:1:2 Anthony Giddens och Gerhard Falk
Anthony Giddens forklarar begreppet stigma péd foljande sétt: ”Varje form av fysisk eller

social egenskap som formodas vara negativ eller fornedrande.” (Giddens 1998, s 650)
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Stamplingsteori beskriver han pa foljande sétt: “Ett synsétt pa studiet av avvikelse som
innebdr att manniskor blir avvikare genom att vissa etiketter tilldmpas pa dem av myndigheter
och ménniskor; de blir ddrigenom ’stdmplade’ eller stigmatiserade.” (Giddens 1998, s 650)

Giddens skriver om stigmatisering i forhdllande till sjukdomen aids. Motiven till
stigmatisering dr dock ofta desamma oavsett om stigmat dr nagot funktionshinder, en sjukdom
eller pa grund av etnisk tillhorighet. Stigmatiseringen uppkommer da en person eller en grupp
skiljer sig frin majoriteten av befolkningen. Ovriga befolkningen kan reagera genom att bli
misstanksamma eller fientligt instéllda till personen eller gruppen. Den “brannmérkning” som

sker av personen eller gruppen dr stigmatisering. (Giddens 1998)

Amerikanen Gerhard Falk gor i Stigma (2001) skillnad mellan “societal” (bestidndig) och
situational”(situationsbunden) avvikelse. Bestindig avvikelse dr en egenskap som gor att
personen dr uppenbart olik majoriteten, till exempel att vara homosexuell, och som kan
innebéra ett stigma. Situationsbunden avvikelse utgér fran en handling som sedan kan ge ett
stigma, som till exempel en rénare. Situationsbunden avvikelse innebdr alltsd inte ett
omedelbart stigma. Sa ldnge handlingen inte upptéicks kan personen inte heller stigmatiseras
pa grund av den. Ett bestdndigt stigma och stigmatisering diremot, innebdr en identifiering
med stigmat, antingen av personen sjdlv eller av omgivningen. Falk diskuterar dock vidare om
foreteelsen att en hel grupp kan bli stigmatiserad. Som exempel ndmner han judarna i Europa
pa 1930-talet och att det dr en grupp som &n i dag far leva med samma stigma &dven om

gruppen i sig inte ser likadan ut langre. (Falk, 2001)

Falk tar upp en viktig fraga huruvida stigma och stigmatisering dr en social konstruktion eller
om det dr ett fenomen som finns i virlden att kategorisera minniskor. Det finns tva
huvudfaror i denna diskussion. Essentialisterna tror pa det senare, att alla fenomen 1 vérlden
har en grundlédggande orsak som gor att de automatiskt placeras i ett fack. De som tror pé att
det dr en social konstruktion kallas for konstruktivister. De menar att inga biologiska
egenskaper kategoriserar eller klassificerar méanniskor utan det &r minniskor som
kategoriserar och klassificerar varandra och att detta gar att gora pd flera olika sétt. De menar
ockséd att virlden &r i en stindig fordndring och att perspektiv pa saker och ting ocksa
forandras med tiden. Stigma och stigmatisering dr ddrmed nagot som utgar fran betraktarens
Oga. Det ér de aktuella ”skddarna” som avgor vad som anses vara ett stigma. Falk menar att
stigma och stigmatisering finns dverallt eftersom ett visst beteende eller karaktaristik kan ses

pa olika sitt av olika dskadare. Av den anledningen s kan stigma ocksa var nagot temporart.
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Det vill séga i vissa sammanhang forses personen med ett stigma men inte i ett annat. (Falk,
2001) Hér kan jag se en skillnad mellan Falks och Goffmans teori om stigma. Goffman talar
for bada ldgren. Han menar att vi indirekt brannmérker minniskor och nistan per automatik
placerar ménniskor i fack redan vid forsta anblicken, egentligen innan en relation har hunnit
uppstd. Samtidigt sdger han att stigma ar nigot som skapas genom relationer mellan
manniskor 1 samhillet, vilket jag tolkar som en social konstruktion. Falk menar att en person
kan forses med ett stigma endast i vissa sammanhang. Skillnaden mot Goffman, som jag ser
den, &r att han menar att stigmatisering dr nadgot som ar temporért i och med att det sker inom
nagon typ av grupp. Daremot har jag fatt uppfattningen att personen alltid bar med sig sitt
stigma, men att det kanske inte alltid uppmérksammas, vilket jag diskuterat i killkritiken av

Goffman.

2:2 Avvikelse

En individ som betraktas som en avvikare dr ndgon som végrar leva efter de samhéllsnormer
som majoriteten av befolkningen gor. Detta ar alltsa mer eller mindre en sjidlvvald situation.
Nér man talar om avvikelse handlar det ofta om kriminella personer och drogmissbrukare. P&
satt och vis skulle man kunna sédga att alla ndgon géng varit avvikare om man skall definiera
det utifran att man inte foljer givna regler och normer. Att i en viss situation vigra gora som
majoriteten skulle d& vara ett avvikande beteende. Jag dr av uppfattningen att det nog inte
finns ndgon minniska som plikttroget alltid foljer alla regler. Vems regler och normer det &r
man skall f6lja ar inte alltid sjdlvklart. Kriminella grupper har ofta sina egna regler som alla
inom gruppen skall folja. En person som bryter mot dessa, till exempel ndgon som vill bryta
sin kriminella bana, kan da ses som en avvikare inom gruppen medan han ater kan ses som
normal av samhillet i 6vrigt. Makt och klasskillnader dr viktiga faktorer ndr det géller hur
man ser pa avvikelse. Inom olika grupper finns olika normer och regler. Alla ménniskor kan
sdgas tillhora ndgon slags grupp som de har socialiserats in i. Genom socialiseringen har
individerna lért sig vilka normer och regler som giller i just den gruppen. En individ som
avviker fran dessa normer och regler kan bli foremél for sanktioner frin gruppen i negativ

form som straff for avvikelsen. (Giddens, 1998)

2:3 Stimpling
Stdmplingsteorin gar mer in pd hur det kommer sig att en ménniska ses som avvikare.
Giddens menar att de personer som representerar lag och ordning ocksd dr de som ofta dr

killorna till stampling. De sétter genom lagar och regler etiketter pa olika kategorier av
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avvikelser” och “ar séledes ett uttryck for samhillets maktstruktur” (Giddens, 1998, s 217).
Ofta ar det motséttningarna som sétter stimpeln, till exempel rika pa fattiga, mén péd kvinnor
dldre pd yngre och majoriteten pa minoriteten. Om en individ vél blivit sedd som avvikare dr
det ocksa litt att sétta en stimpel pa denne som till exempel kriminell. Primér avvikelse kallas
det nir den forsta lagovertradelsen gors, nér sedan personen accepterar stimplingen och ocksa
ser sig sjdlv som kriminell har det skett en sekundir avvikelse. (Giddens, 1998) Mats Hilte
utvecklar detta 1 boken Awvikande beteende (1996) utifran Edwin Lemerts teorier om
avvikelse. Bakom den primidra avvikelsen kan det ligga sdvil sociala och kulturella som
psykologiska och fysiologiska faktorer. Den primira avvikelsen blir ett normalt beteende i
personens vardagliga liv. Den avvikande handlingen normaliseras. Det finns dock en gréins for
den primira avvikelsen nir den inte lingre kan normaliseras utan blir en sjilvstimpling och
identifiering som kallas for sekundir avvikelse. Den sekundidra avvikelsen innebér att
personen anvénder sig av vissa socialt bestimda responser for att kunna bemota de problem
som det avvikande beteendet orsakar. Det sekundért avvikande beteendet anvidnds som ett
forsvar mot eller anpassning till de problem som stigmatiseringen skapar. Hilte refererar dven
till Howard Becker som menar att det avvikande beteendet inte kan existera utanfor den
sociala kontexten. Avvikandet dr enligt Becker ’en ’produkt av en transaktion som dger rum
mellan ndgon social grupp och en individ som gruppen uppfattar som regelbrytare’” (Hilte,
1996, s 117). Enligt Giddens stdmplingsteori dr det just de uppsatta regler och normer i1 en
viss situation som dr orsaken till stimplingen, inte sjdlva handlingen i sig. Som exempel kan
ndmnas handlingen att ddda en annan ménniska. I en situation av krig ses inte detta som
nagon kriminell handling. Om en ménniska ddremot skulle skjuta ihjidl ndgon pa 6ppen gata i
fredstid betraktas det som mord och den som avlossat skottet blir avvikande och fir en
stimpel pa sig som mordare. Giddens podngterar att stimpling inte &r ndgot som sker
slumpartat. ”...skillnader i uppfostran, attityder och mdjligheter paverkar i vilken utstrackning
ménniskor engagerar sig i ett beteende som riskerar att vicka reaktioner frdn omgivningens
sida som klassificerar det som avvikande” (Giddens, 1998, s 219). Forhallandet mellan de tva
begreppen avvikelse och staimpling dr alltsd att en person forst méste ses som avvikare innan

den kan bli stimplad. (Giddens, 1998)

Mats Hilte (1996) skriver om stamplingsteorier utifrdn Frank Tannenbaum. Tannenbaum
menar, liksom Giddens, att det dr samhéllet som gor definitionen, stimplar brottslingen som
ond, och att personen darfor till slut ser sig sjdlv sa som samhillet definierat honom eller

henne. Han menar att det &r samhéllet som dramatiserar ondskan och att det gor att den
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stimplade hamnar bland avvikarna i samhéllet. Forhéllandet mellan begreppen dr hér det
motsatta jamfort med Giddens teori. Har stimplas personen forst och blir sedan en avvikare.
Tannenbaum menar att 16sningen pé problemet ligger i1 att myndigheterna méste se det goda
och positiva hos personen istéllet for det onda. Hilte sétter likhetstecken mellan stimpling och
stigmatisering. Han menar att stimplingen innebér en forflyttning fran en hdgre statusposition

till en lagre vilket far konsekvenser for hur personen sedan virderar sig sjélv.

2:4 Normalisering

Nér man diskuterar stigma gar det inte att undvika begreppet normal. Erving Goffman
anvéander sig av ordet normal for att kunna skilja pa stigmatiserade och icke-stigmatiserade.
Men vad innefattar egentligen ord som normal och normalitet? Magnus Tideman presenterar 1
sin avhandling Normalisering och kategorisering (2000) tre olika sétt att se pa normalitet. Det
forsta dr att det dr det normala tillstdndet, det vanliga eller genomsnittliga, s& kallad statisk
normalitet. Det andra séttet 4&r normativ normalitet vilket innebér att man utgar fran det som
anses normalt i1 ett samhélle vid en viss tidpunkt. Det tredje synséttet dr individuell eller
medicinsk normalitet, vilket innebdr att ndgon inte ar avvikande eller sjuk. Bada dessa
tillstdnd kréver behandling for att uppnd normalitet. Beroende pé vilket synsétt man har pa
normalitet sa arbetar man olika med normalisering i praktiken. Har man det forsta synsattet
utgar man fran att det dr levnadsvillkoren, den omgivande miljon och omstindigheterna kring
den enskilde som skall dndras och inte individen sjdlv. Har man det andra synsittet strdvar
man efter det som anses vara normalt och det samhélle man lever i for tillfdllet. Och har man
det tredje synsittet utgar man frén att individen genom nigon form av behandling, medicinsk
eller i form av till exempel bestraffning ater skulle kunna bli normal, det vill sdga icke
avvikande. Ett exempel pa normaliseringsarbete utifrdn det tredje synsittet dr Cochlea
Implantat pa personer med grava horselskador och dova. Ett tekniskt och medicinskt

hjilpmedel som gora att man kan héra pa elektronisk vig.’

2:5 Diskriminering
Anthony Giddens (1998) definierar diskriminering pa foljande sitt: ’Diskriminering géiller
konkreta handlingar som &r riktade mot en viss grupp och som syftar till att medlemmar av

den gruppen inte ska fa tillgang till de mojligheter som &r Oppna for andra” (s. 251).

? Fér mer information om Cochlea Implantat besok till exempel Horselskadades Riksforbunds hemsida
http://www.hrf.se eller CI- féreningens hemsida http://www.hrf-sthlmsdistrikt.org/ci/index.htm
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Diskriminering grundar sig ofta i fordomar och diskriminering 4r det faktiska beteendet man
anvénder sig av gentemot den grupp man har fordomar om. Stigmatisering skiljer sig darfor
frdn diskriminering i just handlingen. Lat sdga att en horselskadad person kénner sig
stigmatiserad pd grund av sitt funktionshinder da denne soker hjilp pa en social myndighet.
Han eller hon blir inte nekad hjilp pa grund av sin horselskada och darmed foreligger heller
inte diskriminering. Hade denna person varit diskriminerad pa grund av sin horselskada hade

denne inte fitt den hjilp han behdvde just pa grund av funktionshindret.
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3 Stigma, socialpolitik och socialt arbete

3:1 Vilfird

Vilfiard ar ett inom socialpolitiken ofta diskuterat &mne. Nar vi hor talas om vélfard i
medierna 1 vardagen sé ér det ofta pengar det handlar om. Skattehdjningar som skall sdkra
vilfarden eller neddragningar som forsdmrar den. Men vad innebér vilfard? Paul Spicker
(2000) menar att det kan vara svart att ge ndgon precis forklaring da vilfard syftar bade till
ménniskors védlmiende och till de system som dr konstruerade for méanniskors sociala
sikerhet. Spicker menar ocksé att for att ménniskor ska kunna kinna ett vélbefinnande sa
finns det vissa grundliggande behov som maste vara tillfredsstillda, s& som vatten, skydd,
sikerhet och att vara en del av det sociala systemet. Ar inte dessa behov tillfredsstillda kan en
minniska inte kdnna véilbefinnande och kan da inte heller sdga sig leva i vilfird. Som
exempel kan jag nimna en horselskadad person som &r beroende av en fungerande horapparat
for att kunna fa sina sociala behov tillfredsstéllda, det vill sdga kunna kommunicera med
andra minniskor. Kanske behdvs det ibland ytterligare tekniska hjidlpmedel som teleslinga
eller mikrofoner. Da detta inte fungerar som det ska kan personer i frdga inte kan fd sina
behov tillfredsstédllda och kénner troligen inte heller vilbefinnande i tillvaron. Magnus
Tideman (2000) beskriver vilfird pa ett mer konkret sitt ddr han ser vilfird som ett
samlingsnamn f{6r ménniskors levnadsforhdllanden med bade ideologiska och politiska
dimensioner. De ideologiska dimensionerna ser till vad det finns for forutsdttningar for att
méinniskan ska kunna leva ett rikt liv och stélla réttfardiga krav pé vélfarden. De politiska
dimensionerna ser till det gemensamma ansvaret for vélfarden i form av handlingsprogram
och beslut. Ett vilfardssamhélle fordelar resurserna jimnt dver alla och alla tillforsékras ett

minimum av levnadsniva.

3:2 Vilfardsystem och stigma

Richard Titmuss dr en framstaende socialpolitisk forskare och da séarskilt nir det géller vélfard
och vilfardsstaten. Han skriver i kapitlet "Welfare State and Welfare Society” i boken The
Philosophy of Welfare (1987) om vélfardsbegreppets mening och vilken skillnad universella
och selektiva vilfirdssystem® kan ha for betydelse for att stigma uppkommer. Titmuss ér

skeptisk till hur vi anvénder begreppet vilfard och vad det har for betydelse i olika ldnder.

* Ett universellt system innebir att alla medborgare kan ta del av servicen som till exempel det svenska
socialforsékringssystemet, det finns ingen behovsprovning. Ett selektivt system innebér ddremot att det finns
vissa kriterier som personen maste uppfylla for att ha rétt till servicen, behovsprovning, som till exempel det
svenska socialbidragssystemet.
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Han menar att hans egna landsmén, britterna, och da sirskilt ekonomer, glommer att inkludera
de fattigas situation da de talar om vélfird och att ett sitt att se pa det ar en modell dar valfard
ses som en allméin borda. Vilfardsutvecklingen ses som ett hinder for ekonomisk utveckling.
Vi ldgger alldeles for mycket pengar pa vilfirden helt enkelt. I linder som Tyskland,
Frankrike och USA likstélls vilfardsstaten med nationellt oansvar och fall, ett enkelt sétt att
leva pd lan fran andra ldnder. Titmuss menar att om valfardsstaten inforde ett universellt
socialt servicesystem sa skulle systemet goras tillgédngligt for alla och ddrmed skulle risken for
stigmatisering och nedvérdering av den enskilda individen minska. Vid ett selektivt system
kan den hjélpsokande kénna sig separerad frén ovriga samhéillet och annorlunda behandlad i
och med behovsprovningen och didrmed bli stigmatiserad. Titmuss menar att den stora
utmaningen for vélfardsstaten egentligen inte dr huruvida det ska vara ett universellt eller ett
selektivt system utan hur vi ska kunna ha ett system dér det finns en sé liten risk som mojligt

for stigma och dér systemet verkligen ér till fordel for dem som verkligen behdver det.

Paul Spicker skriver i sin avhandling Stigma and Social Welfare (1984) om stigma och
vélfardssystem. Han menar att de sociala serviceinréttningarna till viss del bidrar till att skapa
stigma, men ocksd att ménniskor ofta bér pa ett stigma redan innan de kommer till de sociala
inrdttningarna. Serviceinréttningarna ar inte enbart stigmatiserande i sig utan paverkas av de
manniskor de servar. Det giller att hitta ett sétt att handskas med de problem som uppstér
kring stigma och inte bara koncentrera sig pa sjdlva stigmat i1 sig. Spicker menar, liksom
Titmuss, att en stor del av problemet ligger i vilken vélfairdsmodell som forekommer. Han
menar att man maste vilja mellan normalisering och accepterande av olikheter, beroende och
sjalvbestimmande, social kontroll och maktférdelning. Dessa val ligger 1 linje med valet
mellan selektiva och universella vélfardssystem. Ett selektivt system skapar en underklass.
Minniskor som inte kan konkurrera pa arbetsmarknaden slds ut och den sociala servicen
genom det selektiva systemet blir darfor stigmatiserande eftersom det endast ar de “odugliga”
som far hjilp. Ett selektivt system &dr ocksa stimplande. Det visar att en manniska ar i behov
av hjdlp och inte klarar sig pa egen hand, som till exempel fattiga, funktionshindrade och
sjuka. Spicker talar, liksom Goffman, om stigmats visibilitet. Det dr forst ndr stigmat drar till
sig andra manniskors uppmérksamhet som det blir ett problem for individen. Nér individen
kdnner sig ha ett stigma genom att anvdnda sig av social service sd leder det till en
motvillighet att soka hjdlp och en skamsenhet 6ver att behdva gora det. Spicker menar ocksa
att man inom socialpolitiken stigmatiserar hela grupper av ménniskor som har liknande

visibelt stigma, som fysiskt funktionshindrade eller fattiga. De blir inte identifierade som
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individer utan som grupp. Nir en inrdttning servar en viss grupp med ett visst stigma sa
paverkar detta bilden av inrdttningen som helhet och stigmat “smittar av sig” pd andra
klienter. Spickers uppfattning om stigma och selektiva system skiljer sig en aning frén
Titmuss sétt att se pd det. Spicker menar att det huvudsakliga problemet med ett selektivt
system &r att det identifierar en beroende grupp, det skiljer ut de fattiga frdn de rika, de
behdvande fran dem som klarar sig sjdlv. Det dr systemet i sig genom utskiljandet av grupp
och inte sjdlva behovsprovningen som &r stigmatiserande. I och med att personerna redan &r
stigmatiserade innan de soker hjdlpen sa spelar det ingen roll huruvida det dr en social
rattighet eller inte i och med att stigmat blir tydligt for andra ménniskor. Titmuss inriktar sig
mer péa individens behov av hjédlp och att det blir behovsprovningen som stigmatiserar.
Spicker menar att det finns tva sétt att komma ifrén stigma inom socialpolitiken. Det ena &r att
tilldta individen att ha en oberoende roll i samhillet, har sjélvbestimmande och fa gora egna
val. Den andra ir att det krdvs en fordndring i samhaéllsstrukturen. Problemet &r att den ena dr
individorienterad och den andra kollektivorienterad. Det blir svért att anvdnda sig av bada
sdtten samtidigt, &ven om det forekommer. (Spicker, 1984) Att fa ett helt samhélle att dndra
instdllning till ndgot s stort som socialpolitiska frdgor tror jag dr nagot som kréver ldng tid
och hirt arbete, men inte behdver vara en omdjlighet. Fragan dr bara hur politiker och
beslutsfattare och andra méanniskor med stort inflytande i samhillet ska kunna enas om en

gemensam policy och fora ut denna till allménheten.

3:3 Vilfirdssystem, stigma och socialt arbete

Payne (1997) kopplar samman rollteori med stdmplingsteori nér det géller socialt arbete. Han
menar att rollteori, idéer om stdmpling och hela det socialpsykologiska perspektivet om hur
ménniskor interagerar med varandra har blivit viktigt i socialt arbete. Han refererar till
Breakwell och Rowett som anser att man inom socialt arbete bor ndrma sig det
socialpsykologiska synsittet nir det géller att se pa hur relationer uppstér i sociala situationer,
identitetsfragor som inkluderar begrepp som stigma och gruppbeteenden. Payne hdnvisar dven
till Goffmans teorier om roller. Goffman menar att méanniskor i social interaktion med
varandra ger “forestédllningar” for att gora intryck pa varandra och genom att ta fasta pa vissa
beteenden hos méanniskor tar vi reda pa vilka de &r, ndgot som dr nédvéndigt for ménniskans
sociala samspel. Goffman funderar 6ver hur en del stigmatiserade passerar som normala och
lyckas styra undan de negativa intryck som andra annars far av dem. Spicker (1984) skriver
att sociala serviceinréttningar stigmatiserar d4 de degraderar eller nedvérderar en klient. Nir

de fir personen att kidnna skuld for sin situation eller egenskaper och diarmed goér honom
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tveksam till att soka hjdlp. Staffan Blomberg och Jan Petersson refererar i1 kapitel 8 ”Stigma
and Non-take up in Social Policy” i boken Social Exclusion in Europe (1999) till Spickers sitt
att se pa stigma. Han menar att det inte bara &r en persons vissa egenskaper som ger upphov
till stigma utan ocksé andras attityder och den stigmatiserades egna kénslor som gor att han
eller hon blir betraktad som avvikande. Spicker (1984) menar att samtidigt ar sjdlva den
sociala inrédttningen stigmatiserad, det blir “en stigmatiserad andra klassens service for

stigmatiserade andra klassens medborgare” (s 37, forf. overs.).

De sociala serviceinrittningarna i valfdardsstaten som tillimpar de universella och selektiva
systemen representeras for det mesta av socialarbetare. Goffmans (1972) tanke om att stigma
skapas 1 relationer mellan ménniskor betyder att det inte bara ar systemet i sig som skapar
stigma utan ocksd personerna som representerar systemet — socialarbetarna. De val som
Spicker (1984) talar om, att se individen som beroende eller sjélvstindig, att ha kontroll eller
fordela makten, tror jag att de enskilda tjinsteminnen kan gora och pé sa sitt ”lokalt” arbeta
for att minska risken for stigmatisering. Berth Danermark och Lotta Coniavitis Gellerstedt
(2003) skriver att de som stigmatiserar kan vilja sitt beteende. Antingen kan man f6lja
normen och stigmatisera och diskriminera en viss person eller grupp eller bryta mot den och
helt enkelt acceptera personen som den dr. De menar ocksé att de stigmatiserade genom den
sociala kontrollen och maktutovningen hamnar ldngst ner i den sociala hierarkin. Genom att
en egenskap hos en individ eller en hel grupp, blir stimplad som negativt avvikande stirks de
som inte har denna avvikelse 1 sin sociala stéllning. Detta kan vara svart i dagens svenska
socialpolitiska system dér de selektiva systemen grovt talat ska verka sé eldndiga som mojligt
for att man inte ska vilja g dit. Det skall vara den sista utvigen och inte kdnnas alltfor lustigt
att ga dit, vilket kan ha en poédng i sig. Men risken &r att det blir ett non-take up problem.
Blomberg och Petersson (1999) menar att en orsak till non-take up problemet &r de
neddragningar som gjorts i vélfarden gjort att fler behdver hjdlp, men att manga inte gér dit pa
grund av risken fOr stigmatisering. Intresseorganisationer och fOreningar jobbar for att
undanrdja stigma. Problemet ligger pa en strukturell nivé och inte pé individniva. Ett exempel
pa en organisation som arbetar for att undanrdja stigmat for sina medlemmar bland

allménheten ar HRF, Horselskadades Riksforbund”.

> HRF arbetar bland annat med intressepolitiska frigor som rér skola och utbildning, hérselvard, tillganglighet
och arbetsliv. De medverkar ocksa i forskning och presenterar nya forskningsron. De &r en viktig remissinstans
infor politiska beslut och dr en riksomfattande organisation. (http://www.hrf.se, 2005-05-10)
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4 Handikapp, funktionshinder och funktionsneds:ittning
[ uppsatsen anvinder jag mig av begreppen handikapp, funktionshinder och
funktionsnedsdttningar. De olika begreppen har olika innebord och jag kommer hidr att

redogdra for dessa.

Ordet handikapp kommer frin borjan fran idrottens vérld men under andra vérldskriget kom
det ocksa att innebéra en funktionsnedsdttning hos en person. Handikapp var en egenskap hos
den enskilda individen. Sedan 1970-talet har handikappbegreppet blivit mer miljorelaterat.
Och éven skillnaderna mellan handikapp, funktionshinder och funktionsnedsittning. Ett
handikapp ar idag ndgot som uppstar i relationen mellan en individ och den omgivande
miljon. En person kan alltsd vara handikappad i en viss social situation eller milj6 men inte i
en annan. (Tideman, 2000) Till exempel dr en horselskadad person handikappad vid en

foreldsning 1 en stor lokal utan tillgang till tekniska hjdlpmedel som teleslinga och mikrofon.

Ett funktionshinder &r orsakat av ndgon typ av skada eller sjukdom som uppstétt redan fran
fodseln eller senare i livet. Skadan eller sjukdomen kan vara antingen fysisk eller psykisk.
Nagra exempel pa funktionshinder dr en person som fatt ett ben amputerat och mist sin
gingfunktion eller en hjarnskadad person ddr minnesfunktionen inte lingre fungerar. Alla kan
ndgon gang vara funktionshindrade, till exempel om man bryter ett ben eller skadar ryggen
och didrmed inte kan rora sig ordentligt. Man kan dven ha ett sa kallat osynligt eller dolt
funktionshinder som en horselskada eller dyslexi. Att det dr osynligt innebér att man inte med
blotta 6gat kan se funktionshindret. Vetskapen om att horselnedsittningen inte syns kan gora
att man dven vill dolja dess foljder och dirfor komplicerar situationen (Gullacksen, 2002). I
de situationer dir funktionshindret utgdr ett problem och begransar individens mojligheter till
att deltaga 1 en viss aktivitet blir denne handikappad 1 just den situationen. Att ha ett
funktionshinder behover alltsd inte betyda att man &r handikappad i alla situationer. En
funktionsnedsdttning dr ocksd medicinskt betingad och innebér att delar av funktionen inte
fungerar som till exempel horselnedsittning. Jag har inte kunnat finna nagon klar definition
dar skillnaden mellan funktionshinder och funktionsnedsdttning klargors. Jag har sokt i
facklitteratur och fragat forskare men det dr begreppen handikapp och funktionshinder som

definieras. Detta dr sdledes min uppfattning av begreppen utifran mina erfarenheter.
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Virldshélsoorganisationen (WHO) har skapat en internationell definition av begreppen
handikapp och funktionshinder som Socialstyrelsen 1 Sverige sedan har dversatt till svenska.
Definitionen kallas International Classification of Functioning, Disability and Health, ICF,
pa svenska; Klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hdlsa. Klassifikationen
ar framarbetad for att kunna anvindas i alla linder. Meningen 4r att man ska kunna ha ett
gemensamt sprdk och struktur for beskrivning av funktionsférméiga och funktionshinder i
forhallande till hélsa. ICF skapades for att man tyckte att den tidigare klassifikationen The
International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps, ICIDH, hade en
alltfor negativ klang och att ordet “handicap” var svart att Oversitta da det hade olika innebord
1 olika sprak. ICF ska 1 stéllet préglas av en positiv och neutral hallning 1 sina begrepp. Det ér
inte ldngre bara den medicinska biten som dr viktig, utan ocksé den sociala vilket kallas for
det biopsykosociala synsittet. ICF kan delas in i tvd nivéer: personniva och social niva. Pa
personnivé talar man om aktivitet och aktivitetsbegrinsning utifran den enskilda individen. Pa
social niva talar man om delaktighet och begransning av delaktighet. Hér ligger tyngdpunkten
inte bara pa individen utan till stor del ocksa pd omgivningen. Ett exempel kan vara om det
finns tillgang till teleslinga i en offentlig lokal. (Foreldsning: Ann-Christine Gullacksen,
Malmo Hogskola)

En forskare fran Nya Zeeland, Martin Sullivan, skrev i en artikel 1 New Zealand Journal of
Disability Studies (nr 8 2000, s 36-46) om hur vi talar om begreppet handikapp (pd engelska
disability). I artikeln diskuterar han hur begreppet handikapp anvinds i den sociala modellen
och dess anvdndning i policydokument och i vardagligt tal. Sullivan utgar fran det nya
zeeldndska sociala systemet men det ar inte helt olikt det svenska och mycket av det Sullivan
skriver dr idag fenomen som man kan se i stora delar av véstvirlden. I engelskan anvénds
orden disability och impairment som Oversatta till svenska motsvara begreppen handikapp och
funktionshinder. Sullivan menar att nér ordet funktionshinder kom in i de social strukturerna
sa fick de handikappade en forutsittning att minska handikappet. Han menar att den som har
ett funktionshinder inte har s& stora mojligheter att dndra pa just funktionshindret i sig men
kan jobba for att padverka samhillet s att det blir mindre handikappande. Sullivan fragar sig
varfor det fokuseras s& mycket kring olika sorters handikapp istdllet for “institutionaliserad
handikappning” det vill séga att det 4r genom séttet vi pratar om handikapp och vad vi lagger 1
ordet och samhillets utformning som skapar handikapp. Han tror ocksa att svaret pa fragan
handlar om att skapa forstaelse kring terminologin. Ett sétt att komma runt detta problem ar

att i borjan av ett dokument tydligt redogora for skillnaderna mellan handikapp och
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funktionshinder och sedan rétta sig efter det genom hela dokumentet. En viktig aspekt ar
ocksa vad de funktionshindrade kallar sig sjdlva vilket speglar hur de ser pa sig sjdlva. Han
menar att i och med att handikapp dr nagot som skapas i samhéllet sa ar det inget att skimmas
for att tillhora den grupp som i manga situationer blir handikappade utan att det &r en kélla till
styrka och kraft. Han tar som exempel upp en slogan som finns inom handikapprorelsen :
”WHO we are is OK, what happens to us is NOT” (Sullivan, 2000 s 39). Han menar att om de
handikappade verkligen vill bli sedda som ménniskor i forsta hand varfor dverhuvudtaget

nidmna ordet "handikapp” eller tala om “mitt handikapp™?

Falk (2001) skriver ocksa om kopplingen mellan stigma och spraket. Han refererar till
Edward Sapir, professor i lingvistik som tillsammans med sin kollega Benjamin Whorf
menade att spraket har stor betydelse for att stigma och stigmatisering finns. De skapade
Sapir-Worthypotesen som handlar om att vi endast kdnner till virlden utifran vart sprak. Det
betyder att de som talar olika sprak lever i olika virldar. Stigma och Stigmatisering blir till
genom spraket da ménniskor uttrycker asikter i &mnen som de egentligen inte vet ndgot om
men som sedan blir verkligheten. En intressant jimforelse kan goéras med vad Malcolm Payne
skriver 1 Modern Social Work Theory (1997). Han menar att det inom socialt arbete dr vanligt
att man anvander spraket for att paverka klienterna och genom denna process ocksa far makt

over dem.
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5 Stigma och horselskada

Ann-Christine Gullacksen gjorde 1993 en intervjuundersokning med 33 horselskadade
yrkesverksamma personer mellan 20 och 60 ar. Alla anvdnder horapparat. Undersokningen
syftade till att klargora hur horselskadades arbetslivssituation ser ut och se hur problemen
uppstar. Gullacksen anvander sig av ett synsitt dar arbetslivets villkor och forutsittningar star
1 centrum och hdorselnedséttningen dr en del av hela situationen. Genom detta synsitt vill hon
bade fa ett ldngsiktigt perspektiv, vad arbetet har for betydelse i en ménniskas liv, och ett
nérperspektiv, dir horselnedséttningen dr en viktig del i sammanhanget. Gullacksen betonar
de psykosociala konsekvenser som en horselnedséttning kan leda till. Kommunikation med
andra dr den storsta konsekvensen. Gullacksen skriver att manga horselskadade tycker det dr
mycket obehagligt nir de svarar fel pa tilltal eller inte svarar alls. Genom att ldsa av andras
reaktioner forstar de att de svarat "goddag yxskaft”. Ofta kinner de sig dumma da de kanske
kommer med ett inligg som andra redan gjort eller pratar om ndgon som inte ldngre &r
aktuellt 1 diskussionen. De blir 6vertygade om att andra ocksa tycker de & dumma. Manga
horselskadade viljer sjdlva att inte befinna sig i kommunikativa situationer med andra
méinniskor for ofta for att slippa kénna sig bortgjorda vilket leder till socialt utanforskap

(Gullacksen, 1993).

Berth Danermark och Lotta Coniavitis Gellerstedt gjorde 2003 en studie kring horselskadades
psykosociala arbetsmiljo. Studiens syfte var att undersoka hur den psykosociala miljon och
vardagen pé arbetet paverkar horselskadades hélsa och vélbefinnande. Trots tio ars mellanrum
mellan studierna (Gullacksens och Danermark/Coniavitis Gellerstedt) s& dr de 6verens om att
det dr kommunikationsformégan, den sociala interaktionen som utgdr en stor del av
stigmatiseringsprocessen. Danermark och Coniavitis Gellerstedt talar 4&ven om andra viktiga
delar 1 stigmatiseringsprocessen, sd som osynligheten av funktionshindret och aldrande. De
talar om stereotypiseringen av horselskadade, vilket jag skrivit om ovan utifran Gullacksens
studie. De diskuterar ocksd huruvida stigmat “nedsatt horsel” finns i vart samhélle eller om
solidariteten i vart samhélle dven inkluderar manniskor med nedsatt horsel. Det ar trots allt en
stor del av befolkningen som har denna funktionsnedsittning®. De hinvisar ocksé till den
tekniska utvecklingen och diskussionerna om jdmlikhet och delaktighet som pagér. Detta blir

intressant med tanke pa de bada studierna, att trots teknikens forbittring mellan aren 1993 och

¢ Enligt HRF:s arsrapport 2005 har 955 290 personer i Sverige i aldrarna 0-110 &r en horselnedsittning. 60 % av
dem ér i yrkesverksam élder (16-64 ar). (http://www.hrf.se)
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2003 s& finns fortfarande samma risk for stigmatisering pa grund av
kommunikationssvérigheter. Jag kan hér dra paralleller till Goffman teori om att stigma
endast kan uppsté i relationen mellan ménniskor. (Goffman, 1972). Teknikens forbéttringar
verkar ju inte spela ndgon storre roll sa linge vi medméanniskor inte kan ha solidaritet med

varandra.

Kommunikationsproblemen ligger pa en individuell niva. Den som inte kan kommunicera pé
ett av den normalhdrande omgivningen forvéntat sétt blir ofta utesluten och isolerad i det
sociala sammanhanget. Genom dessa erfarenheter kan den horselskadade fa en kénsla av
minderviarde och att inte kunna klara av samma saker som andra, det blir en
sjdlvstigmatisering. Detta leder ofta till skamkénslor och riddsla for att gora bort sig. Och
personen isolerar sig da hellre frdn omgivningen. (Danermark & Coniavitis Gellerstedt 2003).
Gullacksen skriver i Ndr horseln sviktar (2002): ”Kopplingen mellan horselnedsittningen och
foljderna kan séledes vara dolda for andra och de iakttagna beteendena forklaras da inte som
horselproblem utan ges annan orsak (t. ex. ensamheten ses som en personlig egenhet,
missuppfattning som bristande begévning).” (Gullacksen, 2002 s 29) Detta tolkar jag som att
det dr 1 den kopplingen som stigmat uppstdr. Den horselskadade sjilv ser stigmat som en f6ljd
av horselskadan medan omgivningen stigmatiserar utifran beteendet. Det dr darfor viktigt att
den horselskadade sjdlv talar om for de horande i1 sin omgivning hur de pa bista sitt
kommunicerar med henne eller honom for att kunna komma ifrdn stigmatiseringen
(Gullacksen, 1993). Om personen dé utsdtter sig for sjdlvstigmatisering och drar sig undan

blir ju detta extra svart.

Men trots att personen i frdga har beréttat om sin horselskada sd kan ju kommunikationen
fortfarande vara ett problem. Horselnedséttningen kan leda till storningar i samspelet mellan
méinniskor vilket kan leda till en stigmatiseringsprocess. Personen blir da stigmatiserad utifran
sitt funktionshinder, horselskadan, och inte frdn beteendet. Att hamna utanfér gemenskapen
och informationsflédet dr mycket stigmatiserande for horselskadade. Men att ta steget och
berétta om sin horselskada &r en stor risk att ta for minga. Man avslgjar sig sjélv och risken
finns att ett stigma skapas. Det krdvs ocksd kunskap om den egna horselskadan och
horapparaten for att kunna forklara problemen och &dven kunna svara pd fragor som
omgivningen stéller. I Gullacksens undersokning sade flera av de intervjuade att kunskap
gjorde det ldttare att avsldja sitt funktionshinder och att man blev lite av en expert pd omradet.

(Gullacksen, 1993).
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Men har alla normalhérande en sddan negativ instédllning till horselskadade? Danermark och
Coniavitis Gellerstedt (2003) refererar till studier som visar pa en mer positiv instdllning frén
normalhdrande gentemot personer med nedsatt horsel. Bland annat en studie bland
hogskolestuderande som visade en mer positiv och forstdende instillning till funktionshindret
bade gillande studierna och det sociala utanforskapet. Danermark och Coniavitis Gellerstedt
menar att det dr hela sammanhanget som dr avgérande for stigmatiseringsprocessen. I vissa

sammanhang ar stigmatiseringen mer pétaglig én i andra.

Visibiliteten i form av horapparaten dr ocksd en viktig del i stigmatiseringsprocessen. De
utvecklas till att bli s& sm& och diskreta som mojligt, allt for att de inte ska synas. Detta
indikerar ju att det dr ndgot fult med horapparat och ndgot man bor dolja. (Danermark &

Coniavitis Gellerstedt 2003)

Lillemor Hallberg, psykologiforskare vid Goteborgs Universitet skrev i sin avhandling
Hearing impairment, coping and perceived handicap (1992) om hur medelalders personer
med horselnedséttning handskas med krévande ljudsituationer och hur individens egna
horselproblem upplevs som handikappande. Stigma blir ett viktigt inslag och Hallberg utgar
frin Goffmans teori om de olika strategier som stigmatiserade tar till for att passera som
normala. Horselskadade anvinder sig av en kombination av tva strategier nir de ar bland
normalhérande: De forsoker passera som normala genom att forsdoka dolja funktionshindret.
Hallberg refererar till W G Noble som menar att i de horselskadades vérld hdnder saker ofta
plotsligt och oforutsdgbart. En horselskadad person har svart att snabbt anpassa sig till
svingningarna 1 ett socialt sammanhang och f6lja andras initiativ vilket leder till
stigmatisering. Genom att den horselskadade forlorar status sd ses denne inte heller som en
fullvirdig medlem av den sociala vérlden vilket kan leda till kédnslor av utanférskap och
virdeldshet, en sd kallad forstord identitet’. Sjalvaktningen dr det som kan hotas av en
funktionsnedséttning hos en individ. Att inte kénna sig védrdefull och kompetent pd samma
sitt som man kanske gjort tidigare eller i jdmforelse med andra. Noble menade att sjdlva
formagan att hora handlar om att lyssna, avlyssna och kommunicera och att individen formar
sitt sjélv utifrdn detta. Noble menar darfor att en horselskadad inte kan bli stigmatiserad inom

sin egen grupp da kommunikationen sker pa lika villkor. En person som fétt en

7 Uttrycket kommer frdn Goffman (1972) som kallar det spoiled identity. Genom stigmatiseringen far personen
sin identitet forstord.
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horselnedsittning i vuxen alder och redan har ett utvecklat sprik kan ha svart att omforma sin
identitet sa att horselnedsittningen blir en del av en sjdlv. Stigmatiseringens inverkan pa
personens sjdlvbild kan gora att han eller hon viljer att isolera sig for att undvika att visa sin
nya identitet. Detta kan jamforas med vad Goffman kallar for faktisk och virtuell identitet (se
sidan 6). Hallberg (1992) skriver i sin diskussion att minniskor generellt vill skydda sin

sjalvbild och visa sig sjdlva pa ett socialt accepterat sétt.

En finsk forskare, Marjatta Takala, skriver i sin avhandling “They say I'm stupid, but I just
don’t HEAR” (1995) om diskussionen kring identitet och stigma. Hon menar att det viktiga &r
vilket grupp personen anser sig tillhora och skapar sig ddrmed en viss identitet utifrin denna
grupp. Vissa sociala identiteter &r mindre accepterade @n andra och en stigmatiserad identitet

ar en sadan.

Takala (1995) skriver om hur horselskadade vuxna ser pd det finska samhéllet utifran
delaktighet 1 det sociala livet, arbetslivet och social service. Hon refererar till undersokningar
som inte bara handlar om Finland vilket gor att jag kan tillimpa dem &ven pa min studie. Hon
hénvisar bland annat till en undersdkning som gjordes i Pittsburg bland 378 horselskadade om
vilka problem som deras funktionshinder medforde. 43 % svarade att de flesta problemen
fanns 1 sociala situationer bland horande. Detta visar pa att horselskadades problem till stor
del 4r desamma oavsett vilket land man lever 1, sirkilt inom véastvirlden. Takala gor ocksé en
intressant koppling till samhéllsutvecklingens betydelse for horselskadade. Det europeiska
samhéllet har genomgétt tre stadier i utvecklingen; jordbrukssamhéllet, industrisamhallet och
det informations-teknologiska-, eller service-, samhéllet. Horselskadade fick genom den
industriella utvecklingen béttre tekniska hjélpmedel men i servicesamhillet kridvs det bra
kommunikationsférmdga, bra sprik och bra lis- och skrivkunskaper. Detta dr nagot som ofta
blir handikappande for horselskadade da en stor konsekvens av horselskadan blir

kommunikationssvérigheter.

Takala (1995) jamfor grupperna dova och horselskadade och menar att dova ingar i en egen
social grupp dér alla kan kommunicera med varandra pé sitt sprak medan horselskadade inte
ingédr 1 nagon sadan homogen grupp vilket ger dem ett stigma som mdjliggor att horande
nedvirderar dem. Takala menar att ménniskor vill tillhora en grupp som ger tillfredsstillelse
snarare dn skam och menar att dova far denna tillfredsstillelse i sin egen grupp medan

horselskadade 1 storre utstrackning tillhor en grupp dir de kidnner skam och att de da istéllet
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soker sig till ensamheten och isolerar sig for att undvika det stigmaskapande

kommunikationsproblemet.

Utifrdn Hallberg, Gullacksen och Goffman tolkar jag det som att stigmatiseringen av
horselskadade uppstar da den funktionsnedséttning skadan innebér blir ett handikapp. Det &r
sedan sjdlva handikappet som blir grunden till stigmat och i de horselskadades fall ligger

handikappet i kommunikationen med andra ménniskor.

I socialt arbete ar det just kommunikationen som gor att horselskadade stigmatiseras da
kommunikation utgoér en viktig del av den sociala servicen. (Takala, 1995) I och med risken
for att stigma ska uppkomma sa kanske médnniskor med kommunikationsproblem undviker att
soka sig till social service vilket kan kopplas till vad jag skrivit ovan om non-take up

problemet.

Spréket ligger nédra till hands ndr man diskuterar kommunikation. Som jag skrivit om i kapitel
4 s kan ju ocksa spraket ha en betydelse for hur stigma uppkommer. Sullivan (2000) menar
att vi gor orden till en sa viktig del att vi glommer manniskan. Goffman talar ocksd om ordens
betydelse for stigmatisering. Han menar att de ord vi anvinder for att skapa stigma ges en
negativ klang utan att ordet frin borjan har en negativ betydelse. Nér vi sa starkt har borjat
forknippa ordet med stigma sa glommer vi dess ursprungliga mening. (Goffman, 1972).
Kanske ér det detta som hdnder dé politikerna efter ett antal &r vill byta ut vissa ord for att de
mist sin betydelse och blivit allt for negativa? Idag skulle folk reagera om man sade invalid,
vanfor eller idiot till ndgon som &r funktionshindrad. Idag skiljer vi pa handikappad och
funktionshindrad, eller i alla fall &r det vad politiker och handikapporganisationer stravar
efter. Ordet handikapp lever starkt i svenska spraket idag, nagra exempel dr handikappingéng,
handikapparkering och handikappanpassad bostad. Men skulle det ha ndgon betydelse om
ordet handikapp byttes ut mot funktionshinder i ovanstdende exempel? En horselskadad
person kan till exempel parkera var som helst, 1 just den bemérkelsen &r han eller hon inte
handikappad. Daremot behover den horselskadade vissa hjdlpmedel i hemmet for att klara av
vardagen, bostaden handikappanpassas med blinkande lampor vid dorren och sérskild telefon
och kanske en teleslinga. Men da bostaden &r utrustad med den teknik som behdvs ér ju

personen inte ldngre handikappad!
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6 Sammanfattning

Jag har redogjort for och diskuterat begreppet stigma och stigmatisering som fenomen,
konstruktion och kategorisering. Jag har framst utgétt frdn Erving Goffmans teorier, men dven
andra samhiéllsvetenskapliga och socialpolitiska forskare. Jag har &ven diskuterat och
analyserat begrepp som avvikelse, stimpling, normalisering, diskriminering, handikapp och
funktionshinder som alla hér samman med begreppet stigma. Jag har beskrivit innebérden av
de olika begreppen och vad konsekvenserna blir av dem sett ur olika perspektiv, allt frén

individ-, grupp-, till en strukturell niva.

Jag har diskuterat hur de socialpolitiska vélfardssystemen hidnger samman med att vissa
grupper 1 samhdllet blir stigmatiserade. Har har jag framst utgatt frdn Richard Titmuss och

Paul Spickers teorier kring vilfardsstaten.

Fokus har varit pa gruppen horselskadade vuxna i arbetsfor alder, som jag har anvént for att
askddliggora pa vilket sdtt stigmatisering kan uppkomma. Horselskadan é&r en
funktionsnedséttning som vid kommunikation med andra ménniskor blir till ett handikapp.

Handikappet leder till att stigma uppkommer.
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7 Diskussion: Stigma i en socialpolitisk process

Hur stigma kan skapas genom socialpolitiken kan sdkert ses pa olika sitt ur olika synvinklar.
Jag véljer hér att se pa de australiensiska socialpolitiska forskarna Adam Jamroziks och Luisa
Nocellas (1998) teori om hur ett socialt problem skapas i samhillet. Jag ska forsoka koppla
thop deras teori med de forarbeten som ledde fram till Lagen om stod och service till vissa
funktionshindrade, LSS, for att se hur stigma kan skapas genom socialpolitiken. LSS éar ett
selektivt system i det svenska vilfardssystemet vilket innebér att det dr behovsprovat. Sjilva

titeln pa lagen talar ocksa tydligt om att det 4r en selektiv service.

Jamrozik och Nocella (1998) menar att sociala problem uppstar i samhéllet till foljd av de
normer, vérderingar och intressen som rader. D4 nigon uttrycker oro over vissa tillstdnd i
samhillet sa ses det som ett hot mot dessa normer, viarderingar och intressen, det vill sdga ett
hot mot maktstrukturen 1 samhillet. For att bibehalla legitimiteten s forsoker makthavarna
flytta pa de sociala problemen frdn den sociala sfaren, eller den politiska/sociala arenan, till
platser och makter utanfor statens kontroll. De kan dd avsdga sig ansvaret for de sociala
problemen. De kan ocksa skapa selektiva system for att pa sa sitt kunna relatera problemen
till en viss grupp av befolkningen. Sa snart ett socialt problem &r lokaliserat till en viss grupp
av befolkningen s& uppritthills legitimiteten for de dominerande normer och vérderingar som
rader i samhéllet. De anvinds istéllet for att visa pa den grupp som misslyckats med att halla
sig till dessa. Ett samhille reproducerar inte bara sig sjilv biologiskt, socialt, politiskt,
ekonomiskt och kulturellt utan reproducerar ocksa sina sociala problem. Ett socialt problem é&r

enligt Jamrozik och Nocella frin borjan alltid politiskt och inte privat.

Ett sétt for politikerna att omvandla sociala problem och ldgga dem utanfor sitt ansvarsomrade
ar att tillsétta utredningar och starta forskning kring omradet. Social forskning omvandlar en
politisk fréga till ett tekniskt problem. De sociala problemen hamnar pd en administrativ
arena, till exempel utredningsinstitutioner som socialforvaltningar och forsidkringskassa.
Socialarbetare, med uppgift att hjdlpa den grupp som identifierats med problemen, faststiller
sedan genom sitt arbete med att tillimpa reglerna, de dominerande normerna, vérderingarna
och intressena. Personliga relationer uppstar mellan utredare/handlaggare och den
hjilpsokande. Pa det séttet omvandlas problemen och flyttas frdn en administrativ arena till en

operativ arena. Dér blir problemen personliga for de som berdrs av dem. Frén att ha varit ett
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politiskt, kollektivt problem blir det pa tillimpningsniva ett privat personligt problem.
(Jamrozik & Nocella 1998)

Enligt Goffman (1972) skapas stigmat pd den operativa arena, i relationen. En horselskadad
person kan bli tvungen att vara pé flera olika operativa arenor for att kunna fa den hjélp han
eller hon behover. Ett exempel kan vara horcentralen diar den horselskadade har kontakt med
en ldkare. Lakaren anser att personen behdver horapparat och andra tekniska hjidlpmedel for
att kunna leva ett bra liv. Den horselskadade ansoker om vérdbidrag enligt LSS och far da
kontakt med en handldggare. Vardbidrag beviljas och den horselskadade far nu en kontakt
med forsdkringskassan som betalar ut det. For att sedan fa de tekniska hjdlpmedlen maste

personen kanske besoka ytterligare ett par arenor inom kommun och landsting.

Jamrozik och Nocella (1998) menar att politikerna vid beslutsfattandet inte kan veta vad
konsekvenserna blir av besluten eftersom de inte kan befinna sig pé flera arenor samtidigt. De
kanske tror att de kan gora det nir de kommer med sina idéer, men har man inte mojlighet att
vara pd den administrativa arenan sa kan man heller inte se konsekvenserna for individen pé

den operativa arenan.

Jag ska nu med hjélp av forarbetena till LSS se om denna teori kan stimma 6verens med vad
som kan hidnda 1 verkligheten. Dévarande statsradet Bengt Westerberg framhaller i
propositionen (1992/93:159) till LSS att den miljorelaterade synen pd handikapp ar den som
ska gilla, det vill sdga att handikapp inte dr ndgon egenskap hos individen utan nagot som
uppstar 1 forhallande till omgivningen och att denna syn sdllan omsétts 1 praktisk handling. I
propositionen talar han ocksd om de strukturella fOrutsittningar som finns f{or att
funktionshindrade ska kinna sig delaktiga i samhallet. M§jligen dr det samma strukturer som
bidrar till stigma. I samhéillsstrukturen finns problem for de funktionshindrade. Bland annat
saknar de ofta tilltrdde till arbetsmarknaden och de fir inte bestimma Over sin egen
livssituation. Bengt Westerberg menar i propositionen att ddlig ekonomi bidrar till mindre
solidaritet och inlevelse — fran politikernas sida, tolkar jag det som. Det viktigaste for
politikerna, som framgar av propositionen, dr att i mesta mdjliga man normalisera de
funktionshindrades liv. Livsvillkoren maste hojas och de ska jamforas med icke-
handikappade. Ingen ménniska ska ses som mindre viard &n ndgon annan. Malet med
handikappolitiken skall vara att uppna full delaktighet och jimlikhet i samhéllet. Om nu det dr

mdjligt. Detta dr malet for politikerna, men vad hander om folket inte tycker detsamma? Om
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vi inte vill ha full jimlikhet? Ar positiv diskriminering 16sningen? I propositionen framhalls
att funktionsnedséttningen ska ses som en av flera naturliga variationer hos en befolkning.
Mangfalden skall alltid finnas med i berdkningen. Detta skall vara en utgangspunkt for
vélfardspolitiken.

Goda intentioner om jadmlikhet och lika virde kan ju vara ett sétt for politikerna att fa god
respons pé ett lagforslag och ett sitt att visa sin goda vilja. Men trots detta sker étskillnader
och gruppindelningar pa ett strukturellt plan, pé den politiska/sociala arenan. LSS ar ett tydligt
exempel pé ett selektivt vilfardssystem. Med andra ord dr det en lag som tillimpar positiv
diskriminering. I lagen gors en indelning 1 tre personkretsar for att tydliggora vilka som har
ritt till insatser enligt lagen. Dessa personer blir hédnvisade till samhiéllets vélvilja och
atgdrder. Samtidigt som lagstiftaren vill att funktionshindrade ska ses som “normala”
ménniskor och vara jamlika i samhiéllet s& pekar han ocksé tydligt ut en grupp som avvikande.
For om de inte hade setts som avvikande skulle de inte heller behova normaliseras. Enligt

Goffman (1972) ar den som stimplats som onormal och avvikande ocksé stigmatiserad.

Lagforslaget skickades ut pa remiss till olika myndigheter, kommuner, landsting och
intresseorganisationer, daribland HRF. Majoriteten av remissinstanserna var positiva till en
rattighetslag som var selektiv. Remissinstanserna ville se kommunen som den ansvariga
instansen och ville ha tydliga regler for vem som bér ansvaret for att lagen efterlevs. Vad kan
det bero pé att remissinstanserna dr sa eniga? Om jag tittar pd Jamroziks och Nocellas (1998)
teori s ar remissinstanserna administrativa arenor. Det dr dir de dominerande normerna och
intressena legitimeras. Det visar péd att de administrativa arenorna 1 Sverige har en mycket
enhetlig syn pé funktionshindrade i vért samhille och vad som anses vara bist for dem. Aven
de som representerar gruppen tror pé ett selektivt system och behovsprovade insatser. Kanske
har Titmuss helt fel, kanske &r ett selektivt system det basta for individen? Det dr tydligen inte
bara viktigt att strdva efter att funktionshindrade ska fa insatser och atgidrder som gor att de
kan leva ett bra liv, det dr ocksa viktigt att de normaliseras och blir som alla andra”. Vem ar
det da som skall se till att problemen (hinder pd arbetsmarknaden, inget sjdlvbestimmande,
stigmatisering och avvikelse) dtgirdas? Jo, genom regler for provning skall tjansteménnen,
socialarbetarna pa den administrativa arenan fatta beslut i ritt riktning. I och med att ansvaret
laggs pa kommunerna och blir statens forlingda arm s& har beslutsfattarna av lagen inte

langre tillgang till samma arena som atgérderna och insatserna utfardas pd. Nu dr det upp till
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den administrativa personalen att se till att problemet 16ses, att de avvikande blir normala och
att jamlikhet och vélféard for alla blir verklighet och att stigmatiseringen av gruppen minskar.

De insatser som skall goras for att problemet skall 16sa sig &r inriktade péd individen. Det
handlar om ritten till olika stodinsatser, assistentservice, tekniska hjdlpmedel och rena bidrag
och erséttningar for rehabilitering och habilitering. En viktig del av lagen &r att den enskilde
skall ha eget inflytande och medbestimmanderétt for insatser som géller den sjdlv. Problemen
flyttas hir frdn den administrativa arenan till den operativa arenan. Det dr individens eget
ansvar att ansoka om hjdlp och insatser for att kunna leva ett vérdigt liv och fa bli en del av
vélfardssamhillet. Problemen har alltsa fran att ha legat pa ett strukturellt sett politiskt plan

till att, nér det verkligen giller tillimpningen, hamnat pé ett operativt plan.

Fragan dr nu om vi i denna process ocksa kan se en stigmatiseringsprocess. Jag tinker att det
ar tydligt att det fran borjan forekommer stigma for gruppen funktionshindrade. De ses som
avvikande frdn samhaillet och lagen syftar till att normalisera denna grupp. Titmuss (Spicker,
1984) menar att stigmatiseringen ligger i sjdlva behovsprévningen. Pa det séttet 16ser inte LSS
stigmaproblemet. Sa ldnge det dr ett behovsprovat, selektivt system sd kommer stigmat att
finnas dér. Spicker (1984) diremot, menar ju att enda séttet att komma ifrédn stigma &r att ge
individen sjdlvbestimmanderitt och inflytande. Detta dr ju ndgot som LSS bygger pa och
darmed kan jag se att lagen pa sa sétt hjélper till att minska stigma. Men det dr trots allt ett
tydligt utpekande av en viss befolkningsgrupp — funktionshindrade. Frdgan dr var stigmat
méste minska forst for att det inte langre skall forekomma 1 vért samhille, bland allménheten
eller bland tjanstemén och politiker? Alla grupperna paverkar ju varandra och d& stigma
uppstar i relationer sd uppstar det inte bara privatpersoner emellan utan ocksa mellan
socialarbetare/tjinsteman och den enskilde som ansdker om insatser. Pa sa sitt pdverkar ocksa
stigmaprocessen socialpolitiken. Som jag skrivit i exemplet ovan om alla de olika operativa
arenor som den horselskadade hamnar pé s& finns det en risk for att den enskilda individen
utsétts for stigma 1 flera relationer. Individen kan ocksa kinna sig stigmatiserad for att den
tillhor en sdrskild grupp, horselskadade eller funktionshindrade. Som jag ndmnde ovan var
remissinstanserna tdmligen Overens om lagforslaget, vilket jag tolkar som om de ocksd dr
overens om de normer och virderingar som rader i samhéllet. Om den hjilpsokande kdnner
sig stigmatiserad pa en av de operativa arenor han eller hon befinner sig pa sa tror jag att det

ar l4tt hint att denna kdnsla dven finns med pa de andra operativa arenorna.



36

Killforteckning

Monografier

Abel-Smith, Brian & Titmuss, Kay (ed.) (1987) The philosophy of Welfare, Selected Writings
of Richard M Titmuss, Allen & Unwin, London.

Danermark, Berth & Coniavitis Gellerstedt, Lotta (2003) A¢t hora till — om horselskadades
psykosociala arbetsmiljé, Skriftserie 73, Universitetsbiblioteket, Orebro.

Falk, Gerhard (2001) Stigma: How We Treat Outsiders, Prometheus Books, New York.
Gullacksen, Ann-Christine (1993) Hérselskadade i arbetslivet - ett stress/kontroll perspektiv,
Meddelanden fran Socialhdgskolan, Lunds Universitet.

Gullacksen, Ann-Christine (2002), Ndr horseln sviktar, om livsomstdllning och rehabilitering,
HAREC, Samhillsmedicinska institutionen, Universitetssjukhuset MAS, Malmo.

Giddens, Anthony (1998) Sociology, , Studentlitteratur, Lund.

Goffman, Erving (1972) Stigma — den avvikandes roll och identitet, Prisma, 2:a upplagan.
Hallberg, Lillemor, R-M (1992) Hearing impairment, coping and perceived handicapin
middle-aged individuals with acquired hearing loss: an interactional perspective, Goteborgs
Universitet.

Hilte, Mats (1996) Avvikande beteende — en sociologisk introduktion, Studentlitteratur, Lund.
Jamrozik, Adam & Nocella, Luisa (1998) The Sociology of Social Problems, Cambridge
University Press, Melbourne.

Payne, Malcolm (1997) Modern social work theory, Macmillan, London, 2:nd edition.
Spicker, Paul (1984) Stigma and Social Welfare, Croom Helm Ltd, Beckenham.

Spicker, Paul (2000) The welfare state, a general theory, , SAGE Publications, London.
Takala, Marjatta (1995) "They say I'm stupid, but I just don’t HEAR” Hearing-impaired
Adults’ view of Finnish Society, Department of Teacher Education University of Helsinki.
Tideman, Magnus (2000) Normalisering och kategorisering, Studentlitteratur, Lund
Tielman, Sanna (2003) Handikappning och normalisering, Centrum for handikappforskning
vid Uppsala universitet 2003:2.

Antologier/Artikelsamlingar
Blomberg, Staffan & Peterson, Jan (1999), ’Stigma and Non-take up in Social Policy” i
Littlewood, Paul, Glorieux, Ignace, Herkommer, Sebastian & Jonsson, Ingrid (ed), Socia/

Exclusion in Europe, kap 8 sid 157-174, Ashgate, Aldershot



37

Artiklar
Sullivan, Martin (2000) ”Does it say what we mean, do we mean what it says, do we know
what we are saying? Problematising the way disability is conceptualised, written and spoken

about.” New Zealand Journal of Disability Studies, nr 8 sid 36-46.

Ovrigt

Att inte hora (till), (2003) Berittelser och livserfarenheter himtade fran Natverket for
horselskadade (NFH) hosten 2002. Sammanstéllning av "NFH-bokgruppen”; Karolina Sjddin,
Stefan Pettersson, Ulla Stalberg och Agneta Osterman.

Forelasning om WHO’s klassitikation ICIDH och ICF, Ann-Christine Gullacksen, Malméo
Hogskola.

Hemsidan for Horselskadades Riksforbund: http://www.hrf.se, 2005-05-10.

Proposition (1992/93:159)



