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The purpose of this ethnographic study was to examine the conceptions and challenges people
deal with that work among the disability community in the country of Georgia. | have
analyzed my empiric material through the theoretical framework of stigma and normality, but
also through a cultural perspective. My focus was to discover how disabled people are viewed
in Georgia, as well as how they view themselves. | also wanted to understand how the
concepts of stigma and normality are expressed in the constructs of disability. Finally, |
wanted to get an understanding of the strategies that Non-governmental organizations (NGOS)
in Georgia use to counteract negative notions of disability. This research was based on field
studies and unstructured interviews with representatives of various NGO:s that work within
the disability community in Georgia. My findings show that disability is still associated with
stigma and shame, particularly in the rural areas. Disabled people are largely being hidden
away from public view; there is a vast lack of knowledge concerning disabilities, and very
little credence to the possibility of improved life quality for disabled people. The medical
model is still prevailing, which means that disabled people’s inability to join in society is seen
as a direct result of having an impairment and not as the result of features of our society
which can be changed. Negative attitudes are a main issue and the best strategy for a positive
development is visibility and spreading of knowledge. Empowerment and networking are
crucial to mobilize the disabled and their families to strive for their rights to partake in

society.
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Inledning

Sedan hosten 2014 har jag haft formanen att bo i Thilisi i Georgien. Under hostterminen
gjorde jag min socionompraktik pa en NGO (icke-statlig organisation) som arbetar emot vald
i nara relationer, och under varterminen har jag valt att géra min kandidatuppsats i Georgien
inom omradet funktionsnedsattningar. Intresset for detta vacktes nar jag i Thilisi kom i
kontakt med en ung georgisk kvinna, professionell dansare, som trénar rullstolsburna par i
sallskapsdans. Detta var nagot jag inte vantade mig att finna i ett land dér funktionshindrade

sallan syns i offentliga rum, och jag bestamde mig for att ta reda pa mer om saken.

En introduktion till faltet
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Georgien ar ett litet land i Kaukasien vid Svarta Havets kust, med ca 3,7 milj. invanare, som
tillhért det forna Sovjetunionen. Landet blev sjalvstandigt efter Rosenrevolutionen® 2003, och
i likhet med manga andra Gsteuropeiska stater som lamnade statssocialismen, dok manga
sociala problem plétsligt upp, som fornekats eller gomts under kommunismen (Bridge, 2004,
sid.3). Sa sent som 1980 havdade en sovjetisk tjansteman infor en utlandsk journalist att ‘det
finns inga funktionshindrade i Sovjetunionen’, och betraktade journalistens insinuation som en
forolampning mot det sovjetiska samhéllet (Irskaja-Smirnova&Rasell, 2014, sid 6)
Regimerna i de lander som lydde under Sovjet framhardade ofta att det inte fanns nagra

sociala problem i kommunistiska stater. Exempelvis uppmuntrades moédrar att lamna bort sina

! Den fredliga revolution som ledde till att president Sjevardnadze avgick och blev ersatt av en demokratiskt
vald regering. Demonstranterna anvénde rosor som symbol under protesterna, darav namnet Rosenrevolutionen .
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funktionshindrade barn till institutioner, dar de utlovades "ett battre liv" (Gremyr, 2010, sid.
1). I sjalva verket gdmdes de undan och vanvardades i manga fall. Manga minns &annu de
omskakande bilderna pa rumanska barnhemsbarn, svéltande, apatiska och fastbundna i sina
sangar, som spreds i svensk media for ett tjugotal ar sedan. | en av SIDA:s broschyrer (2015,

sid.1) star det att lasa foljande:

| forna Sovjetunionen betraktades funktionshinder och mentala handikapp som tillstand
som det inte gick att géra ndgot at. Manga barn med minimala funktionshinder eller
forstandshandikapp skiljs aven idag fran sina foraldrar och placeras pa olika typer av
medicinska institutioner dar de forvaras hela livet utan mojligheter till behandling eller
rehabilitering. Det ar angeléget att myndigheter och handikappféreningar kan erbjuda rad
och stod till foraldrar till funktionshindrade barn.

Liknande synsatt stotte jag pa i Georgien: "Konstiga 6ron har tjanat som orsak for ldkare att
rada en familj att lamna bort sitt barn. Ibland fattas beslutet av fadern eller svarmodern, och
mamman far veta att barnet inte 6verlevt. Vi har haft fall dar mamman efter 20 ar fatt veta att
barnet lever - pa en institution - och aterférenas med mamman, som visar sig ha likadana
oron!" (Ur intervju med A.D. 2015-04-29)

Situationen i dagslaget
3 % av befolkningen i Georgien har en officiell status som funktionshindrade, 1 % av dessa ar

barn. Officiell status som funktionshindrad ges tidigast vid 6 ars alder. Manga georgier,
framfor allt ute pa landsbygden,kéanner inte ens till att en officiell status kan utfardas, eller
orkar ans6ka om den, da det inte finns nagon tilltro till att det kan gora skillnad.Mangahar
inga ekonomiska resurser for att fa det genomfort. Kostnaden for statusen tacks av
statshidrag, men resekostnader till Thilisi och uppehélle under proceduren ar ofta mer én vad
en fattig familj fran landsbygden klarar. Morkertalet torde vara ganska stort, da andelen
funktionshindrade personer i utvecklade lander vanligtvis motsvarar 10-15% av befolkningen.
Personer med officiell status som funktionshindrad i Georgien far ett statligt bidrag pa
motsvarande 400 SEK for barn och mellan 500-600 SEK for vuxna per manad (GeoWel
Research, sid. 51, 2014). Denna summa kan ses i relation till den genomsnittliga disponibla

nettoinkomsten i Georgien vilken i juli 2015 uppgick till ca 2200 Skr.

De flesta av de sa kallade utvecklade landerna har redan en lang historia av
utbildningsprogram och olika former av rehabilitering som riktar sig till funktionshindrade.

Manga utvecklingslander har emellertid nyligen pabdrjat sina anstrangningar att forbéattra livet



for funktionshindrade medborgare. Det finns en generell brist pa resurser sasom ekonomiska
medel, kunskap och utbildad arbetskraft, samt dven svarigheter att fa politiskt stod for att ge
prioritet at en sa "icke-produktiv" samhallsgrupp. Detta har fatt de flesta lander under
utveckling att i stor utstrackning forlita sig pa utlandska sponsorer och icke-statliga
organisationer (NGO:s), saval som lokala insamlingar av medel. (Ingstad & Reynolds, 1995,
sid. 246). Aven om Georgien har varit bland de forsta av de forna Sovjetstaterna att bland
annat 6verge det statliga institutionssystemet till férman for fosterhem (Demytrie, 2014), sa
aterstar mycket arbete pa flera olika omraden, exempelvis sasom att gora en utvardering av
grundladggande behov bland landets funktionshindrade och en strategisk plan for olika
rehabiliteringsprogram. Manga funktionshindrade barn skulle kunna lara sig att tala och ga
med hjélp av arbetsterapi, men det ar inte tillgangligt utanfor Thilisi.

Bort med institutionerna
Sedan 2010 har Georgiens regering aktivt arbetat pa att avinstitutionalisera det statliga

systemet for omhéndertagande av barn. Innan dess fanns det 17 statliga barnhem i Sovjetstil
med nastan 1000 barn utan funktionsnedséttningar och 2 institutioner med 120
funktionsnedsatta barn. For att illustrera en institution i Sovjetstil, citerar jag Tako som jobbar

pa organisationen Children of Georgia:

Min forsta erfarenhet av en institution var nar jag som nyutbildad psykolog bestkte
Kaspi, en institution for barn med grava funktionsnedsattningar. Jag var sa chockad, det
var som ett fangelse. Nar jag sag barnen som lag pa golvet, smutsiga och illaluktande,
utan nagot stod... Det var fruktansvart, jag var chockad! (Ur intervju med T.M. 205-05-
08)

Idag finns enligt uppgift fran Children of Georgia tva institutioner kvar, en for aldre barn med
funktionsnedsattningar och en for barn under sex ar, i 6vrigt har det I6sts med fosterfamiljer
och mindre gruppboenden. Funktionshindrade barn ar dock helt exkluderade fran
gruppboenden i statlig regi och det ar svart att hitta fosterhem for barn med
funktionsnedséttningar. For funktionshindrade barn finns dven internatskolor, som vissa
informanter havdar ar en omskrivning pa institutioner. Enligt rapporten fran Disability Rights
International (DRI) har den georgiska staten gjort ett omfattande arbete med att stdanga
majoriteten av de stora institutionerna for barn, men funktionshindrade barn ar fortfarande
utestangda fran denna process. Dessutom existerar dven ett parallellt system med barnhem i

den ortodoxa kyrkans ledning, som staten inte har nagon insyn i, och saknar uppgifter om



antalet barn som omfattas. Enligt en uppskattning av UNICEF fran 2013 bor 150
funktionshindrade barn fortfarande i statliga institutioner, och lokala aktivister i Georgien har
rapporterat att upp till 1500 barn kan befinna sig pa kyrkans barnhem. UNICEF menar att
mojligheterna for barn med svara funktionsnedsattningar att bli fosterhemsplacerade &r nast
intill obefintliga (Matthews, 2013). Féljande uttalande illustrerar den attityd som fortfarande

rader mot funktionshindrade barn i Georgien:

The strategy is that physically healthy children will not stay in large-scale child care

institutions, but be adopted and raised in family-based care—according to the

international experience, it is the best option for them. As for children with disabilities, it

is reasonable and fairly normal to be brought up in and stay in a child care institution.
Georgia's Minister of Labor, Health and Social Affairs (November 2013)

Emellertid uppger AndroDadiani att hans organisation, Partnership for Children (P4C) mellan
2011 och 2014 lyckades hitta 80 fosterhem till funktionshindrade barn, efter att ha inlett ett
samarbete med den ortodoxa kyrkan, sa dar gar asikterna isar.

Numera finns ocksa dagcenter for funktionshindrade barn i de storre staderna, huvudstaden
Thilisi har 19 stycken och den néast storsta staden Kutaisi har 9. Pa landsbygden daremot finns
i stort sett inga resurser alls, och dar ar ocksa okunskap och stigmatisering runt
funktionshinder mer omfattande &n i stdderna. Enligt den studie som World Vision Georgia
har genomfort havdar manga experter att foraldrar ggmmer undan sina funktionshindrade
barn och later dem inte vara delaktiga i samhéllet eller ens lamna huset (GeoWel Research,
sid. 58, 2014).

Problemformulering
"Ett problem &r ndgot man ar intresserad av eller vill skaffa sig ny eller férdjupad kunskap

om" skriver Patel och Davidsson (2003, sid. 9). Hur de funktionshindrade lever i Georgien var
for mig ett helt nytt &mne som jag saknade tidigare kunskap om. Enligt Rienecker (2003, sid.
16) bygger en relevant problemformulering ofta pa en iakttagelse hos forfattaren, sa jag utgick
fran observationen att det trots negativa forestallningar om funktionshindrade i forna
sovjetstater finns ljuspunkter, sasom att en ung kvinna i Georgien tranar rorelsehindrade

manniskor i rullstolsdans. Detta var forvanansvart att stota pa i ett land dar sjélva



infrastrukturen gor de rullstolsburna osynliga, men det visade sig att det ligger mycket mera

an brist pa tillganglighet bakom.

Jag borjade intervjua representanter for olika NGO:s som jobbar med funktionshindrade i
Georgien for att ta del av deras erfarenheter och fa en bild av laget. Det som framgick allt
tydligare for varje intervju var problemen med attityder fran allmanheten, i ett land dar
funktionshindrade manniskor inte synts 6ppet tills for 20 ar sedan. Det finns en stigmatisering
att 6vervinna, och en stor brist pa kunskap, framst ute pa landsbygden, som ofta atfoljs av
apati och en offermentalitet som goér méanniskor handlingsférlamade. Detta fick mig att
fundera Over vad som format de forestélliningar och attityder till ménniskor med
funktionsnedsattningar, som rader i dagens Georgien?

Svenska Institutet, en myndighet som enligt egen utsago ‘framjar Sverige i varlden', var
medarrang0r i en konferens i Thilisi i med titeln "AccessAbility. Beyond physical
environments". Det handlade mycket om svensk policy, opinionsskapande, implementering av
lagar och annat inom omradet funktionshinder. Aven en fotoutstallning anordnades i
anslutning, dar funktionshindrade manniskor delade sina livsberattelser utan att fokusera pa
funktionshindren utan pa personerna. Jag deltog i sallskap med amerikanska Ruta, som driver
en NGO tillsammans med en georgisk kollega. Organisationen jobbar framst med att
mobilisera foraldrar till funktionshindrade barn langt ute i de georgiska landsbygderna, dar
det enligt Rutas utsago inte finns nagra resurser alls. Enligt Ruta tillforde konferensen inte
sarskilt mycket, den upplevdes inte relevant for georgiska forhallanden, och mycket av det
svenskarna talade om gick 6ver huvudet pa georgierna.

Hennes asikt gav mig en tankestéallare da jag vet att Georgien ar ett av de speciella
samarbetslanderna som Sverige satsar mycket pa. Svenska myndigheter sasom Statistiska
Centralbyran, Lantmateriet och Kronofogden ar nagra av dem som genomfor olika projekt i
Georgien. Stodet koncentreras bland annat till att framja demokrati och manskliga réattigheter
(Svenska ambassadens hemsida, 2015). Att studera funktionshinder ur ett socialt och
kulturellt perspektiv leder till fragor sasom: Vad betyder funktionsnedséttning i just detta
samhélle? Pa vilket sétt praglas de funktionshindrades status av den kultur som de lever i?
Vilka ar de viktigaste fragorna nar manniskor talar om funktionsnedsattningar i detta specifika
samhalle? (Devlieger, 1995, sid. 94)



Om vi fran svenskt hall vill dela med oss av var erfarenhet och kunskap till andra lander, men
de som vi vill bista inte upplever den kunskapen och erfarenheten som relevant, da finns det
en kunskapslucka som fortfarande behdver fyllas, och det hoppas jag att kunna bidra till med
detta arbete. Det ar viktigt att utga fran den punkt dar ett samhalle befinner sig for tillfallet.
Detta kraver en djupare forstaelse for hur och varfér manniskor tanker och resonerar som de
gor kring ett visst fenomen, i detta fall funktionsnedsattningar. Den forskning jag har kunnat
hitta om manniskor med funktionsnedséattningar specifikt fran Georgien ar mycket begransad
och bestar till storsta delen av rapporter baserade pa enkater och liknande. Darfor tror jag att
min etnografiska studie kan bli ett vardefullt bidrag for att nyansera bilden av livsvillkoren for

Georgiens funktionshindrade.

Enligt Tideman (2000, sid. 266) ar synen pa funktionshinder nagot som manniskor lar sig
genom socialisationsprocessen, beroende pa de sociala normer, kulturella yttringar och regler
for beteende och uppférande som finns i det samhélle de véxer upp i. N&r foraldrarna lar
barnen att "inte titta pa invaliderna, for det ar synd om dem™ sa blir detta en djupt
internaliserad attityd i samhallet som leder till stigmatisering. Enligt Giddens (2007) bygger
stigmatisering sallan pa verkliga forhallanden, utan ar foljden av falska stereotypa
uppfattningar. Forfattaren forklarar att stigmatiseringen kan handla om social kontroll, som
begransar manniskors liv. Ett exempel pa detta &r nar nagra ungdomar med Down's Syndrom
for nagot ar sedan inte fick komma in pa en glassbar i Thilisi, da dgaren ansag att de andra
gasterna blev illa berorda. Ironiskt nog har méanniskor med kognitiva funktionsnedsattningar a
ena sidan mycket svart att fa den officiella statusen, de anses inte tillrackligt
funktionsnedsatta. A andra sidan hade de inte heller rétten att stilla dgaren till glassharen
infor ratta. Detta forandrades nar Georgian Young Lawyer's Association (GYLA) atog sig
fallet och det blev réttssak av det (intervju med Ruta 2015-05-11). Det blir problematiskt nar
negativa forestéllningar skapar verkliga negativa konsekvenser i méanniskors liv.
Stigmatisering leder till utanforskap, dar manniskor exkluderas fran samhallet. Leary (1990)
menar att utestangning fran viktiga sociala sammanhang kan bidra till psykisk ohélsa,
exempelvis angest eller depression. Det gor funktionshindrade manniskors situation i
Georgien intressant att undersoka, da de i hog utstrackning dr en marginaliserad och

exkluderad grupp i samhallet.

En person fran Osteuropa som var pé besok i Sverige i borjan pa 90-talet, undrade varfor det

fanns sa manga invalider i Sverige. Han sa till sin fru: "De fanns 6verallt pa gatorna och i
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kaféernal” (Zavirsek, 2014, sid. 127) Det slog honom aldrig att de inte var fler &n i hemlandet,
utan att de bara var mera synliga. | manga delar av vérlden betraktas manniskor med
funktionsnedsattningar fortfarande som ett undantag fran regeln, en avvikelse jamfort med det
som &r 'normalt’ (ibid. sid. 123). Det namnda exemplet belyser skillnaden mellan vara
kulturer, och jag tror att en hogre medvetenhet om vilket utgangslage Georgien har kan gora
samarbetet mellan vara respektive lander mer fruktbart. | forlangningen kan det leda till att
méanniskor med funktionshinder intar sin plats i det georgiska samhallet borjar synas och bli

delaktiga.

Synliggdrande ar ett viktigt steg mot forandring, vilket for mig tillbaka till dansaren Keti och
hennes rullstolsburne partner Temo som forst vackte mitt intresse. Forra aret vann paret en
talangtavling pa Georgisk TV, och en av domarna i juryn sammanfattade deras upptradande i
finalen med féljande ord: "Jag kdnner mig mycket emotionell just nu, men inte for att jag har
sett nagon i rullstol forsoka dansa, utan for att jag har sett tva talangfulla, professionella
dansare formedla de djupaste ké&nslor och berétta en dramatisk historia” (Nachieri - Georgia's
got talent, 2015-02-18). Att kunna se personen bortom funktionsnedsattningen &r ett steg i ratt
riktning mot férandrade attityder. Goffman anvander sig just av rullstolsdans nér han
illustrerar hur stigmatiserade manniskor forsoker agera 'normalt' genom att med stor
anstrangning beméstra nagot som de inte anses kapabla till pa grund av sin
funktionsnedséattning. Han beskriver hur " en manniska som ar bunden vid sin rullstol, genom
nagot slags dansefterapning lyckas fora en flicka i dansen" (Goffman, 1963, Sid. 19). Men
Keti och Temo formedlar dock ett helt annat intryck med sin dans, som jurymedlemen i
tavlingen bekraftar med sina ord.

Goffmans teori star darmed inte oemotsagd, och mycket har hant sedan han skrev sin bok pa
60-talet. Antropologen Gelya Frank beskriver i en artikel hur funktonshindrade ménniskor
anvander synliggorandet som en strategi. Aven om de funktionshindrade personer hon skriver
om drar till sig allmanhetens uppméarksamhet for sina begavningar, upplever de
stigmatiseringen patagligt i sin tillvaro. Men genom att strategiskt gora sig synliga, utmanas
'normala’ manniskors negativa forestallningar av deras liv. Att synas och bli sedda som unika

individer och samhallsmedlemmar bidrar till deras empowerment (Frank, 1988, sid. 114).
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Syfte
Syftet med denna etnografiskt orienterade studie &r att undersoka vilka forestéallningar om

stigma och normalitet som moter de ménniskor vilka arbetar med och for personer med

funktionsnedséttningar i Georgien, samt hur de arbetar for att motverka stigmatisering.

Fragestallningar
e Vilka forestallningar om stigma och normalitet moter personer som arbetar med

funktionshindrade i Georgien hos de funktionshindrade sjalva?
e Vilka forestallningar moter de hos de funktionshindrades familjer?
e Vilka forestallningar moter de hos allménheten?
e Vilka strategier har frivilligorganisationerna for att motverka forestallningar om

funktionsnedséattningar som ett stigma?

Begrepp
Manga olika uttryck anvands for att beskriva manniskor med funktionsnedsattningar. For att

reda ut begreppen, sa har vi inget enhetligt uttryck for engelskans "disability". Pa svenska
anvands vanligen tva uttryck med féljande definitioner: Funktionsnedsattning ar en
nedsattning av fysisk, psykisk eller intellektuell funktionsformaga. Funktionshinder ar den
begransning som en funktionsnedsattning innebéar for en person i relation till omgivningen
(Socialstyrelsen, 2015). En viktig konsekvens av detta sétt att definiera funktion &r att
funktionshinder inte &r ndgot som en person har, utan nagot som uppstar i en miljo som inte &r

anpassad till funktionsnedsattningen och darfor ar funktionshindrande.

Ordet handikapp rekommenderas inte i officiellt svenskt sprakbruk, da det kan uppfattas som
nedséttande och missvisande. Uttrycket kommer ursprungligen fran engelskans "handicap"
och harstammar fran ett spel dar vinnaren fick stoppa handen i méssan (hand in cap) och ta
vinsten. . Efter andra varldskriget fick ordet en betydelseforskjutning fran att enbart ha
figurerat i sportsammanhang, till att &ven avse en funktionsnedsattning hos en individ,
varigenom dennes situation forsvaras (Tideman, 2000, sid. 40) En variant pa detta kan ocksa
hittas i Sociologiboken, som uppger att det kommer fran att sta med mossan i hand, "cap-in-
hand", det vill sdga syftar pa valgorenhet, tiggande och allmosor. (Giddens, 2007, sid.248) Jag

har dock hittat uttrycket ganska frekvent i en del av litteraturen.
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Da jag genomgaende har anvant mig av engelska i mitt arbete (intervjuer, litteratur 0.s.v.) och
sedan oversatt till svenska, har jag i méjligaste man forsokt att halla mig till Socialstyrelsens
rekommendationer. Enstaka ganger, vid ordagranna citat eller nar det blivit alltfor krangligt
rent sprakligt har jag tagit mig frineten att avvika fran detta. Tillaggas kan ocksa, att i den
delen av varlden som studien beror, anvands fortfarande ordet "invalid", fran latinets
"invalidus™ som betyder svag, kraftlos eller bracklig (Zavirsek, 2009). Anmarkningsvart nog,
ar det ofta personerna med funktionsnedsattningar och deras organisationer som sjalva kréver
att fa behalla den benamningen. Det ar tankbart att de har internaliserat begreppet, men i ett
hart postsovjetiskt samhallsklimat signalerar det ocksa hopp om statliga bidrag och ett visst
beskydd. (Zavirsek, 2014)

Kunskapslaget

Orientering
Nér jag hade bestamt mig for att undersoka amnet funktionshinder i Georgien, borjade jag

forst leta efter vetenskapliga artiklar som handlar om funktionshinder i denna del av varlden.
Jag letade huvudsakligen via LubSearch, SOC Index och Google Scholar och anvande mig av
nyckelord sasom: Disability, Eastern Europe, Caucasus, Georgia, Post-socialism, Stigma,
Attitudes, Culture, Handicap, Impairment, Deviance. For att vara sa relevant som majligt ville
jag hitta specifik forskning kring funktionshinder i Georgien, men det visade sig mycket svart
att hitta. Den lokala forskning jag har hittat begransar sig till nagra rapporter som jag har fatt
fran organisationer som verkar i landet och utgar mycket fran manskliga rattigheter. Lite mer
forskning finns om funktionshindrade i tidigare Sovjet och Oststaterna, jag har tagit med den
for att belysa de specifika utgangspunkterna fran den delen av varlden. Huvudsakligen beror
den ideologin kring funktionshinder och utgar mycket fran antropologiska teorier och
metoder. Begransningen beror pa att det endast ar de senaste tva decennierna som utlandska
studenter haft viss frihet att forska om erfarenheter av funktionshinder i de postsovjetiska
staterna. I likhet med fattigdom och andra 'sociala problem' var handikappstudier hdgst
begrénsade av de socialistiska regeringarna (Irskaja-Smirnova E.& Rasell M. 2014, sid. 9).
Forskning som problematiserar férhallandet mellan funktionshinder och kultur kan benamnas
som antropologisk, och det finns det ganska mycket att hitta dar, dock inte specifikt fran
Kaukasus. Denna forskning ar anda relevant da den belyser att synen pa funktionshinder ar
kulturellt betingad, och darfor passade den bra for denna studie. Da begreppen stigma och

normalitet 16per som en rod trad genom detta arbete, ar tidigare forskning kring dessa amnen
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viktig att ha med i studien. Det finns ganska mycket forskning att tillga kring stigma och
normalitet, som ar sociologisk till sin natur eftersom den soker att forsta och forklara

manniskors handlingar och sociala identiteter.

I kélvattnet av en kollapsad ideologi
En mycket informativ artikel beskriver de forandringar som skett i de post-sovjetiska

Oststaterna sen 90-talet, men ocksa den historiska bakgrunden till de instéllningar och
attityder som annu finns gentemot de funktionshindrade (Z&virsek, D. 2014). Den betonar
ocksa socialarbetarnas mycket viktiga roll i att paverka de postsovjetiska samhallena till
attitydférandringar géllande personer med funktionsnedsattningar, och darfor var artikeln
mycket relevant for detta arbete. Samma forfattare har skrivit manga andra artiklar inom
narliggande omraden som inneholl anvandbar information. En artikel av Bridge (2004) tar
upp utmaningar som ukrainska foraldrar moter nar de ska borja varda sina funktionshindrade
barn sjalva, efter att ha férnekats detta i decennier, en situation som &r mycket lik den
georgiska. | en antologi som handlar om funktionshinder i Osteuropa och tidigare
Sovjetunionen, som tar upp historia, policy och vardagsliv (larskaia-Smirnova & Rasell,
2013) hittas en del forklaringar till den situationen som funktionshindrade har i Georgien
idag. Den ger en balanserad bild av de attityder som finns gentemot funktionshindrade, att det
forvisso fanns ett idealiserande av kroppslig styrka inom statssocialismen, som
marginaliserade de mindre perfekta, men att en del av detta har sina rotter langre tillbaka i
industrialiseringen, som stéllde krav pa standardisering, vilket betydde att avvikande
sorterades bort (ibid. sid. 5).

Rapporter och forskning fran Georgien
Genom de olika organisationer jag fick kontakt med, som jobbar med funktionshindrade i

Georgien, kom jag 6ver en del rapporter fran diverse forskning och undersokningar som har
gjorts inom omradet har i landet. Den mest omfattande var en "Baseline Study*, ett projekt
som sponsrats av World Vision, en australiensk organisation som sedan 1994 har verkat i
Georgien med malet att bidra till barns valbefinnande genom att bygga upp lokal kapacitet.
Den handlar om social inkludering av barn med funktionsnedsattningar, och &r en omfattande
kartlaggning av situationen i stort med mycket fakta och statistik (GeoWel Research, 2014).
Aven djupare aspekter tas upp av att vara funktionshindrad i Georgien: "Var forskning
bekréftade vara misstankar - attityder ar det storsta hindret i processen (med inkludering)"

(ibid. sid. 9). Ett exempel pa detta ar att i Georgien finns det lag pa integrerad skolgang, men i
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praktiken mots barn med funktionsnedséttningar av sa manga férdomar, inte minst fran
foraldrarna till de "normala™ barnen som inte vill att deras barn ska sitta bredvid "invalider” i
skolan (Ur intervju med T.M. 2015-05-08). Left Behind &r en annan rapport som har gjorts av
Disability Rights International (Matthews, 2013), och den slog ner ganska hart pa de
georgiska myndigheterna kring situationen for de funktionshindrade, vilket enligt uppgifter
jag fatt stangde dorrarna for insyn till de fa kvarvarande institutionerna. (Intervju med A. D.
2015-04-29). Det visar pa att en fin balansgang kravs vid forséken att forbattra manniskors

villkor, och mycket kédnslighet for att hjélpa utan att stjalpa.

Kulturella perspektiv pa funktionsnedsattningar
| en antologi som tar upp de kulturella aspekterna av att vara funktionshindrad i olika delar av

varlden, kopplas funktionsnedséttningar ihop med grundldggande antaganden kring att vara
manniska och person i olika kulturer. Den stéller fragor som om och hur
funktionsnedsattningar paverkar ens varderingar som mansklig varelse och ens position som
en social person (Ingstad, 1995). Boken belyser hur sammanknutna attityderna mot
funktionshinder ar med den lokala kulturen och traditionerna, och att det &r nédvéndigt att
komma in under ytan for att forsta. Har ar den kvalitativa och etnografiska metoden relevant,

till skillnad fran kvantitativa metoder.

Ett exempel finns i ett kapitel om funktionshindrade i Somalia, men hade lika garna kunnat
galla i Georgien: Familjerna vardar och alskar sina funktionshindrade barn, men det som gors
for dem sker av meddmkan och barmhartighet. Det finns valdigt lite medvetenhet om
potentialen for rehabilitering, att finna sina roller eller att utveckla en anpassad livsstil for den
funktionshindrade (Ingstad, 1995, sid. 87). Jag kopplade snabbt ihop det med ett uttalande
fran Ruta, som jobbar mycket ute pa georgiska landsbygden med empowerment av foraldrar
till funktionshindrade barn: "De georgiska foraldrarna alskar i regel sina funktionshindrade
barn, de halls varma och matta och sa bekvama som majligt, men ingen utveckling forvantas
hos dem. De behandlas som husdjur.” (intervju 2015-05-11)

Antropologen Sarah Phillips (2009) har gjort en omfattande dversikt av den radande policy
och de erfarenheter som formade livet hos ménniskor med funktionsnedséttningar i
Sovjetstaterna. Hon visar pa glappet som fanns mellan den statliga retoriken kring

handikappfragor, och den faktiska verkligheten for de funktionshindrade. Hon beskriver hur
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staten agnade sig at "skyltfonster-politik” genom att visa upp nagra exemplariska institutioner,
putsa upp en handfull "hjiltar och presentera nagra skinande exempel pa statens valvilja mot
invalider. Hennes arbete ger en djupare forstaelse for den kultur som har format
forestallningarna som annu rader kring personer med funktionsnedséattningar i denna del av

varlden.

Darja Zavirsek (2009), professor i socialt arbete i Ljubljana, har skrivit en artikel om socialt
arbete med funktionshindrade vuxna i ett internationellt perspektiv. Hon konstaterar att det
har skett enorma andringar pa omradet, men aven om funktionshindrade i vastvarlden har
uppnatt atminstone grundlaggande réattigheter, sa ar laget annorlunda i utvecklingslanderna. |
manga kulturer lever manniskor med funktionsnedsattningar fortfarande under konstant hot
om vald, ser sig sjalva som bordor och hyser inget hopp om en forandrad framtid. Jag ser
tydliga likheter mellan det Zavirsek beskriver och situationen for de funktionsnedsatta i

Georgien uttryckt i Georgi Akhmetelis kommentar:

Still we are seen as secondary citizens and many of the
ministers want to first improve the economy and other issues,
and when everything is okay, then there will be time to take
care of disability issues. (Intervju 2015-05-15)

Citatet ovan visar pd att funktionshindrade manniskor star lagt
i prioriteringsordningen i Georgien. Forestallningarna som
finns kring funktionshindrade &r praglade av den sovjetiska
kulturen d&r manniskor med fysiska eller mentala defekter inte
passade in i den socialistiska samhallsideologin
(Rasell&larskaia-Smirnova, 2014). Den georgiska regeringen
ar dock mycket angeldgen om att anpassa sig till europeiska

normer, i forhoppningen om att s smaningom bli upptagna i

EU. Men det ar langt mellan teori och verklighet, lagar har
stiftats for att framja funktionshindrade ménniskors réttigheter, men de implementeras inte.
Viss anpassning av offentliga miljéer gors i staderna, sdsom rullstolsramper, men manga
ganger visar de sig vara helt oanvandbara. Bilden ovan ar bara ett exempel pa en meningslos

atgard; en alltfor brant rullstolsramp som har en gatubrunn mitt i, med locket pa glant.
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Teoretiska perspektiv

Stigma och normalisering &r uttryck som har aterkommit gang pa gang under mina intervjuer
och faltstudier, och darfor har jag valt dem som teoretiska begrepp att betrakta min studie
igenom. "Vi har vart sovjetiska forflutna, och vart mal &r att skaka av det och att konfrontera
stigmatiseringen™ deklarerade justitieminister Thea Sukulani under den tidigare ndmnda
AccessAbility- konferensen i Thilisi. Aven normalisering berérdes dar: "'l Georgien finns det
ett behov av att rora sig fran den medicinska modellen till den sociala modellen. Det betyder
att manniskor blir inkluderade i samhéllet utan att deras medicinska problem nddvéndigtvis
maste 'fixas' forst". (Tonik Advali, 2015-05-08) Bada perspektiven kan kopplas till arvet fran
den sovijetiska kulturen som dominerade Georgien under 70 ar, dar manniskor med
funktionsnedsattningar skulle forvaras utom synhall savitt det inte gick att géra dem 'normala’
igen.

Stigma

En definition av stigma ar "negativa kannetecken som tillskrivs en individ pa grund av att
denne tillhor en social kategori som betraktas som underlagsen. Detta paférande baseras
vanligen pa fysiska tecken hos personen. Trots att den stigmatiserade individen har bade
villighet och kapacitet att delta i det 'normala’ samhallet, fornekas han ofta tilltrade till sociala
domaner sasom utbildning, anstallning, séllskapsliv och dktenskap samt offentliga
inrattningar" (Frank, 1988, Sid 96).

Erwing Goffman har gjort en analys om den stigmatiserades instéllning till sig sjalv och sitt
forhallande till det normala, som é&r relevant for manniskor med funktionsnedséattningar
(Goffman, 1963). En accepterad tolkning av Goffmans teori &r att den stigmatiserade
individen tenderar att se likadant pa sig sjalv som omgivningen gor och haller med om att han
sannerligen kommer till korta i jamforelse med vad han borde vara (Eisenberg, 1982). Teorin
har vid det har laget manga ar pa nacken, och blir ibland ifragasatt, exempelvis i artikeln
Beyond Stigma, dar Frank (1988) ifragasatter hypotesen om att de stigmatiserade forsoker
dolja de synliga bevisen pa sitt utanférskap, och berattar om nagra personer med medfodda,
kroppsliga defekter som anvénder sig av strategin att gora sig synliga for att ta tillbaka
makten over sig sjalva. (ibid.) Jag har métt bada fenomenen under mina faltstudier i
Georgien, dels uppgivenheten 6ver ens 6de, men ocksa viljan att 6vervinna omstandigheterna

och borja synas och ta plats i samhallet.
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James Dudley (2000) skriver om av-institutionaliseringen som bdérjade i vastvarlden under 60-
och 70-talet, som motsvarar rérelsen som paborjades i Georgien i borjan pa 2000-talet.
Normaliseringsteorin &r den filosofi som framst drivit pa denna rorelse, med foresatsen att
manniskor med funktionsnedsattningar ska ha mojligheten att leva sa vanliga liv som mojligt.
Hans artikel tar ocksa upp hantering av stigma inom social service, och hur socialarbetare kan
hjalpa till att antingen reducera eller vidmakthalla stigmatiseringen. | Georgien finns det
manga etniska minoriteter, inte minst de som lever i isolerade byar sedan Stalins
folkomflyttningar under andra varldskriget. Dessa manniskor med eget sprak och kultur
tilln6r de mest sarbara och stigmatiserade medborgarna. Zavirsek (2009, sid. 1396) menar att
funktionshindrade i denna grupp har &nnu storre utmaningar an andra, darfor att de som
jobbar med valfardsservice vanligtvis inte ar tillrackligt kompetenta for att pa ett lyhort sétt
bemota funktionshindrade med annan etnisk bakgrund. Dessa personer &r dubbelt

stigmatiserade bade genom sin funktionsnedsattning och sitt kulturella ursprung.

Normalitet
Det andra teoretiska perspektivet som jag har valt att betrakta mitt empiriska material igenom

ar normalitet. Enligt Borjesson (1997) ar normalitet inte objektivt eller statiskt, vad vi
betraktar som normalt ar kulturellt och socialt betingat och féréndras Gver tid.
Kategoriseringar som i samtiden uppfattas som sjalvskrivna och okomplicerade, blir ofta
tydliga sociala konstruktioner nar de betraktas i historiens ljus. (Tideman, 2000, sid. 237)
Detta paverkas dessutom av ekonomiska faktorer, men dven de forklaringsmodeller som for
tillfallet galler for manskligt beteende (ibid. sid.241). Synsatten pa funktionsnedséttningar kan
delas in i fyra olika modeller:

1. Den medicinska modellen = Nar manniskor avviker ses det som en sjukdom som
kraver diagnos och behandling.

2. Rehabiliteringsmodellen = Syftar till att trdna individens funktioner i normaliserande
riktning sa att individer med funktionshinder blir s normala som majligt.

3. Den sociala modellen = Det & omgivningens fysiska och attitydméassiga miljé som
skapar barriarer sa att personer med funktionshinder inte far mojlighet att delta i
samhallslivet

4. Den réattighetsbaserade modellen = Strukturell diskriminering forvagrar manniskor

med funktionshinder ratten till sjalvbestamnande. Antidiskrimineringslagstiftning
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foresprakas som framsta instrument for att alla ska kunna bestamma 6ver sina liv (ibid
Sid. 246).

Det ar ingen tvekan om att den medicinska modellen fortfarande &r den forhéarskande i
Georgien. Flera informanter uppger att det &r det allmanna synséttet, inte bara i Georgien utan
i hela post-sovjetregionen. Ett flertal organisationer jobbar med paverkan pa politisk niva for
att etablera den Sociala Modellen i Georgien, och menar att utan den &r det omgjligt att

uppskatta vilka verkliga behov som egentligen finns i landet.

John Murphy (2005) skriver om sociala normer och deras inverkan pa funktionsnedsattning,
som diskuterar hur och varfor normerna som definierar funktionshinder fortsatter att
forandras, och det &r en viktig diskussion att fora i ett samhalle i forandring, som Georgien é&r.
Funktionshindret har en social natur, och de gallande normerna i samhallet definierar saledes
funktionshindrets inneb6rd. Hur personer med funktionsnedséattningar integreras i olika
kulturer kan vara ett satt att prova demokratiska samhallen. Grunden for demokrati ar att alla
manniskor ska ha mojlighet att delta i samhallet i sa stor utstrackning som majligt. Nar
marginaliserade grupper, sasom funktionshindrade manniskor, exkluderas ur gemenskapen

har demokratin inte fatt fullt genomslag i samhallet.

Metod

Nar jag borjade med mitt uppsatsarbete var min forskningsfraga annu ganska oklar. Jag visste,
att jag ville undersdka hur funktionshindrade lever och uppfattas i Georgien, och att jag hade
ett utmarkt tillfalle att skaffa mig kunskap om det nar jag fatt mojligheten att leva dar under
en tid. Jag var ocksa pa det klara med att jag ville gora en kvalitativ studie och ga mer pa
djupet &n pa bredden, och att den skulle vara etnografiskt orienterad. Hammersely& Atkinson
(2007, sid. 4) séager att ... etnografi ar inte sa langt borta fran det satt vi alla anvander oss av i
vara dagliga liv for att gora var omgivning begriplig, att forsta andra manniskors handlingar
och kanske &ven vad vi gor sjalva.” Det kréver dock sjélvfallet ett mer systematiskt
tillvagagangssatt. Jag var ocksa medveten om att &amnet "Funktionshindrade i Georgien" &r ett
alldeles for brett amne och att jag maste begransa mig till ett mer undersokningsbart omrade.
Jag blev inspirerad av att lasa om David Wasterfors "baklangesforskning"”, dar han séger att

"Ditt material ar svaret pa en fraga - vilken?" (Wasterfors, 2008)
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En etnografisk studie
Jag tog Wasterfors pa orden och bérjade i andra d&nden med att samla material i &mnet, for att

se vad som skulle visa sig. Min forkunskap pa omradet var obefintlig, sa jag borjade pa ett
blankt blad och visste inte vad jag skulle vénta mig. De vetenskapliga studier jag hittade om
funktionshindrade i denna del av vérlden indikerade att en stor omvélvning skedde i Georgien
efter Sovjetsystemets kollaps. De stora institutionerna nedmonterades till férman for mindre
familjeliknande rehabiliteringshem och dagcenter, och foraldrar paverkades inte i samma
utstrackning att lamna ifran sig sina funktionshindrade barn. Men trots denna positiva
forandring kvarstar manga problem och utmaningar for de funktionshindrade i Georgien,
framforallt ute pa landsbygden som préglas av stigmatisering och brist pa kunskap. Sa jag
borjade med att forutsattningslost intervjua de kontakter jag hade fatt, och be informanterna

att beratta om sina erfarenheter.

En bok om etnografi i praktiken som har varit till god hjalp for mina faltstudier &r
Ethnography - principles in practice (Hammersely& Atkinson, 2007). Enligt forfattarna
forstas etnografi bast som en reflexiv process, och det behdvs en insikt om att den sociala
forskningen i sig sjalv &r en del av den vérld som den studerar. Jag tog mig an min studie
ungefar pa samma satt som boken beskriver; med en relativt 6ppen installning, som borjade
med ett intresse inom ett specifikt omrade av det sociala livet (ibid. sid. 3), i detta fall de
funktionshindrade i det Georgiska samhéllet. Boken har ocksa varit till praktisk hjalp, da
standarduppmaningen "skriv ner vad du ser och hor" omfattar manga olika saker. Som
faltarbetare ville jag forstas fraga vad jag ska skriva ner, hur jag ska skriva ner det och nar jag
ska skriva ner det (ibid. sid. 142).

Jag har gjort observationer av en frammande kultur, bade geografiskt och socialt, och i denna
uppgift har jag statt pa axlarna av dem som gatt fore mig. Ingstad beskriver det sa har:
Etnografer maste lyssna och titta och engagera sig i dialoger for att kunna skriva om
kulturella diskurser och praxis gallande funktionsnedséattningar. Deras material &r erfarenhet -
den egna erfarenheten av andra ménniskors uttryck (Ingstad & Whyte Reynolds, 1995, sid.
268). Min empiri bestar saledes av den samlade erfarenheten jag har gjort nar jag har
observerat och tagit del av manniskors beréttelser under mina faltstudier i Georgien.

En etnografisk studie undersoker en viss aspekt av manniskors liv, hur de uppfattar sin
situation, hur de betraktar varandra och sig sjalva. Enligt Hammersely & Atkinson brukar de

ursprungliga fragorna forfinas och foréindras under forskandets ging. Den processen tar ling
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tid, men leder s smaningom fram till ett antal fokuserade fragor (2007, sid. 3). Aven for mig
utkristalliserades efter hand specifika fragor kring georgiernas attityder och installningar runt
fenomenet funktionsnedséattningar. Detta beskriver etnografiboken som malet med forarbetet
till faltstudierna, och en av uppgifterna i det tidigaste stadiet av datainsamlingen, ndmligen att
omvandla de forutspadda problemen till en uppséattning fragor som kan besvaras. | denna
process kan de ursprungliga problemen forandras eller till och med 6verges till forman for
andra mer relevanta (ibid. sid. 24). Jag fick exempelvis 6verge min ambition om att jamfora
forhallandena for funktionshindrade manniskor mellan stad och landsbygd da jag, av

praktiska skal, inte fick mojlighet att gora faltstudier pa den avlagsna landsbygden.

En annorlunda varldsbild
Arbetet med sjalva datainsamlingen strackte sig fran slutet pa mars till mitten pa juni, men det

var till hjalp for mig att jag redan hade bott i Georgien i drygt ett halvar och borjat lara kanna
kulturen och samhallet. For att kunna forsta vad manniskor gor och varfor, behovs en
forstaelse for hur de tolkar och bedémer de situationer som de méter, och sina egna identiteter
(Hammersely& Atkinson, 2007, sid. 168). Georgien ar ett samhalle som skiljer sig ganska
mycket fran vart svenska, med en hierarkisk, patriarkal struktur dar traditionella
familjevarderingar star hogt i kurs. Kollektivet gar fore individen, och detta &r, som Ingstad
skriver (1995, sid. 190), langt bort fran den moderna, vasterlandska individualismen. Sedan
Sovjet kollapsade och landet blev sjalvstandigt, har den ortodoxa kyrkan gjort en pataglig
aterkomst, vilket kan tyckas anmarkningsvart efter 70 ar av kommunism och ateism.
Undersokningar visar pa att allmanheten har storre fortroende for kyrkan an for regeringen,

och kyrkans dverhuvud, Patriarken, atnjuter de flestas vordnad och respekt.

Intervjuer, faltbesok och urvalsférfarande
Enligt Bryman gar urvalet av informanter i en etnografisk undersokning ofta ut pa en

kombination av bekvamlighetsurval och sndbollsurval, eller kedjeurval (Bryman, 2011, sid.
392) Min forsta kontakt var Keti som tranar rullstolsburna i sallskapsdans, men jag insag
snabbt att jag inte kunde géra mig beroende av henne enbart. Jag lade ut en forfragan pa
Megobrebs, ett socialt natverk for utlanningar -"ex-pats"- som bor i Thilisi. Jag forklarade att
jag ska gora ett arbete om funktionshindrade i Georgien och bad alla som hade nagra
kontakter inom omradet att hora av sig till mig. Inom ett par dagar fick jag en mangd svar fran

méanniskor som jobbar inom faltet i olika organisationer och som var villiga att hjalpa mig.
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Overvildigad men tacksam 6ver responsen bérjade jag att systematiskt kontakta dem, den ena
kontakten ledde till den andra och snart hade jag en lista med manniskor att tréffa och
intervjua. Vem som blir intervjuad, ndr och hur, brukar vanligtvis bli bestdamt allteftersom
forskningen framskrider, enligt Atkinson & Hammersley (2007). Jag fick inte intervjua alla
jag hade velat intervjua, eller bestka alla stallen jag hade velat bestka, och &ven med dem

som stéllde upp tog det ofta avsevard tid innan intervjun eller besdket dntligen blev av.

Da jag inte talar georgiska, blev detta en del av mitt naturliga urval: manniskor som talar
engelska. Huvudsakligen traffade jag representanter for olika NGO:s som jobbar inom
omradet, bade engelsktalande georgier samt personer fran andra lander som bor och arbetar i
Georgien. Detta urval gav mig en naturlig avgransning, som kunde ha sett annorlunda ut om
jag hade kunnat vélja fritt, da hade jag kanske valt att traffa fler funktionshindrade och héra
deras berattelser direkt utan mellanhand. Men & andra sidan ar detta en del av att gora en
etnografisk studie i en fraimmande miljo, jag kan inte vara saker pa hur nara verkligheten den
insamlade empirin 4r, jag kan bara aterge mitt intryck av den.

Jag har besokt tre dagcenter for mentalt funktionshindrade i Tbilisiomradet (ett for vuxna och
tva for barn), ett boende for mentalt funktionsnedsatta vuxna i den lilla staden Sighnaghi pa
2400 invanare 1% timmes vag fran huvudstaden, och det blivande dagcentret i Borjomi,
staden som ar mest kand for sitt mineralvatten och ligger tva timmars bilresa fran Thilisi.
Sammanlagt gjorde jag 12 intervjuer och fem studiebesok pa faltet, och dessutom deltog jag i
en konferens i Thilisi som svenska ambassaden arrangerade tillsammans med Svenska

Institutet och som bland annat handlade om synliggérande av funktionshindrade personer.

Tva av mina informanter var amerikaner som representerar utlandska organisationer, en ar en
amerikanska som startat en NGO tillsammans med en georgiska, och en dr en amerikanska
som jobbar pa ambassaden. En amerikansk privatperson som har bott i Georgien i fem ar och
sjalv ar funktionshindrad erbjod mig en del personliga insikter ur vardagslivet. Fem
informanter var georgier, tva av dem representerade inhemska organisationer och tre av dem
utlandska. Tva av informanterna utévade dans i rullstol och jag intervjuade dem med hjélp av
deras tranare som ocksa leder Georgian National Wheelchair Dance Sport Federation. Av alla

mina informanter var fyra sjalva funktionshindrade.

22



For att askadliggora allt detta har jag gjort en karta Gver mitt kontaktnét som visar hur det
byggdes upp, se bilaga 1. En lista med namn pa informanterna och datum for intervjuerna
finns i bilaga 2.

Tillvagagangssatt

Jag valde att gora 6ppna intervjuer, for att undvika att min egen forforstaelse skulle styra
innehallet i intervjuerna. Hade jag strukturerat upp det mer med forberedda fragor, tror jag att
arbetet hade styrts at ett visst hall, istéllet for att se vart det skulle leda mig, och darfor
betraktar jag detta som en fortjanst i mitt arbete. Bryman (2011 sid. 413) skriver att i
kvalitativa intervjuer ar det 6nskvart att lata intervjun rora sig i olika riktningar, eftersom
detta ger kunskap om vad intervjupersonen upplever vara relevant och viktigt." Aven
Atkinson & Hammersley (2007, sid. 117) patalar att etnografer vanligtvis inte bestammer i
forvag exakt vilka fragor de ska stalla, och stéller inte heller identiska fragor till de olika
informanterna, aven om intervjuerna gérs med hjalp av en lista pa amnen som ska tackas in.
Detta bekraftade for mig att jag instinktivt kom in pa ratt spar fran borjan. Etnografiska
intervjuer paminner om normal konversation till sin karaktar, i alla fall jamfért med
enkatintervjuer, men de ar aldrig bara vanlig konversation, eftersom etnografen har en

forskningsagenda och maste behalla nagon form av kontroll 6ver forfaringssattet.

Bearbetning av data
Jag lyssnade igenom och skrev ner mina inspelade intervjuer - nagot som tog mycket mera tid

i ansprak an jag hade kunnat forestalla mig - och bérjade snart skonja ett monster i
berattelserna. Ofta aterkommande uttryck var bl.a. stigmatisering, samhallets attityder, brist
pa kunskap, resursbrist, icke anpassad miljo och arvet fran Sovjettiden. Attityderna mot
funktionshindrade tycktes vara kulturellt betingade: "Det ar en kvarleva fran Sovijettidens
ideologi om att det inte skulle finnas nagra funktionshindrade i det socialistiska samhéllet, sa
staten forsokte gbmma dem, och det har format méanniskors tdnkande™ berattar Ana, en
rullstolsburen dansare som ocksa gor TV-program om funktionshindrade. Men manga
patalade ocksa att positiva forandringar har borjat skonjas i staderna, framst Thilisi, medan

landsbygden fortfarande genomsyras av gamla forestallningar och okunskap.

Jag skrev ut alla mina intervjuer och laste igenom dem upprepade ganger, och markte darvid
att jag hade bade missat eller missuppfattat en del av det som sas vid sjélva intervjun, men
som foll pa plats vid transkriberingen. Aven om den var mycket tidskravande, var jag tacksam

att jag hade alla intervjuer inspelade, och inte bara néjde mig med anteckningar. Nar
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verkligheten vl hade lagrats kunde den ocksa koras i repris sa manga ganger det behévdes,
tills jag forsékrat mig om att jag hade uppfattat allt korrekt (Davidsson &Patel 1991, sid.101).
Etnografiboken sager ocksa, att &ven om det ar omajligt att utforligt aterge all information
som samlats in under ett faltarbete, sa ar det anda viktigt att anstranga sig for att dokumentera
sd mycket som majligt. Minnet &r en bristfallig grund att bygga en analys pa (ibid. sid. 156),
och det blev jag medveten om da jag standigt upptéackte nya detaljer vid arbetet med
materialet. Jag fargkodade stycken i de utskrivna intervjuerna, dar informanterna talade om
viktiga nyckelbegrepp sasom stigma, attityder, sovjetmentalitet 0.s.v. for att underlatta

analysen av materialet.

Utmaningar i faltet
Svarigheterna jag mott ar knutna till att vara framling i ett land dér jag inte talar spraket och ar

osaker pa de oskrivna sociala koderna. Allt tar lang tid i Georgien, moten bestams och
uppskjuts eller stalls in, alla &r vanliga och vill garna hjalpa till - &nda tills det ar dags att
faktiskt genomfora det 6verenskomna. Detta problem beskriver Irskaja-Smirnova&Rasell
(2014, sid. 8) i sin bok nar de forklarar varfor det akademiska intresset for de
funktionsnedsatta i denna region och andra icke-engelsktalade lander har varit s lagt. Det ar
en utmaning for utlandska forskare att jobba mot sprakbarriaren, och logistiken med att
genomfora forskning bland marginaliserade och 'osynliga’ samhallsmedborgare kan vara
overvaldigande. Jag var klart begransad av sprakbarriaren, och hanvisad till att hitta
méanniskor som pratade tillrackligt bra engelska och var villiga att prata med mig och ta med

mig ut pa studiebesok.

Jag ar besviken oOver att inte ha fatt se mera av landsbygden och hur de funktionshindrade
lever dér, jag tror att det hade varit vardefullt att fa uppleva den miljon personligen. Men jag
ar tacksam &ver att ha fatt besoka ett par dagcenter for forstandshandikappade barn i
Thilisiomradet, dar jag fick observera barnen i deras miljo, och prata med bade foréaldrar och
personal, ibland med hjalp av tolk. Under besoken tog jag endast anteckningar samt nagra
foton, efter tillstand av de ansvariga.

Jag hade en resa inplanerad till den lilla byn Anaga for att traffa nagra familjer med
funktionshindrade barn. Tyvarr blev detta besok installt dagen innan da Ruta, som jag skulle
ha akt med, blev tvungen att rycka ut pa ett krismote. Istéllet fick jag folja med henne till
Borjomi, en stad pa 36 000 invanare, dar Rutas organisation haller pa att starta upp ett
dagcenter. Foréaldragruppen som de hade jobbat med under en langre tid blev utsatta for ett
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bedrégeri, och riskerade att mista allt de hade byggt upp, sé jag
fick observera denna intervention. Under bescket pa det blivande
dagcentret i Borjomi, kunde jag se hur begrénsade resurserna var
utanfor huvudstaden, och hur mycket svarare villkoren ar dar.
Nar jag sag de nerslitna lokalerna - som foraldragruppen var
jattelyckliga over att ha fatt till sitt forfogande fran kommunen -
hade jag svart att forstalla mig hur de skulle kunna forvandlas till
ett acceptabelt skick. Bilden intill visar lokalen med mégliga
vaggar och sma sangar i langa rader, som gav intryck av en
gammal anstalt, sett genom mina "svenska linser"...

\ Som kompensation for det installda besoket i byn Anaga har

Ruta forsett mig med foton darifran och berattelser om de
familjer hon jobbar med dar, som jag aterger langre fram, men jag kan alltsa inte bidra med

nagra personliga intryck fran "riktiga" landsbygden.

Undersdkningens tillforlitlighet
Da jag har bedrivit studien i ett land med en frammande kultur och sprak, far det beaktas att

allt jag har skrivit &r tolkat utifran min egen forforstaelse som utlanning fran en annan
kontext. Jag har bemddat mig om att vara sa 6ppen och objektiv som majligt under mina
intervjuer och faltstudier, men jag ar medveten om att mina slutsatser anda kan vara fargade
av min egen bakgrund och att de ar tolkade genom mina "vasterlandska glasogon". | de fall da
jag anvant mig av tolk, har intervjupersonerna flyttats ytterligare ett steg langre bort, och
manga nyanser gar férlorade under en sadan process. Det finns ocksa en risk att se
intervjupersonerna genom tolkens 6gon. Hammersley menar att en skildring kan betraktas
som sann eller valid om den pa ett adekvat satt foretrader de perspektiv av ett fenomen som

den vill aterge, klargora eller teoretisera runt (Bryman, 2011, sid. 359).

For att forsdkra sig om att informanternas perspektiv har foretratts pa ett adekvat satt av
forskaren, kan exempelvis respondentvalidering anvandas. Enligt Atkinson & Hamersley har
dock respondentvalidering en nagot oséker och omtvistad plats i etnografiska analyser (2007,
sid. 181). Det foresprakas pa etiska grunder, men samtidigt kan respondenternas reaktioner till
etnografens analys vara fargade av deras sociala position eller deras uppfattning om
undersokningen (ibid. sid. 182). Att ha intervjuerna inspelade och ordagrant nedskrivna

forstarker validiteten, men i vissa fall har jag gatt tillbaka och bett informanterna om

25



fortydligande for att undvika feltolkningar. Ett exempel &r Rutas uttalande om att
AccessAbility-konferrensen inte var relevant for georgiska forhallanden, dar bad jag henne att
skriva ner sina synpunkter med egna ord och maila till mig, for att jag inte skulle misstolka
henne. Jag har ocksa Gversatt de flesta citat till svenska, men i vissa fall har jag lamnat dem pa

engelska, da jag inte har varit saker pa att innebdrden skulle bevaras i dversattningen.

Nér det galler stigmatiseringen kring funktionshinder var alla mina kallor eniga om att det &r
ett stort problem. | slutet av min studie ville jag veta huruvida familjer upplevde det som mer
stigmatiserande att fa den officiella statusen som funktionshindrade, och skrev till nagra av
mina informanter. Svaren jag fick skilde sig lite fran varandra, ndgon beréattade att de kommit
i kontakt med familjer som inte vill anséka om statusen da de inte ville medge att det var
nagot fel pa deras barn. En annan informant trodde inte att stigmat hade nagon betydelse, da
det handlade om att fa ett ekonomiskt bidrag, problemet var att de inte kande till sina
rattigheter. Sa d&ven om mina kallor kunde de skilja sig i vissa detaljer, var deras skildringar
samstammiga pa de viktigaste punkterna, vilket ocksa starker validiteten.

Jag har sjélv varit en del av den sociala kontext som jag har studerat. All social forskning
grundas pa den manskliga formagan till en deltagande observation, sa nar jag agerar i den
sociala varlden har jag samtidigt formagan att reflektera 6ver mig sjalv som objekt i den
varlden. Istéllet for att jag ifragasatter huruvida social forskning kan producera tillforlitlig
kunskap, s& kan jag inkludera min egen roll i undersékningens fokus, och fa fram
redogorelser av den sociala varlden som kan rattfardigas, utan att jag nodvéandigtvis maste
vidja till empirismen. (Hammersely& Atkinson, 2007, sid.18) Etnografins mal bor vara att
producera kunskap och sanna skildringar av sociala fenomen, men dessa bor forstas ha

relevans for manskliga angelagenheter och helst ha ett nyhetsvarde ocksa. (ibid. sid. 209).

Forskningsetiska 6vervaganden
Etiska dvervaganden ar forvisso viktiga, men de kan inte l6sas pa ett tillfredsstallande satt

genom absoluta regler. En etnografs huvudsakliga angelagenhet maste dessutom vara att
bedriva sin forskning pa ett effektivt satt. Darfor ligger det pa etnografens ansvar att alltid
handla pa ett satt som &r etiskt forsvarbart, genom att redogdéra for sina varderingar och mal i
de situationer dér forskningen bedrivs, och alltid ha for 6gonen de intressen och vérderingar

hos méanniskorna som &r involverade (Atkinson &Hammersley, 2007, sid 228).
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Jag har i mitt forskningsarbete utgatt fran de forskningsetiska principer som Vetenskapsradet
(u.d.) har utgivit. I enlighet med Informationskravet har jag informerat om min verksamhet
och fatt samtycke fran dem som har deltagit. | de aktuella studiebesoken pa faltet hade nagot
annat inte varit méjligt, da jag som utlanning som inte talar spraket knappast hade kunnat
bedriva nagra observationer i hemlighet, av naturliga skél. De personer jag har intervjuat har
informerats om att deltagandet ar frivilligt, att de kan avbryta nar de dnskar och att de inte
behdver svara pa nagra fragor som de inte vill svara pa. Jag har ocksa informerat om att jag
studerar socialt arbete pa ett universitet i Sverige, och att jag samlar material till en uppsats
som handlar om funktionshindrades situation i Georgien. De har upplysts om att arbetet
kommer att publiceras pa svenska i Sverige, och flera av mina informanter har uttryckt en
onskan om att fa ta del av mina resultat, vilket innebar att jag sd smaningom far dversatta

arbetet till engelska.

Informanterna har givetvis sjalva fatt avgéra om, hur lange och pa vilka villkor de har
medverkat enligt samtyckeskravet. Ett problem jag upptackte under arbetets gang var att i
Georgien ar alla tillmétesgaende och artiga och sager i regel ja till forfragningar. Men i vissa
fall har det hant att personerna sedan har gjort sig oantraffbara, eller skjutit upp méten gang
pa gang - istéallet for att saga nej fran forsta borjan - och detta har tagit mycket onddig tid i
ansprak och orsakat en del frustration hos mig. Under de studiebesok jag har gjort pa olika
inrattningar, dar det har funnits minderariga, eller for dvrigt sarbara personer, har jag
fotograferat efter personalens eller foraldrarnas samtycke, och fatt tillatelse att anvanda
fotografierna i mitt arbete om jag dnskade, vilket jag har gjort med stor forsiktighet. Trots att
jag har tagit manga bilder under mina faltbesok, har jag endast anvant tva stycken

forestallande personer, dar jag uttryckligen fatt skriftlig tillatelse att gora sa.

De flesta jag har intervjuat har varit officiella representanter for olika organisationer, och de
har inte uttryckt nagon dnskan om att vara anonyma eller att deras organisationer ska vara det,
sa konfidentialitetskravet har efterlevts. Snarare har jag upplevt att de garna ville ha ut sitt
budskap och dela sina erfarenheter, d&ven om de har varit inforstadda med att det skulle ske pa
ett frammande sprak i ett annat land. Jag har spelat in alla mina intervjuer efter tillstand av de
intervjuade, och forklarat att det kommer att Oversattas till svenska och jag efter basta

formaga ska tolka dem pa ett korrekt sétt.
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De uppgifter jag har samlat in i form av inspelade intervjuer och studiebestk har noggrant
dokumenterats med stor varsamhet for att aterges sa korrekt som majligt med tanke pa
sprakliga och kulturella skillnader. Jag har levt upp till nyttjandekravet genom att inte

anvanda materialet till nagot annat andamal an denna uppsats.

Analys och resultat

Nér jag startade mitt uppsatsarbete kring funktionshindrades situation i Georgien, var det for
att jag ville veta hur georgier tankte och resonerade kring funktionshinder, vad dessa
forestallningar grundade sig pa och vilka vagar det fanns till en positiv utveckling. Allt
eftersom jag jobbat med min insamlade empiri har en bild har tratt fram som har gett mig en
storre forstaelse for situationen. Funktionsnedsattningar &r fortfarande behaftade med mycket
stigma och skam, framforallt ute pa landsbygden. Dar &r det ocksa fortfarande vanligt att de
funktionshindrade halls undangémda i husen, enligt de kallor jag har. Det rader en stor brist
pa kunskap och valdigt lite tilltro pa att nagot kan gdras for att forbattra livskvaliteten for de
funktionshindrade. Funktionsnedsattningar ska I6sas med den medicinska modellen, d.v.s.
forst ska personen goras sa normal som majligt for att sedan kunna vara en del av samhallet.
Det storsta problemet ar allmanhetens attityder, enligt de flesta som jobbar och &r engagerade
inom omradet, och den basta strategin for en positiv utveckling for de funktionshindrade ar
synliggérande och spridande av kunskap. Det behdvs dven en mobilisering av de manniskor
som ar berorda for att de ska fa kraft att kampa for sina rattigheter. Jag ska har belysa och
analysera dessa fragor med empiriska exempel.

Stigmatiseringen av de funktionshindrade
Da uttrycket stigma standigt aterkom under mina intervjuer och faltstudier, ville jag veta vad

stigmatiseringen kring funktionsnedsattningar handlar om specifikt i Georgien. F6ljande
exempel ar utdrag ur intervjuer med professionella och frivilliga som arbetar med

funktionshindrade. Tako, som jobbar pa Children of Georgia, menar att det ar mycket
ytlighet:

Samhaéllet uppfattar de har handikappade personerna som, hmmm... De tycker synd om
dem. Folk ser dem som invalider, och ar radda for dem, och ibland &r det arrogans. Det
hander att folk talar om dem pa ett positivt satt, men sen nar de ser en funktionshindrad i

verkligheten sa reagerar de helt annorlunda. (Intervju 15-05-08).
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Nar jag fragar Ruta, som jobbar med de mest utsatta i byarna, sager hon sa har:

Ja, det finns mycket stigma, det handlar om skam, forldgenhet, fruktan, you name it... det
faktum att Gud har gjort detta mot dem. De ser det som ett straff fran Gud, och tror inte
att det finns nagot att gora at saken (Intervju 15-05-11).

De mentalt handikappade ar annu mera fjarran fran samhéllet, menar dansléararen Keti:

Folk ar radda att de ska gora nagot konstigt, eller orsaka dem nagon fysisk skada, sa det

ar annu mer stigmatiserat (Intervju 2015-05-21).

Detta bekraftas av manga andra, Lali som driver Qedeli Community & Art Café for vuxna
med mentala funktionsnedsattningar i den lilla staden Sighnaghi, beréttar att i verksamhetens

begynnelse sa folk ofta till henne att hon var galen:

Vad vill du med de har manniskorna, varfor later du dem jobba, de &r fattiga och fysiskt
begransade... Folk forstod inte, det var mycket svart i borjan, men nu borjar manniskorna
hér i samhallet vénja sig vid att se de funktionshindrade, de ser att de faktiskt kan géra
olika saker (Intervju 2015-06-10).

Funktionshindrade har inte synts dppet i det georgiska samhallet tidigare och nér den breda
allmanheten maéter dem sa har de ingen kunskap och tidigare erfarenhet att falla tillbaka pa. |
Takos svar blir stigmatiseringen uppenbar i det fysiska motet med de handikappade. Folk
kanner till att det finns funktionsnedsatta men de betraktas som bortom normaliteten och
manniskor kan inte se hur de ska kunna inkluderas och delta i samhallet. N&r Ruta dessutom
sager att handikapp betraktas som ett straff fran Gud s blir stigmatiseringen annu starkare
och det skulle till och med kunna ifragasattas om normalisering ar Guds vilja. Har blir det
valdigt problematiskt. I Georgien har den ortodoxa kyrkan ett stort inflytande som ocksa
stracker sig upp till politisk niva. De skulle kunna anvéanda sin makt till att antingen bidra till
I6sningen pa problemet med exkludering eller cementera det. Kyrkan spelade en viktig roll i
att hitta fosterfamiljer till funktionshindrade barn, genom att prasterna bdrjade vadja till sina
forsamlingsmedlemars barmhartighet och patala att det &r en kristen garning att "ta sig an den
faderlése” (Intervju med A.D. 2015-04-29). Om kyrkan strécker sig bortom
barmhartighetsperspektivet och dven talar om att som kristen se varje individs unika vérde
kan det fa en stor genomslagskraft i synen pa de funktionshindrade och minska
stigmatiseringen. Keti talar om radslan for det annorlunda och hur de funktionsnedsatta till

och med kan uppfattas som hot mot manniskor runtomkring. Det &r en problematik som vi
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kanner igen fran var egen debatt i Sverige om psykvarden. Lali visar en klar strategi for att ta
bort stigma genom att lata de boende pa centret vara delaktiga i vanligt arbete. De negativa
installningarna motverkas av att invanarna far se funktionssnedsatta personer fungera i

vardagliga sysslor, och &r ett kraftfullt instrument till att fordndra manniskors instéllning.

Det storsta hindret for att en person ska fa vara delaktig i samhéllet &r inte de fysiska bristerna
i sig, utan snarare den vav av myter, fruktan och missforstand som samhéllet associerar med
bristerna, och darfor kan stigmatiseringen bli ett stérre problem an funktionsnedsattningen i
sig sjalv, menar Ingstad (1995, sid 140). Den medicinska modellen som fortfarande ar
dominerande i den georgiska kulturen uppmuntrar det férenklade synséttet att
funktionsnedséttning &r en personlig tragedi for den drabbade individen (French&Swain,
2000), och darfor stracker sig manniskor i omgivningen oftast inte langre an till att "tycka
synd om stackarna". De fa ganger en rullstolsburen syns pa gatorna i Thilisi, ar nar en foralder
kor runt ett barn i rullstol med en skylt som beskriver barnets funktionshinder och tigger

pengar genom att vadja till omgivningens medkansla.

Goffman séger att det ligger néra till hands att personer utnyttjar sitt stigma for att tillskansa
sig 'sekundéra vinster' som en ursakt for den otur de drabbats av (Goffman, 1963, sid. 19).
Danslararen Keti, som traffar manga funktionshindrade i sin verksamhet beréattar for mig att
hon bland moéter den attityden hos dem; att manniskor ar skyldiga dem nagonting, en kansla
av att man har rattigheter och kan ta saker for givna, pa grund av sin situation - de utnyttjar
den for att fa manniskor att gora saker for dem. Hon séger att hon har hort foraldrar till
rullstolsburna saga: "Varfor ska mitt barn behova arbeta? Han/hon ska respekteras pa grund
av sin situation, och inte behdva ga till ett arbete. Nar de vistas ute ska de bli respekterade pa
grund av sitt funktionshinder.” (Intervju 2015-05-21) Denna instélining cementerar troligtvis
"tycka-synd-om-mentaliteten™ och hindrar manniskor fran att se personen bortom
funktionsnedsattningen. 1 enlighet med Goffmans stigmateori definierar de sig sjalva med den

etikett omgivningen har satt pa dem.

De undangémda
Antropologen Benedicte Ingstad berattar om sin forskning bland funktionshindrade i

Botswana och "myten om den undangémda invaliden®. Det forsta hon fick hora fran de
statliga tjanstemannen, nar hon sokte tillstand for sin studie, var att "i detta landet ggmmer
folk undan sina funktionshindrade familjemedlemmar pa landsbygden". Vid narmare

undersokning fann hon dock att det inte stimde helt och hallet, utan det ocksa fanns andra
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forklaringar till att de funktionshindrade uppfattades som undangémda eller isolerade (Ingstad
et al, 1995, sid. 248). Barn med speciella behov anfortros at en mor- eller farforalder pa landet
som har mera tid, erfarenhet och kanske mera talamod. Ungdomar eller vuxna med lindrigare
funktionsnedsattningar placeras pa landet for att vara behjalpliga med enklare géromal. De
som har lite "udda" beteende far mera frihet pa landet dér de orsakar mindre stérningar an i

byn med manga grannar (ibid. sid 249).

Jag undrade om jag aven i Georgien skulle hitta alternativa forklaringar till att de
funktionshindrade verkade gdmmas undan, men for varje intervju och féltstudie jag gjorde
tycktes motsatsen bara bekraftas mer och mer.

Georgi som driver DPO:n som lobbar for funktionshindrades rattigheter, berattar om en familj
med tva dottrar, varav en var funktionshindrad. Denna dotter holls noggrant undan sa fort
nagon utomstaende kom till huset, da familjen var radd att hon skulle forstéra chanserna for
den andra dottern att bli gift (intervju 2015-05-15). Liknande historier har beréttats av andra
som jobbar inom faltet, enligt Jeremy pa MAC ar det uppskattningsvis 80-90% av dem som
bor pa landsbyggden som fortfarande gémmer undan sina funktionshindrade (intervju 2015-
03-30)

En ambassadanstalld berattade for mig att det just nu gar ett rykte om att en hogt uppsatt och
kand politiker har fatt ett barn med Downs syndrom. "Om det &r sant, kommer det barnet
fortfarande att synas offentligt, eller kommer det att plotsligt ‘forsvinna'? Det skulle sdga 0ss
en hel del om var Georgien star just nu i dessa fragor" resonerade hon. (Ur intervju med C.A
2015-05-14) Offentliga personer som syns frekvent i media utvar ett stort inflytande pa
allménheten, de har makt att paverka manniskors attityder. Journalisten Nino Meunargia
talade pa AccessAbility-konferensen om att massmedia har makten att bryta stereotyperna.
Hon har sjalv ett barn med funktionsnedséttning, och jobbar med foraldrar och
funktionshindrade barn. Nino patalade vikten av att journalister valjer ratt terminologi, det &r
vanligt i Georgien att funktionshindrade beskrivs som antingen offer eller hjaltar, men de
borde varken vara det ena eller de andra, menar hon."Meddmkan ar en vanlig reaktion pa
funktionshindrade ménniskor i Georgien", fortsatte hon, "men att 'tycka synd om' hjalper
ingen att bli inkluderad. Det gors visserligen inte avsiktligt, men det visar vilken brist pa
kunskap som rader". Om en kéand offentlig person i Georgien har ett barn med en

funktionsnedsattning, och kan tala 6ppet om det utan att fokusera pa sjalva funktionshindret,
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utan pa barnet som person, sa skulle det formodligen inspirera de manniskor som &nnu véljer

att halla undan sina barn fran allmanhetens 6gon.

Missriktad valvilja och brist pa kunskap
Pa ett dagcenter som jag besoker i Thilisi, far jag veta att foraldrarna har valdigt lite tilltro till

sina funktionshindrade barn och deras formagor, men barnen formar ofta sd mycket mer an
vad foraldrarna kunnat forestalla sig, bara de far ratt stod och hjalp. De beskyddar sina barn,
haller dem varma och métta och tar hand om dem, men férvantar sig ingenting av dem éver
huvud taget. Det &r i regel motiverat av karlek, om an nagot missriktad sadan. Jag blir
presenterad for en ung kvinna med utvecklingsstorning, och far hora att nar hon kom till
centret nagra ar tidigare, kunde hon i stort sett ingenting. Hon satt pa golvet och skyfflade i
sig mat med handerna, kunde inte skota sin hygien eller toalettbestyr. Nu stod hon och dukade
bordet pa centrets matsal, ren och prydlig och till synes harmonisk. Hon kunde lara sig!
Svensken Bengt Nirje formulerade redan 1968 sin definition av begreppet normalisering som
en princip, inte en teori: "Att gora tillgangligt for psykiskt utvecklingsstorda ett dagligt liv
med monster och levnadsvillkor sa likt de normer och monster som galler for den 6vriga
befolkningen som majligt" (Farm, 1999, sid. 133). Denna princip tillampas pa dagcentret som
anvander sig av "Social Therapy" i sin verksamhet, och vuxna ménniskor med
utvecklingsstrningar uppmuntras att vara delaktiga i dagliga aktiviteter utifran sin formaga.
Nagon trodde pa att denna unga kvinna kunde utvecklas och gav henne en chans, och det

visade sig stamma.

Under ett besok pa ett annat dagcenter springer en flicka fram och rycker mig i a&rmen. Hon
gestikulerar och da jag ser hennes hérapparat forstar jag att hon ar horselskadad. Hon skriver
tecken pa sin underarm och pekar pa sig sjalv, skriver flera tecken och pekar pa mig. Jag
raknar ut att hon vill veta mitt namn, och kanner mig valdigt stolt éver att kunna skriva de
georgiska tecknen for mitt namn pa hennes underarm. Hon stralar som en sol, och pekar sen
pa mina medféljare, men sa langt racker inte mina kunskaper i det georgiska skriftspraket.
Senare far jag veta att denna flicka, som nu &r i 13-arsaldern, kom till centret for ett par ar
sedan utan nagon férmaga till kommunikation. Hennes foraldrar var 6vertygade om att hon
var forstandshandikappad, héll henne hemma och forvantade sig ingen utveckling hos henne.
Nar hon kom till centret hittades inget fel pa hennes forstand, hon var bara horselskadad, och
nu kunde hon lasa och skriva och kommunicera med teckensprak. Personalen bedomde att det
var for sent for henne att lara sig tala, men hon hade férmodligen kunnat géra det om hon

hade fatt hjalp mycket tidigare. Detta &r annu ett av de exempel som jag har stétt pa har i
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landet, dar nagot hade kunnat géras men inte gjordes, pa grund av okunskap eller

feldiagnosticering.

Ostnis (2007, sid. 66) menar att normalitet baseras pa ett samhélles vardesystem, och
internaliseras i medborgarnas medvetanden genom socialisationen. Detta &r en livslang
process som paverkar individerna att acceptera de normer som galler i samhéllet. Flickans
familj hade uppenbarligen accepterat den internaliserade forestaliningen i Georgien att nar
man far ett 'handikappat' barn finns det inget annat att gra an att acceptera 6det och skydda
henne fran omgivningens blickar. Denna forestallning som baserades pa okunskap
forhindrade flickan fran en normal utveckling, som hade varit mojlig med réatt diagnos i ett
tidigt stadium.

Forestallningar om orsaker
Brist pa kunskap om funktionsnedsattningar leder ofta till skam och skuld. "Vad &r det som

har orsakat detta?" "Jag badade nér jag var gravid, ar det mitt fel?" Jag far veta att ordet
'genetik’ ofta ses som en orsak. "Det dr en vida spridd uppfattning att det ar nagot med
generna, och funktionsnedsattningar associeras till att det ar nagot fel med blodet, att det har
gatt i familjen i generationer" (Ur intervju med A.D. 2015-04-29). UNICEF gjorde en
undersokning 2012 som sager att narvaron av en funktionshindrad familjemedlem i hushallet
signifikant 6kar sannolikheten att hamna i fattigdom (GeoWel Research, 2014, sid. 46).
Rapporten utvecklar inte orsaken, men enligt Andro,som leder Partnership for Children
(P4C), blir hela familjen negativt paverkad nar det finns en funktionshindrad familjemedlem.
Han menar att det minskar mojligheterna for de 6vriga familjemedlemmarna att bilda egna
familjer. En extra mun att métta som aldrig kommer att bidra till forsorjningen ar en utmaning
for redan fattiga hushall, och att ovanpa det ha vuxna barn i hushallet som inte blir gifta pa

grund av stigmatiseringen kan vara en plausibel férklaring till risken for fattigdom.

Manga blir ocksa feldiagnosticerade, speciellt ute pa landsbygden. Jag far héra om en familj
vars barn hade Downs syndrom men aldrig blivit diagnosticerat, och foréldrarna valde att tro
att barnet hade sneda dgon for att det var ett slaktdrag. Det kommer att ta mycket mer tid och
talamod i ansprak att sprida kunskap och férandra de gamla attityderna. ldag finns det en
forsta generation av funktionshindrade i Georgien som har vuxit upp i sina egna hem, och
foraldrarna vet inte vad de ska ta sig till med dem, och dar behévs de framsta insatserna.
Enligt mina informanter ar féraldrarna ofta alldeles for 6verbeskyddande, och gor fel mot sina
barn &ven om det & motiverat av karlek. Darfor ar det viktigt att fa tag pa dessa barn sa tidigt
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som mojligt, helst redan nar de ar spadbarn, och bérja jobba med dem och deras familjer.
Manniskor har ofta svart att se bortom de forestallningar som har blivit cementerade och stka
efter alternativa forklaringar. Istéallet lever man, som Goffman séger, ut de forvantningar som

stalls pa en person eller ett fenomen.

Attityder
"Generellt sett finns det mycket nedlatande och stigmatiserande attityder gentemot manniskor

med funktionsnedsattningar" uppgav Andro pa P4C, en NGO som bland annat utvecklar
samhéllshaserade alternativ for barn i behov av vard och stod (intervju 2015-04-29). Men hur
definieras da attityder? Enligt Nationalencyklopedin kommer ordet fran franskans attitude och
betyder instéllning eller forhallningssatt. Fran statens hall kan attityderna upplevas
nonchalanta enligt Georgi, rullstolsburen aktivist. Han beréttar att nar konventionen for
funktionshindrade personer ratificerades 2013, sa var installningen 'Det ar nanting med
handikappfragor, okej, det &r bra, vi skriver pa det' - men jag tror inte att det var nagon dar
som faktiskt laste dokumentet! (Intervju 2015-05-15). Detta visar pa en okunskap gentemot
de manniskor man sager sig vilja forbattra villkoren for. Steve &r en amerikan som bott i
Georgien i nagra ar, som sjalv har en funktionsnedséttning, och han delade med sig av nagra
personliga erfarenheter under en intervju. Georgiernas installning till funktionshindrade

personer sammanfattade han sa har:

They (Georgians) think disability is a nuisance, and the improvements that have
been made here are for show. They look good on paper; it's pre-requisites for being
in the European Union, which is fraud, totally fraud (Intervju 2015-04-23).

Bland allménheten kan man ibland mota sadana attityder som "Varfor lagga sa mycket pengar
pa manniskor som aldrig kommer att uppna nagonting, vi borde satsa pengarna pa familjerna
som maste ta hand om dem istéllet" berattar Courtney som jobbar pa USA:s ambassad
(Intervju 2015.05-14). Ana, rullstolsburen dansare och programledare, skrattar nar hon
berattar att manniskor har gett henne vaxelpengar utanfér kyrkan, i tro att hon &r en tiggare.
Den slutsats jag drar av folks beréttelser, &r att attityderna kommer fran okunskap och
fordomar, misstanksamhet mot det som gar utanfor ramen for det normala, och villradighet
over hur det bast ska hanteras. Men det dr ocksa viktigt att de funktionshindrade andrar
attityderna mot sig sjalva, for att kunna andra samhallets attityder, som en deltagare uttryckte

det pa AccessAbility-konferrensen.
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Bli ""normal** forst
Under manga decennier har det traditionella medicinska forhallningssattet till

funktionsnedsattningar varit radande i Georgien. Den fysiska eller mentala avvikelsen maste
rattas till, sa att personen kan passa in bland den majoritet som definierar normen. Om det inte
gar ar det bast for alla parter att den funktionshindrade halls pa sidan om och inte stor
ordningen i samhallet. For att inkludering ska bli mojlig stravar manga organisationer i
Georgien efter att detta forhallningssatt dverges till forman for den sociala modellen, dar
manniskan accepteras sadan hon &r och far vara delaktig efter sin formaga, samtidigt som
samhéllet maste jobba pa en béattre anpassning for de begransade. En grupp ryska foraldrar
besOkte dagcentret som First Step Georgia driver for mentalt funktionsnedsatta barn i Thbilisi,
och blev positivt 6verraskade av det mycket sociala och icke-medicinska forhallningssétt som
praktiseras dar (Studiebesok 2015-05-22). Enligt deras utsago &r medicin fortfarande det enda
som erbjuds funktionshindrade barn i Ryssland, och bland de fattigaste pa georgiska
landsbygden sétter foréldrar sitt enda hopp till massage och operationer, som ibland gér mer
skada dn nytta. Ana berattar for mig, att det handlar mycket om familjens instéallning ocksa,
nar de presenterar sitt barn for samhéllet sa understryker de funktionsnedséttningen och
barnets medicinska situation och att omgivningen ska behandla barnet annorlunda. (Intervju
21-15-05)

Detta bekréftas av Green (2003, sid. 1371) som menar att den grad av stigma som modrar
forvantar sig, har inverkan pa den emotionella och sociala utvecklingen bade hos dem sjélva
och deras barn. Nar manniskor kategoriseras och stoppas i fack paverkar det andras
handlanden mot dem, och det har i sin tur inverkan pa de etiketterades sjalvbild, sé att de
upptrader enligt de forvantningar som stalls pa dem. Detta ar en véaxelverkan som i stor
utstrackning rader mellan de funktionshindrade och deras omgivning i Georgien, en ond
cirkel som behover brytas. Den medicinska modellen ar saledes ett problem, da den
grundlaggande utgar fran att personer med funktionsnedsattningar alltid vill vara nagot annat
an vad de &r, &ven om det skulle innebdara att forneka sin identitet och sin sjalvuppfattning
(French & Swain, 2000, sid. 576). Det blir en "tragedi-modell" som laser fast individen i ett
utanforskap, istallet for att tillata delaktighet i samhallet utifran egen formaga och fa

acceptans utan medicinsk korrigering.

Pa vissa hall i vastvarlden har emellertid dven den sociala modellen problematiserats pa

senare tid. Den sdgs inte ta tillrdcklig hénsyn till att funktionshindrade manniskor faktiskt
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upplever bade smérta och obehag, och att det &r ett faktum som inte kan ignoreras och en
viktig del av den funktionshindrades livsberéattelse. Detta synsatt benamns som den
"bekraftande modellen” (affirmative), och belyser att manga manniskor som féds med en
funktionsnedsattning eller far en senare i livet, far ett perspektiv pa livet som ar bade
intressant och bekraftande och kan anvandas pa ett positivt satt. (ibid. 2000). Mot detta
invander forsvararna av den sociala modellen att de funktionshindrades vardagsupplevelser
inte kan fornekas, men att fokus behdver laggas pa de sociala hindren mot delaktighet i
samhéllet (Giddens, 2007, sid. 250). Det kommer dock att drdja ett tag innan diskussionerna

har kommit sa langt i Georgien, da det finns mer basala behov att tillgodose forst.

Empowerment
Jag har traffat manga engagerade representanter for olika NGO:s som arbetar med och for de

funktionsnedsatta i Georgien. De har olika strategier for att forbattra fornallandena for landets
funktionshindrade, alltifran politisk paverkan pa nationell niva, till att stracka sig ut till
enskilda pa de mest avlagsna platserna. Amerikanska Ruta jobbar tillsammans med sin

georgiska kollega Nana med de familjer som befinner sig langst ute pa landsbygderna, dar det

enligt henne inte finns nagra resurser alls. De fokuserar pa foraldraengagemang och att gora

foraldrar medvetna om vilka rattigheter deras

. funktionshindrade barn har. Empowerment for foraldrarna ar
det som &r nyckeln, far jag veta. Riktig makt kommer fran de
personer som har funktionsnedséttningar, och fran deras
familjer, men tyvarr ar allt for manga foraldrar passiva, menar
Ruta.

Flickan pa bilden till vanster &r 13 ar och bor i den lilla byn
Anaga. Ruta berattar for mig att hon har skolios, och nar de

. fann henne hade hon i tva ars tid suttit fastspand i en rullstol,
som var alldeles for stor for henne. Né&r arbetsterapeuterna utvarderade henne, fann de att det
var for sent for henne, rullstolen hade gjort sa mycket skada for hennes ryggrad, sa det fanns
ingenting de kunde géra. Hade hon hittats i tid sa hade hon kunnat fa hjalp att fa sin situation
forbattrad, kanske till och med lart sig att ga.

Pojken pa bilden till hdger ar en 8-aring, som ocksa bor i Anaga. Honom hade organisationen
lyckats fa fram en rullstol till, vilket de sedan upptéckte var ett stort misstag. Mamman
anvande den for att spénna fast pojken i, men ingenting annat. Arbetsterapeuter kom dit och
utvarderade pojken och gav mamman 6vningar att géra med pojken. Nar de kom pa ett
aterbesok langre fram, hade mamman inte gjort nagot av detta. "Pojken vill inte" havdade
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hon. En psykolog kallades dit for att jobba med
foralderns attityd. Problemet i Georgien ar att
foraldrarna till handikappade barn endast tror pa
operationer och massage, det &r det enda de ar vana

vid sedan Sovjettiden.

En vandning kom ndr mamman deltog i en

foraldragrupp och traffade en annan foralder med

ett barn i samma situation, som berattade att hon hade gjort évningar med sin son, och nu
kunde han ga! Kvinnan fick en Aha-upplevelse déar, och &r nu fast besluten att ocksa trana sin
son. Ruta &r medveten om att det inte kommer att bli en automatisk férandring, men det &r en
borjan, och det borjar med att foraldrar gar samman och hamtar kraft och stod fran varandra,
och delar positiva erfarenheter. "Vi behéver hjalpa foraldrarna att ga samman i natverk, skaffa
service till dem och till alla de méanniskor med funktionsnedséattningar som finns pa
landshygden runtom i Georgien" sager hon. "Vi forsoker fa igang nagot som kallas CBR;
Community Based Rehabilitation - det finns néstan 6ver hela varlden, utom i den gamla
Sovjetregionen och Oststaterna. Det handlar om empowerment till samhéllet, s att det tar
ansvar for sina barn, och att lara ut behandlingsterapi till foraldrar och vardgivare. Modellen
gar ut pa att om du inte har tillgang till lakare, terapeuter eller rehabiliteringssevice, sa kan du
gora det sjalv". (Intervju 2015-05-11)

Jag uppfattar det arbete som Ruta och Nana gor som ett av de viktigaste stegen till fordndring.
| ett fattigt land med sma resurser formedlas a&nda hopp om att livskvaliteten for de
funktionshindrade kan forbattras med kunskap och mobilisering av gemensamma krafter. | sin
artikel Time for Recognition havdar Zavirsek (2014, sid. 124) att det ar ett valkéant faktum att
avsaknad av socialt erk&nnande leder till skuld, sjalvforakt, sjalvtortyr, stigma och ojamlikhet,
saval som vrede och hat mot 'den andre'. Att forneka manniskor socialt erkdnnande resulterar i
forodmijukelse hos individen, men att stracka sig ut till dessa mest sarbara i det georgiska

samhallet &r att visa en vég till ett vardigare liv.

Ta plats och bérja synas
Jag ville veta vad som ar den viktigaste strategin till en fordndring. Georgi som ar en av de

ansvariga pa First Step dagcenter tvekade inte med svaret:
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Dessa méanniskor &r inte synliga, de behdver bérja synas ordentligt, i media och i
samhéllet. Mé&nniskor i Georgien vet inte vad en person med funktionshinder ar for
nagon. (Intervju med G och T, 2015-05-22)

Synliggdrande ar en av de viktigaste faktorerna for att bryta stigmatiserande forestallningar
som manniskor har kring funktionsnedsattningar. Jag har under mina féltstudier hittat manga
prov pa positiva initiativ, i bade mindre och storre skala. De som kritiserar Goffmans
stigmateori argumenterar for att avvikelseansatsen bade formedlar och cementerar idén om att
personer med funktionsnedséattningar ofrankomligen &r passiva offer, och de vander sig ocksa
emot att han inte betonar den politiska dimensionen av funktionshinder (Susman, 1993, sid.
15). Precis som Larson & Watson (2006, sid. 235) beskriver, har jag i Georgien kommit i
kontakt med méanniskor som istallet for att acceptera negativa forestallningar hamtar kraft och
energi och dvervinner motgangar genom att ta till sig en positiv uppfattning av sig sjalva och

avvisa stigma och diskriminering.

Georgi pa DPO:n ERTAD reser runt landet i sin rullstol, och tar del i kommunledningsmoten
for att paverka. Han menar att han vill vara ett exempel pa hur en aktiv medborgare kan
astadkomma forandringar. Georgiens president Margvelashvili och hans hustru hade en
mottagning for barn med Downs’ syndrom i presidentpalatset pa den internationella Downs
Syndromdagen 21 Mars, nagot som paverkar den allméanna opinionen (Georgian Journal,
2015). Nana, Rutas georgiska kollega pa NGO:n "Together for Real Changes", aker runt pa
landsbygden och uppmuntrar foréldrar att anordna fodelsedagspartyn for sina
funktionshindrade barn, och fira deras liv. Det &r ett helt nytt koncept fér manga georgier, och
det har visats pa nationell TV. Jag deltog sjélv i ett arrangemang som anordnades av USA:s
ambassad, med en amerikansk filmare, Jason da Silva som har MS och sitter i rullstol. Hans
dokumentéarfilm "When | walk" beskriver (o)tillgangligheten pa New Yorks gator (DaSilva,
2013), och han blev inbjuden till Thilisi for att tala om &mnet. Efter hans anférande gick vi ut
i mindre grupper pa Thilisis gator for att kartlagga tillgangligheten med - inte helt ovantat -

nedslaende resultat.

Bilder fran fotoutstallningen "Beyond Physical Environments" akte runt som stora dekaler pa
Thilisis stadsbussar under en manads tid. Rullstolsburna dansaren Ana leder en georgisk talk
show som belyser de funktionshindrades situation i Georgien, bade om funktionshindrade
idrottsman och vanliga manniskors vardagsproblem. Pa amerikanska ambassaden har

Courtney lagt marke till att de ansékningar om bistand som har kommit in det senaste aret
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fokuserar mycket pa dels paverkans-grupper (advocacy) men ocksa pa stodgrupper, sa att
familjer med funktionshindrade medlemmar far béattre méjligheter att kommunicera och stétta
varandra. Courtney menar att om det skall bli riktiga férandringar pa omradet maste paverkan
ske fran manga olika hall. En del av det maste komma fran grasrotsnivan, foraldrastodgrupper
och familjestodgrupper som borjar krava att deras familjemedlemmar tas om hand pa ett
béattre satt. Maguli, som just har startat en ny lobbyorganisation, séger att foréldrar till
funktionshindrade barn behover komma samman for att fa styrka, men de behover ocksa
samarbeta med de lokala kommunledningarna och utveckla behovsbaserade program. Allt
detta ar exempel pa foretagsamhet och handlingskraft for att bryta den radande normen som

under lang tid har hallit de funktionshindrade isolerade fran resten av samhallet.

Nya roén om stigma
Jonathon Larson och Amy Watson (2006) har skrivit en artikel om individuella responser till

stigma orsakat av funktionsnedsattningar, och hur manniskor kan ga fran sjalvstigmatisering
till empowerment. Traditionella stigmateorier vidhaller att manniskor som tillhor
stigmatiserade grupper kommer att erfara lag sjalvkansla till foljd av sjalvstigmatisering, det
vill sédga nér de internaliserar den etikett som omgivningen satter pa dem. Likval finns det
bevis for att alla manniskor inte reagerar s pa stigma, och att negativa reaktioner pa stigma
inte 4r konstanta utan kan forandras 6ver tid. Aven i Georgien har jag métt manniskor som
tycks hitta inre kraft och energi mitt i en utmanande situation. Vanu kommer fran
landshygden i Kazbegi i nordostra Georgien, och blev forlamad efter ett fall fran en klippa for
nagra ar sedan. Idag agnar han sig at bade bagskytte och rullstolsdans, och beréttar att han ser

annorlunda pa livet nu &n han gjorde tidigare:

| am paying more attention to life now. Before, | was just a kid; | was care free and
enjoying life. Now, when I'm in a wheel chair | look differently at life, of course. Maybe
more accurately, | found out some different problems... | can see life right now, before |
was like...care free, but now it has all changed, and | am more mature now, because the
wheel chair changed my life, basically. Before, | was not so active. Now | am very active
and | am seeing different opportunities, and I have new friends and acquaintances, | know

a lot of new people, and my life has changed (intervju 2015-05-23).

Manga manniskor som tillhor en stigmatiserad grupp ar medvetna om de stereotypa
forestallningar som finns kring den kategori som de tillhér. Men medvetenheten om stigmat
innebdr inte automatiskt att en manniska internaliserar det. For att det ska leda till

sjalvstigmatisering maste personen ifraga halla med om den stereotypa forestallningen och
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tillampa den pa sig sjalv, enligt Larson & Watson (2006, sid 238). Dessutom pekar de pa att
nya studier inte har funnit lagre sjalvkansla hos personer med nedsatt funktionsférmaga. Hos
personer med stark sjalvkansla kan stigmatiseringen tvartom stimulera en psykologisk
reaktans. Precis som Vanu i exemplet ovan kan de utveckla en positiv identitet genom
umganget med sina kamrater i den nya gemenskapen. Detta visar att effekten av det stigma
som féljer av en funktionsnedséattning paverkas av bade personliga faktorer och den egna

uppfattningen av situationen.

Trots alla dessa positiva exempel rapporterar de flesta av mina informanter stigmatiserande
forestallningar kring personer med funktionshinder fortfarande rader i stor utstrackning i
Georgien, och maste bekampas med spridning av kunskap och fortsatt synliggérande. Kanske
skulle det kunna jamforas med det stigma som hér i véstvarlden forknippas med HIV/AIDS,
som i stor utstrackning fortfarande uppfattas som en dédsdom av allménheten, trots att ny
forskning visar pa att det inte langre ar sa (ibid. sid. 240). Det tar tid att férandra ingrodda
forestallningar i alla delar av vérlden, och det finns gott hopp om att forestallningarna kring

funktionshinder kommer att forandras dven i Georgien.

Slutdiskussion

Syftet med min studie var att ta reda pa vilka forestallningar som finns kring stigma och
normalitet bland funktionshindrade manniskor och deras omgivning i Georgien, sett genom
6gonen pa de representanter for organisationer som jobbar med och for personer med
funktionsnedséttningar i landet. Jag ville &ven veta hur de arbetade for att motverka
funktionsnedsattningar som ett stigma, och det huvudsakliga svaret pa detta ar genom
synliggorande och spridande av kunskap. Empowerment och mobilisering av de
funktionshindrades familjer ar ocksa ett kraftfullt verktyg. De forestallningar som enligt mina
kallor framst forekommer bland de funktionshindrade sjalva ar bade uppgivenhet och
offermentalitet, men &ven kdmparglod och en nyvaknad medvetenhet kring réttigheter. De
forestéliningar som férekommer bland de funktionshindrades familjer &r i stor utstrackning
fortfarande skam och fruktan, framst pa landsbyggden dar de funktionshindrade enligt uppgift
annu halls undangdmda. | staderna borjar det dock skdnjas positiva forandringar mot en storre
acceptans. Bland allmanheten préaglas forestaliningarna mycket av okunskap, ovana och
osakerhet pa hur de ska forhalla sig till manniskor som tidigare inte varit synliga i samhallet,
och manga har svart att stracka sig bortom medémkan for att se personen bakom

funktionsnedséttningen.
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Jag har ingen ambition att med detta arbete presentera en fullstandig bild av hur férhallandena
ser ut for de funktionshindrade i Georgien. Jag formedlar den bild jag har skapat mig genom
de berattelser som delgivits mig av de manga engagerade manniskor som arbetar for och
kédmpar tillsammans med Georgiens funktionshindrade, for att hjalpa dem att hitta en rést och
resa sig upp for sin ratt att fa vara delaktiga i samhaéllet. Jag har huvudsakligen analyserat de
forestallningar som finns kring funktionsnedsattningar och de attityder som formas av
forestallningarna, da jag tror att det ar en viktig grund for en djupare forstaelse. Jag &r
medveten om att det finns andra faktorer som har betydelse for den radande situationen,

politiska och ekonomiska inte minst, men jag har valt att inte fokusera pa dem i denna studie.

For att aterkoppla till de tankar jag hade kring att vara relevant, nar vi fran valutvecklade
lander vill bista lander som befinner sig under utveckling, sa ar jag mer dn nagonsin
overtygad om vikten av att ta reda pa vad manniskorna i dessa lander har for behov och vilken
slags hjalp som bor prioriteras. Dessutom behéver det borja med att vi noga sétter oss in i hur
manniskor tanker och resonerar pa det aktuella omradet, och att vi méter dem dar de for
tillfallet befinner sig. Kirkegaard har formulerat det traffsakert i sin dikt: "Om jag vill lyckas
med att féra en manniska mot ett bestamt mal, maste jag forst finna henne dar hon ar och
borja just dar..." (Wicks, 2007)

Nar jag fragade Ruta, som jobbar med de mest utsatta pa Georgiens landsbygd, varfor hon
inte tyckte att AccessAbility-konferrensen var tillrackligt relevant for georgiska forhallanden,
hade hon ett flertal olika synpunkter. Att Georgien har ratificerat konventionen for
funktionshindrade ménniskors réttigheter (UN CRPD) &r ett viktigt steg i ratt riktning, men
det var alltfor mycket fokus pa rapportering, implementering och uppféljning. | Georgien har
det inte ens gjorts en utvardering av grundldggande behov, inga planer finns, inga strategier
for finansiering... Detta géller i synnerhet den georgiska landsbygden. De rdster som hors for
de funktionshindrades rékning idag kommer fran rullstolsanvandarna, ingen adresserade
exempelvis barnens behov, menar Ruta. Representanter for de olika landerna pa konferensen
talade om situationen i sina respektive lander, men det fanns ingen diskussion om hur de hade
kommit dit dar de befinner sig idag. Enligt Ruta befinner sig Georgien pa niva 1 och
diskussionen befann sig pa niva 4 och 5 vad géller tillgangliga program och

regeringsdeltagande.
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Vi bor i ett land dar vi inte har haft krig pa tvahundra ar och néar vi borjade pa allvar bygga
vara valfardssystem sa holl resten av Europa att aterhdmta sig fran tva varldskrig. Det placerar
oss langt fram och hogt uppe pa Maslows behovstrappa, vi skulle till och med kunna séga att
vi befinner oss i Maslows Penthouse. Vi ar nu valdigt fokuserade pa att lyfta de lander, som
tar emot bistand fran oss, upp till var hoga niva. Var resa uppat har varit en lang process och
langs den vagen har det skett manga férandringar i vara attityder, kanslor och vart
resonemang runt personer med funktionsnedsattningar. Nar vi fran den nivan talar om vara
framsteg i ett land som hade Oppet krig for bara sju ar sedan och dar det finns manniskor utan
funktionsnedséattningar som inte har samma mojligheter som en del av de funktionshindrade
har i vart land, sa skapar det spanningar. Tyvarr ar det inte mojligt att skicka upp méanniskor
med hissen till var takvaning utan det kan mycket vél vara sa att resan, anstrangningen och de
erfarenheter man gor pa vagen upp ar vad som kravs for att man ska fa hallbara forandringar.
Pa den resan behdver vi bedriva vart bistand pa ett satt som féljer mottagaren i utvecklingen
och tar hansyn till var denne befinner sig, annars ar det risk att kommunikationen sker fran sa
olika nivaer och att man talar forbi varandra. Vi behover ocksa se att var egen sekulariserade
humanistiska vardegrund utifran vilken vi betraktar varlden, inte ar den enda. Vart
bistandsarbete behdver alltsa ocksa vara multikulturellt pa samma satt som vi vill att vart eget

samhalle ska vara det.

Den attityd som manniskor har kan avgora om de formar att hantera livets svarigheter pa ett
framgangsrikt satt. For de funktionshindrade i Georgien ar det bade attityderna som
omgivningen har mot dem, men ocksa attityderna som de funktionshindrade har sjalva som
spelar in. En mekanism i stigmatiseringen ar just att den attityd omgivningen har aterspeglas i
den stigmatiserade och detta blir sarskilt tydligt pa landet dar manniskors generella
utbildningsniva &r 1ag och kunskaper om funktionsnedsatta manniskor saknas. Nar
omgivningen star hjalplos och inte vet vad som skulle kunna goras for att forbattra situationen
sa kanner den stigmatiserade individen samma hoppléshet och kan inte se en véag framat. Det
ar en utmaning att pa ett effektivt satt kunna ge stod och vagledning, bade till
funktionsnedsatta och omgivande socialt natverk, sa att den stigmatiserade kan hoja sig dver
kraven pa att passa in i normen for att bli accepterade som fullvardiga medborgare i samhallet
och ha en kénsla av sammanhang. Det ar ett behov som ar nog sa konkret och viktigt att
arbeta med som den enorma bristen pa materiella resurser till att underlatta tillvaron for

funktionshindrade i Georgien.
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| den processen ar synliggdrande ett kritiskt steg. Effektiva strategier behdver hittas for att
gora personer med funktionsnedsattningar synliga och accepterade av manniskor inom den
radande kulturen. Detta kan mycket val vara ett amne for framtida forskning pa omradet,
likasa att ga mera pa djupet med fragan om varfor de funktionshindrade goms undan, om det
ligger fler faktorer bakom &n det som framkommit i denna studie och om det ar mojligt att
besvara den fragan pa ett mer tillfredsstallande satt. Enligt Goffman (1963, sid. 39) har
stigmat en tendens att spridas fran den stigmatiserade till dennes narmaste, och resulterar i att
forbindelsen bryts. Min hypotes ér, att brutna forbindelser ar speciellt kritiska i ett patriarkalt
samhélle dar manniskor inte kan forlita sig pa staten for att fa stod utan ar beroende av
familjestrukturerna. Den uppvéaxande generationen ar utomordentligt viktig da den sa
smaningom ska ta hand om och ge stdd at den tidigare generationen. Att da 6ppet visa att
familjen har ett barn med funktionshinder kan leda till stigmatisering och isolering. P& grund
av forestallningarna kring genetik vill folk inte ta nagra risker genom att gifta in sig i en
familj med "daligt blod." Funktionshinder &r férvisso behaftat med stigma &ven i Sverige,
men valfardsstaten forvantas att ta hand om dem som inte kan ta hand om sig sjélva och var
individualistiska livsstil har gjort manniskor mindre beroende av varandra. Denna
sjalvstandighet kan manniskor i Georgien inte unna sig. Giftermal sker inte bara av karlek
utan ocksa for att trygga familjens framtid och da behévs det friska barn.

Jag har inga vetenskapliga beldgg for detta, det &r en slutsats jag drar av det som har beréttats
for mig, och jag tolkar den i ljuset av den kultur som jag har levt i under snart ett ar, och det
jag har lart mig om georgiernas satt att tdnka och resonera. En djupare studie av detta skulle
kunna avsl6ja nya lager som presenterar en mer nyanserad bild. Darfor ar det viktigt att
fortsétta att soka mer kunskap och djupare forstaelse i amnet.

I min empiri framkommer att det finns manga forestallningar och attityder om
funktionshindrade i Georgien, vad de kan och inte kan g6ra, som gor att det radande
paradigmet placerar manniskor med funktionsnedsattningar i bakgrunden och inte tillater dem
att delta aktivt i det georgiska samhallet. Samtidigt finns det manga positiva tecken som visar
att forandring &r mojlig. Som avslutning vill jag citera Lali i den lilla staden Sighnaghi, som
Gppnar ett kafé pa huvudgatan och later de funktionshindrade jobba och rora sig helt 6ppet

dér, medan hon havdar:

These are not people with disabilities, these are people with possibilities!
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Bilaga 2: Forteckning 6ver intervjuer och studiebesok

Intervjuer

Jeremy Gaskill

. Steve

1.

2

3. Andro Dadiani

4. Tako Mumladze

5. Mary Ellen Chatwin Hoffman
6. RutaCasabianca

7. Courtney Austrian

8. GeorgiAkhmeteli

9. MaguliShaghashvili

10. Ana och Keti
11. TamunaochGeorgi First Step Dagcenter
12. Vanu och Keti

Studiebestk

o g k~r w N PF

AccessAbilityKonferrens

MacLain Association for Children
Privatperson med funktionsneds.
Partnership for Children, P4C
Children of Georgia

First Step Georgia

Together for Real Changes
American Embassy

ERTAD Accessible Environment
Equal Opportunities Policy Inst.

Dansare &instruktor

Dansare &instruktor

APNSC dagcenter for vuxna med mentala funktionsnedsattningar
First Step Dagcenter for barn med mentala funktionsnedsattningar
AISI Dagcenter for barn och vuxna med mentala funktionsnedséttn.

Borjomi blivande dagcenter, traffade foraldragrupp

Sighnaghi, Qedeli, boende for vuxna med mentala funktionsnedsattn.
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