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Inledning

HandikappHistoriska féreningen (HHF) och Stiftelsen Nordiska museet har med stéd av
Allmanna arvsfonden genomfort ett trearigt projekt for utveckling av handikapphistorisk och
kulturhistorisk dokumentation och erfarenhetsutbyte. Under det forsta aret deltog dven Statens
Historiska museum. Projektet har kallats Handikapphistoria i kulturarvet, HAIKU.

Sprakbruket har forandrats pa nagra ar. Man talar idag inte om handikappaspekten utan om
funktionshinderaspekten, man sager inte handikapproérelsen utan funktionshinderrérelsen. Man
brukar inte sdga manniskor med funktionshinder utan manniskor med en funktionsnedsattning.

Bakgrund

Det sags att Sverige fick allman folkskola 1842 med allman skolplikt 1882. Men forst 1962
infordes skolplikt for rorelsehindrade barn och 1968 blev det skolplikt for alla. Det sags ocksa att
Sverige fick allméan och lika rostratt 1921. Men sa var det inte. 1945 fick de som var
omhandertagna av fattigvarden, till exempel manga personer med funktionsnedsattningar,
rostratt. Forst 1989 forsvann omyndighetsforklaringen och vi fick allman och lika rostratt for alla
medborgare.

Vems historia blir berattad? Exemplen ovan visar hur en del manniskor blivit osynliggjorda i
historiebeskrivningen och att man raknat bort vissa grupper nar man talat om ”allman och lika”.
Varfor ar det viktigt och vad spelar det for roll? Forfattaren George Orwell har sagt ungefar:
"Den som kontrollerar det férflutna kontrollerar framtiden.”

Fran 1930-talet till borjan av 1970-talet tvangssteriliserades tiotusentals personer i Sverige,
varav manga hade funktionsnedsattningar. Det talades allmant om rashygien och att
"manniskomaterialet skulle forddlas.” Idag tar samhallet avstand fran sadana varderingar.
Samtidigt pagar en utbredd fosterdiagnostik, som sker med en mycket begransad etisk debatt.
Man maste da stalla sig fragan: hur mycket av vara varderingar idag kring
funktionsnedsattningar bottnar i en gammal manniskosyn, som vi inte ar medvetna om?

Projektets syfte

Det overgripande syftet med projektet har varit att synliggéra hur livet har sett ut och ser ut for
personer med en funktionsnedsattning och fa med de berattelserna i samhallets allmanna
historia. Att belysa historien med ett funktionshinderperspektiv ar centralt bade for individen
men ocksa for samhallets syn pa manskliga rattigheter idag.

Det har handlat om att fa museerna att inkludera ett funktionshinderperspektiv vid
dokumentation, insamling och utstallningsverksamhet. Ett sddant perspektiv har nastan helt
saknats. Den funktionshinderaspekt som i viss man uppmarksammats har varit tillgangligheten



till befintliga verksamheter - inte innehallet i dem. Mycket arbete har darfor fatt laggas ned pa
att fungera som ”vackarklocka”.

Uppdraget har i lika stor utstrackning handlat om att uppmarksamma personer med
funktionsnedsattning och funktionshinderrorelsen pa hur viktigt det ar att alla berattar sin
historia. Individer och grupper som aldrig far sin historia berattad osynliggors latt och far samre
mojligheter att paverka bade sitt eget liv och samhallet i stort. Genus- och
mangfaldsperspektivet har blivit allt viktigare att belysa under senare ar. Det har projektet har
handlat om behovet av att daven funktionshinderperspektivet ingar i mangfaldsbegreppet.

Vi har konkretiserat projektets syfte och uppdrag pa féljande satt:

att fa museerna att inkludera ett funktionshinderperspektiv vid dokumentation, insamling
och utstallningsverksamhet

att uppmarksamma personer med funktionsnedséattning och funktionshinderrérelsen pa hur
viktigt det ar att alla berattar sin historia

att gora en samtidsdokumentation genom en insamling av livsberattelser

att uppmarksamma myndigheter och politiska beslutsfattare om att
funktionshinderperspektivet ska inga i mangfaldsbegreppet

Styrning och ledning

Projektet har letts av en styrgrupp med representation fran HandikappHistoriska foreningens
styrelse och fran Nordiska museet. Under det forsta projektaret ingick ocksa representation fran
Statens Historiska museum. Ordférande i styrgruppen var under de tva forsta aren Bengt
Lindqvist som ocksa var ordférande i HHF, darefter Birgitta Andersson som da blivit ny
ordférande i HHF.

Inom projektet har Margareta Persson varit anstalld pa heltid som projektledare, Diana Chafik
har arbetat 85 procent med borjan i april 2011 som projektsekreterare, Erika Wermeling har
varit anstalld pa halvtid under 18 manader som webbredaktor och Gun Norrback har arbetat
heltid under 6 manader som arkivarie. Utdver det har fil.dr. Claes G Olsson arvoderats pa 25
procent under drygt ett ar och tjanster har kdpts av professor emeritus Stig Larsson. Projektet
har dven arvoderat eller anstallt andra personer tillfalligt och tjanster har kopts in.

For att forankra projektet och fa idéer har olika referensgrupper bildats. Deras uppgifter har
varit att utifran sin sakkunskap komma med rad och synpunkter. | referensgrupperna har det
ingatt personer fran HandikappHistoriska foreningen, Handikappférbunden och Lika Unika samt



fran museer. Referensgrupper har funnits for de fyra delprojekten och en sarskild med
representanter fran funktionshinderrérelsen samt en som arbetade en kortare tid for
klassifikationsfragor for museernas samlingar.

Kontaktpersoner har varit utsedda fran olika funktionshinderférbund och ett ndra samarbete
har kontinuerligt skett med HandikappHistoriska féreningens styrelse och medlemmar.
Sammantaget har projektet haft aterkommande kontakter med 45-50 personer, de flesta med
egna funktionsnedsattningar. Det har varit nagot fler kvinnor an man och fler aldre an yngre
personer.

Ett bra samarbete har bedrivits med Riksforbundet Sveriges museer, nagra lansmuseer, ABF och
forutom med Handikappférbunden och Lika Unika ocksa med funktionshinderférbund som star
utanfor de olika samarbetsorganen, sarskilt DHR (Delaktighet, handlingskraft och rorelsefrihet —
forbundet for ett samhalle utan rérelsehinder).

Arbetsmetoder

Samverkan med funktionshinderrorelsen och museer har varit den grundlaggande
utgangspunkten for arbetet. Referensgrupper har varit en arbetsmetod. | 6vrigt har det varit att
pa olika satt “synas”, arrangera seminarier och konferenser, delta pa andras konferenser och
moten, skriva artiklar, halla féreldasningar, ha kontakt med media, informera myndigheter och
beslutsfattare. Arbetssattet for de olika delprojekten beskrivs mer ingaende under respektive
projekt.

Mangfaldsperspektivet

En viktig malsattning har varit att fa in funktionshinderperspektivet pa ett tydligt satt i
mangfaldsbegreppet. Det behovet har beskrivits i projektets analyser, som har spridits till
museer och andra instanser. Projektet har skrivit till riksdagens kulturutskott och
kulturministern i flera sammanhang och skickat med framtaget material. Kulturutskottets
davarande ordforande talade pa projektets upptaktskonferens och kulturministern invigde var
webbinsamling av livsberattelser. Pa projektets vernissage av utstallningen deltog tjansteméan
och ledamaéter fran riksdagens kulturutskott.

"Alla har rdtt till sin historia. Det finns en klar poéing med bdde backspeglar och bakruta och inte
enbart en framruta. Genom historien férstdr vi samtiden och genom att férstG samtiden kan vi
ta oss an framtiden pa ett bdttre sdtt. | mangfaldsbegreppet maste funktionsnedsdttning
komma med — annars beskriver vi inte vare sig historien eller nutiden pa rdtt sdtt” sa Berit
Hogman, davarande ordférande i kulturutskottet vid HAIKU:s upptaktskonferens i maj 2011.



Genom HandikappHistoriska foreningen har direkta kontakter tagits med riksdagsledamoter
fran olika partier. Ett antal motioner lamnades in till riksmotet 2012/2013 fran ledamoter fran
tre olika partier. Utskottets betankande 2012/2013:Kru6 uttryckte sig darefter mycket positivt
till det arbete projektet utfort och betonade vikten av fragorna. ”Utskottet delar uppfattningen
som redovisas i Haikus rapport — att museernas insatser for att vidga kulturarvet sa att alla
mdnniskors historia blir synliggjord dr av avgérande betydelse fér forstaelsen av vdrt samhdlle.”
(2012/2013:KrUS).

Kulturutskottet anordnade en offentlig utfragning i riksdagen om dessa fragor den 15 oktober
2013 dér projektet fick inleda och presentera sin syn pa funktionshinderperspektivet pa
kulturarvet, som var titeln pa utfragningen.

Seminarier och konferenser

Projektet har sjalv arrangerat 38 seminarier med cirka 1050 deltagare. Darutéver har vi
informerat kring utstallningen vid ytterligare cirka tio tillfallen med 6éver 100 personer. Vi har
deltagit med foreldsningar och debattinlagg pa 23 konferenser med cirka 900 deltagare som
arrangerats av andra. Utover detta har vi deltagit pa moten och sammantraden i olika
sammanhang, dar vi har berattat om projektet.

Tillganglighet

Syftet med projektet har varit att belysa historien och innehallet i museernas arbete, inte att
bedriva fysiskt tillganglighetsarbete. Dessvarre trodde de flesta vi kom i kontakt med att vi skulle
prata hissar och ramper, vilket var det som férknippades med funktionshinderaspekter pa
arbetet. En anledning ar antagligen att den fysiska tillgangligheten till museerna fortfarande ar
en brannande fraga som dnnu inte |0sts pa ett tillfredsstallande satt.

Att tillganglighetsfragorna inte varit 16sta har gjort att vi fatt lagga ner betydligt mer arbete an
fran borjan var tankt pa att gora projektets olika delar tillgangliga. Det har inte funnits rutiner
och beredskap for att information och arrangemang ska vara tillgangliga. Det har inte heller
funnits tekniska modeller for hur man goér en digital kommunikation tillganglig.

Informationsmaterial

Brev och foldrar om projektet, enkater, upprop och vykort kring Livsbild samt det material och
analyser som framstallts genom projektet har skickats ut till museer, funktionshinderrérelsen
och manga andra instanser i flera omgangar, bade som mejl och med post. Nordiska museet har
skickat ut pressmeddelanden, informerat om projektet pa sin hemsida och lyft fram det pa olika
satt. Projektet har dessutom sjalv skickat ut pressmeddelanden till handikapptidskrifterna vid
ett flertal tillfallen. Genom Riksférbundet Sveriges museers hemsida har information om



projektet lagts ut. Dar har projektledaren ocksa fatt skriva tre bloggar som har handlat om
temat for projektet.

Artiklar om projektet och intervjuer har publicerats i olika tidningar och olika radioprogram, UR
har lagt ut filmer kring konferensen om Livsbild. Vi har medverkat med langre artiklar i tva
bocker; ”Att stora homogenitet” och "Hand i kapp med tiden”. Studiebesdk hos projektet har
gjorts av olika aktorer, varav tre varit utlandska besok.

Utvardering

Under hela projektets arbete har vi fortlopande fort diskussioner om mal och arbetsmetoder i
bade styrgrupp och referensgrupper. Vi har fatt justera och férandra vara metoder nar vi stott
pa svarigheter eller fatt nya insikter. Arbetet med enkaten till museerna fick vi till exempel
forandra, efter att ha testat ett forsta utkast. Vi insag ocksa vdrdet av att géra en insamling av
en speciell dag, for att folja upp en tidigare insamling pa museet fran den 4 november 1997. Vi
blev dven medvetna om behovet av en utstallning, eftersom sa manga efterfragade det. Nar vi
fick fa berattelser fran personer med en annan etnisk bakgrund, insag vi att vi hade behovt
etablera dnnu vidare kontakter pa ett tidigt stadium. Vi 6versatte da materialet till olika sprak
och erbjoéd att man kunde lamna in sin berattelse pa vilket sprak som helst, som vi sedan skulle
Oversatta.

Vi har dokumenterat inldggen under filmhelgen och pa de fyra regionala konferenserna. Infor
avslutningen har vi skickat ut fragor till manga av dem som kommit i beréring med projektet for
att fa in synpunkter pa arbetet. En sammanfattande bedomning av svaren ar att bade museer
och funktionshinderforbund upplevt oss som “vackarklocka” for ett nytt perspektiv, men att
mycket aterstar att gora.

Delprojekt 1: Inventering av svenska museers handikappdokumentation

Syftet

| den ursprungliga arvsfondsansokan skrevs:

- Denna del av projektet syftar till att fa en bild av i vilken utstrackning olika museer i
landet beaktat den handikapphistoriska dimensionen i sitt arbete.

- Inventeringens mal ar inte i forsta hand att fa fram kvantitativa uppgifter om i vilken
grad handikapphistoriskt relaterade féremal idéer, hdandelser etc. exponeras i arkiv och
utstallningar. Det handlar snarare framst om att fa ett underlag for att utveckla en dialog
mellan bl.a. handikapproérelsen och museivarlden kring hur handikappdimensionen kan
inkluderas och vidareutvecklas i museernas framtida verksamheter.



- Genom att ge de deltagande museerna/institutionerna aterkoppling pa deras styrkor och
svagheter inom det handikapphistoriska omradet ska projektet ge inspiration till
framtida satsningar inom omradet. Genom en ”Historisk rapportbok for framtiden” och
regionala seminarier sker en uppsummering och aterkoppling samt spridning av gjorda
erfarenheter.

Enkaterna

For att fa stod i det I6pande arbetet etablerades en referensgrupp med representation fran
museer och HandikappHistoriska féreningen. | ansokan talades det om en enkat, men det blev
tre olika. En till museer, en till funktionshinderférbunden pa riksniva och en enkat till
samarbetsorganen mellan funktionshinderféreningarna pa lansniva (lans-HSO).

Ett omfattande forberedelsearbete lades ned pa att forbereda de enkater som skickades ut,
sarskilt den som skulle skickas till museerna. For att kontrollera att enkaten fungerade testade vi
den forst pa ndgra museer. Det visade sig att den uppfattades som for omfattande. Flera
museer menade att vi kunde riskera att fa en Iag svarsfrekvens om vi skickade ut den i det
utférande vi tankt. Styrgruppen beslutade darfor att enkdaten maste omarbetas.

Med nagra manaders forsening skickade vi ut en omarbetad och férenklad enkat till 72 museer.
Den skickades ut i form av en webbenkat som kunde besvaras direkt i formuldret. Vianvande
oss i huvudsak av det register pa medlemmar inom natverket for kulturhistoriska museer som
arbetade med samtidsdokumentation (SAMDOK), som fanns vid tidpunkten for enkaten. Efter
nagra paminnelser blev svarsfrekvensen 80 %. Fragorna till museerna var kvalitativa och 6ppna,
varfor svaren varierar.

En annan, betydligt kortare enkat skickades ut till 46 funktionshinderforbund pa riksniva. De
ombads svara genom mejl, inte i ett webbformular. Vi efterfragade deras synpunkter pa
museernas arbete utifran det egna forbundets perspektiv och medlemmarnas
funktionsnedséattningar. Vi fragade aven om idéer pa hur museerna kan arbeta och om de hade
nagra erfarenheter av samarbete. Svarsfrekvensen, trots flera paminnelser, blev betydligt lagre
an for museerna. Ungefar 50 % av forbunden svarade.

Enkaten till samarbetsorganen inom funktionshinderrérelsen i lanen gick ut till 21 instanser. Den
var ocksa kortfattad och gick att besvara genom mejl. Vi ville veta vilket samarbete man har
med museer i det egna lanet och hur man uppfattar att man tar hansyn till
funktionshinderaspekten. Trots flera paminnelser svarade endast 50 % av dem.



Att svarsfrekvensen fran funktionshinderrorelsen varit betydligt lagre an for museisektorn kan
ses som en indikation pa att detta delvis var nya fragestallningar. En del svarade ocksa mycket
kortfattat, samtidigt fick vi manga konkreta forslag.

Enkdterna har sammanstallts digitalt och finns arkiverade pa Nordiska museet. De har
analyserats av etnologerna Diana Chafik och Claes G Olsson i rapporten
"Funktionshinderperspektiv pa museernas arbete”, dar dven enkatfragorna till museerna finns
bilagda.

Resultat av museienkiten

| museernas svar framkom att mycket fa dokumentationer och insamlingar har gjorts, och att
det finns nastan ingenting om funktionshinderaspekten i basutstallningarna. Daremot har en del
tillfalliga utstallningar gjorts och pa vissa hall finns visst samarbete med
funktionshinderroérelsen. | stort sett kan man sdga att den funktionshinderaspekt som museerna
uppmarksammat ar tillganglighetsfragorna, inte sjalva innehallet i insamling, dokumentation
och utstallningar. Langsiktighet i arbetet saknades och det var ytterst sallan som
funktionshinderperspektivet integrerats i museernas arbete.

Rapporten konstaterar dock att de positiva exempel som finns pa tillfalliga utstallningar,
programverksamhet och planer infér framtiden visar pa maojligheter till férandring.
Uppmarksamheten kring genus- och mangfaldsfragor har stadigt 6kat och i samband med det
tycks ocksa intresset for funktionshinder ha blivit storre. Sammantaget borde darfor
osynliggoérandet i historieskildringarna av personer med funktionsnedsattning minska pa sikt.
Samtidigt papekas att funktionshindermedvetenheten ar betydligt lagre hos museerna an
genus- och mangfaldsmedvetenhet i 6vrigt. Aven om bristerna hos museerna pa den punkten &r
omfattande, sa finns det positiva exempel pa museer som gjort viktiga insatser och som kan visa
vagen for andra. | rapporten bildggs en rad exempel pa tillfalliga utstallningar som museerna har
gjort.

Museernas behov av utbildning ar patagligt. Stérst behov av kunskap anger museerna sjalva att
de har inom omradena tillganglighet och bemotande. Forutom de praktiska frdgorna om
tillganglighet saknas kunskaper om hur manniskor med funktionsnedsattning levde forr och hur
forhallandena ar idag. Det ar en nddvandig kunskap for att kunna inkludera alla manniskor i de
historiska skildringarna, konstateras i rapporten.

Resultat av enkaterna till funktionshinderrorelsen

| svaren fran funktionshinderrorelsen framkom en del idéer om vad museerna skulle kunna goéra
i framtiden och man efterlyste samarbete. Det visade sig att dar det forekommer samarbete
mellan museer och funktionshinderforeningar har det upplevts som en stor fordel for de egna



medlemmarna. Det framkom annars att manga personer med funktionsnedsattningar kanner
sig exkluderade och sarbehandlade och utestdngda fran samhallets allmanna kulturutbud.

Forbunden efterfragar mer 6vergripande skildringar av manniskor, dar bade den fungerande
kroppen och det som inte fungerar beskrivs och gestaltas. De saknar dven dvergripande teman
om levnadsvillkoren for olika grupper, samhallsutvecklingen ur funktionshinderperspektiv,
fragor som handlar om varderingar, manniskosyn, attityder och bemdtande, manskliga
rattigheter, kvinnoteman, etiska fragor och lagstiftning, den medicinska och ekonomiska
utvecklingen i samhallet.

Man efterfragar utstallningar som handlar om den egna funktionsnedsattningen, som kan visa
bade majligheter och hinder, hur det gar att leva och fungera i samhallet med sin
funktionsnedsattning, en motbild mot offerrollen. Forutsattningen for att kunna gestalta och
representera manniskor med funktionsnedsattningar ar en god dokumentation och insamling.
Detta ar det mest eftersatta omradet enligt svaren. Pa orter dar det funnits institutioner,
anstalter och specialsjukhus - till exempel sanatorier och skolor for blinda och dova - bor dessa
kunna synliggoras i det lokala museets basutstallningar.

Vad museerna kan gora

| den analys som gjordes av enkaterna i “Funktionshinderperspektiv pa museernas arbete”
framfordes sammanfattningsvis att museerna bor:

e Battre synliggora levnadsférhallandena for personer med funktionsnedsattning samt
samhallets synsatt och atgarder ur ett historiskt och samtida perspektiv.

e Forbattra dokumentationen pa omradet och skapa en battre sokbarhet i samlingarna.

e Oka kunskapen om féremal relaterade till funktionshindrades liv och erfarenheter samt
synliggora foremalen i sin kontext.

e Inkludera personer med funktionshinder innehallsméssigt i sina utstallningar.

e Fortsatta forbattra den fysiska tillgangligheten till byggnader och lokaler.

e Uppdatera informationen sa att den nar alla. Det géller bade hemsidor och annan
information.

e (Oka medvetenheten och kunskaperna om hinder i samhillet och om
funktionsnedsattningar.

Regionala seminarier

Fyra regionala seminarier arrangerades under oktober 2012, pa Upplandsmuseet, pa Malmo
museer, pa Lodose museum och pa universitetet i Umead. Samtliga konferenser arrangerades
tillsammans med regionala aktorer, som lans-HSO, lansmuseerna och i Umea ocksa tillsammans
med universitetet. Seminariet pa Lod6se museum genomfordes i samverkan med Vastra



Gotalandsregionens Vastarvet. Rapporten “Funktionshinderperspektiv pa museernas arbete”
lag till grund for diskussioner pa dessa seminarier.

Deltagarna pa konferenserna bestod av en blandning av personer fran olika
funktionshinderféreningar, museer, folkbildningsorganisationer, hogskolor, arkiv, politiker med
flera. Sammanlagt deltog omkring 250 personer. Projektet tillhandahdll rapporten “Museer och
representation — exempel fran Storbritannien och Norden”, som tagits fram som ett
kompletterande underlag. Den baserar sig pa en genomgang som professor emeritus Stig
Larsson har gjort, framst kring forskning i Storbritannien om hur man arbetat med att 6ka
funktionshindermedvetenheten nar det galler sina samlingar. Den visar hur mycket som kan
finnas i museernas samlingar om man anvander ett nytt perspektiv.

Nagra citat fran konferenserna:

Vid konferensen i Umea uttryckte Birgit Hoégberg, som varit ordférande for
Handikappférbundens samarbetsorgan (HSO) Vasterbotten och under samma tid varit
ordférande for ett sdgverksmuseum, att det aldrig slog henne att hon kunde koppla ihop dessa
erfarenheter. ”Det finns ju mdnga fragor som dr intressanta att ta upp. Hur var det fér dem som
hade en funktionsnedsdttning och inte kunde férsérja sig genom att arbeta pa sagverket? Hur
gick det for dem som skadades i arbetet?” Hon sa ocksd om arbetet i HSO: ”Vi var s upptagna
av dagens fragor att vi glomde att blicka bakdt och jag tror att det dr likadant fér de flesta
funktionshinderorganisationer”.

"Vi ska akta oss for att skapa berdttelser f6r och om mdénniskor. Vi ska skapa dem tillsammans
med mdnniskor. HAIKU-projektet stdr fér nagot nytt i museivérlden och nu vill vi bérja om med
det i ryggen”, sa Hakan Liby, chef pa Upplandsmuseet, pa konferensen i Uppsala 2012.

Dokumentation och inspiration

Seminarierna dokumenterades och tillsammans med det viktigaste i rapporterna ovan blev det
ett tryckt hafte med Malena Sjoberg som redaktor; “Allas historia — museer och
funktionshinder”. Den har skickats ut till framst museer, funktionshinderorganisationer och
deltagare i seminarierna for att ge inspiration for framtiden och visa pa goda exempel hur man
kan arbeta.

Slutsats

Vi beddmer att museerna har blivit betydligt mer medvetna om behovet av att beakta
funktionshinderaspekten nar det galler insamling, dokumentation och utstallningar. Behovet av
samarbete med funktionshinderrérelsen har ocksa tydliggjorts. Vi anser att vi uppfyllt de mal
som fanns for delprojekt 1.
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Delprojekt 2: Interaktion med handikapporganisationer och med
personer med eget funktionshinder - webbplattform

Syftet

| den ursprungliga arvsfondsansokan skrevs:

- Att anvanda webben som verktyg och falt for insamling ar fortfarande ett relativt
outforskat omrade for museisektorn generellt.” "Dokumentation via internet erbjuder
ocksa mojligheter att na nya malgrupper.

- Delprojekt 2 syftar till att samla in och dokumentera handikapphistorisk viktig
information. Genom att strukturera insamlandet ges mojlighet att inlemma nytt, okant
liksom tidigare kant material till arkiv som ar 6ppet for saval framtida forskning som
erfarenhetsutbyte.

- Att bedriva insamling via webben ger projektet mojlighet att interagera pa ett nytt satt.
Sammanfattningsvis kan sagas att metoden erbjuder ett nytt och smidigt satt att
presentera verksamhet, mota informanter och samla in material samtidigt som den
hjalper till att utveckla digitala verktyg i det I6pande arbetet med dokumentation och
arkivering.

For en mer ingaende analys av arbetet hanvisar vi till var bifogade rapport; ”livsbild.se - en
analys av livsberattelser fran personer med en funktionsnedséattning”, som skrivits av
etnologerna Diana Chafik och Claes G Olsson. Analysen har vi skickat ut till
funktionshinderrorelsen, museer och universitet. De livsberattelser som samlats in finns dven
fortsattningsvis att lasa pa www.livsbild.se under nagra ar, genom Nordiska museets forsorg. De

finns ocksa digitalt arkiverade pa Nordiska museets arkiv.

Forberedelser

Ett omfattande forberedelsearbete pagick i 6ver ett ar innan webbsidan Livsbild.se kunde
Oppna. Det bildades en referensgrupp mellan Nordiska museet och representanter for
HandikappHistoriska féreningen. Referensgruppen arbetade aktivt och kom att betyda mycket
for utformandet av sidan och sattet hur vi skulle arbeta. Den arbetade mycket genom
mejlkontakter och néar vi hade moten anvande vi hogtalartelefon for dem som inte kunde
komma till moétet.

| det inledande stadiet inbjods till en hearing med funktionshinderrorelsen, for att fa synpunkter
pa hur en webbsida bor se ut for att nd malgruppen och vilka tillganglighetsfunktioner man bor
tdnka pa. Ettintensivt arbete startades for att hitta de I6sningar som behévdes for att bygga
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upp en tillganglig webbsida. Namn och layout pa sidan diskuterades. En etisk diskussion fordes
kring fragestallningar och hur berattelserna skulle bearbetas och publiceras.

Det framkom snart att webbsidan skulle fungera och ha betydelse ur olika aspekter:

a) samlain livsberattelser fran personer med funktionsnedsattning och anhdériga for att fa
tillgang till en kunskap om historien och samtiden som vi saknar

b) samla in berattelser och historik fran funktionshinderrérelsens féreningar och féorbund

c) gora en tillgdnglig webbsida for manniskor som ar doéva, har synskador, horselskador, las-
och skrivsvarigheter eller personer med utvecklingsstorning

d) skapa en ny form av insamlingsmetod fér museerna som ar 6ppen att lasa for
allmanheten och dar man ocksa kan kommentera de olika berattelserna

Webbsidans tillganglighet

For att fa hjalp med att bygga webbsidan sa att den skulle vara tillganglig for personer med olika
funktionsnedsattningar gjordes sarskilda kravspecifikationer i upphandlingsunderlaget. Det
visade sig som exempel, att ett féretag da menade att vi hade “extrema tillgdnglighetskrav.” Ett
annat foretag hjalpte oss att bygga sidan men vi fick sjdlva hitta |6sningar pa en del
tillganglighetsfragor, som att géra det majligt att tala in sin berattelse och teckna in sin
berattelse.

Webbsidan har utformats sa att den ar enkel, lattoverskadlig och lattmandvrerad. Alla
informationstexter finns pa teckensprak och pa latt svenska. Sidan ar anpassad for till exempel
synskadade, sa att texten blir upplast. Webbplatsen &r ansluten till tjansten Talande Webb Plus.

Innan webbsidan 6ppnade den 1 mars 2012 hade vi en férsoksverksamhet under en manad med
17 personer med olika funktionsnedséattningar. De gav synpunkter pa sidans utformning och
tillganglighet som vi kunde korrigera innan sidan blev offentlig.

Vi har kunnat ta emot beréattelser som &r skrivna, intalade eller pa teckensprak. Den som har
velat tala in sin berattelse har gjort det per telefon. Detta har sparats i en digital telefonsvarare
via Skype. Dessa ljudfiler har sedan kunnat laggas upp pa webbplatsen. Den som har anvant
teckensprak har anvant sig av sin webbkamera. Genom att anvdnda en videotjanst som ansluter
till personens webbkamera har en video kunnat spelas in och skickas till webbplatsen.

Vi har 6versatt det talade och det tecknade till skriven svenska. P& webbsidan har man kunnat
ta del av bade den ursprungliga ljudfilen/filmen och den skrivna texten. Fér déva som ville vara
anonyma mojliggjorde vi att en teckensprakstolk kunde tolka om beréattelsen. Pa sa vis var det
mojligt att Iagga ut den tolkade filmen fér andra dova, som vill ta del av det tecknade. Vi har
tagit emot nagra berattelser som ar inskickade per post, de har sedan 6verforts till digital form.
Det har handlat om personer med stor datorovana eller som ar eléverkansliga. Nar sidan varit
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Oppen nagra manader dversatte vi ocksa informationstext till sex olika sprak; engelska, spanska,
franska, arabiska, turkiska och farsi. Vi har erbjudit att man kan skicka in sin berattelse pa vilket
sprak som helst, och att vi sedan éversétter den till svenska.

Det var inte sa tekniskt svart att hitta [6sningar pa ovanstaende, anda kan vi konstatera att det
ar mycket fa — om ens nagon — webbsida som &r sa tillgdnglig. Men eftersom metoderna inte
"funnits” tidigare sa har vi fatt lagga ner stora anstrangningar pa att sjalva hitta l6sningarna. Vi
tror att sidan darmed kan bli en forebild for andra, bland annat har vi haft internationella besoék
fran universitet i Canada och Képenhamn som velat gora liknande I6sningar och insamlingar
som vi har gjort.

Webbsidans innehall

Livsbild har haft tre delar; livsberattelser, berattelser fran funktionshinderrérelsen och ”veckans
tema”. Ytterligare en del; En dag i ditt liv — 6 november beskrivs nedan under en egen rubrik.

For att inspirera till det personliga berattandet har vi haft ett antal fragestallningar som den som
vill beratta har kunnat titta pa som tips. Vi har da utgatt fran Nordiska museets fragelistor dar
man gjort andra insamlingar. Det har handlat om fragor om barndom, helger, fritid, arbete etc.
Vi ville visa att manniskor kunde beratta om sitt liv i stort, inte bara om den medicinska
diagnosen eller funktionsnedsattningen. Den har sidan har varit 6ppen for berattelser om livet,
dar berattaren har en funktionsnedsattning. Det behover inte betyda att det ar
funktionsnedsattningen man vill beratta om. Vara fragor var tydligt markerade som tips. Vi kan
konstatera att mycket fa berattelser har foljt dessa tips pa fragor, man har berdttat om det som
kants viktigt. Den sarskilda insamlingen En dag i ditt liv - 6 november ar en fortsattning av en
tidigare insamling pa Nordiska museet och darfor upplagd lite annorlunda.

Ganska snart sag vi att det inte kom in sa manga beréattelser fran funktionshinderrorelsen. Vi
gjorde da en sarskild uppmaning om att beratta om din ”personliga” féreningshistoria, det vill
sdga vad foreningen har betytt for mig som individ. Pa det séattet fick vi in en del personliga
berattelser som handlade om foreningslivet.

Veckans tema har bestatt av nitton inlagg fran tillfragade personer som skrivit sadant som har
relevans ur ett funktionshinderhistoriskt perspektiv. Inlaggen har bidragit till att satta in
livsberattelserna i en kulturhistorisk kontext.

Det har varit mojligt att kommentera alla berattelser och temainldgg. Nagra berattelser har fatt
manga kommentarer medan flertalet inte kommenterats. Eftersom berattelserna handlar om
berdttarens egna upplevelser har det inte funnits nagon anledning att ga i polemik. De
kommentarer som inkommit har genomgaende varit av uppmuntrande karaktar. Nagra ganger
har en dialog kommit till stand mellan den som har berattat och den som last. Att bjuda in till
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detta samtal ar nagot nytt inom insamlingsverksamhet och skapar delaktighet med besdkarna
pa sidan.

Malgruppen

Malgruppen for insamlingen har varit “personer med en funktionsnedsattning”. Det har sedan
varit upp till manniskor sjalva att avgéra om man tillhér malgruppen.

Vi har dven vant oss till anhoriga, gett dem mojlighet att beratta ”sin” berattelse. Syftet var inte
att de skulle berdtta “om” nagon nara person med en funktionsnedsattning, syftet var att fa
hora deras berattelse om hur det ar att vara anhorig. En diskussion fordes férst om vi enbart
skulle vanda oss till personer med egna funktionsnedsattningar och utesluta anhériga, men vi
beslutade att anhdriga har “egna” berattelser som ar viktiga for var insamling. Antalet
anhorigberattelser har dock blivit ganska fa.

Fran borjan fordes dven en diskussion om vi skulle 6ppna sidan ocksa for andra, till exempel
personer som arbetar inom vard och omsorg. Vi beslutade dock att enbart vanda oss till
personer med en funktionsnedsattning och anhoriga. Vardpersonal har mycket att ber&tta, men
det ar en annan berattelse. Nu ville vi vanda oss till personer som kan berdtta om hur det ar att
leva med en egen funktionsnedsattning eller att vara anhorig.

Historiskt sett har det funnits mycket fa insamlingar och dokumentationer dar manniskor med
funktionsnedsattningar verkligen sjdalva kommer till tals pa egna villkor. Den form vi valt — man
far beratta vad man vill — har 6ppnat upp for att berattaren kan tala om det “varav hjartat ar
fullt”. Vid intervjuer eller styrda fragestallningar far man vissa svar som kan bearbetas pa ett
annat satt an man kan med 6ppna fragestéallningar. Men det som da kan ga forlorat ar sadant
som personen kan uppleva som viktigare dn det intervjuaren fragar om, det kanske aldrig
kommer fram.

Inlamning och redigering

Berattelserna har publicerats i originalutférande. Ingen textredigering, forutom sadant som ar
kopplat till den etiska bedomningen och som vi beskriver nedan, har gjorts. Vi hade fran borjan
olika utgangspunkter i synsattet kring detta. En uppfattning var att det ser ”"battre ut” och blir
lattare att ldsa om man tar bort stavfel och gor om ofullstandiga meningar. Mot detta fanns det
etnologiska perspektivet; att man ska lata berattaren tala utan korrigeringar. Det var ocksa det
synsatt vi valde, eftersom den hér digitala insamlingen ska kunna betraktas pa samma satt som
insamlingar som museerna annars gor och som gar direkt till arkiven.

Nar vi gjort redigeringar av etiska skal, sa har originaltexten sparats i Nordiska museets arkiv,
samtidigt som den redigerade texten publicerats pa webbsidan.
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Textmassigt ser berattelserna olika ut beroende pa hur de har [lamnats in. En del har skrivit
direkt in i textrutan i inlamningsformularet. Andra har klistrat in en text fran sitt
ordbehandlingsprogram i textrutan i formularet. Det har haft viss betydelse for utseendet. Det
finns en “spretighet” i en 6ppen insamling, det ar bra att kanna till eftersom tekniken ibland
gjort att berattelserna ser olika ut och det kan vara sadant som berattaren inte varit medveten
om.

Villkor fér publicering

Pa webbsidan beskrevs vilka villkor som gallde for att skicka in berattelsen. Villkoren handlade
om att berattelsen maste vara en egen berattelse, man ska inte berdtta om nagon annan. Om
man har haft svart att skriva eller tala sjalv, sa kan ett ombud skriva den, men det maste da
anges att personen fatt hjalp. Den som varit under 18 ar har behovt ett godkdannande fran sin
vardnadshavare.

Vidare beskrevs att Nordiska museet far fullstandiga rattigheter att anvanda berattelsen och
fotografier i annat sammanhang och for forskning. Ett separat godkdnnande kravdes for att
berattelsen skulle publiceras pa webbsidan. Det beskrevs ocksa att museet avgor vad som
publiceras och att uppgifter kommer att tas bort som kranker eller ldmnar ut andra personer.
Nar det galler personuppgifter sa kunde personen valja om namnet skulle publiceras eller om
man ville vara anonym, men museet sparar personuppgifterna for dem som vill titta pa
materialet i forskningssyfte. Personuppgifter behandlas enligt Personuppgiftslagen (PulL).

Det tydliggjordes att personen sjalv ar ansvarig for sina kommentarer till andras berattelser.
Kommentarer har granskats i efterhand inom 24 timmar, till skillnad mot livsberattelserna som
granskades innan de publicerades. Sadant som brutit mot svensk lag eller vara etiska regler har
tagits bort.

Pa webbsidan uppmanades till att om man skriver om nagon som behandlat dig illa, sa ska man
beskriva vad som hant, inte skriva ut namnet pa den som krankt. Svordomar bor undvikas och
man ska inte lanka till sidor med pornografiskt, sexistiskt eller rasistiskt innehall. Reklam ska
undvikas.

Etiska avvagningar

| flera berattelser som kommit in till Livsbild har vi tagit bort uppgifter. Framst har det handlat
om tredje person, det vill sdga nar den som l[amnat in berattelsen har namngett andra personer.
Ofta har det handlat om personnamn men ibland har vi ocksa tagit bort andra uppgifter kring
tredje person, som bostadsort eller yrke, for att inte peka ut nagon som inte gett sitt
medgivande till att vara med.
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Vi har tagit kontakt med dem som lamnat in berattelserna i de fall vi gjort storre forandringar.
Etiska avvagningar foljer inte alltid tydliga mallar och det har funnits mycket att stamma av med
den som lamnat in berattelsen. Det har ibland lett till att vi valt en medelvdg — nagot har
behallits som vi forst velat stryka och istdllet har vi kanske tagit bort nagot annat. | en del fall har
det ocksa varit ett satt att kontrollera om personen verkligen vill att berattelsen ska ligga pa
internet.

Har nedan beskrivs nagra av dessa etiska avvagningar.

| beradttelsen "Mitt liv 1934-2012” fanns det manga uppgifter vi tog bort, bland annat
fullstandiga namn pa forna grannar och arbetskamrater. | stora delar av den berattelsen skriver
Kjell pa ett tamligen utelamnade satt om Mats som han har adopterat. Vi har strukit mycket
men valt att ha kvar sadant som gor att man kan félja med i beréattelsen. Har fanns flera fragor.
Det ar en berattelse som borjar i egen erfarenhet men gradvis blir en anhorigberattelse. Skulle
vi anonymisera Mats? Nej, det gjorde vi inte. Han var med pa noterna och blev en del av
anhorigberattelsen.

| originaltexten “Krister Ekbergs liv” har vi tagit bort namn pa skolor, kamrater och familj. Har
funderade vi kring anonymitet men efter att ha pratat med Krister sjalv och personer runt
honom, knutna till Féreningen for barn, unga och vuxna med utvecklingsstérning (FUB), forstod
vi att det har var en historia han verkligen ville beratta, ett genomtankt beslut. Det var viktigt att
ta hansyn till. Vi har nagra ganger blivit ifragasatta av andra som menar att det ar oetiskt att
publicera mycket sjalvutlamnande berattelser. Mot detta har vi invant att vi inte velat censurera
det manniskor verkligen kant att man vill beratta. Vi har ansett det som férdomsfullt om vi
skulle vagra att publicera en svar berattelse, om den inte [dmnar ut tredje person, nar den som
berattar ar medveten om vad en offentlig publicering innebar.

En berattelse, “Livsberattelse” (finns flera som heter liknande) kom in som en talad berattelse
och som vi sedan transkriberade till skriven text. Vi har tagit bort borjan av berattelsen darfor
att berattaren gor kopplingen mellan alkoholvanor hos mamman och syrebrist vid forlossning.
Man maste fa beratta om svara barndomsminnen men utgangspunkten ar alltid att beratta om
sina egna erfarenheter, att lagga fokus dar och inte pa nagon annan. Har valde vi att
anonymisera berattaren eftersom berattelsen var valdigt utelamnande. Darfoér publicerades inte
ljudfilen.

Slutligen ar "Homosexualitet och funktionshinder” en beréttelse vi har fatt dvervaga bade en

och tva ganger. Den ursprungliga rubriken |16d "Homosexualitet — ett funktionshinder”. Bland

annat beskrev berattaren hur han gjort kopplingen mellan virus han fatt under livet, som han

trodde berodde pa att han ar homosexuell, och sin cancer. Vi lat berattelsen vara intakt till en
borjan, men dndrade rubriken eftersom den ledde tanken fel. | kommentarfaltet kom
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diskussionen delvis att handla om kopplingen mellan virus och homosexualitet. De
kommentarerna tog vi bort och eftersom vi ocksa kontaktades av en upprord lasare sa valde vi
efter en del resonerande att ta bort just denna del av berattelsen. Har hade ett alternativ varit
att bemota kommentarerna och forsdka “vrida diskussionen ratt”. Att ta bort denna del av
berattelsen var ett satt att behalla fokus pa erfarenheterna av homosexualitet och
funktionsnedsattning och inte pa hur eventuellt virus paverkat. Ocksa har hade vi dialog med
den som lamnat in berattelsen.

Information

For att na ut med information kring mojligheten att beratta om sitt liv, har vi anvant oss av olika
metoder. Vi har haft nara kontakt med funktionshinderrorelsen, dar en del férbund informerat
om var insamling till sina medlemmar och i sina forbundstidningar. Vi har ocksa annonserat i en
del av funktionshinderrorelsens tidskrifter. Infor den 6 november hade vi sarskilda annonser
aven i dagspressen.

Vi har tryckt upp vykort, bade for Livsbild i stort och for den 6 november, som vi spridit i stor
skala. Vi har ocksa tryckt upp A3-affischer. Informationsmaterial skickade vi ut till cirka 700
adresser, eftersom vi ocksa ville nd manniskor som inte ar medlemmar i ett
funktionshinderforbund. Vi skickade material till folkh6gskolor med sarskilda kurser for
personer med funktionsnedsattning, till specialskolor, universitet, assistansféretag,
rehabiliteringsinstitutioner, invandrarorganisationer och sa vidare.

Vi startade insamlingen med en invigning av webbsidan i mars 2012 av kulturminister Lena
Adelsohn Liljeroth. Till invigningen hade vi bland annat inbjudit ett antal livsberattare, som
[amnat sin berattelse under forsdksperioden, som nu framtradde. Etnologen Oscar Pripp holl en
foreldsning. Invigningen spelades in av UR och finns fortfarande att se som ”Livsberattelser”
uppdelade pa fem program pa urplay.se/samtiden.

En dag i ditt liv - 6 november

Nar insamlingen pagatt nagra manader tog vi initiativ till att gora ett upprop om “en dag i ditt
liv”. Tisdagen den 4 november 1997 hade Nordiska museet och HandikappHistoriska féreningen
genomfort ett upprop till manniskor med funktionsnedsattning att skriva om en dag i sitt liv. Det
blev ett mycket uppmarksammat upprop i massmedia och manga beréattelser inkom till museets
arkiv. Det var manga fler berattelser som kom in da jamfort med hur manga som lamnat sin
berattelse pa Livsbild. Skillnaden &r att de berattelserna inte har lasts av sd manga eftersom de
gick direkt till arkivet, till skillnad mot de 50 000 besok som vara berattelser har haft. Nagra av
berattelserna fran 1997 uppmarksammades i boken ”Avig eller rat”, som gavs ut pa Carlsson
forlag.

17



Vi tyckte det var viktigt att knyta an till den insamling som genomforts 15 ar tidigare. Det kan ge
intressanta uppslag for framtida forskning att jamféra vad man skrev att man gjorde en dag
1997 och vad man gjorde en dag 2012. Det ar ocksa en viktig del av museiarbetet att det finns
en kontinuitet i insamlingsarbetet. | vart projekt har det inte ingatt att jamféra de olika
insamlingarnas innehall.

Vi valde tisdagen den 6 november, eftersom den 4 november 2012 infoll pa en séndag, och vi
beddmde att livet kan skilja sig at nar det galler helgdag och vardag. Vi valde darfor att ha
insamlingen pa samma veckodag som 1997. Vi fick in omkring 120 berattelser, det vill saga
nastan halften av alla berattelser pa Livsbild handlar om den dagen. Den 6 november infoll dock
pa samma dag som det var presidentval i USA, vilket mojligtvis kan vara en forklaring till att
massmedia inte uppmarksammade var insamling i nagon stérre omfattning.

Berattelserna handlar om en dags handelser. Nagon gang reflekterar berattaren ocksa om sitt liv
i stort. De har berattelserna ar nagot kortare an de andra berattelserna men de ar innehallsrika
och visar hur livet levs och pa mojligheter och hinder som dagligen ska dvervinnas.

Vilka har berattat

De historiskt uppmarksammade funktionsnedsattningarna som berér syn-, horsel-, rérelse- och
kognitiv formaga ar representerade i berattelserna. Dessutom finns ett flertal mer eller mindre
ovanliga diagnoser och “osynliga” tillstand. Det dr diagnoser som uppmarksammats forst under
senare ar och som aven lett till en rad nybildade organisationer. Insamlingsverksamhet hos
museerna brukar ha svart att na yngre personer. Sa har det inte varit med den har insamlingen,
formodligen for att den skett digitalt.

Nar livsbild.se stangde den 1 april 2013 hade sidan haft 40 000 besok, i oktober 2013 har den
haft 50 000 besok. Vi har publicerat totalt 260 berattelser med ett antal bilder. Endast nagra
personer har valt att inte fa berattelsen publicerad pa webbsidan utan har skickat den direkt till
Nordiska museets arkiv. De allra flesta har 6nskat fa sin berattelse publicerad med hela sitt
namn. De som skrivit berattelserna har varit mellan 17-81 ar, med en medelalder pa 46 ar. Tva
tredjedelar av berattarna ar kvinnor.

Flertalet av berattarna tycks ovana att beratta och att formulera erfarenheter i ett offentligt
forum som Livsbild. | vissa fall kan svarigheter att uttrycka sig och beskriva sina egna
forhallanden utgora ett hinder for att delta i Livsbild. Det géller till exempel personer med
kognitiva funktionsnedsattningar. Vi har anda fatt in en hel del berattelser fran personer med
dessa funktionsnedsattningar, bland annat genom narstaendes stod och att ldrare uppmuntrat
till att beratta. En del har skickat in bilder som dokumenterar en dag.
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Personer fodda utomlands har i liten utstrackning natts eller valt att beratta, trots information
pa olika sprak och information till ett 80-tal invandrarorganisationer. Fem personer har angett
att de ar fodda i ett annat land, vilket man kunde fylla i vid inskickandet av berattelsen. Pa sa vis
kan det finnas fler berattare med annan etnisk bakgrund.

Vi inser att det varit svarare att na invandrarorganisationerna an funktionshinderrorelsen,
eftersom invandrarorganisationerna inte sarskilt vander sig till personer med en
funktionsnedsattning. Det ar viktigt att papeka att projektet har haft mycket goda natverk med
funktionshinderrorelsen genom HandikappHistoriska foreningen. Detta har gjort att vi under en
langre tid byggt upp ett fortroende, som underlattat information om vara fragor och var
insamling av livsberattelser. Vi insag for sent att vi skulle ha behovt en sarskild referensgrupp
med invandrarorganisationerna da det ar viktigt att den som berattar kanner fértroende fér den
som fragar. Det racker inte med information. Vi fick efter en tid vissa kontakter som vi kunnat
utveckla mer men det var for sent for att fa in berattelser eftersom insamlingen stangde den 31
mars 2013.

Vi har ocksa haft svart att na foreningar, fran vilka vi eftersdkte foreningshistoria men dven
personliga erfarenheter fran foreningslivet, féreningslivshistoria. Man kan fundera dver orsaken
eftersom vi anda haft god kontakt med funktionshinderrorelsen. En forklaring kan vara att de
flesta foreningar har sin historia skriven i form av verksamhetsberattelser och protokoll samt
ibland i sarskilda skrifter. Man har antagligen inte haft tid eller ansett det viktigt att formulera
sin historia i digital form for var webbsida. Det kan vi beklaga, eftersom vi hade hoppats fa in
berattelser som mer i stora drag beskrev den samhallsutveckling som skett for olika grupper och
dar respektive funktionshinderforbund varit en viktig patryckare. Kanske har det som skrivits
tidigare varit for internt? De personliga berattelser vi anda fatt in kring féreningslivet beskriver
foreningens betydelse for den egna utvecklingen.

Berittelsernas innehall

En viss skillnad kan markas mellan yngre och dldre berattare. Vissa berattelser beskriver
handelser som kan ligga 70 ar tillbaka i tiden och ge en inblick i institutionslivet som fanns da.
Nagot generaliserat kan man sdga att de som kan titta tillbaka pa sitt liv konstaterar att “det
blev inte sa tokigt anda” och man tycker ”att det blivit battre”. De yngre berattarna beskriver
hur det &r ”"nu” och manga formedlar hur de upplever sig som diskriminerade, orattvist
behandlade och ofdrstadda.

Det finns en skillnad i berattelserna mellan de som fétts med eller tidigt i livet fatt en
funktionsnedsattning jamfort med dem som mitt i livet fatt en funktionsnedsattning. De senare
beskriver ofta vandpunkten, ett "fore” och ett “efter”.
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Nagra betonar att de inte upplever sig som funktionshindrade, “handikappade”, av sin
funktionsnedsattning dven om andra skulle betrakta det sa. Hur en person med
funktionsnedsattning uppfattar den andres blick eller forhallningssatt kan dnda fa konsekvenser
for sjalvbilden. For de allra flesta av deltagarna i Livsbild ar livet dock sa mycket mer an en
diagnos.

Ndgra — men inte manga — av berattarna har varit aktiva inom funktionshinderrérelsen. De har
kunskaper om utvecklingen i samhallet och speciellt pa funktionshinderomradet. Dessa
berattelser argumenterar och staller krav pa forandringar av samhallet. Innan vi startade
insamlingen fanns det nagra som hyste farhagor om att vi endast skulle na manniskor som varit
aktiva i funktionshinderrérelsen och att berdttelserna darmed kanske skulle bli mindre
personliga och mer “handikappolitiskt korrekta”. De farhagorna har inte besannats.

Sammanfattningsvis har vi fatt in berattelser som visar att mycket har hant i
samhallsutvecklingen. De aldre tycker att det blivit “battre”. De yngre jamfor inte bakat, de
jamfor sig med hur andra i deras alder har det. Pafallande ar att de upplever sig som
diskriminerade och ofdrstadda av dagens samhille.

Berittandets betydelse

Personliga berattelser (first-person narrativ) har stor betydelse i vara liv, bland annat som
beskrivningar av handelseforlopp, erfarenheter och uppfattningar om oss sjalva och andra.
Genom berattelser formulerar vi en tolkning av vilka vi sjalva ar, vilka vi vill vara, vilket i sin tur
sager nagot om den kultur och det samhalle vi lever i. Inte minst de berattelser vi fatt in till
Livsbild kan tjana som en motvikt mot de ”stora” diskursiva och normativa berattelserna och
varderingarna som férekommer i samhallet om personer med funktionsnedsattning och olika
diagnoser. Dessa normerande berattelser kommuniceras bland annat genom experter, personer
vilka i sina yrkesroller har stor makt 6ver individen. Historiska och religiosa forestallningar, den
forda politiken och massmedias bevakning av funktionshinderfragorna ar normbildande. |
Livsbilds berattelser synliggors detta i sin motsats, i kdnslor av maktléshet men ocksa av
samhallskritik och aktivism.

De inkomna berattelserna har olika omfattning. Nagra ar korta och beskriver specifika handelser
av betydelse for individen medan andra forsdker fanga ett helt livs erfarenheter, dar flera
enskilda berattelser fran skilda tider, platser och hdndelser ingar. Férutom de konkreta
beskrivningarna om det egna livet forekommer metaforer som att livet ar en resa, ett dventyr,
en nitlott eller vinstlott.

De rubriker berattarna valt sager en hel del om hur de vill berédtta om sitt liv. Flera anvander
rubriker som; mitt liv som jag, min historia, min upplevelse, min berattelse, och betonar darmed
att det handlar om dem sjalva och att berattelsen ar unik och dkta. Andra pekar pa att livet
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handlar om att kunna leva med, att det ar en kamp mot, att man ar domd, stamplad for livet,
har identitet vilsen. Andra betonar normaliteten, som en vanlig dag pa jobbet, ett rikt liv,
framgang foder framgang.

Insamlingen har visat att det finns ett stort behov av att beratta och delge andra sina
erfarenheter av att leva med en funktionsnedsattning eller en kronisk diagnos. Att berdtta om
sitt liv hor samman med sjalvbilden och identiteten, med den jag vill vara. Fa kan uppfylla den
idealbild som normativiteten uppvisar och som inte minst skoljer 6ver oss genom media.

Varje enskild manniskas berattelse ar unik och innehaller samtidigt generaliserbara och
gemensamma erfarenheter som ar viktiga for samhallet att ta tillvara, inte minst for
professionen (expertisen) pa omradet — inom habilitering, rehabilitering, social omsorg, medicin
och de myndigheter som ansvarar for fragorna. | flera av berattelserna riktas kritik mot att
varken de professionella yrkesgrupperna inom omradet eller allmdnheten lyssnar, forstar eller
bemoter personer med funktionsnedsattning sa som de onskar. Beradttarna talar om att de
kanner sig osynliggjorda.

Anhoriga talar om det stora ansvar och den kamp det innebar att kimpa for sina
funktionshindrade barns rattigheter. Genomgaende i de berattelserna handlar det om en
standig kamp for ratten att leva pa liknande villkor som andra, att fa tillgang till assistenter och
annat nédvandigt stod. Det ar nastan uteslutande foraldrar till mindre barn som skickat in
anhorigberattelser.

Berattande, narrativitet, ingar i flera universitetsamnen i utbildning och forskning.
Livsbildsinsamlingen utgor ett vardefullt kdllmaterial for framtida studerande och forskare. Vi
tror ocksa att funktionshinderrorelsen fatt inspiration till att se vardet av att lata de enskilda
manniskorna beratta, genom det personliga kan man ocksa se strukturer. For de enskilda
individerna har inte minst Livsbild visat att det ar viktigt att fa beratta om sig sjalv och sitt liv,
det starker sjalvfortroendet och hjalper till att strukturera sina tankar.

Ett citat fran Wenche Willumsen, ombudsman pa DHR och en av berattarna:

”Anser att det varit ett spdnnande projekt och férhoppningsvis har det paverkat museernas
verksamhet for framtiden. Mest har det dock betytt for oss sjélva tror jag. Projektet lyfte fram
0ss och mdnga tog chansen att skriva sin egen historia. Vi dr en generation av personer med
funktionsnedsdttning som haller pa att dldras och som har genomlevt sddana otroliga
férdndringar ndr det gdller livsvillkoren. Ndr vi beskriver det vi varit med om sa kan det vara
svdrt att ta till sig for en yngre generation. Dérfér var HAIKU bra, vi hann komma in i
historiebeskrivningen, det lag rdtt i tid.”
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Slutsatser

Projektets mal anser vi vara val uppfyllda nar det galler delprojekt 2. Vi har skapat en ny form
for en 6ppen digital insamling av livsberattelser och hur man kan dokumentera samtidshistoria
fran alla grupper. Vi har visat att man kan gora en sadan insamling tillganglig for personer med
olika funktionsnedséattningar, dven fér de som inte kan kommunicera i skrift. Aven en ny och
yngre malgrupp har natts.

Nar det galler innehallet i berattelserna sa har de visat att de som ar unga idag upplever
diskriminering och ofdrstaelse, trots att samhallet blivit sa mycket “battre” som de aldre vittnar
om. De materiella villkoren har forbattrats mycket rent generellt i samhallet, vilket ocksa
kommit personer med funktionsnedsattning till del. Men eftersom unga med
funktionsnedsattningar i sina berattelser vittnat om samhallets oforstaelse for deras villkor idag,
kan man darfor stalla fragan: hur mycket har egentligen hant i synen pa manniskor med en
funktionsnedsattning?

Vandringsutstillningen Livsbild- 20 réster i tid och rum

Under projektet framkom ett starkt dnskemal om att en utstéallning skulle produceras, helst en
vandringsutstallning som skulle kunna leva under nagra ar. Nar livsberattelserna borjade

komma in vacktes tanken om vi skulle kunna géra en utstallning kring dem. Genom att vi
beviljades arvsfondsmedel till detta mojliggjordes utstallningen, som 6ppnade pa Nordiska
museet i maj 2013. Efter projektets avslutning kommer den att fortsatta att visas under
ytterligare ett par ar genom att HandikappHistoriska féreningen i samarbete med ABF tar ansvar
for det fortsatta arbetet.

Utstallningen bestar av tjugo berattelser fran livsbildsinsamlingen. Berattarna ar kvinnor och
man, unga och aldre med olika funktionsnedséattningar. Det kan noteras att vi tog kontakt med
21 personer for att fraga om de ville medverka med sin beréattelse pa utstallningen, alla utom en
person svarade ja. Det som skiljer de har berattelserna jamfért med berattelserna pa webbsidan
ar att de ar nagot forkortade och latt redigerade, men med berattarnas godkdnnande. For att
satta in berattelserna i ett historiskt sammanhang har vi skrivit en kort historik éver
funktionshinderhistorien som ocksa finns med pa utstéallningen.

Allt som finns pa utstallningsskdarmarna och i de I6pande texter som rullar pa dataskdarmar finns
intalade och textade bade pa svenska och latt svenska. Fotografierna ar syntolkade. Alla texter
finns pa teckensprak. Utstallningsbesdkarna kan ta med sig en tidning hem som innehaller de
tjugo beréattelserna. Tidningen finns pa svenska, latt svenska, punktskrift och intalade pa daisy-
skivor pa svenska och latt svenska.

22



Vi har haft vernissage och presskonferens kring utstallningen med cirka 100 deltagare.
Invigningsdagen deltog merparten av de personer som utgor de ”20 rosterna” och flera
berattade infor publiken kort om sin beréattelse och vad det har betytt for dem att fa beratta. Vi
har ocksa visat utstallningen vid cirka 14 tillfallen vid seminarier, for allmanhet, skolor och
sarskilt inbjudna.

Innehallet i de tjugo berattelserna kommer att ligga kvar pa Nordiska museets hemsida i olika
former; pa svenska, latt svenska, teckensprak och som ljudfiler pa svenska och latt svenska. Ett
studiematerial pa svenska och pa latt svenska har gjorts av ABF och HandikappHistoriska
foreningen dar man uppmuntrar till att bilda studiecirklar kring materialet. Studiecirklar kan
man ha dven om man inte har tillgang till den fysiska utstallningen da utstallningsmaterialet
finns att bestdlla genom ABF:s webbutik eller att ta del av pa museets hemsida. Ett
informationsmaterial om utstallningen har framstallts och skickats ut till museer och bibliotek i
hela landet. Det narmaste halvaret ska utstallningen visas pa biblioteket i Vaxjo,
Upplandsmuseet och Nykopings bibliotek.

Uppsatser om utstillningen

Nagra elever som besdkte utstallningen tillsammans med sin komvux-klass i Tyreso har i
uppsatser gjort personliga reflektioner 6ver berattelserna och relaterat till sig sjalva eller till
andra upplevelser i livet.

En kvinna har kommenterat berattelsen om Magdalena som har epilepsi och fick radet att inte
beratta for sina ldarare om sin sjukdom. "Jag vdljer att skriva om Magdalena for att i mitt hem
land vi har ndstan samma dsikt som Magdalenas sjukskéterska och kurator. Vi har ingen
kunskap om sjukdomen, Epilepsi. De som har sjukdomar dr rédda att berdtta fér ndgon eftersom
de kan komma att bli uteslutna i samhdllet. Jag kommer ihGg ndr jag var i mitt hem land, det var
en kvinna som hade epilepsi. Hon var ensam hela tiden, hon hade ingen vén och ingen ville
komma ndra henne, ” skriver Lily Banguara.

En annan kvinna har reflekterat 6ver berattelsen om Bengt som har dyslexi. “Jag blev vildigt
berérd ndr jag ldste om Bengt och vad han hade upplevt och hur han har ként alla dessa ar, jag
valde att skriva om honom efter som jag vet exakt hur han kédnner sig och vad han har gatt
igenom. Jag var ocksad fiende med bokstéverna, jag skrev osammanhdngande meningar, ldste
rdtt ord men uttalade det fel. Precis som for Bengt var jag utanfér utan att forsta varfér. Att
vakna upp pa morgonen och ha ont i magen fér att man dr orolig att ga till skolan, sa borde
ingen ménniska ndgonsin fa kdnna”, skriver Frida Tillema.

23



Slutsats

Vi anser att vi uppfyllt de tva syften som funnits med utstallningen; dels att lata de tjugo
rosterna tala och fa manniskor att reflektera 6éver deras berattelser, dels att visa att man kan
gora en utstallning som ar tillganglig for synskadade, horselskadade, dova och for personer med
svarigheter att lasa. Den har darfor ocksa tjanat som ett metodutvecklingsprojekt.

Delprojekt 3: Utveckling av HandikappHistoriska foreningens databaser

Syftet

| den ursprungliga arvsfondsansokan skrevs:

- Syftet ar att pa sikt integrera HandikappHistoriska foreningens bild- och referensdatabas
i Nordiska museets arkiv och pa det sattet géra handikapphistorien tillganglig for saval
allmanheten, funktionshindrade och dess organisationer som framtida forskning.

- Bilddatabasen bor pa sikt 6verforas till Nordiska museets bildsamling. Detta forutsatter
dels att upphovsrattsliga fragor utreds, dels att atminstone ett urval registreras i
museets bilddatabassystem Primus Foto for att pa sikt tillgangliggoras i Digitalt Museum.

- Olika vagar maste utredas for att se hur referensdatabasen kan anknytas till museets
arkiv.

| arvsfondsansokan beskrevs hur HandikappHistoriska féreningen genom ett tidigare projekt
byggt upp tva databaser; en referensdatabas och en bilddatabas. Databaserna har funnits fritt
tillgdngliga pa natet via www.hhf.se. Sedan en tid har dock databaserna blivit infekterade av en
skadlig kod. Trots upprepade forsok att rensa bort den skadliga koden har den aterkommit och
forstort materialet. Databaserna ar darfor inte langre anvandbara och kan inte 6verforas till
Nordiska museet. Men redan innan de forstordes framfordes starka skdl mot att 6verfora dem
till museet. Projektet har darfoér sokt andra vagar for att dokumentera och arkivera historiskt
vardefullt material.

Bilddatabasen

Under 2011 gjorde Nordiska museets arkiv beddmningen att det var orealistiskt att ta 6ver
driften av den handikapphistoriska bilddatabasen. Ett av grundkraven for att museet ska gora
ett forvarv ar att material ska halla en viss kvalitet. De digitala bilder som ingick i den
handikapphistoriska bilddatabasen ansags inte halla en tillrdcklig teknisk kvalitet och
oklarheterna kring bildernas upphovsratt var dessutom manga. Det var ocksa svart att anpassa
databasen till museets IT-arkitektur. Mot bakgrund av detta rekommenderade arkivet pa
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Nordiska museet att databasen skulle behallas i sin befintliga form hos HandikappHistoriska
foreningen sa lange som den tekniska plattformen fungerade.

Referensdatabasen

Den referensdatabas som har funnits i snart tio ar pa HandikappHistoriska foreningens hemsida
har innehallit vardefullt material for allmé@nheten och forskare att ta del av. Dar har funnits en
rad dokument som brev, protokoll, intagningsbeslut pa anstalt med mera. Upplysningar har
funnits var originaldokumenten forvaras. Under det senaste decenniet har en mycket snabb
utveckling skett av hur man soker material pa natet via olika system. Kort sagt kan man saga att
tiden delvis “sprungit ifran” den typ av referensdatabas som funnits pa foreningens hemsida for
den som forskar och studerar. Aven nir det gillde referensdatabasen foreldg dessutom tekniska
problem vid en 6verforing.

Forvarvande av annat material

Intervjuer
Ett 80-tal intervjuer med personer med funktionsnedsattningar gjordes under tva omgangar

runt 2005 av olika projekt som drevs av HandikappHistoriska Féreningen och
Handikappférbunden. Dessa intervjuer fanns arkiverade hos Handikappférbunden men inte pa
ett sddant satt att de var enkelt sékbara for forskning. Under vart projekt har berattelserna
forvarvats av Nordiska museet och arkiverats pa ett vedertaget satt och ar darmed sokbara for
framtida forskning.

Carlslund

En av de fotografer som forekom flitigt pa HandikappHistoriska foreningens databas var Thomas
Olsson. Projektet anstéllde honom pa sa kallat nystartjobb under nagra manader. Han tog fram
de bandade intervjuer som han gjort med intagna, vardare och anhoriga pa vardhemmet
Carlslund under 1980-talet, infér att hemmet skulle laggas ned. Han hade ocksa tagit fotografier
pa dem han intervjuat och miljobilder fran vardhemmet. Genom anstallningen i projektet kunde
han transkribera intervjuerna och ta fram bilderna. Dessa intervjuer och bilder har han 6verlatit
till Nordiska museets arkiv. En av projektets etnologpraktikanter, Anna Wallsten, har gjort en
rapport; “En analys av intervjuer utforda vid vardhemmet Carlslund”, som arkiverats pa
Nordiska museet. Den finns dven pa museets respektive HandikappHistoriska féreningens
hemsida samt har spridits i olika sammanhang.

Roda fjadern och fokushusen - en boendes berittelse

Under varen 2013 fick projektet en forfragan av Stiftelsen fokus om vi kunde gora en
dokumentation eftersom de kommer att laggas ned. Var etnologpraktikant genomforde darfor
en intervju med en av de forsta personerna som flyttade in i ett fokushus pa 1960-talet.
Fokushusen var de forsta servicehusen for personer med en funktionsnedsattning och kom till
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genom en stor och uppmarksammad insamling. Hon tog reda pa bakgrunden och tittade i
arkivet hos Svensk Handikapptidskrift for att fa reda pa de diskussioner som fordes kring den
har fragan nar Roda fjaderninsamlingen gjordes. Resultatet blev rapporten “Réda fjadern och
fokushusen — en boendes berattelse”, som har arkiverats pa Nordiska museets arkiv. Rapporten
finns aven pa museets och HandikappHistoriska féreningens hemsida samt har spridits pa annat
satt.

Vardagsbilder

Ett litet upprop till ett antal funktionshinderférbund skickades ut under varen 2013 om att vi var
intresserade av att forvarva vardagsbilder fran personer med en funktionsnedsattning. Eftersom
Nordiska museet ar noga med upphovsratten och féljer de lagar som géller, har man bara
kunnat ta emot bilder dar dessa fragor ar utredda. Det kan vara en forklaring till att vi inte fatt in
sa manga bilder. En annan forklaring kan vara att uppropet kom strax fére sommaren och
foreningslivet da brukar ta en paus. Var arkivarie slutade dessutom i september. De bilder med
korta forklarande texter som har kommit in finns arkiverade pa Nordiska museets arkiv.

Genom insamlingen pa Livsbild.se har det daremot kommit in ganska manga bilder och
teckningar som passar in under titeln "vardagsbilder”. De finns arkiverade tillsammans med
livsberattelserna.

Bildsamling

Foreningen for barn, unga och vuxna med utvecklingsstorning (FUB) i Vaxjo har en gammal
fotoutstallning som man dnskade att Nordiska museet skulle férvarva. Det handlar om ett 20-tal
bilder pa utvecklingsstérda personer. Bilderna togs fram till en utstallning infér handikapparet
1981 och ar en tidsskildring. De ar tagna av fotografen Johan Hillbom som har upphovsratten till
bilderna. Efter kontakt med fotografen pagar nu arbete med att férvarva bilderna till Nordiska
museet.

Filmer

Projektet har sammantaget forvarvat atta gamla smalfilmer och VHS och 6verfort dem till dvd.
Det ar dokumentarer och informationsfilmer som pa olika satt visar hur livet sag ut for personer
med olika funktionsnedsattningar fran 1960-talet till bérjan av 1990-talet. Avsikten ar att
filmerna kommer att laggas ut pa Digitalt museum.

"Ludvig” spelades in i mitten av 1970-talet och beskriver en familjs situation dar bada
foradldrarna ar rorelsehindrade nar de far ett barn. Det ar langt fore de personliga assistenternas
tid. Den har inte visats pa 35 ar men togs fram till var filmhelg 2011 och omvandlades fran
smalfilm till dvd.

Fran Hjalpmedelsinstitutet har vi forvarvat smalfilmer fran 1960-talet. Det &r “Handikappad
husmor”, “"Handikappad i hemmet”, "Tekniska hjalpmedel i hushallet” och “Samhallsplanering
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for rorelsehindrade”. Genom projektet och med bidrag fran Hjalpmedelsinstitutet kunde vi
omvandla dem till dvd.

Ytterligare tre filmer har forvarvats och omvandlats till dvd; “Frigérelsen” fran borjan av 1990-
talet som handlar om behovet av personlig assistans, "En dag pa Satravallen” fran 1993, om
barn pa ett sommarlager som har stomi och ”Alejandro VARGAS en ung mans vag mot
vuxenlivet” fran 1997, om en utvecklingsstérd man med invandrarbakgrund.

Historiskt material

Eftersom det varit omojligt att Overfora referensdatabasen till museet sa har vi forsokt hitta
andra satt att visa historiskt material; till exempel det som beskrivits om Carlslund och
fokushusen. Ett material, “Aratal — ur handikapphistorien” av Inger Persson Bergvall och Malena
Sjoberg, har tagits fram av Handikapphistoriska foreningen inom ramen for projektet. Den finns
som pdf och som tryckt hafte. | vandringsutstallningen har vi skrivit en historisk berattelse. | ett
par bocker som andra har gett ut har vi bidragit med artiklar med historiskt perspektiv.

Arkiveringen av Livsbild

Ett syfte med den digitala insamlingen av livsberattelser har varit att de ocksa ska sparas i digital
form. | borjan av projektet diskuterades mycket hur detta skulle kunna goéras da museet inte
tidigare har haft den kunskapen och tekniken. En arkivarie som var utbildad i digital arkivering
anstalldes pa projektmedel under sex manader 2013 och har nu arkiverat berattelserna digitalt.

Arkivmaterialet bestar av kopior av bland annat berattelser fran webbsidan livsbild.se som ar
konverterade till PDF/A for text, MP3 for ljud, MPEG4 for film och bilder finns i TIFF- och JPEG-
format. De olika filerna férvaras pa en server hos Nordiska museet. Hela sidan kommer dven att
sparas i HTML-format. Det gor att man kan titta pa webbplatsen som den sag ut nar insamlingen
var igang. Detta kommer att laggas till i arkivet.

Det finns daven nagra fa handskrivna beréttelser och bilder i pappersformat och det finns
dessutom ett fatal berattelser som inte har blivit publicerade. De opublicerade berattelserna
finns bade som PDF/A och i pappersformat. Berattelserna fran livsbild finns i tva versioner, en
publicerad och en opublicerad, bada bevaras. Den som &r publicerad kan vara redigerad pa
grund av sitt innehall. Det &r viktigt att bevara bada versionerna for att forsta historiken.

Formaten har valts efter Riksarkivets RA-FS 2009:2. Detta for att sdkerstélla att handlingarna
bevaras i format som ska fungera over tid och gar att flytta 6ver till andra system utan att nagon
gallring eller férvanskning sker.

De villkor som berattaren pa sidan Livsbild fick godkdnna for att kunna ldgga upp sin berattelse
finns bade som skarmklipp (JPEG-format) och som utskriven e-post.
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Arkiveringen i ovrigt

HAIKU-projektet kommer att vara sdkbart via Visual Arkiv pa Internet. Dar kommer man kunna
se de delar som projektet bestar av genom den arkivstruktur som har tagits fram. For att se vilka
dokument det galler och lasa dem, oavsett om de ar digitala eller i pappersformat, maste man
ga till Nordiska museets arkiv. Filerna finns endast pa museets server och pappersdokumenten
forvaras i arkivet. Lank till soksidan pa internet; http://varkiv60.nordiskamuseet.se/varkiv/.

Nya sokord i museets databaser

Ett arbete har skett med att borja uppdateringen av museets foremalsdatabas och bilddatabas
ur funktionshinderaspekt. Nya sokord har lagts till; funktionshinder/ funktionsnedsattning, sa
att féremal och bilder kan bli battre sékbara. De gamla orden som “vanfor” eller ”idiot” finns
kvar, som ett historiskt dokument om hur man sag pa fragorna tidigare.

Vi bildade en referensgrupp bestaende av Nordiska museet och HandikappHistoriska
foreningen. | det arbetet tillférdes amnesorden till féoremal som har tillverkats av personer med
funktionsnedsattning. Det ar ett arbete som bor ske fortlopande eftersom Nordiska museet har
en mycket stor foremalssamling. Vi diskuterade fram ett tillvagagangssatt samt var gransen ska
ga. Ett exempel ar glasdgon. Ska det betraktas som ett hjalpmedel eller som en del i mode? Om
en tavla har gjorts av en rorelsehindrad konstnar, ar det relevant? Om ett foremal har anvéants
av en dovblind person, om ett motiv pa en tavla delvis forestéaller en person med en
funktionsnedsattning eller om ett foremal har tillverkats pa en institution for utvecklingsstérda
— hur ska man klassificera féremalet eller bilden?

En diskussion har forts aven med andra museer om hur man ska kategorisera féremal och
bilder. Vi har fatt inspiration genom det arbete som skett i Storbritannien och som vi har skrivit
en rapport om. Vi har valt att uppmana till att man ska lagga till dessa uppgifter om ett foremal
eller en bild, darfor att det sager ndgot om det sammanhang som bilden speglar eller under vilka
villkor som foremalet eller bilden har kommit till.

Slutsats

Vi anser att vi har gjort vad vi har kunnat for att pa olika satt forvarva material till Nordiska
museet, nar det visade sig att bild- och referensdatabaserna inte kunde flyttas 6ver. Vi har ocksa
genomfort en digital arkivering av insamlade livsberattelserna som var det ursprungliga syftet.

Vi har fortsatt den paboérjade en genomgangen av Nordiska museets samlingar som ar

nodvandig for att de ska bli mer sokbara ur ett funktionshinderperspektiv. Detta arbete har
inspirerat andra museer.
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Delprojekt 4: Filmfestival om och av personer med funktionshinder

Den har delen av projektet genomfordes tillsammans med Statens Historiska museum och
HandikappHistoriska féreningen under forsta projektaret. Darefter ingick inte Statens Historiska
museum i fortsattningen av projektet.

Syfte

| den ursprungliga arvsfondsansokan skrevs:

- Syftet med filmfestivalen ar att erbjuda en verksamhet med ett innehallsrikt, initierat
och inspirerande program som satter fokus pa hur handikapp skildras i film, saval
spelfilm som dokumentar- och amatdrmaterial.

- Projektet syftar ocksa till att fa en bild av och dokumentera det filmiska material i form
av spelfilmer, dokumentarfilmer och amatoérfilmer som finns, framst inom landet samt
pa sikt dokumentera och digitalisera for handikapphistorien intressant material.

- lett sarskilt delprojekt bor idén vidareutvecklas med angivande av tema och lampliga
kringaktiviteter. Genom ett upprop insamlas dokumentart material i form av filmer med
olika format.

Forberedelser

En referensgrupp mellan projektet, Statens Historiska museum och filmkunniga personer fran
HandikappHistoriska féreningen bildades. En allman genomgang av olika spel- och
dokumentarfilmer gjordes. Ganska snabbt kunde vi konstatera att det var oméjligt att gora ett
upprop om dokumentarfilmer och att dessutom dokumentera det material som finns i stort. Det
skulle krava ett alldeles sarskilt projekt.

Nar det galler att samla in dokumentarfilmer sa har projektet tagit initiativ till att visa ett antal
pa filmhelgen och vi har ocksa, se redovisningen under delprojekt dokumentation, forvarvat ett
antal filmer.

"Forestillningar om funktionshinder”

Filmhelgen kom att kallas ” Forestallningar om funktionshinder” och genomfordes pa Statens
Historiska museum den 8-9 oktober 2011. Syftet med filmhelgen var att diskutera de
forestallningar som finns kring funktionsnedsattning och hur de skildras pa film.

Filmhelgen invigdes med korta inldgg och ett samtal under ledning av journalisten Gabriella
Ahlstrom. | museets entré hade ett 20-tal funktionshinderférbund och myndigheter stallt upp
informationsbord.
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Sex spelfilmer och sju dokumentarfilmer hade valts ut. Dessutom visades 27 informationsfilmer
fran olika funktionshinderforbund. De spelfilmer som visades var; Mask, Repulsion, Freaks,
Pakladningen, Antonias resa och | rymden finns inga kanslor. Dokumentarer var; Om du visste
vem du egentligen sag, Benda Bilili, Fran idiot till medborgare, Generation Neurosedyn, Ett fall
for SL- med livet som insats, Mamma jag har blivit kndapp och Ludvig.

En filmkatalog trycktes upp, dar filmerna beskrevs och med nagra artiklar kring stereotypa
forestallningar kring funktionsnedsattning pa film. Susanne Berg skrev i katalogen: "Jag menar
att de ideologiska budskapen i film och teve oftast anvdnder funktionsnedsdttningar fér att fa
oss att fortsdtta tro att det finns en absolut skiljelinje mellan dem av oss som ingar i
normaliteten och dem av oss som stdlls utanfér. Det dr var uppgift att ifrGgasdtta innehdllet och
budskapet i de hdr berdttelserna, att vdnda strdalkastarljuset mot normalitetens osynliga massa
och att Idra oss se att ocksd de som inte dr diagnosticerade har bade funktionsuppsdttningar och
funktionsnedsdttningar.”

Katalogerna spreds till en rad instanser, media och gruppboenden. En affisch trycktes upp och
spreds pa bland annat bibliotek. Ett inslag om filmhelgen med intervju i studion sandes i Radio
Stockholm. En artikel var inford pa www.svt.se/debatt. Olika handikapptidskrifter rapporterade
om filmhelgen. Annonser fanns i dagspressen.

Varje spel- och dokumentarfilm introducerades, ibland av den som gjort filmen, och efter varje
film inbjods publiken till diskussion under ledning av en moderator. Moderatorer var Maria
Johansson, Karin Ljuslinder och Gabriella Ahlstrom. En foreldsning av fil.dr. Claes G Olsson holls
kring "Vilka forestallningar tar vi med oss hem?” Han talade om att det ar ett vanligt
missforstand att koppla personliga egenskaper och karaktarsdrag till specifika funktionshinder.
Han gav nagra exempel: den skrammande, den tragiske och utstotte, den onde, den
osjalvstandige och beroende, den dumme och naive, den komiske, den oskyldige och
romantiserande, den infantile, den asexuella och hjalten.

Forestallningar om stereotyper tillhor vart vardagstankande och ar nagot vi bér vara medvetna
om, sa han. Sadana forenklade kategoriseringar riskerar att klibba sig fast vid manniskor. De ar
svara att bli av med och kan utgéra ett socialt och kulturellt hinder. Ar det d& mojligt att undvika
att anvanda stereotyper i vart tankande? Sakert ar det svart men vi kan komma langt genom att
vara medvetna om hur vi tanker, sa Claes G Olsson.

Tillganglighet

Filmer och diskussioner gjordes sa tillgangliga som mojligt. Spel- och dokumentarfilmerna
textades genom projektets forsorg, om de inte var det fran borjan. Diskussionerna
teckenspraktolkades och skrivtolkades. Horslinga fanns. Filmerna syntolkades. Programbladen
fanns pa punktskrift och filmkatalogen pa svenska och pa lattlast svenska.
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Det var en viktig del av filmhelgen att inte bara visa filmerna och diskutera dem, det var lika
viktigt att gora filmerna och diskussionerna tillgdangliga for personer med olika
funktionsnedsattningar. Eftersom diskussionerna bade teckenspraks- och skrivtolkades, blev
diskussionerna tillgangliga och mojliga att delta i for saval dova som vuxenddva som inte kan
teckensprak. Filmerna syntolkades, vilket var en ny upplevelse for nagra av de synskadade
deltagarna. Nagra personer som hade svarigheter att tala hade assistenter med sig som
taltolkade deras inldgg under diskussionerna, som sedan éversattes till teckensprak och
skrivtolkades.

Vi kan konstatera att tillgangligheten ur de har aspekterna var mycket god och blev ett exempel
pa hur man kan gora ett kulturarrangemang tillgangligt. Viss kritik framfordes mot att Historiska
museets ramp till toaletterna var for brant.

Diskussionsinldgg

Om Mask

Filmen skildrar tva ar av Rocky Dennis liv. Rocky dr femton ar och har en deformation i ansiktet
som vacker uppmarksamhet. Manniskor blir chockade nar de ser honom, han méter
avstandstagande, men lika ofta ambivalens och osdkerhet. Rocky lever i en stokig men
karleksfull miljé med en mamma som alskar honom. Diskussionen efter filmen handlade om
bland annat den mask vi alla bar och att ett vackert yttre kan dolja ett skort inre. Nagra askadare
tyckte att filmen inneh6ll manga stereotyper och nagon undrade varfor den flicka som blev kar i
Rocky nédvandigtvis skulle vara blind.

Om Freaks

Filmen Freaks (missfoster) har sin bakgrund i de freakshows som fanns i USA pa trettiotalet. Det
ansags som en skandal att spela in en film med manniskor som hade omfattande
funktionsnedsattningar och sag avvikande ut. Filmen censurerades. Nu nar Adolf Ratzka,
grundare av Independent living, ser filmen igen efter nastan fyrtio ar kan han konstatera att
manniskorna som skildras har allt som behdvs.

- De dlskar och de utrdttar saker. Nu dr min fraga inte hur folk ser pé mig utan vad det dr
fér fel pa dem som ser fel i den hdr filmen.

Filmen vackte kadnslor aven for Susanne Berg.

- Jag hade inte sett filmen férut, jag har inte velat se en skildring till av mig som gér mig
dnnu argare. Sa jag blev ganska lycklig av filmen och kénde igen mig i karaktdrerna.
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Om dokumentiren Mamma jag har blivit knapp
Filmen premiarvisades under filmhelgen.

"Att ha en psykisk diagnos dr pinsamt fér mdnga, vi pratar inte sd mycket om det.
Tvdngssyndrom debuterar ofta i tidiga tondren, da det dr extra pinsamt. Vi vill komma bort frén
den synen. Film 6ppnar vdra sinnen och berér oss” sa Elisabeth Baarnhielm Pousette. Hon &r
ordférande i Obsessive, compulsive disorder forbundet Ananke (OCD), som vill sprida kunskap
om tvangssyndrom. Flera i publiken undrade om de sjalva har tvangssyndrom efter att ha sett
filmen. Nar overgar bacillskrack till tvangshandling?

Det dr inte sjukdom, sa ldnge det inte dr ett hinder i tillvaron. Mdnga ér rddda for bakterier, men
om man mdste tvdtta hdnderna en halvtimme eller en timme och inte kommer ivdg till skolan sa
kan det vara bra att fa en diagnos, sa Elisabeth Baarnhielm Pousette.

Om dokumentiren Generation neurosedyn

Filmens regissor Niko van Glasow féddes med korta armar pa grund av neurosedyn. | filmen
moter vi honom och ytterligare elva personer med neurosedynskador nar de later sig
fotograferas nakna for en kalender. Efter filmen diskuteras den tabubelagda nakenheten. Vagar
vi visa det avvikande pa kroppen och varfér ska vi gora det? Nar handlar det om exploatering
och nar har nakenheten ett gott syfte? Personerna i filmen skamtar om sina
funktionsnedsattningar, men blir inte skamtandet lite tréttsamt ibland? Och ar det kanske ett
forsvar mot det som ar svart?

Margareta Nyberg reflekterar dver hur hon ser pa sin egen kropp, nar hon inleder diskussionen.

- Jag har aldrig velat visa mina fétter. Nér jag blivit fotograferad har jag helst bara velat ta
portrdtt. Men ndr jag blev modell for Funkisbyrdn, en modellagentur fér ménniskor med
funktionsnedsdttning, fick de fotografera hela mig.

Barbro Carlsson kanner tveksamhet till filmens grepp att visa manniskor nakna.

- Det framgar av filmen att de medverkande dr vdldigt olika som mdnniskor, vilket ér
viktigt. Men nar filmen sitt syfte? Jag dr tveksam. Nakenhet dr tabubelagt och det kanske
stor det viktiga budskapet om att vi duger som vi dr. Eller ska man kanske se det tvdrtom,
att nakenheten kan 6ka forstdelsen och fa ménniskor att inse att vi dr ganska lika under
kldderna.

Slutsats

Vi kan konstatera att filmerna och diskussionerna blev tillgangliga for déva, vuxendova,
horselskadade och synskadade samt att det fungerade smidigt. Det blev en praktisk illustration
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till att det gar att gora en filmfestival tillganglig. Manga har framfort positiva reaktioner pa de
filmer och de diskussioner som férdes om hur funktionshinder skildras pa film.

Kontakter med hogskolor och forskning

Det har inte legat inom projektets ram att bedriva forskning. Daremot har vi haft ambitionen att
stimulera till forskning, inte minst kring vara livsberattelser. Vi har dven haft ambitionen att fa
funktionshinderperspektivet uppmarksammat i utbildning och uppsatsskrivande. Ett led i detta
har varit att ta emot praktikanter pa bade grund-, gymnasie-, och hégskoleniva. Vi har haft tre
praktikanter fran Uppsala universitet, Stockholms universitet och Sédertorns hogskola under
sammanlagt 10 manader som studerat etnologi och kulturarv. En C-uppsats har skrivits med
bland annat material fran projektet. Visning av utstallningen har gjorts for flera utbildningar.

Projektet har traffat Nordiska museets forskningsrad foér att uppmarksamma de fragor vi drivit.
Forskningsradet, som bestar av disputerade forskare fran museet och tre representanter fran
olika universitet, har till uppgift att initiera, driva och stédja forskning inom museets
verksamhetsomrade.

Den regionala konferensen i Umea arrangerades i samarbete med Umea universitet och flera
verksamma vid universitet medverkade med forelasningar. Eleverna fran en kurs i museologi
medverkade under hela konferensdagen och var aktiva i diskussionerna.

Forskningsradet for arbete och samhallsliv (FAS) kallade till nagra hearings kring behovet av
forskning kring funktionshinder som projektet deltog i. Vi skrev ocksa en skrivelse till FAS kring
de forskningsbehov som vi anser finns kring funktionshinder.

Projektet har haft studiebesdk fran Képenhamns universitet som uppmarksammat var insamling
av livsberattelser, man ville fa tips for att géra en liknande insamling. Ett studiebesdk har gjorts
av professor Marcia Rioux fran York University i Canada, som ville ha inspiration till att géra en
liknande insamling som Livsbild kring hur personer med funktionsnedsattning har det i olika
lander.

Projektledaren har medverkat med foreldasning pa ett seminarium vid en nordisk konferens i
Oslo om handikapphistorisk forskning. Aven deltagare frdn HandikappHistoriska féreningen
deltog och forelaste. Resan for projektledaren betalades av Nordiska museet.

Flera kontakter har tagits med institutionen for etnologi vid Uppsala universitet. Vi hoppas ha
stimulerat till uppsatsskrivande eller forskning kring vara livsberattelser. Den analys som gjorts
inom projektet kring livsberattelserna hoppas vi ska kunna stimulera till detta.

Projektet har deltagit och fort fram synpunkter pa ett seminarium som arrangerades kring
UNESCO:s konvention om det immateriella kulturarvet.
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Vid museet har projektet haft tva sa kallade "fredagsseminarier”, framfor allt kring den digitala
insamlingen av livsberattelser och analysen av dessa. Flera forskare medverkade vid dessa
seminarier. Projektet har presenterats vid tva tillfallen for “Samverkande forskningsforetag
inom hum/sam”. Det ar ett projekt finansierat av Vinnova och Stockholms universitet.

Tidigare planerades att ha ett sarskilt seminarium for anstallda vid hogskolor och universitet. Vi
har bedomt att det var svart for projektet att gora ett sddant speciellt arrangemang nar vi inte
bedriver forskning. Istallet har vi bjudit in universitet och hégskolor till vara olika seminarier och
arrangemang och dar flera forskare och studerande har deltagit.

Slutsats

Vi bedomer att vi inom de resurser som vi haft i projektet har skapat ett intresse for vara fragor
pa olika institutioner och forskningsrad.

Nordiska museet

Stiftelsen Nordiska museet ar Sveriges storsta kulturhistoriska museum. Museets motto — Kann
dig sjalv — uttrycker syftet att battre forsta samtiden for att aktivt kunna mota framtiden.
Museet har en bred malgrupp och stravar efter att vara ett museum for alla. Det innebar att
museet i sina samlingar, utstallningar och 6vrig verksamhet avser att spegla en motsvarande
mangfald och ge en allsidig bild av samhallet. Ambitionen ar att s manga som mojligt
inkluderas i den historia som museet bevarar och férmedlar. Funktionshinder ar en naturlig del i
arbetet med mangfaldsfragor.

Det ar angelaget att museerna saval i dokumentations- och insamlingsarbetet som i den
utatriktade verksamheten beaktar funktionshinderperspektivet. HAIKU-projektet har visat pa
mojligheter att integrera perspektivet pa olika satt och har varit en padrivande faktor inom
museet.

Manga av museets olika verksamheter har varit aktiva inom projektets arbete. Vissa delar, sa
som den digitala insamlingen och utvecklandet av livsbild.se, genomfordes i ndra samarbete
med museets avdelning for Nya medier. Museets arbete med digitala medier ligger i framkant
inom museivarlden. Redan under hésten 2009 utvecklade Nordiska museet den digitala
plattformen Brodbanken, dar traditioner kring brodkultur i Sverige samlades in. Det ar utifran
de erfarenheterna som Livsbild.se bygger.
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Att utveckla samlingarna

Foérnya sokord
Under 2004 genomférde museet en genomgang av foremal listade i vara samlingar som borde

kompletteras med sokordet “funktionshinder/ funktionsnedsattning”. Arbetet resulterade i
rapporten ”Oversikt av material rérande handikapp/funktionshinder i Nordiska museet”. | och
med HAIKU-projektet gavs mojlighet att dels genomféra kompletteringen av de listade
foremalen i foremals- och bilddatabaserna, dels skapa en referensgrupp for att bredare
diskutera hur klassifikation av foremal kan goras och uppdateras. Genom den for allmanheten
tillgangliga webbplattformen Digitalt museum, som museets samlingsdatabaser ar kopplade till,
finns nu s6kordet “funktionshinder/ funktionsnedsattning. Museet kommer kontinuerligt att
uppdatera sina foremals- och bilddatabaser.

HAIKU-projektet har visat hur de befintliga samlingarna kan lyfta fram detta perspektiv genom
att komplettera informationen knuten till foremalen i samlingarna och darmed vidga
sokbegreppen i databasen. De sOkord som tidigare fanns begransade sokfaltet. De
kompletterande s6korden innebar en storre och bredare tillganglighet till museernas befintliga
samlingar. Den beskrivning som gjorts av forskning kring hur museerna arbetar i Storbritannien
och som tagits fram av projektet, har gett museet ett vardefullt bidrag for hur vi kan arbeta med
dessa fragor.

Dokumentationer och insamlingar

Det ar viktigt att halla museets omfattande samlingar uppdaterade och levande, vilket innebar
att kontinuerligt arbeta med dem. Det betyder en fortlopande insamling men ocksa en standig
kunskapsuppbyggnad och nytolkning. Med hjalp av projektet har vi pa olika satt kunnat utveckla
vart tidigare material kring personer med funktionsnedsattnings situation i samhallet, saval i
historiskt perspektiv som i samtiden. Den beskrivna kompletteringen av nya sékord i
databaserna har varit ett exempel, de ovan beskrivna nyférvarven av saval bilder, livsberattelser
och dokumentationer som genomférts inom projektets ram har varit ett annat.

| serien “Svenska folket berattar” gav Nordiska museet 1996 ut publikationen Poliominnen. Tolv
kvinnor och man, som tidigt i livet drabbades av polio, berattar om sjukdomen som sa radikalt
forandrade deras liv och om omgivningens reaktioner och fordomar. Projektet var ett
samarbete mellan Nordiska museet och Riksforbundet for trafik- och polioskadade. Under aren
1997-1998 fortsatte detta samarbete och insamling av berattelser. Totalt genomfordes fem
sjalvbiografiska insamlingar, som har utmynnat i fyra publikationer dar polioskadade,
traumatiskt hjarnskadade, spinalskadade (ryggmargsskadade) och whiplashskadade berattar om
sina liv. Publiceringen av bockerna var mojlig tack vare stod fran Allmanna Arvsfonden.
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Publikationen Avig eller rat — om funktionshinder i var vardag (2000) ar resultatet av ett
samarbete mellan Nordiska museet och Handikapphistoriska féreningen. Genom dagbdcker och
berattelser far lasaren en god inblick i vardagens gladjedmnen och problem, en vanlig dag den 4
november 1997. Insamlingen mottes av ett stort intresse. En dag blev dver tusen dagar i
Nordiska museets arkiv.

En annan dokumentation som genomfoérts utanfoér projektet men under det senaste aret har
varit en bilddokumentation infér nedldggningen av Manillaskolan. Aven ett antal bdcker har
forvarvats.

Att visa mangfalden

Manadens foremal
Museet har under flera ar valt ut “manadens foremal” som presenteras digitalt pa hemsidan.

Detta har varit ett satt att lyfta fram olika sorters féremal ur samlingarna som beror olika
perspektiv. Nedan beskrivs tva exempel pa foremal ur samlingarna som med hjalp av HAIKU-
projektet identifierats som exempel hur man kan visa personer med funktionsnedsattnings
situation i olika tider.

Under september 2012 visades ett textilt vavprov av Johan Nilsson, som var blind och dévstum
och vistades pa en skola i Vanersborg i borjan av 1900-talet. Eftersom manga vagrade att tro att
personer med svara funktionsnedsattningar kunde vava fick han en gang aka till Stockholm och
medverka pa en utstallning for att visa upp sin formaga. Detta foremal ar ett exempel pa att
man inom sina egna samlingar har féremal —i det har fallet nagra vavprover — som har koppling
till funktionshinder men som man tidigare inte uppmarksammat.

I juni 2013 var det en kvinnas armskena fran barndomen som lyftes fram. Kvinnan som heter
Inger beskriver i anslutning till den tillhérande bilden hur illa hon tyckte om att man inte kunde
acceptera henne som hon var. "Skenan skulle rata ut min arm. Egentligen ar det konstigt. Istdllet
for att Iata armen dra at det hall den ville skulle den tvingas till nagot annat." Hon minns langa
vistelser pa Norrbackainstitutet i Stockholm utan sin mamma som mycket plagsamma. Nar Inger
var i tonaren foreslog ldkaren att armen skulle stelopereras for att gora den rakare. Ldkaren
utgick felaktigt ifran att Inger skamdes Over sitt utseende. Men Inger var inte intresserad av en
operation, hon visste att den skulle innebara en minskad rorlighet. Likaren argumenterade och
sade att det var bra for henne eftersom hon var flicka. Inger fragade da kaxigt om doktorn inte
trodde att hon skulle bli gift annars. "Handen kan jag alltid stoppa i jackfickan, det maste vara
varre att ha en stor nadsa.” Sjukskoterskan som var med i rummet skrattade sa att brickan med
instrumenten for i golvet. Den behandlande ldkaren hade verkligen en stor nasa berattar Inger.
Armskenan finns ocksa bland inventarierna i folkhemslagenheten pa museet.
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Foremal i valvmonter
Ett annat satt som museet lyfter fram olika delar ur historien ar genom att stalla ut olika foremal
med en kort beskrivning i museets valvmontrar. Under hosten 2011 tog museet fram en

punktskriftsmaskin fran Harald Thilanders blindskriftstryckeri i Stockholm, som stalldes ut med
en beskrivning.

Folkhemsldgenheten
Under maj 2013 6ppnades Folkhemslagenheten, en hemmiljo fran slutet av 1940-talet. Den har

byggts upp inne i museet och dar kan man félja den fiktiva familjen Johanssons vardag.
Lagenheten bestar av tva rum och kok och ar typisk fér hur en nybyggd HSB-lagenhet kunde se
ut vid tiden. Familjen bestar av Hilda och Ivar med barnen Gun-Britt, Siv och Arne. Siv ar fodd
med en hoftskada och har darfor svart att ga. Hon bor pa Eugeniahemmet i Stockholm och
kommer bara hem under skolloven. HAIKU-projektet hjalpte till med idéer om hur man skulle
kunna integrera ett funktionshinderperspektiv. Resultatet blev att lata familjen ha ett barn som
inte kunde ga i skolan hemma, eftersom det var sa barn med funktionsnedsattningar
behandlades pa den tiden. Pa sa vis ges mojlighet for diskussioner i den pedagogiska
verksamheten, med saval gammal som ung, om olika majligheter i samhallet och om skillnader
mellan nu och forr. Som komplement till folkhemslagenheten finns en temasida pa museets
webbplats. Dar finns bland annat ett avsnitt om villkoren for personer med
funktionsnedsattningar.

Fortsattning

Under hela projekttiden har projektets medarbetare |I6pande deltagit pa interna moten och
utbildningstillfallen for museets personal, vilket har hojt kunskapsnivan betydligt i dessa fragor.
Det ar nagot som museet kommer att ha stor nytta av i framtiden. Funktionshinderperspektivet
har genom projektet blivit en naturlig del av museimedarbetarnas satt att arbeta. Nordiska
museet kommer dven efter projekttiden att ansvara for att Livsbild.se halls 6ppen nagra ar.
Dessutom kommer utstallningsmaterialet och det material som producerats av HAIKU att finnas
pa museets hemsida.

| allt vart [6pande arbete — dokumentation och insamling, arbete med de befintliga samlingarna,
kunskapsformedling och utatriktad verksamhet — verkar vi for att integrera ett brett
mangfaldsperspektiv. HAIKU-projektet har visat pa mojligheter och initierat metoder for att
fortydliga funktionshinderperspektivet i vart arbete.

37



HandikappHistoriska Foreningen

Foreningen drivs helt pa ideell basis, har inget kansli och finansieras av medlemsavgifter. |
styrelsen och bland medlemmarna finns en djup kunskap om funktionshinderhistoria och man
har ndra relationer till funktionshinderrérelsen. Hemsidan www.hhf.se sprider information om
funktionshinderhistoria, aktuella bécker och seminarier. Varje ar férsoker man ta fram en
medlemsbok som handlar om historiskt material.

Under projekttiden har ett antal seminarier hallits kring funktionshinderhistoria. Information gar
ut sex ganger om aret till medlemmarna genom ett informationsblad. Dar har projektets arbete
beskrivits i varje nummer. Politiska kontakter har tagits for att funktionshinderperspektivet i
fortsattningen tydligt ska inga i mangfaldsbegreppet.

Nar projektet ar slut kommer HandikappHistoriska foreningen att ansvara for att
vandringsutstallningen ”Livsbild -20 roster tid och rum” kommer att visas under flera ar pa olika
orter i landet. En studiehandledning har utarbetats tillsammans med ABF. Foreningen hoppas
kunna medverka pa olika satt vid arrangemang kring utstallningen. De haften som producerats
av HAIKU kommer att spridas i alla de sammanhang som féreningen deltar.

Ett kommande projekt som féreningen hoppas fa driva med Upplandsmuseet ar att utbilda ett
natverk av museianstallda fran hela landet i ett funktionshinderperspektiv.

Viktiga erfarenheter och slutsats

Fortroende och samarbete har varit nyckelord for projektet. En framgangsfaktor har varit att
arbetet har bedrivits av Handikapphistoriska foreningen och Nordiska museet tillsammans. Pa sa
vis har det funnits ett fortroende for vart arbete inom funktionshinderrorelsen, som underlattat
information och insamlingen av livsberattelser. Genom Nordiska museet, som ar Sveriges
storsta kulturhistoriska museum, har vi haft ett fortroende inom museivarlden som underlattat
kontakterna med museer runt om i landet.

Vi har lagt ner stor tid pa samarbete med funktionshinderrérelsen och museer, att arrangera
seminarier och moten och ta kontakt med olika instanser. Vi har féreldst och informerat pa
andras konferenser, vilket visat sig vara mycket viktigt. Funktionshinderperspektivet har da
kunnat ses i ett sammanhang och betydelsen av att mangfaldsbegreppet vidgas har blivit tydligt.
Nya kontakter har etablerats mellan museivarlden och funktionshinderrérelsen.

Museerna har blivit mer medvetna om behovet och mojligheterna av att beakta
funktionshinderaspekten i allt sitt arbete. Behovet av samarbete med funktionshinderrorelsen
har tydliggjorts. Funktionshinderrérelsen har uppmarksammats pa vardet av att lata enskilda
manniskor berdtta om sitt liv. Férhoppningen ar att projektets metoder for 6kad tillganglighet
kan fungera som forebild for museer och andra arrangorer i framtiden.
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Syftet med projektet var att belysa funktionshinderhistorien och innehallet i museernas arbete,

inte att bedriva fysiskt tillganglighetsarbete. Men tillgdanglighetsfragorna har inte varit [0sta,
vilket har gjort att vi fatt lagga ner mer arbete an fran borjan var tankt pa att gora projektets
olika delar tillgangliga for alla.

Projektet mottes av ett antal ifrdgasattanden till en bérjan gallande insamlingen av

livsberattelser pa livsbild.se. Fragan stalldes om varfor vi inte skulle ha styrda fragor, om det var

etiskt att |ata svara berattelser publiceras, om manniskor alls skulle vilja beratta digitalt sa att
manga kan ldsa och att vi riskerade att endast fa in berattelser fran manniskor som ar
skrivkunniga och mycket aktiva i det funktionshinderpolitiska arbetet. Dessa farhagor
besannades inte. Svara berattelser som inkommit har vi diskuterat med den som skickat in, vi

har fatt in manga berattelser fran manniskor som ar ovana att skriva och vi har fatt in ganska fa

berattelser fran personer som ar aktiva i funktionshinderrorelsen, det ar i alla fall fa som har
berattat om det.

Projektets uppfattning ar att vi har fungerat som en vackarklocka for museisektorn,
funktionshinderrorelsen och politiska beslutsfattare om betydelsen av att synliggéra
funktionshinderhistorien. Vi har visat pa metoder for hur vi kan gora alla medborgare synliga,
vilket ar en grundldggande forutsattning for ett demokratiskt samhalle.

Vara rapporter

Pa hemsidorna www.hhf.se. och www.nordiskamuseet.se finns vara rapporter och
utstallningsmaterial.

Forestallningar om funktionshinder — en filmhelg pa Historiska museet. Red.Sjoberg,
Malena, HandikappHistoriska Féreningen, Statens Historiska museum och Stiftelsen Nordiska
museet (2011)

Hand i kapp med tiden, artiklar Claes G. Olsson och Margareta Persson, Vasterbotten lans
hembygdsférbund, (2011)

Forestallningar om funktionshinder — dokumentation fran en filmhelg. Malena Sjéberg och
Erika Wermeling,HandikappHistoriska Foreningen, Statens Historiska museum och Stiftelsen
Nordiska museet (2012)

Aratal — ur handikapphistorien, Inger Persson Bergvall och Malena Sjoberg.
HandikappHistoriska Foreningen (2012)

Funktionshinderperspektiv pa museernas arbete, Diana Chafik och Claes G Olsson.
HandikappHistoriska Féreningen och Stiftelsen Nordiska museet (2012)
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Funktionsnedsattningar och funktionshinder i museernas varld. En genomgang av nagra
relevanta studier. Larsson, Stig. HandikappHistoriska Féreningen och Stiftelsen Nordiska
museet (2012)

Museer och representation — exempel fran Storbritannien och Norden, Persson, Margareta,
HandikappHistoriska Foreningen och Stiftelsen Nordiska museet (2012)

Allas historia — museer och funktionshinder, Sjoberg, Malena. HandikappHistoriska
Foreningen och Stiftelsen Nordiska museet (2013)

Livsbild.se- en analys av livsberattelser fran personer med en funktionsnedsattning, Diana
Chafik och Claes G. Olsson. HandikappHistoriska Foreningen och Stiftelsen Nordiska museet
(2013)

Livsbild- Tjugo réster i tid och rum, utstdllningstidning, HandikappHistoriska
Foreningen och Stiftelsen Nordiska museet (2013)

Studiehandledning till utstéllningen ”Livsbild — 20 roster i tid och rum”, Sjoberg, Malena.
HandikappHistoriska Foreningen och ABF (2013)

En analys av interjuver vid vardhemmet Karlslund. En narrativ analys av intervjuer
genomférda av Thomas Olsson mellan aren 1983 och 1987, Wallsten, Anna.
HandikappHistoriska Foreningen och Stiftelsen Nordiska museet (2013)

Roéda fjadern och fokushusen. En boendes berattelse, Wallsten, Anna. HandikappHistoriska
Foreningen och Stiftelsen Nordiska museet (2013)

Att stéra homogenitet. Red: Furumark, Anna, artikel ”Ar handikapphistorien stérande”?
Margareta Persson, Nordic Academic Press (2013)

Tre ar med handikapphistoria i kulturarvet, HAIKU. En sammanfattning. Persson,
Margareta, HandikappHistoriska Féreningen och Stiftelsen Nordiska museet
(2013)
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