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Ledare: En stor personlighet inom svensk funktionhinderpolitik har gatt

ur tiden.

Nu i slutet pa september fick jag det sorgliga beskedet att Vilhelm Ekensteen
har dott. Jag ar inte den som kande Vilhelm bast men han har funnits med
under alla mina ar inom “branschen”. Redan som tjansteman pa
Handikappinstitutet larde jag mig att Vilhelm skulle man lyssna pa for han var
klok. Under de senaste dren som styrelseledamot i féreningen FOR tillsammans
med Vilhelm fick jag pa nadra hall lara mig att sa var det. Handikapphistoriska
Foreningen sorjer verkligen Vilhelms bortgang tillsammans med hela
funktionshindersverige. Eftersom Vilhelm haft en avgdrande betydelse for
svensk funktionshinderpolitik kommer vi att aterkomma till honom och hans
insats. Redan i detta nummer skriver var styrelseledamot Emil Erdtman nagra
minnesord om Vilhelm. Vi kommer ocksa att aterkomma till Vilhelm redan i
nasta nummer.

Precis som for manga andra verksamheter kdnns det nu som att dven vi i
Handikapphistoriska Foreningen ska kunna arbeta pa med traditionella
metoder som exempelvis seminarier dar vi traffas fysiskt. Vi har dock under
pandemin lart oss att vi kan gora det aven digitalt. Framover blir darfor vara
seminarier bade traditionella och digitala. Vi planerar nu for ett seminarium
redan i host i november. Mer om detta sist i Medlemsbladet.

Vart arvsfondsfinansierade projekt “Inget om oss utan oss” har nu satt
ordentlig fart. Under hosten kommer manga intervjuer att géras med aktuella
personer. Styrgruppen har ocksa haft ett forsta mote. Har deltog den nya
projektledaren Maria Johansson.

Ett antal andra projekt och projektsamarbeten ar under diskussion. Det och det
som redan ar igang innebar att jag har stora forhoppningar om att
verksamheten och samvaron inom foreningen ska utvecklas bra under hosten.
Vi far hoppas pa att samhallet totalt sett verkligen far mojlighet att aterga till
ett mer normalt liv. Jag hoppas att vi ar manga som kan ses fysiskt och digitalt
pa seminariet i november.

Jan-Peter Strémgren

Ordférande



Vilhelm Ekensteen 1941-2021

Vilhelm Ekensteen foddes 1941 och lamnade oss i september 2021, 79 ar
gammal. | debattboken Pa folkhemmets bakgard fran 1968 beskrev han den
isolerade anstaltstillvaron och tecknar bilden av ett humanistiskt samhalle dar
alla medborgare kan leva vardigt och sa "normalt” som maijligt. Vilhelms analys
av samspelet mellan kroppens formagor och det omgivande samhillet la
grunden till det relativa handikappbegreppet dar samhallets utformning och
ytterst den politiska viljan avgor den enskildes begransningar.

1969 startade Vilhelm Antihandikapp som utvecklade handikappbegreppet
ytterligare och aven motsatte sig tidens insamlingsgalor som enligt Vilhelm
utgick fran givarnas villkor och syn pa mottagarna som hjalpldsa. Han var vice
ordférande i DHR i ndstan 20 ar samt verksam inom Synskadades riksforbund.
Hans reumatism medférde rorelsenedsattning men ocksa en storre
synnedsattning.

1988 anslot sig Vilhelm till Adolf Ratzkas idéer om personlig assistans och
startade ett assistansprojekt i Lund, idag kooperativet Lila. 1991 gav han
tillsammans med Gerd Andén och P-O Bengtsson ut boken Assistansersattning:
assistentprojektets idémassiga grundval, som blev ett viktigt dokument vid
skrivandet av lagen om stdd och service for vissa funktionshindrade (LSS).
Vilhelm var 52 ar nar han sjalv fick personlig assistans. Han beskrev det som att
bli myndig och for forsta gangen kunna planera och rada éver sin tid.

Vilhelms ville utveckla assistansreformen men tvingades till en 25-arig
forsvarskamp mot forsamringar i reformen. Redan 1995 ars Assistansutredning
foreslog besparingar genom att undanta barn men en tusenhévdad
demonstration utanfor Socialdepartementet stoppade planerna. 1994 startade
han Intressegruppen for Assistansberattigade (IfA) som han ledde fram till
2020. IfA har arrangerat manga debatter samt suttit med i utredningar och
samrad om personlig assistans.

Enligt Vilhelm ska bara manniskor med funktionsnedsattning foretrada
funktionsrattsorganisationerna. Det var efter en sadan debatt som han 2001
lamnade DHR och bildade Férbundet (FOR) delaktighet och jamlikhet
tillsammans med stora delar av den avgaende styrelsen. Vilhelm satt dven i
Lunds kommunfullmaktige for Socialdemokraterna och i 6ver 20 ar i
socialnamnden.



Enligt Vilhelm ar staten ytterst ansvarig for att genom myndigheter och
domstolar forvalta de rattigheter politiken ger medborgarna. Men alltfor ofta
tillampas generdsa lagar alltmer restriktivt. Forsakringskassan
behovsbedomningar pa minutniva beskrev Vilhelm som en teoretisk
skrivbordsprodukt som leder till godtycke och inte den utlovade
rattssakerheten. Manniskors behov kan inte exakt forutses och assistenten
behodvs inte bara for mat, hygien och klader utan ocksa for att kunna arbeta
och/eller vara foralder, nagot som Vilhelm blev nar han var 50 ar.

In i det sista drev han ratten till personlig assistans. Han inledde
socialutskottets utfragning om personlig assistans ar 2018 och skrev 2020 till
socialministern om hur hotad assistansreformen var. Nar Vilhelm utsags till
hedersdoktor vid Lunds universitet 2015 talade han om den kollektiva
bestraffningen av alla assistansanvandare i fuskbekampningens namn. Dagen
efter Vilhelms bortgang offentliggjorde regeringen sitt direktiv om att utreda
assistansens forstatligande.

Handikapphistoriska foreningen minns Vilhelm som en stridbar och principfast
aktivist, men ocksa som en skarp politisk analytiker som med stilfull
formuleringsférmaga och underfundig humor avsldjade maktens dimridaer
framfor de manskliga rattigheterna. Vara tankar gar till Vilhelm dotter och
ovriga sorjande. Vila i frid! Andra tar nu kampen vidare!

Wilhelm Ekensteen Foto:IfA

En langre text om Vilhelm Ekensteen har skrivits av Emil Erdtman och finns pa
foljande lank: http://emilerdtman.se/vilhelmekensteen



Att leva med horapparat — en historisk studie

| senaste numret av den danska Handicaphistorisk Tidskrift (nr 45) dr temat
horapparater i ett historiskt perspektiv. Claus Nielsen som ar styrelseledamot i
den danska foreningen for handikapphistoria har skrivit den inledande artikeln
om livet med hérapparater. Han ar verksam vid Eriksholm Research Centre.
Han ser apparaterna som en viktig faktor i “det goda livet”, det vill saga
apparaterna bidrar till att aterskapa och férbattra horseln. Han grundar
artikeln pa intervjuer med manniskor som har erfarenhet av horapparater i sitt
dagliga liv. Han har bitratts av etnologistuderande Tobias Bollerup Henriksen.

Men skapade horapparaterna verkligen ett battre liv for sin brukare?
Forsokspersonerna berattar forst om hur det var att hora daligt och vad som
sedan hande nar apparaten kom. Horselnedsattningen gjorde att de blev
utmattade av att forsoka, darfor blev den forsta apparaten en underbar hjalp,
nu kunde de ater "hora larkan drilla och gruset knastra da man gick pa vagen”.

Men apparaten kridvde anpassning. An i dag dr hérapparaterna inte
fullkomliga, men forbattringar sker hela tiden. Nielsen et al. skildrar
utvecklingen under de senaste fyrtio aren. Rapporten ar baserad pa anekdoter
och citat fran patientjournaler. Forfattarna har bara kunnat anvdanda de
journaler som géller annu levande personer som gett dem sitt tillstand att
anvanda materialet.

Utvecklingen inom hérapparatomradet har genom de fyrtio aren praglats av
tva faktorer: den tekniska utvecklingen och forskningen om horandet.
Periodvis har fokus antingen legat pa den tekniska utvecklingen, eller pa
forskningen av sjalva horandet. Dessa tva faktorer har alltsa varit drivkraften
vid utvecklingen av horapparaten.

Vid utprovningen av hérapparater har sjalva upplevelsen av ljudet som
horapparaten astadkommer varit en central del av det kliniska arbetet vid
Eriksholms forskningscenter. Man har uppmuntrat forsékspersonerna att med
egna ord beskriva sina ljudmassiga upplevelser de fatt genom sina
horapparater.

Intervjuerna visar att ljudupplevelserna har dndrat sig markant genom aren. |
borjan av tidsperioden forstarks vissa ljud kraftigt, det fanns inga majligheter
att anpassa exempelvis knattret av en skrivmaskin i bakgrunden. Andra ljud
ater blev forsvagade. Man maste darfor hela tiden skruva och stalla om
apparaterna.



Avgorande for alla brukare av horapparater genom de fyrtio aren har varit
tillvanjning av den dagliga tillvaron dar ljuden standigt vaxlar och nya
tillkommer medan andra forsvinner.

Horapparatens storlek har ocksa férandrats med tiden. Den har blivit mindre
och mindre. Om man inte anstranger sig gar det i dag inte att se om en person
har en liten "jordnot” bakom o6rat.

En avigsida ocksa med relativt moderna hoérapparater har varit att de "ylade”,
Adapto-apparaten var den forsta horapparaten som hade ett inbyggt anti-
ylsystem. Den blev ocksa snart popular. Konstruktorerna av denna apparat
hade dessutom lyckats I6sa problemet med s.k. ocklusion, dvs. korrekt niva pa
den egna rosten. | dag har de allra flesta hérapparater funktioner som gor att
man ocksa kan folja med nar flera personer diskuterar s.k. “caféfunktion”.

Den danska undersékningen slutar med konklusionen att hérapparater ar bra
och tillfor livskvalitet for den som hor daligt men att brukarna i
undersdkningen inte |at sig n6ja med apparater, de ville ha tillbaka horseln.

Beatrice Christensen Skold

Kalla: Livet med Horeapparater set i et historiskt perspektiv av Claus Nielsen, kurator
Eriksholm Samlingen, Eriksholm Research Centre & Tobias Bollerup Henriksen, studerende
Europeisk Etnologi, Kbpenhamns universitets, Eriksholm Research Centre, Handicaphistorisk
Tidskrift 45, Dansk Psykologisk Forlag 2021

Minnessten dver Maria Sandel

Lordagen den 18 september avtacktes en minnessten 6ver arbetarforfattaren
Maria Sandel (1870-1927) i S:t Goransparken pa Kungsholmen i Stockholm.
Skulptéren Sam Westerholm har utformat minnesmarket i gra-rosa granit. Pa
stenen finns reliefbilder med motiv ur hennes romaner men ocksa ett portratt
av Maria Sandel i profil. Maria Sandel foddes med en funktionsnedsattning
som under hennes levnadslopp férvarrades. Hon blev till slut bade dév och
blind. Minnesstenen ligger mycket nara stenfoten till det hus ”Skogshyddan”,
numera rivet, som forfattarinnan bodde i under manga ar. Adressen var da
Mariebergsgatan 1.

Maria Sandel var lange bortglomd men 2011 grundade en grupp entusiaster
Maria Sandelsallskapet for att lyfta fram och sprida kinnedom om Sveriges
forsta kvinnliga proletarforfattare. Sallskapet har en egen hemsida

6



https://mariasandel.wordpress.com, dar du kan ldsa mer om hennes liv och
verk. Det var sallskapet som tog initiativet till minnesstenen éver Maria Sandel
och hennes verk. Den avtacktes av IF Metalls ordférande Marie Nilsson och
overlamnades sedan till Stockholms stad som nu far ansvar for varden av
monumentet.
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Skulptéren Sam Westerholm framfér minnesstenen éver Maria Sandel. Foto:
Kjell Abrahamsson

Ester Henning (1887-1984), den glomda konstnarinnan

Nagra av Sveriges mest framstaende kvinnliga konstnarer tillbringade flera ar
av sina liv pa mentalsjukhus. Som exempel kan ndmnas Sigrid Hjertén, Beata
Grinewald och Ester Henning, som hade diagnosen schizofreni tillbringade 66
ar pa olika mentalsjukhus. 1916 da hon bara var 19 ar gammal fick hon fick sin
forsta diagnos och placerades pa Katarina sjukhus i Stockholm. Hon hade da
slagit en man i ansiktet och aven en polis. Hon sandes efter fem veckors
sjukhusvistelse tillbaka till fordldrahemmet i Varmland.

Redan vid unga ar dromde hon om att bli konstnar. Hon gick bara fyra ar i
folkskolan och fick darefter tjanst som piga vid en gard i hemtrakten. Nar hon
var 23 ar sokte hon till Konstfackskolans foregangare Tekniska skola i
Stockholm och kom in. Dar fick hon lara sig maleri, skulptur och konsthantverk.
Skolavgiften klarade hon genom att vid sidan av studierna arbeta som
hembitrade och sémmerska.


https://mariasandel.wordpress.com/
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Tavlai bIadtekiI.<~aiv‘ éter Henning. Foto: Lénébro uem
Sitt genombrott som konstnar fick hon da tva av hennes skulpturer gjots i
brons och blev motiv pa nagra vykort. Men sjukdomen forfoljde henne och hon
fick da och da aterfall och togs in bl.a. pa Saters sjukhus och senare pa Uppsala
hospital, Langbro, Beckomberga och slutligen Solberga dar hon avled 97 ar
gammal 1984.

Under tiden pa Beckomberga i slutet av 1930-talet upptackte en kurator Ester
Hennings konstnarliga adra och hon borjade ater mala, skulptera och brodera.
Hon broderade flera tavlor som finns bevarade. Nagra av hennes verk finns i

dag pa Nationalmuseum. Mer om Ester Henning kan man ldsa i biografin Ester
Henning - kvinna. konstndr — anstaltsliv, av Irja Bergstrom. Boken kom ut 2001.

Beatrice Christensen Skéld


https://langbrosjukhus.se/wp-content/uploads/2017/12/ester-henning-ensam-fagel.jpg

Stipendiet till Eva Bjorks minne

Under Synskadades Riksférbunds kongress i juni i ar, tilldelades Kerstin
Fellenius stipendiet Till Eva Bjorks minne for punktskriftens utveckling, for
hennes betydelsefulla arbete med att lara generationer av synskadade
barn punktskrift och for hennes insatser som forskare kring
synskadades lasning. Stipendiefonden inrattades i samband med
tidigare kanslichefen vid SRF Eva Bjorks bortgang 2017. Hennes
anhoriga ville att minnesgavor skulle ga till stipendier som roér
punktskrift da hon var mycket engagerad i fragor som ror detta
skrivsystem.

Kerstin Fellenius. Foto: Synskadades Riksférbund

Seminarium om handikappolitikens framvaxt och framtid

| slutet av november kommer Handikapphistoriska Foreningen att anordna ett
seminarium i Stockholm, som skall belysa Handikappolitikens framvéxt och
framtid. Det blir ett spannande seminarium som kommer att visa om
utvecklingen gatt framat eller...? Det kommer att bli mojligt att delta i
seminariet bade fysiskt och/eller digitalt. Vi aterkommer med exakt
information om datum, tid och plats vid senare tillfdlle. Bland annat kommer vi
att informera om detta pa vad hemsida www.hhf.se
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Redaktion Beatrice Christensen Skold (epost beatriceskold@gmail.com)
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