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Lena Lennerbed

Annorlunda Nybeter: Patientroster
pa 1970-talets Stora Skondal

Man kan ha ryckningar

Man kan ha kramper

Och anfall och epilepsi

/I

Man kan ha svirt att lisa och tala
Att rikna och skriva

Att laga mat

Att tala i telefon och sld nummer
Att k4 av sig och kld pa sig

Att knyta skorna och tvitra sig
I/

Man kan vara ridd for broar och backar
Och éska och regn och tjurar

Och springning och mérker och hundar
Och huggormar och olyckor

/1

Man kan vara ridd for ate ligga pé sjukhus
Man kan vara ridd for att gora bort sig

Man kan vara ridd for att behova flytea langt!
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Dikten “Farligt och svart”, hir i utdrag, publicerades i den stencilerade
patienttidningen Annorlunda Nybeter som gavs ut pa Stora Skondal, ett
vardhem i Stockholm f6r personer med epilepsi. Pa det grona omslaget
syntes tecknade streckgubbar, blommor, flygande snoppar, och rutor med
texten “Varning”. I en inledande text skrev patienterna Gote och Erik-
Einar att tidningen var bra att lisa for alla pa Stora Skéndal, att man kunde
skriva om allt som hinde pa hemmet, om vad de som satt pa kontoret
gjorde, om att halla kontakt med sliktingar, om hur man kunde aka
taxibilar och ”vara ute och fréjda”. Man kunde ocksa skriva om nigon var
dum och man ville férindra nigot, skrev Goéte och Erik-Einar, men
inskirpte samtidigt att man skulle vara hyggliga mot varandra.” I numrets
femtio sidor samsades minnen, intervjuer, dikter, teckningar,
reseberittelser, liksom samtal om den forestdende utslussningen av
patienter med epilepsi som bodde pa Stora Skéndal. Numret avslutades
med en uppmaning fran patientforeningen:

Site inte pd dndan och klaga pa att det inte mirks ndgra resultat, att
forslagen virvlar ut i luften eller goms undan i papper. Om det ir s3, beror
det pa dej och alla andra som resonerar pé det viset. Alltfér minga gar och
vintar pa att andra ska utfora arbete som ligger i allas intresse. Ju fler som

visar intresse — desto storre resultat.?

Patientforeningen hade startat 1974, och skulle enligt stadgarna verka for
patienternas och personalens gemensamma intressen, fér god kontakt
mellan likare, patienter och personal, for forstielse och kunskap om
epileptisk sjuka och deras problem, och for fritids- och studieverksamheten
vid Stora Skondal.* Foreningar for personer med olika sjukdomar eller
funktionsnedsittningar fanns sedan tidigare, dven for personer med
epilepsi. Riksférbundet for svensk epileptikervaird RSEV hade bildats
1954, bytte namn 1976 till Svenska Epilepsiforbundet SEF, och
engagerade likare och annan virdpersonal, personer med epilepsi och
anhoriga. RSEV/SEF dominerades av medicinsk expertis och dess
ordférande under hela 1970-talet var Stora Skéndals 6verlikare Karl-Axel
Melin.” Patientforeningen pi Stora Skéndal var diremort lokalt forankrad
och leddes av patienter med visst stod av personal. Féreningen ordnade
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bland annat storméten for patienterna, verkade for en kiosk och en
kafeteria pi omradet, sammantriffade med Langbro patientférening BRA-
A-HA (Langbro var ett psykiatriskr sjukhus), krivde forbittrad sandning
och skyltning pi omridet, och en héjning av flitpenningen (den
ekonomiska ersittning patienter fick i arbetsterapin).6 Man medverkade
ocksa i patienttidningen Annorlunda Nybeter som gavs ut i sex nummer
aren 1976-1980.7

Patientaktivismen pd Stora Skondal etablerades i en tid av socialpolitiskt
engagemang och férindring. Patientgrupper hordes allt oftare i
samhaillsdebatten. Radikala studenter flockades vid socialinstitut och
socialhdgskolor. Pa Stora Skondal gick samtidigt en epok mot sitt slut.
Stora Skoéndal var en av Sveriges dldsta och storsta anstalter for personer
med epilepsi som pé grund av sin sjukdom inte kunde bo hemma. Men i
slutet av 1960-talet kom Socialstyrelsens besked att de si kallade
epileptikeranstalterna skulle avvecklas. Riksinstitutioner som Stora
Skondal skulle pé sikt upphéra och patienterna flytta ut till eget boende,
oppenvird eller sjukhem i den egna regionens regi.®

Denna artikel handlar om de boende patienterna pa Stora Skéndal i
slutet av 1970-talet: hur de sig pd sig sjilva och sin sjukdom, pi
epileptikerhemmet och pa varden, pia gemenskapen med de andra
patienter och pa den forestiende flytten. Med utgingspunke i Annorlunda
Nyheter och mot bakgrund av tidens nedmontering av stora
véardinstitutioner avser jag att diskutera patientroll och patientmakt. Jag
berér dven den aktivism som utvecklades i delar av personalgruppen pa
Stora Skoéndal, till stod for patienterna. Termer sisom epileptiker,
epileptikerhem, sinnesslé och utvecklingsstord ar idag utménstrade, men
eftersom de férekommer i det killmaterial jag underséker kommer jag att
anvinda dem dir det ir relevant. Artikeln inleds med en bakgrund om
Stora Skéndal och om virden av personer med epilepsi.
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Epileptikervird — en uppgift f6r diakonin

Under 1900-talet fanns det tolv virdhem for epileptiker i Sverige; skolhem
for barn, arbetshem f6r kvinnor och min. Innan hemmen &ppnades
virdades personer med grav epilepsi av anhoriga, av fattigvarden pa si
kallade fattiggirdar, eller pa sinnessjukhus.” Det var dock en minoritet av
personerna med epilepsi som intogs pa vardinrittning, de allra flesta kunde
bo hemma och arbeta.'’

Flera epileptikerhem var privata initiativ, nigra drevs av det allminna,
men fem av dem startades i boérjan av 1900-talet av diakon- och
diakonissanstalter eller av diakonal férening. Diakonin var en filantropisk
och frivillig foreningsverksamhet, med nira band till men organisatoriskt
staende vid sidan av Svenska kyrkan. Svenska diakonsillskapet grundades
i Givle 1898. P4 Nynis gird i Givle utbildades manliga diakoner som
bedrev arbete bland fattiga och sjuka, och efter en insamling 6ppnades ett
hem for manliga epileptiker.'" Virdbehovande fick anséka om plats och
betala en arlig avgift som kunde héjas om de var sirskilt virdkrivande eller
sinkas om de kunde arbeta. Det forsta dret var tungt. Totalt dtta patienter
hade bott pd hemmet enligt drsberittelsen, men tvd av dem hade varit i s
daligt skick att de avlidit. Médnnen var mellan 20 och 37 ar, och utgjorde
en blandad grupp av s kallade normalbegavade och sinnessloa.'?

Ar 1905 flyttade Diakonsillskapets verksamhet till Skéndal i sodra
Stockholm och anstaltens namn blev Stora Skéndal. Karl Algot Berggren
var en av de unga minnen med epilepsi. I Nordins bokhandel i Gévle hade
han képt en dagbok dir han skrev om sin vardag. Berggren foljde med nir
verksamheten flyttade frin Givle dll Stockholm. Ett avskedsmote holls i
forsamlingshuset och Berggren skrev:

P4 kvillen gick vi frin Nynis, limnade detta stille for, troligvis alltid. Vi
tog och gick till Fattigvirdens hirberge for vandrare. Broder Jonsson
[Jonsson var diakonelev, min anm.] héllt antingen aftonbén, eller ocksa
morgonbén, dagen dirpé. Direfter gick vi till hvila och sof till half 5-tiden
dagen ddrpd i ett rum tillsammans. P4 natten nir jag lig och sof ramlade

jag i golf."

202



Dagen dirpa fortsatte resan:

Idag gingo vi till Centralstationen s att vi var dir vid 6-tiden. Det var fullt
med prester och folk dir och tog avsked. Nir vi kom till Uppsala och bytte
om tag, var professorn Rudin vid station, och hilsade pa oss. Vi voro
framme i Stockholm litet 6fver half 12. Mamma var nere vid station och

hon kinde €] igen mig. Jag tyckte ocksa att mamma var sig olik.'

Resesillskapet uppgick till nirmare tjugo personer: fem patienter, en
forestindare med familj, en husmor och cirka tio diakonelever. Dessutom
hade man med sig en hist och sex kor. Resan framstar for en nutida lisare
som ling och kringlig, men ocksd inramad av en viss hogtid.

Vil framme pa Stora Skondal skrev Berggren att han efter att han sett
sig omkring pd den nya platsen fatt epileptiska anfall och absenser, och att
han aterigen fick anfall pi natten si att han ramlade ur singen. Nigra dagar
senare rapporterade han om sina sysslor: ”Pa form. var jag i tridgirden och
plockade grenar i gingarne, och bar bort. Vidare skurade jag klosetterna
fran 12 till 2. Frin half 4 «ll 7 har jag rifsat [6f i tridgirden.”" Andra
anteckningar vittnar om att Berggren hogg ved, hjilpte till i stallet, skotte
firen, stidade, klippte mattrasor &t pristens fru och fyllde halm i
madrasser. Han deltog i utflykter och rapporterade om kyrkobesok och
predikningar. Berggrens mamma bodde i Stockholm si kontakten blev
titare; hon besdkte honom men han kunde ocksi limna anstalten och
halsa pd henne.

Under 1910- och 1920-talen byggdes epilepsivirden f6r min ut pa
Stora Skondal. De forsta patienterna bodde paA Hemmet. 1917 6ppnade
Lilla Skondalshemmet for friskare patienter, men platserna rickte dnda
inte dll. Da motboken infordes sjonk antalet behévande pi
Diakonsillskapets alkoholistanstalt Berga vilken da omvandlades till hem
for epileptiska “bildbara ynglingar”. Efter en donation byggdes
Normansgarden 1925 for svirt sjuka min med epilepsi, och efter
ytterligare en donation 8ppnade ett femte hem, Schewe gird, en timmes
bilresa fran Skondal. Vid varje hem fanns i regel en husfar med sin hustru
som husmor. En centralarbetsbyggnad uppférdes for undervisning i
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bokbinderi, skridderi, skomakeri, trislojd, liksom en kyrka och ett
gravkapell. Ar 1930 fanns cirka 150 vérdplatser pa Stora Skéndal.'®

Stora Skondal var som ett eget litet samhille, avgrinsat genom staket
och av sjon Drevviken och med en enda stor ingang. Hir levde patienterna
och hir levde dven direktor, virdare, likare och prister med sina familjer.
Omgivningen var till en bérjan lantlig f6r att lingre fram utgéras av
Stockholms  sédra  férorter. Diakonutbildningen  férlingdes  och
teoretiserades, och kopplingen till epileptikervirden forsvagades. Fran
1948 kunde idven kvinnor gi utbildningen. Dessutom startades en
socionomutbildning och en kyrkomusikerutbildning, och studentbostider
byggdes pa omrédet. Ett epilepsisjukhus uppfordes pa omridet 1954. Vid
sidan av  epileptikervird och utbildningsverksamhet uppfordes
seniorbostider och virdhem f6r ildre. P4 Stora Skondal bedrevs vird och
verksamheter i en lugn, vacker och samlad miljo i vilken avskildheten
framhélls som gynnsam och efterstravansvird. I takt med vilfirdsstatens
expansion kunde dock aterkommande kritiska réster hojas fran politiker
mot att statliga och kommunala bidrag gavs till véird, hjilparbete och
utbildningar pa kristen grund."”

Avinstitutionaliseringens tid

Vardideologiska diskussioner fran 1950-talet och framat banade vig for en
avinstitutionalisering. Tidigare hade institutionsvirden priglats av en
skyddstanke; att intagna skulle skyddas frin en kallsinnig eller otillricklig
omgivning liksom att samhillet skulle skyddas fran farliga och omoraliska
individer. Men direfter kom sociala och pedagogiska perspektiv att fa 6kad
betydelse, med ett starkare fokus pa undervisning och trining av de
intagna. "Vard” av personer med funktionsnedsittning omtalades allt
oftare som "omsorg” dd dessa inte beddmdes sjuka utan snarare i behov av
stod i site dagliga liv. Ledorden blev "normalisering” och integrering”.'®
Jens Rydstrom och Don Kulick skriver i sin bok Loneliness and its opposite:
Sex, disability, and the ethics of engagement (2015) att normaliserings-
principen utvecklades i Danmark och Sverige inom omsorgen av personer
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med intellektuella funktionsnedsittningar. Normaliseringsprincipen
innebar ett skifte; frin att se funktionsnedsittning som ett frimst
medicinskt och individuellt problem till att fokusera pd de hinder som
personer med olika funktionsned-sittningar motte i samhillet.”
Normaliseringsprincipen fick internationell spridning och kom att
inforlivas i politik kring funktionshinder och psykisk sjukdom generellt.20

Vird och boende i avskildhet pé stora institutioner skulle nu ersittas
med gruppboenden och ett liv i samhillet. De gamla sinnessléanstalterna
som senare benimndes virdhem for psykiskt efterblivna och efter det hem
for utvecklingsstorda avvecklades, och direfter monterades de stora
mentalsjukhusen ned.?! Personer med epilepsi var en mindre grupp i
sammanhanget och epileptikerhemmen i jimférelse fi, men dven hemmen
for epileptiker lades ner. Stora Skondals hem f6r personer med epilepsi var
det sista att stinga ner sin verksamhet, vilket skedde 1980.%

Pa 1970-talet bodde cirka 200 personer med epilepsi pa Stora
Skondal.*® En stor apparat drogs iging for att forbereda patienterna for
livet utanfér. Som riksanstalt ansvarade man for patienter fran hela landet,
men nu skulle regionerna ta 6ver och patienterna flytta "hem” till lokalt
vardhem, gruppboende eller egen ligenhet. Ar 1973 6ppnade Paviljongen,
ett sdrskilt boende pa omradet dir patienter trinades i att klara sig sjilva.
Stora Skéndals psykolog hade enskilda savil som gruppsamtal med de
boende pi Paviljongen.” I den nirliggande fororten Skéndal fanns
ovningsligenheter. Dessutom satsade Stora Skondal pid ett ambitidst
program med studiecirklar for att stirka patienters kunskap om sig sjilva
och om samhillet. Studieférbundet Vuxenskolan och ABF fick ansvar for
studiecirkelverksamheten, och hade varsin anstilld organisatér med
kontor pa Stora Skondal. Kitte Arvidsson frin Vuxenskolan och Metta
Stiernstedt frin ABF knots till Stora Skondal for att halla i cirklarna, och
frin  1970-talets  mitt  arbetade de bada  heltid med
studiecirkelverksamheten pa Stora Skéndal.* Arvidsson hade dessforinnan
arbetat med  studiecirklar  for  personer med intellektuell
funktionsnedsittning pa Carlslunds vardhem, for att férbereda dem pé
Carlslunds nedliggning och deras utflyttning till gruppboenden.”®

Viren 2021 intervjuar jag Arvidsson och Stiernstedt. De betonar att
studiecirklarna skulle utga frin patienternas verklighet och behov. Det
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hélls cirklar i svenska, engelska och matematik, i firg och form, musik och
drama, sinnestrining och kroppskinnedom. En cirkel i féreningsteknik
gav stdd och struktur &t patientforeningen. Infor Riksdagsvalet 1976 holls
en studiecirkel om politik och valdebatt med representanter fran de olika
partierna. Négra patienter var tigentusiaster, och di skapades en cirkel om
det. En viktig del var den sociala triningen som delvis utférdes av annan
personal men dven genomfordes i cirkelform: att lira patienter handla, laga
mat, aka buss in dll stan, gid pid restaurang och pa olika kultur-
evenemang.”’

Minga hade levt pa Stora Skéndal linge, en del i decennier. Det
handlade om att férbereda dem infér framtiden och ett nytt liv, men ocksa
att se bakat. Patienter skulle flytta tillbaka dit de kom ifrin och tas om
hand dir, och di kunde det handla om att samtala om hur det sig ut pa
den platsen och titta pa bilder. Arvidsson och Stiernstedt menar att de fick
relativt fria hinder, och att deras insatser kiindes meningsfulla. Manga, om
in inte alla, patienter var med i studiecirklarna. Arvidsson och Stiernstedt
minns inte att de skulle ha fatt ndgon information om epilepsi infor sitt
arbete. Patienter kunde ramla, fa arga utbrott, kissa pa sig i taxin eller fa
anfall pa restaurangen, men vi lirde oss uppger Arvidsson.

Arvidsson och Stiernstedt minns blandade grupper av personer utan
liksom med intellektuella funktionshinder, och de betonar den stora
tolerans man hade gentemot varandra. Dir var alkoholister —
’sodergubbar” — som fitt epilepsi av sitt drickande, personer som
hjirnskadats i olyckor, och de som i princip vuxit upp pa institution pa
grund av sin epilepsi. En del kunde knappt tala, andra klarade sig bra och
kunde dven skriva, rita och fotografera. Och till stor del h6ll man ihop och
hjilptes at, menar Arvidsson och Stiernstedt. Majoriteten var min, men
under dessa sista dr var dven kvinnor intagna pa Stora Skondal. Patienter
togs tillfalligt in frén andra hem i landet, och inom Skondal flyttades dven
patienter mellan avdelningar infor utslussningen.*®

Drygt 40 ér senare sidger Arvidsson och Stiernstedt att de da var unga
och ibland onédigt provokativa, men de vidhéller att Stora Skondal var
oerhort hierarkiskt och att patienterna knappt hade négon frihet.
Skillnaden mellan hur patienterna levde och de pensiondrer som képt in
sig i boende pd omridet uppfattade de som skriande. Det var olika
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verksamheter men de fanns i varandras nirhet. Pensionirerna it i matsal
med virdinna, kristallkronor och dukar pé borden medan patienterna at

pa plasttallrikar.

Anfallet

Det blev gnissel i maskineriet. Infér julaftonsmorgonen 1975 stencilerade
fyra anstillda pa Normansgirden upp tidningen Anfaller och delade ut pa
Stora Skondal. Framsidan pryddes av en tecknad bjérn i fird med att
vakna, av Diakonsillskapets emblem som forsetts med fotter och skrimt
sprang ivdg, och av raderna "Gérs av och for personalen; Oberoende av
Svenska Diakonsillskapet; Icke religios”. Anfallet var en protest och en
provokation. ”Skit i anfallen — nu gar vi till anfall” 16d en rubrik, och det
delades ut 7"Smutsiga kingor” till Diakonsillskapets sjukvards-
vilgorenhet” och 7sjilvbeldtenhet”, och till den meningslésa arbetsterapin
dir patienter paketerade disksvampar.*

Anfallet fick snabbt svar da en eller flera anstillda som arbetat och
forberett julen anonymt stencilerade upp ett eget blad, och ironiske
kommenterade: “Negativt vad vet jag som gar till ANFALL, jag ir ju
LEDIG och skiter i skit och anfall”.*® Anfallet gavs ut i fyra nummer fram
till januari 1977, och cirkelledaren Metta Stiernstedt medverkade i tva av
dem. I de f6ljande numren var kritiken fortsatt skarp — mot
Diakonsillskapet och den ansvariga 6verlikaren Karl-Axel Melin for att
inte lyssna pa personalen, och mot fackliga Klubb Skondal for att inte vara
en kamporganisation, men hir publicerades ocksa artiklar som till exempel
forsvarade den kritiserade arbetsterapin. Konflikterna rorde resurser
liksom virdens innehdll. Skribenter i Anfaller hivdade att virden var
eftersatt och att ledningen blundade. Motsittningar ridde mellan anstillda
och ledning, men 4ven mellan virdare och tjanstemin, och mellan vardare
pa avdelningar och vardare pi Paviljongen. *'

1970-talet var stenciltidskrifternas decennium. Anfallet och Annorlunda
Nybeter var pA minga sitt typiska for tiden — radikala och rittframma alster
i enkel utformning. Men pa Stora Skondal fanns ocksd Skindals-nyrt,
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utgiven sedan 1964 och 4ven den i en enkel utformning men pa uttalat
kristen grund. I Skindals-nytt rapporterade ledningen om vad som var pd
gang pd anstaltsomradet och informerade om programmet vid religiosa
hégtider, men varken Anfallet eller Annorlunda Nybeter omnimndes med
ett ord.

I boken Ett sambiille i omdaning: en berittelse om livet pda Stora Skondal
1905 1ill 2019 (2020) skriver Leif Jonsson att radikaliseringen av personal
och studenter dessa dr var en trolig orsak till att Svenska Diakonsillskapet
(en medlemsstyrd forening) upplostes 1981, samtidigt som Stora Skondals
Diakonisillskap och Stiftelsen Stora Skéndal bildades. Syftet var, menar
Jonsson, att sikerstilla verksamheten pa Stora Skondal liksom Svenska
kyrkans makt 6ver den.*

Annorlunda Nyheter

[ &rsberittelser, i direktorers och likares artiklar, i rapporter och i minnen
fran Stora Skondal, var patienterna ett anonymt kollektiv och beskrivna
som objekt for vard. I Annorlunda Nybeter var patienterna subjekt. De
framtridde som individer, med ett liv och en historia. Ake Haglind pa
avdelning 4 berittade om nir han arbetade med jordbruk och kor pa Stora
Skondal pa 1930-talet, och Karl Lennart Thebom om att han under
virnplikten skadades i huvudet av en hist, varvade sjukhusvistelser med
fiske och lantbruk, och att han levt pd Stora Skéndal sedan 1950-talet.
Lars Celander skrev om det nya livet pa Paviljongen och att han éntligen
blivit myndigférklarad, och Lasse Svensson om att han bytt avdelning, inte
passade ihop med rumskamraterna och lingtade efter ett stille med eget
rum inne i stan. Signe Nilsson — gift med Ville p4 en annan avdelning —
liste sin bibel, akte pa boneméte i Hokardngen, sydde och broderade men
undvek arbetsterapin for dir stod radion pa hela dagarna. Janis Bileskalns
beskrev sitt arbete med paketering pa byggvaruhuset Fredells, uppgav att
han trivdes med sina arbetskamrater och att han kunde arbeta i sin egen
takt, men tyckte att betalningen var for lag. Bo Ganting, som ocksa
arbetade pa Fredells, rapporterade fran en Italienresa, och berittade att han
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bott pé flera olika avdelningar pa Stora Skondal men att han nu vintade
pa att flytta till en egen ligenhet i Skondals centrum. Karl-Henrik Larsson
hade flyttat ut frin Stora Skondal till ett sjukhem i Hargshamn, och
berittade om smorgasarna till fikat och hoppet om att kunna fiska lax6ring
och stromming i havet.

I Annorlunda Nyheter presenterades patienters bilder och roster, om
datid, nutid och framtid. Hir uttrycktes oro liksom forvintan pa den
forestiende utslussningen och det nya livet utanfér Stora Skéndal. Vad
artiklarna ddremot knappt alls berorde var den egna epilepsin, trots att den
var en erfarenhet de alla delade och orsaken till att de levde sina liv pa en
institution. Flera skribenter omnimnde sin epilepsi — att de kom till Stora
Skondal for att de hade fatt epilepsi, eller som i den inledande dikten
”Farligt och svirt” att de hade aterkommande anfall — men inte mycket
mer. Man kommenterade inte heller den medicinska behandlingen.
Epilepsin framstar som ett accepterat faktum. Troligen hade manga tankar
om sin sjukdom, om varfor de fatt den eller om de skulle kunna bli bittre,
men dessa artikulerades sillan i Annorlunda Nybeter. Om hir fanns en
patientroll eller en patientidentitet si var den snarare kopplad ill att leva
pa en vardinstitution 4n till sjdlva epilepsin.

Annorlunda Nybeter skapades ur en studiecirkel. Nagra patienter kunde
skriva sjilva pa maskin, men de flesta klarade det inte utan fick hjilp av
Arvidsson och Stiernstedt. Tidningen stencilerades upp i nagra hundra
exemplar, sildes pa omradet liksom av Bo Ganting med flera i Skondals
centrum. Vid sidan av berittelser om patienters vardag trycktes dven dikter
och information om varfester och utflykter. Annorlunda Nyheter var, till
skillnad fran personaltidningen Anfallet, ingen arg protest. Medan Anfallet
beskrev sig som icke-religios tog Annorlunda Nyheter inte stillning
(patientforeningen var dessutom 6ppen for savil konfessionella som icke-
konfessionella inslag). Men Annorlunda Nybeter innehéll ocksa krav och
kritik. Under rubriken "Klagomuren” klagades det pd svagt kaffe, torrt
brod, for fa akriviteter och for sporadisk tandvird. Man 6nskade att en
kiosk skulle finnas pa omradet, dir patienter skulle turas om att sta. I ett
nummer fran 1980 kritiserade Ake Haglind att han inte fick ha sina privata
klider pa avdelning 5, och att han inte fick gi och ligga sig nir han ville.”?
I artikeln ”"Hit med pengarna!!!!” i samma nummer klagade Allis
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Andersson, Stig Eriksson och Sigvard Henriksson p4 att deras pengar lag i
ett kassaskrin som avdelningsforestindaren hade hand om; "Nu har hon
varit borta i tre veckor och vi har inte fitt vira pengar. Det ir ju
diktatur” ** Dessutom efterlystes mer kamratskap frin virdarnas sida, och
en storre blandning av kvinnliga och manliga patienter; "Eftersom vi varit
ifrén tjejer s mycket, sd om vi triffar en tjej sa antingen blir vi kalla precis
eller for mycket dt andra hallet”.>* Samtal om sexualitet och relationer togs
sillan upp i Annorlunda Nybeter di det troligen uppfattades som for
kinsligt, men en av studiecirklarna dgnades 4t samlevnad och inbegrep
flera studiebesok pa RFSU, Riksforbundet for sexuell upplysning.*® Detta
var troligen nagot nytt. Frigor om sexualitet kan ha behandlats i enskilda
samtal pd Stora Skondal, men jag har inte sett att det kom upp som ett
iamne tidigare. De personer med epilepsi som levde sina liv pd Stora
Skondal drabbades troligen av den avsexualisering som lades pid manga
personer med funktionshinder. Som Jens Rydstrom och Don Kulick
skriver i sin bok Loneliness and its opposite (2015): "The idea that people
with disabilities somehow aren’t interested in sex, or shouldn’t be
interested in it, both derives from and reinforces the patronizing stereotype
that disabled adults are like children”.’’

Artiklarna i Annorlunda Nyheter och engagemanget i patientforeningen
ir exempel pd hur patienter pa Stora Skondal forsokee fa okat inflytande
och makt over sina liv. Att kamp kunde lona sig visade en grupp patienter
som slog sig samman och krivde att busshéllplatsens namn skulle dndras.
”Diakonanstalten” lit hirt och ledde till missférstind; "Dom tror att det
ir ett hem for idioter” hette det i Annorlunda Nybeter. *® Patientforeningen
skrev ett brev till SL, Stockholms lokaltrafik, om att namnet var
nedlitande och foreslog att hallplatsen istillet skulle heta ”Stora Skondal”,
och fick ett snabbt svar fran SL med l5fte att namnet skulle indras.®

Patienternas relation till personalen var komplex. 1 Annorlunda Nyheter
dtergavs patienters intervjuer med anstillda pa Stora Skondal och det
kunde uttryckas stor uppskattning for enskilda personer, som Vera i
vivsalen eller syster Frida. Samtidigt fanns en medvetenhet om den
beroendestillning man befann sig i som patient, och om hierarkin pé Stora
Skondal. Vid et dillfille blev det konflikt mellan nagra patienter, vardare
och studiecirkelledarna. I artikeln "Képpar i hjulen. Dom rérelsehindrade
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diskrimineras” skrev patienterna Edith, Ake och Stig pa avdelning 6 att en
del rullstolar var gamla, slitna och trafikfarliga. Dessutom var de farliga for
hilsan for den patient med njurfel som satt och skakade i stol med
opumpat eller punkterat hjul. T ett svar medgav sjukgymnasten Arja och
gangbitridet Erika att det tagit for ling tid att laga en del rullstolar, men
att det ratt brist pd personal. De betonade ocksd att det borde vara
studiecirkelledarnas uppgift att hjilpa patienterna att losa problem pé
avdelningen tillsammans med personalen ”och inte fd den att angripa oss”.
Aven dagpersonalen pa avdelning 6 kinde sig utpekade, och hivdade i sitt
inligg att angreppet kom fran studiecirkelledarna och inte frin
patienterna. Detta tillbakavisades i ett ytterligare inligg av Edith och Stig,
liksom av cirkelledaren Kajsa Noreen.*’ Artikeln "Kippar i hjulen” och de
ovriga inliggen lyftes ut ur tidningen. Ledande personer pi Stora Skondal
hade pd forhand hért talas om artikeln och fann den efter lisning
utpekande och olimplig. Istillet publicerade cirkelledarna Arvidsson,
Stiernstedt och Noreen ett inldgg i Annorlunda Nyheter om incidenten och
gjorde ddrmed historien offentlig. Hir tog de dven upp att de som
cirkelledare under flera ar beskyllts for att paverka patienterna, en kritik de
fann omedveten och ogenomtinkt. “Sjilvklart paverkar vi alla, och
sjalvklart forsoker vi i méjligaste man att inte utnyttja den auktoritet vi har
just bara genom att vi dr cirkelledare.” Men inte heller Arvidsson,
Stiernstedt och Noreen fann det limpligt att publicera alla inliggen
eftersom Annorlunda Nybeter var en patienttidning. Den konflikt som
blossat upp mellan cirkelledare och virdpersonal borde istillet foras i en
personaltidning.*!
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Avslutning

Karl Algot Berggren som skrev dagbok da Stora Skéndal var nytt flyttade
aldrig hem. Berggren avled 53 ar gammal, och begravdes pé kyrkogarden
pa Stora Skondal.

Han var beroende av virden och omhindertagandet och hade knappast
klarat sig utanfér anstalten pa grund av sina aterkommande epileptiska
anfall. Men drygt sjuttio ar senare flyttade de boende med epilepsi ut frin
Stora Skéndal, och bakom lig nya vardidéer om institutionsboendes
normalisering och integrering i samhillet, liksom effektivare mediciner for
epileptiker. Lennart Karlsson var en dem som limnade Stora Skondal i
slutet av 1970-talet, och han skrev dikten "Act flytea™

Nja, det blir vildigt skont att flytta ut fran fyran, tycker jag.
Det ir inget vidare pa fyran, tycker jag.

Det ir mycket folk dir.

Skonare pa sexan, tycker jag.

An pa fyran, tycker jag.

Mer tjatter pa fyran, tycker jag.

Jag ska inte vara sd linge pd sexan, sa Kurt Lundgren till mig.
Sen blir det kanske Akersberga.

Det blir fint.

Léga baracker dir, inte en troskel.

Dir kinner jag redan nigra som jag kan prata med.

Det ir skont att limna fyran.

I tio ar har jag bott dir.

Dom ir trevligare dir pa Akersberga.

Det har alltid varit trakigt pa fyran.*
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Lennart Karlsson sag fram emot att flytta fran Stora Skéndal, och han var
inte ensam om att tro att livet efter utslussningen skulle bli battre. Att klara
sig sjilv — att dta ndr en vill, att gd ut pd stan nir en vill, att ligga sig nir
en vill — innebar en 6kad frihet. Samtidigt fanns de som uttryckte oro infér
vad som skulle hinda och hur livet skulle te sig. Manga hade varit linge
pa Stora Skondal och priglats av att leva pa en institution. En ytterligare
orsak till oron var troligen beroendet av en vil fungerande vird och
omsorg, det vill siga att friheten och makten 6ver det egna livet — i den
egna ligenheten eller pa gruppboendet — krivde hjilp och st6d av andra.

Aven under tidigt 1970-tal kunde patienter delta i studiecirklar pa Stora
Skondal; i engelska, matematik, foto, keramik, maleri och i bibelstudier.
Dessutom fanns en underhallnings- och fritidsverksamhet; visning av djur-
och naturfilmer, bingoaftnar, singstunder med Frilsningsarmén, och
utflykter och resor.* Men den utvidgade studiecirkelverksamheten under
1970-talets andra hilft hade en tydligare inriktning mot att férbereda
patienterna infér det nya livet utanfér Stora Skondal. Fokus lig pd att
deltagarna skulle fi en 6kad sjilvkinnedom och att forstd det samhille man
nu mer pétagligt skulle vara en del av.

Annorlunda Nyheter gav patienterna en ytterligare méjlighet till en mer
aktiv och @ven kritisk patientroll. I tidningen framtridde de som individer
med olika erfarenheter och intressen, men ocksi som ett kollektiv med
krav pa forindring. Makthierarkier utmanades, och ofriheter attackerades.
Framtiden vintade.
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Slutnoter

! Géran Blomkvist, Bjérn Lindman, Lasse Svensson, Lennart Katlsson, Erik-
Einar Johansson och Kitte Arvidsson, Farligt och svirt”, Annorlunda Nyheter
(utan &r). De tv4 forsta numren frin 1976 respektive 1977 ir odaterade.

2 Gote och Erik-Einar, ”Vad ir patienttidningen bra f612”, Annorlunda Nyheter
(utan ar).

? Osignerat, "Till sist”, Annorlunda Nyheter (utan ar).

* Stadgar fér patientforeningen pa Stora Skondal antagna 24 oktober 1975, i
Metta Stiernstedts dgo. Patientféreningen pa Stora Skéndal utgjorde
pedagogiskt exempel i Kitte Arvidsson & Metta Stiernstedts bok Az bilda en
forening (Stockholm: LT, 1979). Hir omnimndes ocksi patienttidningen
Annorlunda Nybeter.

> RSEV/SEF var medlemsorganisation i Handikapporganisationernas
centralkommitté HCK (fran 1993 Handikappférbundens samarbetsorgan
HSO och frin 2017 Funktionsritt Sverige), deltog i nordiskt och
internationellt samarbete och gav ut tidskriften Svenska Epilepsia. De forsta
patient- och funktionsrittsorganisationerna bildades i slutet av 1800-talet. De
dominerades under en ling tid av professionerna, men flera radikaliserades
under 1960- och 1970-talen och satte personer med sjukdomar eller
funktionshinder i ledningen — se Mikael Mery Karlsson, "Gé eller rulla — alla
vill knulla!” Funktionsrittsaktivism i nyliberala landskap (Lund: Arkiv forlag,
2020), 141-143.

¢ Styrelseprotokoll for patientforeningen 19741981, i Metta Stiernstedts dgo.
Ledaméter valdes frin de olika avdelningarna och Paviljongen. Féreningens
forsta ordforande var Henning Fransson, och frin 1976 Bengt Leijonhjelm.
Personal ingick i styrelsen som stod.

7 Annorlunda Nyheter gavs ut 1976-1980. Fyra nummer finns pd Kungliga
biblioteket, 6vriga i privat dgo. Jag skriver ut artikelforfattares namn; endast
fornamn eller med fullstindigt namn s som det dterges. Tidningen riktades
internt till patienter och personal pa Stora Skondal, men var ocksa utitriktad
och saldes bland annat i Skéndals centrum. Flera av patienterna medverkade
dven med namn och bild i Arvidsson och Stiernstedt, Azt bilda.
Patienterna/skribenterna valde att framtrida ppet, och jag anser att det vore
oetiskt att anonymisera dem.
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8 Socialstyrelsen redovisar: Epileptikervirden. Integrering med ovrig héilso- och
sjukvdrd (Stockholm: Socialstyrelsen, 1970). I utredningen fastslogs att
majoriteten av de virdade pd epileptikeranstalterna var psykiskt
utvecklingsstdrda, och att dessa skulle 6verforas till virdhem avsedda for
utvecklingsstérda. Vuxna epileptiker som inte var utvecklingsstdrda skulle
under en dvergingsperiod Gverforas fran évriga hem till Stora Skéndal och
Erstagirden, men sedan tas om hand regionalt. Vidare skulle begreppet
epilepsisjukhus upphéra. Det totala antalet personer med epilepsi som
virdades pa anstalt uppskattades vara cirka 1000.

? Carl Sebardt, “Epileptikervard: En historik 6ver epileptikervarden i Sverige,
speciellt om densamma 4 Stora Skéndal under 25-4rsperioden 1905-19307,
Hygiea 92, nr 23 (1930).

10 P4 1950-talet uppskattades att 95 procent av landets epileptiker fick vard utan
att leva pd anstalt, Sverige Medicinalstyrelsen delegation for epileptikervirden,
Epileptikervirden. Forslag (Stockholm, 1955), 40.

" ”Upprop till tecknade af bidrag fér upprittande af ett hem for epileptiske min
i samband med diakonanstalt”, Diakonen 2, nr 4 (1899); Tal och bén av Fr.
Th. L. Asbrink, ”Till invigning af Epileptikerhemmet”, Diakonen 5, nr 1
(1902).

127 A rsherittelse for 19027, Diakonen 6, nr 2 (1903). Dédsorsaker ir hir inte
angivna, men det var inte ovanligt att patienter pé olika epileptikerhem avled i
olika sjukdomar som status epilepticus, lunginflammation eller cancer.

13 Leif Jonsson, Ett sambhiille i omdaning: en berittelse om livet pi Stora Skondal
1905 til] 2019 (Lund: Ekstrém & Garay, 2020), 94.

Y Jonsson, Ett sambiille, 95.
15 Jonsson, Ett samhiille, 95.
16 Sebardt, ”Epileptikervard”; se iven Jonsson, Ett sambhiille, 98. Fran 1915

finansierades epileptikerhemmen delvis med statliga medel, och i évrigt
genom virdavgifter, donationer och insamlingar.

17 Christiansson, Kyrklig och social, 140-171.

'8 Roger Qvarsell, "Den psykiska utvecklingsstérningen” och "Omsorgslagen”, i
Skall jag taga vara pa min broder? Tolv artiklar om virdens, omsorgens och det
sociala arbetets idébistoria (Umea: Institutionen for idéhistoria, Umea univ.,
1993); Carina Carlhed, Medicinens lyskraft och skuggor: om trosforestillningar
och symbolisk makt i habiliteringen 1960—1980 (Uppsala: Uppsala studies in
education, 2007).
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' Don Kulick och Jens Rydstrom, Loneliness and its Opposite. Sex, Disability,
and the Ethics of Engagement (Durham och London: Duke University Press,
2015), 47-50. I Danmark banade juristen Niels Erik Bank-Mikkelsen vig for
normaliseringsprincipen i samarbete med forildraféreningen Landsforeningen
Evnesvages Vel, och i Sverige var det Bengt Nirje, ombudsmannen pa FUB,
Forildraforeningen for utvecklingsstérda barn. Se dven Jens Rydstrdm och
David Tjeder, Kvinnor, min och alla andra: En svensk genushistoria (Lund:
Studentlitteratur, 2021 andra upplagan), 141-160.

? Anna Meeuwisse, Vinskap och organisering: en studie av Fountain House-
rorelsen (Lund: Arkiv, 1997), 81-87. Definitioner och tolkningar av begreppet
har varierat. Dominerade i teoretisk diskussion har, enligt Meeuwisse, varit att
det avser att undanréja hinder for personer med funktionsnedsittning, medan
andra tolkat det som en form av disciplinering.

2 Anna Obhlsson, Myt och manipulation: radikal psykiatrikritik i svensk offentlig
idédebatt 1968—1973 (Stockholm: Acta Universitatis Stockholmiensis, 2008).

22 Ett tiotal patienter som inte ville eller kunde flytta stannade kvar pa Stora
Skondal, Jonsson, Ett sambiille, 106.

2 Jonsson, Ett sambiille, 178.

2 Gunilla Thorsson uppgav i samtal med forfattaren 8 september 2021 att hon
anstilldes som psykolog pa Stora Skéndal 1977. Hon arbetade frimst pa
omridets neurologklinik men delvis dven pd Paviljongen.

» Arvidsson och Stiernstedt var inte anstillda pa Stora Skéndal som var
uppdragsgivaren, utan pa respektive studieforbund. Arvidsson och Stiernstedt
héll i minga cirklar men tog dven in andra personer som cirkelledare.

26 Forfattarens intervju med Arvidsson 27 april 2021; se dven Herbert Scharin,
Carlslunds vardhem 19011988 (Stockholm: Stockholms lins landsting,
1993), 237, 242.

¥ Studiefdrbundet Vuxenskolan och ABF, Studieprogram Stora Skéndal éret
1976-1977 (stencil i privat 4go), forfattarens intervju med Metta Stiernstedt 8
april 2021 och med Kitte Arvidsson 27 april 2021.

28 Frfattarens intervju med Metta Stiernstedt 8 april 2021 och med Kitte
Arvidsson 27 april 2021.

» Anfallet, nr 1 (1975), stencil i privat dgo.
3 ”Bjdrnen borjar vakna”, stencil i privat igo.

*! Den anstillda Lars Johansson medverkade i Anfallet och skrev 1977
“Paviljongsverksamheten. Utvirdering av verksamheten” (stencil i privat 4go),
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i vilken han utférligt redogjorde for den fortroendeklyfta som enligt honom
uppkommit mellan anstillda och ledning pd Stora Skondal.

32 Jonsson, Ett sambiille, 48—52. Stora Skondals Diakonisillskap hade en enda
uppgift: att frimja verksamheten som bedrevs av Stiftelsen Stora Skondal via
utnimning av ledaméter.

% Ake Haglind, ”1 pyjamas pa restaurant”, Annorlunda Nyheter, nr 6 (1980).

3% Allis Andersson, Stig Eriksson och Sigvard Henriksson, "Hit med
pengarnallll”, Annorlunda Nybeter, nr 6 (1980).

% Patienterna pé Stora Skéndals sjukhus, "Klagomuren”, Annorlunda Nyheter
(utan Ar).

3¢ Samlevnadsgruppen, ”Om verksamheten i en samlevnadsgrupp”, Annoriunda
Nyheter (utan ar).

37 Kulick och Rydstrom, Loneliness and its Opposite, 6.

3 (ingen rubrik), Annorlunda Nybeter, nr 3 (1978).

% ”Nu gir vi av vid Stora Skondal”, Annorlunda Nybeter, nr 5 (1979).
% Artikel och inligg i Metta Stiernstedts dgo.

4 Kitte Arvidsson, Metta Stiernstedt och Kajsa Noreen, “Detta ir en
patienttidning”, Annorlunda Nybeter, nr 3 (1978).

2 Lennart Karlsson, "Att flytta”, Annorlunda Nyheter, nr 3 (1978).

# Verksamhetsberittelser for Svenska Diakonsillskapet, Stora Skondals arkiv.
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Lena Lennerhed ir professor emerita i idéhistoria vid S6dert6rns hogskola.
Hennes forskning har fokus pé sexualitet, reproduktion och medicin i
Sverige under 1900-talet. Lennerheds senaste bok dr Kvinnotrubbel. Abort
i Sverige 1938—1974 (2017), och pégaende forskning, som hon bedriver
tillsammans med Jens Rydstrom, ror den svenska aidsepidemin och
civilsamhiillet.
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