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» p Forord

Projektet Polioskadade med utldandsk bakgrund drivs i samarbete mellan
Samarbetsorganet for etniska organisationer i Sverige, SIOS, och Riksfor-
bundet for Trafik- och Polioskadade, RTP och dess Stockholms lans di-
strikt, RTP-S. Projektet ar baserat i Stockholms lan.

Projektet startade i mitten av ar 2000 och avslutas i mitten av ar 2003. Pro-
jektet leds av en styrgrupp som bestar av representanter for SIOS och RTP.

Projektets mal ar huvudsakligen foljande:

* Att oka sjalvfortroende bland poliopatienter med utldndsk bak-
grund

* Uppbyggnad av natverk av personer med poliokunskap for poliopa-
tienter med utlandsk bakgrund

*  Att oka forstaelse och kunskap bland olika folkgrupper kring polio-
skadades och rorelsehindrades situation

*  Att finna former for kommunikation mellan patienter med utlandsk
bakgrund och RTP.

Inom ramen for projektet har foreliggande intevjustudie kommit till
stand. Studien har utforts och forfattats av Dominika Bachorz utifran en
ram som styrgruppen och forfattaren har diskuterat.

Syftet med denna kartlaggning ar att fa en bild av hur det ar att vara poli-
oskadad med annan etnisk bakgrund, samt att fa malgruppens syn pa moten
med olika samhéllsfunktioner, bemotande, familjen och sjalvbilden. Stu-
dien bidrar till polioprojektets arbete genom att formedla de intervjuades
bild till de olika funktionérer, som 1 olika sammanhang moter polioskadade
med annan etnisk bakgrund. Manga andra personer med funktionshinder
och annan etnisk bakgrund har dock likartade forutsattningar liksom erfa-
renheter och vi hoppas att studien aven medverkar till en vidare diskussion
kring dessa fragor.

Stockholm i1 maj 2003

Eleni Kandila
Vice ordfoérande
SIOS



» » Sammanfattning

Nedan presenteras en dverblick over det som framkommit i studien. De
slutsatser som dras nedan, ar baserade pa de atta intervjuer som gjorts.
Studien utgar endast ifran det sagda och amnar inte i ngot avseende vara
allmangiltig eller generaliserande.

Syftet med studien har varit att fa en bild av hur det ar att vara polio-
skadad med annan etnisk bakgrund, samt att fa de intervjuades syn pa sam-
hallet, bemotande, familjen och sig sjalv. For att uppfylla syftet har atta
intervjuer genomforts. Fyra man och fyra kvinnor, i olika aldersgrupper och
med skild etnisk bakgrund, har deltagit i studien.

Den yngsta personen i studien ar fodd 1970, medan den aldsta foddes

1945. Sara flyttade till Sverige 1964 och ar den i gruppen som har levt langst
hér. Atif flyttade hit 1999 och ar den som har bott i landet kortast tid. Alla i
gruppen drabbades av polio under barnaaren, innan skoltiden inleddes. Aven
Amir, som inte kant till sin polio, smittades av viruset i unga ar. Graden av
skador relaterade till sjukdomen, varierar stort i gruppen. Anna 4r den som ar
mest beroende av stod och hjalpmedel i vardagen, medan Amir klarar sig lika
bra utan. Kroppen har forsamrats och nya symptom, sa kallade postpolioef-
fekter, har uppkommit for sju av de intervjuade personerna. Majoriteten av de
intervjuade betonar vikten av fysisk aktivitet och ar Overens om att traning ar
det enda, som naturligt hjalper mot smarta och stelhet. Nagra simmar i grupp,
medan andra har valt att trina pa egen hand. Ju mer aktiv man ar i sin traning,
desto langre kommer kroppen att halla sig stark. Det gemensamma for perso-
nerna i studien &r att samtliga ar oroliga for ett fysiskt forfall.

Utifran det personerna i studien har beréttat om sprdkinldrningen, finns
det tecken pa att de som har ett mal och som behover spraket for att na det,
lar sig svenska fortare. Vistelsens langd i landet behover inte vara avgo-
rande for sprakkunskaperna medan graden av sprakbegavning kan ha en
viss inverkan. Samtliga intervjuade anser att spraket behover underhallas
och att man darfor maste anvanda sig utav det dagligen. Det basta sattet
att utvecklas sprakligt, menar manga, ar att komma ut i arbetslivet. Tva av
personerna i gruppen ar under sjukskrivning eller 4r hemma av andra skil,
fem stycken arbetar, medan en bade arbetar samt studerar.

Sex av de atta personerna bor i egna lagenheter, medan tva av dem star
i bostadsko. Halften av gruppen bor i fororter praglade av kulturell mang-
fald. Medan nagra inte alls reflekterar over detta, utan trivs i sina bostads-
omrdden, ser andra det som ett problem. De upplever fordomar fran omgiv-



ningen, trots att dessa endast till viss del stimmer dverens med verkligheten.
Trots att manga fororter kan vara livliga och stokiga, har de aven positiva
sidor. Det sociala livet berikas nar man traffar andra med liknande bakgrund,
som talar samma sprak och som delar gemensamma erfarenheter.

I fraga om sjalvuppfattning, ser sig alla i studien som aktiva och fore-
tagsamma individer. Majoriteten av de intervjuade har ett behov av att ut-
fora saker som manniskor utan funktionshinder utfor, for att bevisa for sig
sjalv och andra att de klarar av det. Personerna i fraga vill visa att de till
en stor del kan leva ett fullstandigt liv dar funktionshindret inte ses som ett
problem. Nar kroppen forandras, vill manga inte acceptera det utan fortsat-
ter att leva som de har gjort tidigare. De vill fortfarande klara sadant som
klarade forut och vill inte erkanna for sig sjalva att det ar dags att sla av pa
takten.

Vad giller bemotande av fraimmande personer, skiljer sig uppfattning-
arna i gruppen. De flesta upplever att de blir bemotta pa ett positivt satt av
privatpersoner ute i samhallet. De i gruppen som har accepterat sin polio
till fullo och som har starkare sjalvkansla, verkar inte marka av manniskors
fordomar till skillnad fran dem som forsoker dolja sin polio. I studien fram-
kommer att de med mer synligt funktionshinder, forhaller sig mer positivt
till sin kropp, medan de med knappt markbara skador, paverkas starkt néar
dessa blir synliga for utomstaende. Tva av personerna har upplevt att man-
niskor snarare reagerat pa den etniska bakgrunden #n pa funktionshindret.
En gemensam erfarenhet ar att familjen alltid har varit ett betydelsefullt stod
under uppvaxten.

Samtliga personer ar missnojda med bemotandet i vdrden. De anser att
majoriteten av lakarna ofta ar stressade och ointresserade samt att de inte
lyssnar pa sina patienter. De langa vintetiderna for lakarbesok ses ocksa
som ett problem. Majoriteten av de intervjuade kom i kontakt med postpoli-
omottagningen genom remisser fran vardcentralen. Sju av atta i gruppen ar
dock missndjda med mottagningen. En anledning ar den tita omsattningen
av lakare, att i samband med varje besok behova beritta sin sjukdomshis-
toria ar pafrestande. Manga av de intervjuade berattar att lakarna inte ar in-
tresserade av att hjalpa nadgon, utan snarare verkar finnas till for att skriva ut
smartstillande mediciner. En annan negativ aspekt ar de langa vantetiderna
till mottagningen. De flesta i gruppen far komma dit en till tva ganger per
ar. Dock ar man nojd med kuratorn och sjukgymnasterna.

Majoriteten av de intervjuade kritiserar myndigheter i samband med
bristen pa information. Som person med annan etnisk bakgrund ar det svart



att orientera sig i samhéllet den forsta tiden. Den information som formed-
las ar bristfallig och manga vet inte var de skall vanda sig for att fa det stod
och den hjalp de behover. Samtliga anser att myndigheter samt organisa-
tioner borde marknadsfora sin verksamhet i media. Flera i gruppen betonar
4ven lakares roll i spridandet av information. De menar att ldkare borde
vagleda de ovetande, hanvisa till ratt myndighet och organisation samt
informera om de rattigheter som finns. Samtliga i gruppen ar besvikna pa
svenska myndigheter, dock ar inte lika manga missnojda med varden.

Samtliga i gruppen anser att polioprojektet har ett gott syfte och ar
nodvandigt i dagens Sverige. Alla i gruppen ar nojda med projektledarnas
insatser och anser att den information som formedlas genom anordnade
seminarier ar av stor vikt. Graden av engagemang varierar dock bland per-
sonerna i studien. En av de negativa aspekterna ar den daliga narvaron hos
malgruppen i allménhet, en annan ar avsaknaden av gemenskap. Personerna
i studien foreslar utbildningar i samband med projektet for att fa fler intres-
serade, samt mer avslappnade traffar i form av bio- och restaurangbesok.
Det vore aven bra om manniskor med kunskaper, exempelvis lakare, kunde
deltaga pa seminarierna for att dela med sig av sina erfarenheter.

Studien avslutades med att de intervjuade berattade om de saker i livet,
som de ar mest ndjda med samt stolta over. Generellt kan sagas att perso-
nerna i forsta hand lyfte fram sadant som de har kunnat gora trots sina funk-
tionshinder, resa pa egen hand, foda och uppfostra barn, utbilda sig osv. For
manga har dven familjen varit viktig, drivkraften att fa foraldrar och barn
att bli stolta over det man har uppnatt samt den man har blivit. Familjens
stod har haft en stor betydelse genom livet.



» p 1l.Inledning

Funktionshindrade personer med annan etnisk bakgrund ar en undanskymd
grupp i Sverige. Manga av dessa manniskor diskrimineras i det dagliga livet
och upplever ett utanforskap i samhallet. Ett problem &r att de instanser som
har hand om minoritetsfragor inte ir insatta i handikappfragor och tvirtom.'
Genom polioprojektet vill man etablera ett samarbete mellan handikapp-
och etniska organisationer for att fanga in de personer som hor till bagge
grupperna, bidra till att minska utanforskapet i olika sammanhang och oka
delaktigheten i olika processer. Projektet formedlar, bland annat, relevant
information i form av seminarier och moten for personerna i malgruppen.

1.1 Syfte

Syftet med denna kartlaggning ar att fa en bild av hur det &r att vara po-
lioskadad med annan etnisk bakgrund, samt att f& malgruppens syn pa
samhillet, bemotande, familjen och sjalvbilden. Studien skall bidra till
polioprojektets arbete genom att formedla de intervjuades bild till de olika
funktiondrer, som i olika sammanhang mdter polioskadade med annan et-
nisk bakgrund. Det kan exempelvis vara personal pa Forsakringskassan,
arbetsformedlande organ, sociala myndigheter samt personal inom véarden.

1.2 Metod

For att uppfylla syftet har atta djupgaende, halvstrukturerade intervjuer ge-
nomforts. Intervjuerna har varierat i langd (60-120 min) och uppbyggnad,
beroende pa hur mycket de intervjuade velat beratta om sig sjalva och sina
liv. Tre av de atta intervjuerna har efter onskemal ej spelats in pa band. In-
tervjuformen som anvéants kallas for halvstrukturerad samtalsintervju, inne-
bar att intervjuerna innehaller ett pa forhand faststallt fraigeschema, men
samtidigt ger den intervjuade mojlighet att komma med information som
for denne upplevs som relevant. Urvalet av intervjupersoner har formats
efter antalet intresserade i polioprojektets malgrupp och grundar sig pa va-
riation i kon, alder, rorelsehinder, samt etnisk bakgrund. Studien bygger pa
intervjuer av fyra man och fyra kvinnor, som samtliga ar bosatta i Stock-
holms lan. Majoriteten av de intervjuade talar det svenska spraket relativt
val, medan en av dem ar i behov av tolk. Dock talar hon och intervjuaren
samma sprak, vilket gjorde att tolk under intervjun ej var nodvandig. Alla
personer som deltagit i studien har tilldelats fingerade namn.

Vid transkriberingen av de inspelade intervjuerna har en tidsbesparande
utskriftsmetod anvands. Metoden innebar att mindre relevant information



har sammanfattats kort av intervjuaren, medan mer relevant information
har refererats delvis i intervjuarens egna ord och delvis med de intervjuades
formuleringar. Det som i hog grad varit relevant, har daremot skrivits ut
ord for ord. De flesta citat har redigerats, for att undvika fel ordfoljd samt
talsprak. Inneborden i det sagda har dock inte andrats.

1.3 Disposition

Studien har lagts upp efter de huvudomraden som intervjuerna utformats
efter. 2 Inledningsvis presenteras de intervjuade kort for att ge lasaren en
bild av vilka personerna ar. For ovrigt har det som sagts under intervjuerna
strukturerats och placerats in under olika kapitel. Dessa inleds med en kort
inledning och f6ljs sedan av intervjumaterial.

1.4 Vad ar polio?

Polio, aven kallat Barnforlamning, Heine-Medins sjukdom eller Poliomy-
leopati, ar en svarartad virusinfektion, som sprids genom luft och avlopps-
vatten, med muskelforlamningar som foljd. Sjukdomsférloppet inleds med
en latt forkylning och kan vidare ta sig in i nervsystemet dar det angriper
de nervceller som styr musklerna. Paverkan pa nervcellerna orsakar framst
forsvagningar/forlamningar i armar och ben. Majoriteten av dem som in-
sjuknar i polio blir dock ej forlamade. I slutet av 1950-talet vaccinerades
den svenska befolkningen och sedan dess har det endast forekommit en-
staka fall av sjukdomen i landet. Vaccineringen har lett till att majoriteten
av de svenskar som lider av polio idag ar dldre an 50 ar, till skillnad fran
polioskadade med etnisk bakgrund, dar aldern varierar stort. *

80 % av dem som har polio drabbas av det sa kallade postpoliosyndro-
met, PPS. Syndromet innebar 0kad muskelsvaghet, uttrottbarhet, muskels-
marta, ledvark, koldkansla, koldintolerans och i vissa fall andningsproblem.
Efter manga ar av oforandrat tillstand hos en polioskadad kan alltsa nya
symtom uppkomma. Ny svaghet, trotthet och smérta 4r det tre mest vanliga
symptomen pa PPS. Av dem som drabbas #r kvinnor overrepresenterade. *

» P 2. Presentation av de intervjuade

Anna, fran Centraleuropa, kom till Sverige 1996 i samband med att hen-
nes make fick anstallning pa ett svenskt foretag. Anna foddes 1945 och
insjuknade i polio i bada benen vid fem ars alder. Efter hogskolestudier
och ingenjorsexamen i hemlandet, foljde arbetsliv, giftermal och tillokning



i familjen. Anna vill garna flytta tillbaks till sitt hemland, men sager att det
an sa lange ar omojligt med tanke pa den undermaliga handikappanpass-
ningen i samhallet.

Laila foddes i Latinamerika 1957 och drabbades av polio i hoger ben
vid ett ars alder. Laila utbildade sig till larare, men fick sedan anstallning
hos en minister i ett annat land. Dar traffade hon sin nuvarande svenske
man och flyttade med honom till Sverige 1990. Laila aker till sitt hemland
ibland for att besoka sin familj och sina slaktingar, men har inga planer pa
att atervanda dit permanent.

Amir, fodd 1965, kommer fran mellanostern. 1991 flyttade han till
Sverige av politiska skal och har inga planer pa att atervanda till hemlan-
det. Amir fick kinnedom om sin polioskada 1995, fyra ar efter att han kom
till Sverige. Han hade haft problem med hoger fot i manga ar, men varit
overtygad om att det berott pa en olycka i barndomen.

Jacob, som kommer fran en av de afrikanska landerna ar fodd 1960. Han
var sex manader gammal nar han drabbades av polio i hoger arm och van-
ster ben. 1992 kom Jacob till Sverige pa grund av krig i sitt hemland. Han
vill garna flytta tillbaka i framtiden, men sager att det ar omojligt sa lange
krig och oroligheter pagar dar.

Danny foddes i Asien 1970, men adopterades av en svensk familj nér
han var tre &r gammal. Danny drabbades av polio i vanster ben kort efter
fodseln, men viruset har aven lamnat spar i armar och héander. I fokus for
Danny ligger konsekvenserna av adoptioner. Medan Danny uppfattar sig
sjalv som svensk, ses han av andra som invandrare pa grund av att hans
utseende skiljer sig fran det typiskt svenska. Samtidigt hor han heller inte
hemma i Asien eftersom han inte talar sitt modersmal.

Atif foddes i mellanostern 1968 och var tva ar gammal nar han fick en
polioskada i hoger ben. 1999 flyttade han till Sverige for sin utbildnings
skull, for att studera vidare inom Materialvetenskap. Atif arbetade hart i
flera olika lander for att kunna flytta hit och har inga planer pa att atervanda
till hemlandet sa lange det praglas av oroligheter.

Mona, fodd i mellanostern 1954, drabbades av polio i hoger sida av
kroppen nér hon var tva ar gammal. Mona lamnade sitt land pa grund av
den hoga spadbarnsdodligheten i hemlandet, som dven hon drabbades av.
1985 kom hon till Sverige och aterforenades med dem i familjen som redan
bodde har. Mona har sedan hon kom hit fott och uppfostrat tva barn och har
inga planer pa att atervanda till hemlandet.



Sara, fodd i ett av Medelhavslanderna 1946, drabbades av polio i bada
benen nar hon var tva ar gammal. Sara kunde pa grund av skadorna inte ha
ett fysiskt kravande arbete, varfor studier blev en Iosning. Oroligheterna i
hemlandet hindrade Saras studier vilket ledde till att hon 1964 flyttade till
Sverige for att utbilda sig. Hon bor fortfarande kvar i Sverige, men aker till
sitt hemland 2-3 ggr per ar for att njuta av det gynnsamma klimatet.

» » 3. Spraket

De sprakliga fardigheterna hos malgruppen ligger pa olika nivaer bero-
ende pa hur lange personerna har bott i Sverige, hur stark viljan att lara
sig ar, graden av sprakbegavning samt hur mycket anvandning i praktiken
de far av svenska spraket. Danny 4r ett undantag har eftersom svenska ar
hans forsta sprak. Medan nagra av informanterna upplever att de har lart
sig det nya spraket fort, lyfter andra fram svarigheterna i det. Alla i mal-
gruppen har avslutat SFI, eller annan svenskundervisning. Har berattar de
intervjuade om sina upplevelser, erfarenheter och svarigheter i fraga om
inlarandet av ett nytt sprak. Av intervjumaterialet framkommer det tydligt
att sprakinlarningen underlattas i samband med att personerna tidigt kom-
mer ut i arbetslivet. Sprakstudierna blir en grund, som sedan maste arbetas
pa for att spraket skall utvecklas. Majoriteten av de intervjuade ligger pa
en tillfredsstallande sprakniva och klarar sig val i arbetslivet, i kontakt med
myndigheter samt i andra sammanhang.

Anna ar den i gruppen, som har haft storst svarigheter med inlarandet av
ett nytt sprak. Hon ar medveten om att detta beror pa bristfalliga kontakter
med det svenska spraket. ” Sprdaket kommer till anvindning i afféiren, med
terapeuten, med chaufforer ndr jag dker fdardtjdnst, men det dr mdnniskor
jag inte kdnner eller sd dr de sjdlva invandrare. Om jag hade fler sddana
kontakter (med svenskar) sd skulle jag ldra mig sprdket ldttare. De mdnnis-
kor som arbetar har mer daglig kontakt med svenskan och ldr sig sprdket
fortare.” Anna studerade tidigare pa Komvux, men var pa grund av fysiska
hinder tvungen att avbryta sina studier. Hon kan inte sitta upp langre stun-
der, vilket forsvarar skolgangen avsevart. Idag studerar Anna hemma med
hjalp av olika datorprogram. I skrivande stund kan hon ordna enkla drenden
pa telefon och gora sig forstadd i vissa situationer, men ar man om att lara
sig spraket vil, eftersom hon avser att stanna i Sverige en langre tid.

De Ovriga i gruppen har kombinerat studier med arbete, fatt mer praktiska
erfarenheter av spraket, och pa sa satt lart sig det snabbare. Sprakundervis-



ningen som alla i gruppen gatt igenom, har lagt den teoretiska grunden, medan
arbetslivet utvecklat den praktiska delen. Samtliga i gruppen betonar vikten av
att ha kontakt med spraket i det vardagliga livet, genom att lasa svenska tid-
ningar, titta pa inhemska program samt ha kontakt med svensktalande perso-
ner. Arbetslivet upplevs som det avgorande steget for sprakliga forbattringar.

b P 4. Polio

I detta kapitel berattar de intervjuade om insjuknandet, om forandringar av
levnadssitt, forsamringar av kroppen, postpolioeffekter samt sjalvuppfatt-
ning. Samtliga personer i gruppen smittades av polio i barndomen, men
endast en av dessa fick vetskap om viruset i vuxen alder.

Anna var fem ar gammal nar hon drabbades av polio i benen, hofterna
samt andra delar av kroppen. Sjukdomen gick tillbaka till en viss del sa
smaningom och idag ar hon forlamad i hoger ben. Efter en 1ang vistelse
pa sjukhus, genomgick Anna rehabilitering i form av gymnastik pa land
och i bassang, samt massage. I och med detta borjade hon att ga kortare
stunder. En rehabiliteringsresa till utlandet forsamrade dock Annas tillstand
dramatiskt, i form av utslitna muskler och benskorhet. Hon genomgick fyra
operationer for att kunna ga igen, och da endast med hjalp av stodskenor. I
samband med ankomsten till Sverige borjade Anna nyttja rullstol. Sméartor
i muskler och leder, samt kramper ar idag en del av vardagen. ”Nu om jag
har en bra dag sd gor det inte ont hela tiden, det dr viktigt. Om jag mdr
bra kan jag std upp i fem minuter, men jag mdste hdlla mig i ndgot eller
stodja mig. Kndet viker sig fortfarande ibland och jag har fallit mdnga
gdnger. Man kan sld sig illa sd nu sitter jag i rullstolen.” Anna har fatt
smartstillande mediciner utskrivna, men anser dem vara verkningslosa. Det
héander att hon istallet koper hem medicin fran hemlandet eftersom den ofta
ar starkare. Hon anvander aven naturlakemedel, orter och behandlas med
akupunktur for att lindra smértan.

Laila drabbades av polio nar hon var femton manader gammal, men fick
pa grund av ekonomiska skal varken behandling eller rehabilitering. Laila
borjade ga igen vid fem ars alder och har sedan dess forsokt att leva som om
hon vore frisk. Familj och vanner reagerar inte pa Lailas polioskada och har
aldrig sett den som ett hinder eller problem. "Men jag blir lite grann den
som vill visa att jag klarar mig. Jag har fdtt det pd grund av min mamma.
Det var jag som skulle ta hand om mina syskon och gora det och det. Sd
hon ville att jag skulle gora mycket. Man ville hora att man dog, att man



var bra, men fick aldrig hora det. Det dr pd grund av henne som jag vill visa
att jag kan gora saker.” Tyvarr spelar aldern in och Lailas polioskador har
forvarrats pa senare ar. Laila har standig vark i axlar och nacke och huvud,
vilket gor att hon behover ta smartstillande medicin. Smartan och de fysiska
forsamringar som har tillkommit pa senare ar har inneburit en omstruk-
turering av det dagliga livet. Exempel pa forandringar ar battre och mer
omfattande planering av vardagen for att undvika stress, samt att sla ned
pa tempot. Laila har dock haft svart att acceptera de fysiska forandringarna
och har trots ldkarnas varningar, i stor utstrackning, fortsatt att leva som
tidigare. Laila berdttar att hon vill ha hjalp med att lara sig att acceptera sin
nya livssituation, eftersom hon har vant sig vid att ignorera sitt funktions-
hinder. ”Jag gor allt som dr mojligt. Jag tror faktiskt att vi (med polio) gor
mer dn de andra. Vi har ndgot som vi mdste bevisa, att vi kan gora saker,
att vi kan gora dem bdittre. Bevisa att man kan gora saker bdst, for att de
inte ska tdnka att "hon har polio, hon kommer inte att gora likadant’ sd man
forsoker gora bdittre dn dem.”

Amir fick kdinnedom om sin polioskada1995. Da hade han bott i Sverige
i fyra ar. Amir har haft problem med hoger fot sedan han var liten och
trodde det berodde pa en olycka i barndomen. Polioskadan upptacktes i
samband med en operation av foten. For Amir var det jobbigt att fa veta
att han lider av polio, eftersom skadorna inte kan aterstallas. Han har tidi-
gare inte haft nagra besvar och har spelat fotboll hela livet, men borjar nu
kanna av trotthet i kroppen. Amir lider inte av markbar smairta i foten, men
ar valdig kanslig i knaet. Smartan Okar om han star eller gar, vilket gor att
han behover ett stillasittande arbete. ”Alla har det (ont), men jag har inte
det, ddremot blir jag trott. Jag fdr valdigt ont om jag sldr i benet i ndgot.
Men annars har jag inte ont. Om jag stdr ldnge fdr jag lite ont.” Det ar bara
nagra av syskonen som kanner till att Amir har polio. Han vill vanta med att
beritta, eftersom han vill gora det nar alla ar samlade. De syskonen som vet
har inte reagerat negativt eftersom de vet att Amir ar stark och aktiv. ”For
dem som dr dldre dn mig, som har sett mig ndr jag var barn, blir det ingen
panik. De vet att jag dr ganska stark och aktiv, mer aktiv dn vad de dr, for
de har barn.”

Jacob var sex manader gammal néar han smittades av polioviruset och
minns inget av handelsen. Han var sjuk i sex manader efter smittotillfallet,
men genomgick ingen markbar rehabilitering forutom massage vid nagra
tillfallen. Jacob ansag inte att han blev annorlunda betraktad pa grund av sin
skada under skoltiden, men tyckte daremot att det var jobbigt att inte kunna
ga lika langt som de andra barnen. Jacobs rorelsehinder gjorde att han ram-



lade en del vilket ledde till att han inte kunde vara med pa alla aktiviteter.
I det dagliga livet idag behover Jacob anvianda sig utav hjalpmedel sa som
bandage, krycka samt ortopediska skor. Han har aven svart att lyfta tungt
och att bara. Jacob har ont i kroppen och kan inte sitta, sta eller ga under
langre stunder eftersom hans muskler trottas ut snabbt. Jacob har drabbats
av postpolio, vilket lett till att han har blivit stelare, har fler besviar i sam-
band med sitt rorelsehinder och har mer ont i kroppen an tidigare. Jacob tar
smartstillande medel, men forsoker att inte ta dem for ofta eftersom de ger
bieffekter. Trots att manga saker i vardagen ar pafrestande for Jacob, klagar
han inte, utan ar tvartom glad for att det inte ar varre. ”Ldkarna tycker att
jag har haft tur, for jag kunde ha haft det mycket jobbigare om man tdnker
pd de skador som jag har.”

Danny drabbades av polio i vanster ben kort tid efter fodseln, men har
aven fatt spar av sjukdomen i armar och hander. Danny lider idag av effek-
ter av postpolio och har drabbats av domningar och stickningar i armar och
ben samt av trotthet. Trots att han ar relativt ung maste han vila mycket.
Danny kanner dock inte av nagon sméarta och behover inte ta varktabletter.
Han sager att han har haft tur eftersom méanga i hans hemland dog av polio-
epidemin.

Atif var 2 ar gammal da han blev smittad av sjukdomen. Pa sjukhuset
konstaterades polio och han skickades till huvudstaden for behandling.
Kombinationen av en bra lakare, omgaende behandling samt vanner till fa-
miljen som praktiserade traditionell arabisk lakekonst, framjade ett snabbt
aterhamtande. Redan kort tid efter insjuknandet kunde Atif sta och springa.
Det hdogra benet har alltid varit smalare, men Atif tror att hans polio hade
blivit varre om han inte hade hjilpts av den arabiska ldkekonsten. Atif be-
rattar att han inte har kant av nagra forandringar i kroppen i vuxen alder
och inte heller upplever nagon smarta. Dock arbetar vanster ben dubbelt sa
mycket for att underlatta for det polioskadade benet. Atif har alltid spelat
fotboll, volleyboll och simmat, vilket han gor an idag. Han ser inte sin polio
som ett problem, dels for att skadan inte syns utat, om han inte ar trott eller
stressad, och dels for att han inte behover nagra hjalpmedel. Atif berattar
aven att manniskor inte marker av hans polioskada. ”Jag har varit aktiv
hela mitt liv, spelat fotboll, volleyboll och har inte kdint av att jag har polio.
Ndr jag berdttar om min polio, tror de inte pd mig.”

Mona var tva ar gammal nar hon drabbades av polio och borjade ga
igen nar hon var 5-6 ar gammal. ”Jag ramlade jittemycket, ramlade pd min
ndsa, for jag hade ddlig balans. Ndr jag var 15 borjade jag att fixa skorna



sjdlv for att fd balans, for att inte halta.” Mona berattar att det var pafres-
tande att leva med polio i hemlandet, eftersom skolan hon arbetade pa lag
flera kilometer fran hemmet, en stracka som Mona gick till fots flera gdnger
i veckan. "I mitt land bryr de sig inte, dr man handikappad eller har ndgot
annat fel, bryr de sig inte.” Mona behover specialskor idag och har fatt sa-
dana i Sverige, men kan tyvarr inte ga med dem. Hon menar att hon maste
utforma sina skor sjélv, eftersom hon bést vet vad hon behover. Monas man
och barn vet om att hon har polio, men vet daremot inte sarskilt mycket
mer. Mona &r valdigt man om att inte visa att hon har blivit samre, vill inte
vara en borda och vill inte klaga. ”De vet att jag har ont i axlarna, men de
hjdlper inte mig, de tanker inte pd att hjdlpa. Jag mdste klara mig lite och
inte tjata for de blir trotta pd mig dd och det vill jag inte.” Hon vill fa mer
hjalp av sina narstaende, men kan inte fa dem att inse hur hon mar, eftersom
hon inte vill visa att hon blivit simre. Mona upplever sin polioskada som ett
hinder i det vardagliga livet. Hon kan inte bara, lyfta, ga langre strackor och
heller inte sta en langre tid. Mona beréttar att hennes rorelsehinder har blivit
varre med aren i form av smarta i olika delar av kroppen. Hon tar smartstil-
lande medicin, men dock inte regelbundet.

Sara var ungefar tva ar gammal nér hon insjuknade i polio. Foraldrarna
tog henne till en ldkare som konstaterade sjukdomen och foreslog massage
samt varma bad, darefter blev hon skickad till huvudstaden i nio manader
for behandling. Sara kom sa smaningom tillbaka till hembyn och till livet
dar. Hon beréttar att manniskorna i byn var 0ppna och trevliga och att hon
hade ett socialt liv bland byborna. Ingen tyckte att hon var annorlunda pa
nagot satt. ”Jag kunde ramla och skrapa upp kndna och kunde knacka pd
vilken dorr som helst for att tvdtta av blodet.” Saras foraldrar var under
uppvaxten rattvisa och harda samt sag till att det blev nagot av henne. ”Ndr
Jjag ramlade sd sade mamma och pappa — 'nu gdr du upp, for du kan det’,
medan byborna tyckte synd om mig och ville hjdlpa till.” Foraldrarna har
alltid har varit stolta over Sara och hon har under sin uppvaxt séllan sett sig
sjalv som rorelsehindrad. ”Jag dr handikappad, men har inte kéint mig som
det sd mycket, for att det mesta kunde jag klara sjdlv. Jag fick styrka frdn
mina fordldrar — ’det dr klart att du klarar det’ - det var ingen som oroade
sig.” Sara anvander sig utav kapp nar hon gar och har aven stodbandage
runt hilen, eftersom hon inte har nagon kraft i tdrna. Sara lider av lindrig
smarta emellanat, som forvarras nar det ar kallt ute, men tar dock medici-
ner valdigt sillan. Den fysiska forsaimring som uppstatt genom aren beror,
enligt Iakare, pa postpolio. Sara ar dock overtygad om att symptomen beror
pa utbrandhet och alder.



» » 5. Rehabilitering

Nagra av de intervjuade tranar i grupp pa olika Sjukhus, medan andra véljer
att lagga upp sin traning pa egen hand. Hur aktiv man ar varierar mellan
personerna i gruppen. Sex av atta intervjuade betonar dock vikten av fy-
siska aktiviteter i det dagliga livet.

Tre av de fyra kvinnorna i studien tranar regelbundet i grupp, bade gym-
nastik och bassangtraning. De anser att fysisk traning ar viktig eftersom den
okar rorligheten samt mjukar upp musklerna och pa sa satt minskar span-
ningarna i kroppen. Anna har férutom gruppgymnastiken dven tranat Taek-
wondo en kortare tid, men var tvungen att sluta pa grund av hogt blodtryck.
”Man kan inte trdna med andra och gora det halvdant. Nar man trdnar sd
tranar man hela kroppen och bor gora det i samma utstrdckning och tempo,
lika intensivt, som alla andra. Och jag klarade inte av det ldingre. Jag har
trdnat hela livet och det dr ddrfor jag dr i den form jag dr. Ddrfor kan jag
nd ner till golvet, lyfta, gora saker, kld pd mig. Det enda som hjdlper dr trd-
ning.” For Laila 4r sjukgymnastiken en betydelsefull del av vardagen i och
med att den hjalper mot de spanningar i nacke och axlar som hon lider utav.
Hon berittar att smartan Okar under vinterhalvaret, i samband med att hon
inte kan rora sig pa samma satt med tanke pa halkrisken.

Minnen i studien foredrar traning pa egen hand, framfor gruppgymnas-
tik. De tranar heller inte lika regelbundet som kvinnorna. Medan Danny,
med bakgrund som tavlingssimmare, inte aktiverar kroppen dverhuvudta-
get, valjer Amir att simma sjalv pa naraliggande simhallar. Han anser att
han behover mer anstrangande traning, dn den sarskilda vattengymnastik
for polioskadade som erbjuds, for att halla sig i form. Amir simmar ungefar
tre ggr i veckan och berattar att simningen far hans kropp att slappna av
och ar ett alternativ till smartstillande mediciner. Jacob borjade med vatten-
gymnastik i grupp, sag resvagen som ett problem och valde att bassangtrana
pa egen hand. Badpassen sker inte regelbundet, men han forsoker att trana
sa ofta det gar och tar ibland hjalp av en sjukgymnast, som hjalper honom
med Ovningar i bassangen. Atif har valt att trana pa gym pa egen hand. P2
postpoliomottagningen har man sagt att Atifs polioskada varken kommer
att forbittras eller forsamras, vilket lett till att Atif ser gruppgymnastik el-
ler traning med sjukgymnast som nagot overflodigt. Traningen pa gymmet,
fotbollen och simningen racker for honom.



» P 6. Sysselsdttning

Situationen for de intervjuade skiljer sig at vad galler sysselsattning. Nagra
studerar, nagra arbetar medan andra ar hemma av olika skil. De i gruppen
som har utbildat sig i hemlanderna, eller haft ett yrke dar, har fatt byta in-
riktning sedan de kom till Sverige. Mona ar den i gruppen som har samma
yrke har som hon hade i hemlandet.

Danny och Anna ar de tva i gruppen som varken arbetar eller studerar.
Danny har tidigare varit anstilld inom kommunen, men ar for narvarande
sjukskriven. Liksom méanga andra med polio behover han ett stillasittande
arbete utan tunga lyft. Anna kan inte arbeta eftersom hon inte klarar av att
sitta i rullstolen langre stunder. Om hon sitter for lange far hon kramp och
smartor och maste lagga sig ned. Anna har inte arbetat sedan hon fodde sin
son, eftersom graviditeten blev en for stor pafrestning for hennes kropp.
Niar Anna flyttade till Sverige ville hon varken arbeta eller studera, i och
med att hon hade svart att anpassa sig till livet i ett nytt land. ”I mitt hem-
land var jag vdldigt aktiv, hade ett stort socialt kontakindt, holl alltid pd
med ndgot, men hdr satt jag hemma i tvd dr, kunde inte prata med ndgon,
var rddd for att gd ut pd egen hand. Sedan ndr jag borjade gd i skolan
kunde jag gora mig forstddd och knot nya kontakter.”

Laila kombinerar studier och arbete. Hon studerar pa Komvux, samt
arbetar extra pa ett aldreboende en gang i veckan. I sitt hemland arbetade
Laila som sjukskoterska, men valde istallet att arbeta med barn nar hon kom
till Sverige. Laila arbetade som barnskotare i fyra ar, ett yrke hon trivdes
med, men blev tyvarr aldrig fast anstalld. Hon blev lovad fast anstallning sa
fort en sadan tjanst blev ledig, men istallet anstallde daghemmet nagon an-
nan. Laila paverkades till den grad att hon viande sig till en psykolog. Hon
kande sig diskriminerad eftersom hon gjorde precis samma saker som de
andra pa arbetsplatsen och ibland mer @n de andra. ”Det var forsta gdngen
Jjag kdnde av diskriminering mot dem som har fysiska problem. Jag tror att
vi som har polio forsoker gora mer dn vi kan for att vi dr rddda for att folk
ska tro att vi inte kan gora vissa saker, sd vi gor mycket mer, anstrdanger oss
mycket mer for att visa att vi kan, att vi vill.”

Amir och Jacob har bytt yrken sedan de kom till Sverige. Amir ar ur-
sprungligen glasmaistare, men har i Sverige valt att skaffa sig kunskaper
inom datorvarlden. Tyvarr har han inte lyckats att fa anstallning inom detta
omrade. Amir har sokt manga olika tjanster, men bara fatt en enda anstall-
ning. Sedan ett ar tillbaka arbetar han deltid som sparrexpeditor, eftersom



en heltidstjanst inte finns for tillfallet. Amir anser att det ar svart att leva
utan arbete i Sverige pa grund av isoleringen fran samhallet och beréttar att
han sokte dover 2000 tjanster innan han fick anstallning. Under tiden som
arbetssokande forsamrades hans svenska, vilket gor att han betonar arbets-
livets betydelse for sprakutveckling. Jobbet pa Connex ar inget dromjobb,
berattar Amir, “men det dr bdttre dn ingenting och man mdste borja ndgon-
stans. Det dr inte ldtt att leva i Sverige ndr man inte har ett jobb. Sdrskilt
om man dr invandrare.”

Jacob ar revisor till yrket, men arbetar idag pa ett aldreboende. Han har
tidigare aven arbetat som hemsprakslarare i Sverige. En drom &r att arbeta
som revisor aven har, men Jacob ar val medveten om svarigheterna med
att fa en sadan tjanst. Han har manga vanner som tagit hogskoleexamen i
Sverige, men som trots det inte far de arbeten de ar kvalificerade for.

Sedan Jacob kom ut i arbetslivet har hans sprakkunskaper forbattrats i
och med att han anvander spraket pa arbetsplatsen. Jacob uppskattar an-
stallningen pa aldreboendet, men vill egentligen arbeta med det han ar ut-
bildad till eller nagot annat kontorsrelaterat arbete.

Atif ar den i gruppen som har fatt mojligheten att tillgodogora sig stu-
dier fran hemlandet dven i Sverige. Genom Komvux fick han mojlighet till
en ettarig praktik pa KTH och blev efter denna anstalld pa hogskolan. Efter
intyg pa att Atif beharskar svenska spraket, erkande KTH hans examen, vil-
ket innebar att den ar giltig i Sverige. Atif fick tillgodogora sig fem ars stu-
dier och skall fran och med arsskiftet sjalv doktorera i Materialvetenskap.

Mona 4r den enda i gruppen som till en viss arbetar med det som hon
utbildade sig till i sitt hemland. Nar hon flyttade till Sverige 6ppnade Mona
en butik, som hon arbetade valdigt hart i de forsta atta aren. Arbetet var
dock for fysiskt kravande och hennes kropp sade ifran, vilket bidrog till att
hon bytte inriktning inom arbetslivet. Mona har lararexamen fran sitt hem-
land och arbetar idag som hemsprékslarare for sexaringar, ett mer skonsamt
yrkesval. Hon berattar att bade personalen, rektorn, eleverna och barnens
foraldrar ar valdigt ndojda med henne och hennes insatser.

Sara har utbildat sig i Sverige och arbetar som ldrare for vuxna. Hon an-
ser att man i Sverige anklagar invandrare for att inte vilja lara sig svenska,
fast det i manga fall kan vara tvartom. Manga invandrare som kommer hit
ar analfabeter, vilket ar ett stort problem néar man ska léra sig ett nytt sprak.
Felet som gors pa SFI ar att man blandar hog- och lagutbildade i samma
grupper istéallet for att anpassa utbildningen efter behov. Sara anser att den



sprakundervisning som finns trycker ned invandrare istallet for att hjalpa
dem. ”Det dr inte invandrarnas fel att de inte ldr sig svenska, utan det dar
svenskundervisningen som dr fel nu.” Sara menar att det stora problemet ar
att skolan inte ser till manniskors behov. ”Det dr ett sdtt att kndcka mdnga
psykiskt. Och dr man ocksd polioskadad och har lite ddligt sjilvfortroende
sd dr det latt att bli helt platt.”

) p 7. Bostadssituationen

De flesta i gruppen har egna lagenheter, medan vissa star i bostadsko. Har
berattar de intervjuade hur de upplever sin bostadssituation. Medan nagra i
gruppen ar oberoende av bostadsanpassning, behover andra det for att under-
latta det vardagliga livet. Halften av de intervjuade bor i omraden med stor
etnisk mangfald. Samtliga i gruppen ar i behov av hiss i fastigheten. Av de sex
personerna i gruppen, som har egna lagenheter, ar endast en missnojd med
bostadsomradet.

Mona och Anna ar de i gruppen som behover mer omfattande anpassning i
bostaden. Framst Anna, som ir rullstolsburen. Mona har bott i samma omrade
sedan hon flyttade till Sverige och trivs valdigt bra. Mona bor i en rymlig [3-
genhet, som hon ar ndjd med, men som tyvarr ar placerad i ett hus hogt uppe
pa en hojd. Detta gor att hon maste anvanda bilen for att forflytta sig runt i
bostadsomradet. Hon har fatt intyg fran lakare och kuratorer att hon behover
en annan bostad, men an sa lange har inga forandringar skett. Anpassning i
lagenheten har inte beviljats, vilket forsvarar vissa delar av det dagliga livet
for Mona. Ett exempel ar 1adorna i koket, som ar sa troga att Mona behover
anvanda hela sin kroppstyngd for att stinga dem. Mona har sokt en del hjalp-
medel, men fatt avslag och betalar darfor allt pa egen hand.

Anna ar valdigt nojd med bade lagenheten samt bostadsomradet, men var
tveksam till att flytta dit, eftersom omradet ar praglat av etnisk mangfald och
ofta framstalls negativt i media. Anna upplever dock alla rykten som obe-
fogade och berittar att hon kénner sig trygg har. Hennes lagenhet ar rymlig
vilket gor att hon rora sig fritt med rullstolen och samtliga dorrar i fastigheten
har dorroppnare. En ramp till ytterdorren, samt balkongdorren, har installe-
rats. Det finns handtag i badrummet till toalettstol och dusch och en arbetsstol
for sysslor i koket. Anna har dven en hemtjanst fyra timmar i veckan, som
foljer med henne ut pa promenader samt hjalper till med inkop.

Danny och Jacob har for tillfallet inga egna lagenheter. Medan Danny bor



hos sina foréldrar, bor Jacob hos en van. Danny hade tidigare en egen l4gen-
het, men fastigheten hade ingen hiss vilket ledde till att han inte kunde bo
kvar. Danny behover ingen bostadsanpassning i nulaget, men behover en bo-
stad pa markplan eller med tillgang till hiss samt nara kommunikation. Idag
star han i bostadsko hos HSB, men siger att det pa grund av den svarta bo-
stadsmarknaden ar hopplost att fa lagenhet i Stockholm. Jacob behover viss
bostadsanpassning, men vantar med det tills han far en egen lagenhet. Han
behover bl.a. handtag i badrum och hiss i fastigheten, men dven hjalp med
matlagning, stidning, tvéttning av klader mm. Trots att Jacob har fast anstéll-
ning och lakarintyg har han vantat lange pa en egen lagenhet.

De ovriga i gruppen har i nuldget inte omfattande behov av bostads-
anpassning. Laila berattar att hon inte vill anvinda sig utav hjalpmedel,
eftersom hon vill klara sig utan dem sa lange som mojligt. "Jag forsoker
att klara mig sd ldnge jag kan, annars om man vdnjer sig (vid hjdlpmedel)
sd behover man dem mer och mer.” Amir tror att han kommer att behova
stod i vardagen och hjilp i hemmet nar han blir dldre, men han vill vanta
sa lange som det ar mojligt. “Jag tror att man kanske behover mycket an-
passning ndr man dar over 40, jag tror det, jag vet inte. For sd ldnge man dr
aktiv, behover man inte sd mycket. ”

Sara och Atif betonar vikten av att trivas i bostadsomradet. Sara har
alltid varit nojd med sin lagenhet, som ligger néara centrum, men 4dven néra
friluftsomraden, men berattar att omradet pa senare tid har forsamrats. Ren-
hallningen fungerar inte lika bra som tidigare och mycket vandalisering
sker. Sara upplever att omradet mer och mer borjar bli en “invandrarfor-
ort”. "Flyttar det en svensk familj sd kommer det en invandrarfamilj.” Hon
tycker att det ar synd att vissa fororter ar dverbefolkade av manniskor med
annan etnisk bakgrund och menar att det 4r politikernas fel att invandrare
inte kan fa bostader overallt. Aven Atif ar missnojd med bostadssituatio-
nen, eftersom omradet han bor i ar stokigt och hogljutt. Trots att det finns en
stark gemenskap bland de boende i omradet, bade sprakligt och kulturellt,
vill Atif flytta sa fort han far en fast anstallning. ”Det finns mdnga problem
hdr, ddrfor tdanker jag kopa (ldgenhet). Ndr jag fdr fast jobb kan jag ta ldn.
Det finns bra saker ocksd, sdrskilt pd sommaren. Det finns mdnga nationa-
liteter och vi har fotbollsplaner, vi spelar tillsammans. Det dr mdnga har
som pratar samma sprdk.”



» » 8. Bemotande och sjdlvuppfattning

Nagra i gruppen har fullstandigt accepterat sina polioskador och paverkas
inte av andras blickar, asikter eller fordomar. En del vill dock inte visa att
de lider av nagon typ av rorelsehinder for att inte bli utdomda, exempelvis
i situationer da man soker arbete. Har berattar de intervjuade om hur de
uppfattas av andra, om diskriminering och om bemotande. Nagra personer
berattar tydligt om vilket forhallande de har till sina handikapp, medan an-
dra helst inte vill prata om det. I detta kapitel presenteras de intervjuades
upplevelser person for person i syfte att lyfta fram de egna erfarenheterna.

Anna berittar att personer med rorelsehinder uppfattas negativt i hennes
hemland. ”Ddr ses en rullstolsbunden person inte som mdnniska. I de flesta
fall dr det absolut diskriminering. Det har uppstdtt en idiotisk uppfattning
om att en rorelsehindrad mdnniska dr onormal. Hela mitt liv har jag under-
visat, arbetat med olika saker, foreldst, hdllit i kurser, seminarier, men trots
det har jag ofta blivit sedd som en ointelligent individ. I Sverige har jag
inte stott pd det hdr. Hdr ldr man barnen tidigt om olika typer av handikapp
och vad det innebdr. Hdr lever man bdttre som rorelsehindrad.” Anna sé-
ger att hon aldrig har blivit negativt bemott av privatpersoner i det svenska
samhallet utan tvartom upplever okdnda ménniskor som hjalpsamma och
trevliga. Daremot ar hon missnojd med det bemodtande hon fatt inom var-
den, framforallt pa vardcentralen, dar personalen varken lyssnar pa eller
forsoker att hjilpa patienten. ”Han (ldkaren) borde ta reda pd vad det dr
for fel pd mig och ge mig ndgon medicin som fungerar. Nar ldkaren frdgar
- “vad kan jag gora for dig?’ — dd vet jag inte hur jag ska reagera, jag vet
inte vad det dr for fel pd mig. Dd vdnder jag mig istdllet till den alternativa
medicinen och forsoker hitta orter och ldkemedel som kan hjdlpa mig.”

Lailas polioskada har tidigare inte varit synlig utat, men har genom aren
forsamrats och kan inte langre doljas. ”Forut sd kdnde jag mig precis som
andra personer, som normala personer. Jag tror att folk upptdcker min po-
lio mycket mera nu. Det kanske beror pd att jag tinker pd det. Jag vet inte,
men folk frdgar oftare nu om jag har gjort illa mig och det har de inte frd-
gat sd mycket forut.” Laila berattar att det ar vanligt att manniskor domer
rorelsehindrade personer i hennes hemland, vilket hon inte trodde forekom
har. ”Det dr hemskt ndr ndgon annan tittar bakom dig och skrattar, tittar
eller sciger ndgot, som ’Dina byxor sitter inte fint och du har inte lika stora
skor’. Det gor ont ndr man ser sdadana mdnniskor. Det dr minst gamla mdn-
niskor (som tittar konstigt) det dr mdnga unga, men mest kvinnor.” Laila
sager ocksa att det finns manga trevliga manniskor, som inte bryr sig om



hur man ser ut, eller hur man gar. ”Men de fd som domer, de tio procenten,
dr hemska och det rdcker for att du ska md ddligt, md hemskt.”

Det marks inte pa Amir att han har en polioskada, varfor han ser det som
onodigt att beratta om sjukdomen for personer som inte star en nara. Amirs
arbetsgivare vet inte att Amir har polio, och han har inte tankt beratta det
heller. Sa lange handikappet inte syns, s behover manniskor inte veta om
det, anser han. "Att vara invandrare dr ett hinder i arbetslivet, ddrfor beho-
ver man inte andra hinder.” Amir vill inte bli sedd som en individ med ett
rorelsehinder, att acceptera det sjalv ar tillrackligt. Azt fd veta att man har
polio var som en katastrof.” De andra personerna visste att de har polio
frdn borjan, men jag visste inte. Jag har gdtt hela mitt liv, varit aktiv.” Amir
berdttar att man som frisk i hans hemland tycker synd om handikappade
personer. ”De som sitter i rullstol eller gdar med kryckor eller haltar mycket,
dem tycker man synd om.”

Generellt tycker Jacob att han blir bra bemdtt i Sverige trots sitt rorel-
sehinder. Pa arbetsplatsen upplever han daremot att kollegorna ar undrande
till varfor han inte utfor vissa sysslor och varfor han ofta sitter ned. Jacob
vill dock inte forklara situationen for dem eftersom han inte umgas med
dem privat. Vanner och familj kanner till Jacobs polio och eftersom de har
vant sig vid rorelsehindret sa tanker de inte pa det. Jacob ar positiv till att
nastan alla i Sverige gar i skolan och far lara sig om olika typer av handi-
kapp, samt kommer i kontakt med dessa. I och med att man har kunskap och
erfarenheter av méanniskor med olika rorelsehinder minskar fordomarna.

Danny upplever att méanniskor i Sverige ofta ar negativa i bemotandet
av framlingar och anser att han blivit illa bemott pa grund av den etniska
tillhorigheten snarare an pa grund av rorelsehindret. ”Det dr mdnga som ser
ned pd en, sd dr det ju. Jag dr svensk i mitt tankande, men for en mdnniska
pd gatan dr jag invandrare. Man sdger inte sd mycket i Sverige, utan man
visar med blickar (vad man tdnker). Hdar dr man sd snabb pd att doma och
man kan aldrig hdavda sig i ett samhdlle ddr folk domer. De tar inte reda pd
vem man dr, man fdr aldrig en chans. ”

Atifs skada ar inte direkt synlig och han forsoker inte heller att dolja
den, utan har accepterat den som en del av sig sjalv. "Om du inte kdnner
mig, kan du inte se att jag har polio. Min personlighet dr sddan att jag inte
klagar, jag gor alltid det jag behover. Ibland gor jag mer dn jag orkar for
att visa att jag klarar det. ” For Atif ar det oviktigt om manniskor marker
att han har polio, men blir irriterad pa dem som inte vagar fraga vad hans
skador beror pa. ”Om ndgon frdgar sd kan man forklara.” Pa senare ar har



han tyvarr upplevt att sjukdomen ar mest till bekymmer for hans hustru,
trots att hon visste om den redan innan de gifte sig. En dag under en pro-
menad i Stockholm, manga ar efter brollopet, ifragasatte hustrun sin mans
haltande och undrade varfor han inte kan anstranga sig for att ga normalt.
”Hon vet att ndr jag dr pigg sd haltar jag inte, men ndr jag dr trott gor jag
det och dd struntar jag i det. Hon sade: ’varfor haltar du?’ Det var forsta
gdngen hon frdgade, ndstan sju dr efter (brollopet). Jag blev ledsen ndr
vi gick dar.” Atif berattar att den dagen forandrade relationen mellan dem.
Vid ett senare tillfille, infor en planerad grillfest med familj och vanner,
visade Atifs hustru ater igen sitt missnoje. “Jag hade kopt allt néir min fru
var ute. Nar hon kom hem sdg hon allting. Hon trodde att vi skulle grilla
i ndrheten. Jag sade till henne att vi ska dka till stranden och grilla. Hon
sade till mig; "om du ska simma, dd kommer inte jag.’ Det hon sade brot
allt. Ingenting i mitt liv har sdrat mig som hon. Mdnga av mina syskon och
slaktingar skojar, men det spelar ingen roll. De bryr sig inte om min polio,
att jag simmar, badar, eller spelar fotboll.” Hustruns installning paverkade
Atif och ledde till att han for forsta gangen upplevde sin polioskada som ett
problem. Handelsen satte sina spar och Atif vande sig till en kurator, nagon
som ville lyssna pa det han hade att saga.

Mona har varken upplevt diskriminering eller negativt bemotande ute i
det svenska samhillet.

Inte heller i hemlandet, under skoltiden, var det nagon som reagerade pa
hennes rorelsehinder. Mona bar alltid langbyxor, som inte avslojade att ett
av hennes ben var smalare. Hon beréttade aldrig om polion for sina skol-
kamrater, men utesluter inte att de anda visste. Hon beréttar att manniskor
i hennes hemland inte har fordomar mot rorelsehindrade personer, sa lange
dessa ar klara i huvudet.

Sara berattar att manniskor i hennes hemland tyckte synd om henne pa
grund av polioskadan, men har inte upplevt denna installning i Sverige.
Hon har endast vid fa tillfallen i livet varit ledsen over sina skador och an-
ser att hur man blir behandlad beror mycket pa hur man ar installd till sitt
handikapp. Sara ser sig sjalv som en dominant person som inte tillater sig
sjalv diskrimineras av andra. Visserligen har hon kommit i kontakt med
diskriminering, men sager att hon i sadana situationer reagerat som invand-
rare, inte som handikappad. Saker och ting har forbdttrats 1 Saras hemland
och idag kampar manga handikapporganisationer i landet for jamlikhet och
battre forhallanden. ”Ndr jag dkte frdan mitt hemland fick jag hela tiden
hora (frdn andra) —’oj vad synd och vad skall man gora dt denna flicka,



hur skall hon gifta sig.’ Sd ndr jag kom hit och borjade arbeta sd kéinde jag
inte ndgon diskriminering. Det kan jag inte pdstd. Och jag har inte heller
betraktat mig handikappad pd det sdttet. Sd jag tror att beror pd hur man
dar instdlld till sitt eget handikapp. Vilken plats man tar.”

» p 9. Sjukvarden, information och myn-
digheter

Har presenteras de intervjuades erfarenheter av sjukvard och myndigheter i
Sverige. Gruppen berattar om bra och daliga upplevelser samt om informa-
tionsbristen, vilken upplevs av alla som ett allvarligt problem. Som person
med annan etnisk bakgrund ar det svart att veta var man ska vanda sig for
att fa det stod och den hjalp man behover. Det tar tid att lara sig hur sam-
héllet ar uppbyggt, vilka myndigheter som finns och hur de fungerar. De
intervjuade berattar om hur de kom i kontakt med postpoliomottagningen
och olika myndigheter i Sverige, samt ger forslag pa hur myndigheter kan
bli battre pa att sprida information.

Sex av atta personer i studien har haft svarigheter med att fa den vard
och det stod de behover samt att ta reda pa vilka rattigheter de har. Erfaren-
heter fran hemlandet skapar forutfattade meningar om hur det borde fung-
era aven i Sverige. Svarigheter med att ta reda pa hur det svenska systemet
fungerar i fraga om stod, hjalp och rattigheter for funktionshindrade per-
soner, leder till hoga forvantningar pa varden och framforallt pa lakarna.
Anna ar en i gruppen som har hoga forvantningar pa lakare. ”Hdr ndr jag
kommer till ldkaren sd frdgar han vad jag vill ha for hjdlpmedel, men jag
vet inte vad som finns och vad jag kan fd, sd hur kan jag sdga vad jag vill
ha? Du vet att jag kdnner inte till hur allt fungerar i Sverige. Men det dr
ingen som har talat om det for mig, jag har fdtt ta reda pd det sjalv, hur man
ordnar vissa saker.”

Viagledning ar nagot majoriteten av de intervjuade behover. Arbetste-
rapeuter och kuratorer har haft en viktig funktion i fraga om orienteringen
i samhillet, i informationen om hur det ar uppbyggt. ”Hur kan man veta
vilken vig man ska gda?”, undrar Jacob och syftar pa att man som invand-
rare ar vilsen i ett nytt land. Spraket ar det forsta hindret i kontakter med
myndigheter, den etniska bakgrunden ar nasta. Kuratorer ar bra vad géller
vagledning, men det skulle aven behovas nagon slags handledare, som kan
hjalpa en med det viktigaste ndr man kommer till Sverige. Amirs fall &ar



enligt honom ett exempel pa brist pa vagledning. Inte forran fem ar efter
upptackten av polio, fick han den information som behovdes for att fa kan-
nedom om postpoliomottagningen. Inte forran da fick han ratt vagledning,
efter att i flera ar bollats runt av olika myndigheter. Manga i gruppen beto-
nar ldkares roll i spridandet av information, att de borde hanvisa, informera
och viagleda for att hjalpa manniskor att hitta rétt i samhillet. Man betonar
aven medias roll. ” Det dr jdtteviktigt med media, viktigare dn ldkare, for
ibland dr likare sd dumma. De gor bara sitt jobb och har du ont sd skriver
de ut tabletter. De berdttar ingenting.” (Amir)

Flera i gruppen 4r inte endast besvikna pa varden, utan aven pa andra
myndigheter s& som Forsakringskassan och kommunerna. Danny &r en av
dem som har daliga erfarenheter inom detta omrade. Darfor forsoker han
ha s lite kontakt som mojligt med myndigheter. Danny har stott pa flera
daliga handlaggare och menar att ratten till socialt stod ar “rena rama lot-
teriet. ” " Visst kan alla soka, men det dr lika bra att forvdnta sig avslag.”
Aven Sara ar kritisk till olika myndigheter och anser att de inte vill ta an-
svar for nagonting. Sara tror att det ar jobbigt for svaga grupper att ta reda
pa den information som de skulle behdva. Som invandrare far man mycket
information nar man kommer till Sverige, men tyvarr kan man inte ta in
allting eftersom man ar uppslukad av allt annat runtomkring, exempelvis
uppehallstillstandet. Nar sddant ar ordnat och kroppen hamnar i fokus igen,
vander man sig till sjukvarden. “Jag tycker att det har blivit svdrare som
individ att hdvda sig eftersom ingen tar ansvar for myndighetens handling.
Det har blivit jobbigare for svaga grupper.”

Samtliga i gruppen ar missnojda med varden pa lokal niva, framforallt
vardcentralerna. Laila har huvudsakligen daliga erfarenheter av lakare i
Sverige, har upplevt nonchalans fran deras sida och menar de inte visar
nagot intresse for patienten. Atif berattar att han litar mer pa lakarna i sitt
hemland eftersom de anvénder sig av sin erfarenhet samt verkligen lyssnar
pa patienten, medan lakarna i Sverige istallet forlitar sig pa bocker och da-
torer.

Majoriteten av de intervjuade kom i kontakt med postpoliomottagningen
genom hanvisningar fran lakare pa vardcentraler, eller genom andra man-
niskor med polio. Manga i gruppen kom i kontakt med mottagningen vid
samma tidpunkt och stotte dar pa en lakare som de var mycket nojda med.
Enligt intervjupersonerna tog sig denna lakare tid for att lyssna pa patien-
terna, gav rad, stod och lyssnade pa vad de hade att siga. Manga sager att
de utan henne inte hade kant till sina rattigheter annu idag. “Ndr jag trdf-



fade henne forsta gdangen berdttade jag om mina bekymmer for henne. Hon
blev forvdnad over att jag inte hade fdtt ndgon vdgledning alls. Lakarna
skickade mig hit och dit, men jag fick ingen hjdlp. Jag blev en boll och de
bollade med mig. Nar hon slutade dd grdt jag. For nu dr det ndgon annan
ddr och dd vill jag inte gd dit.” (Amir)

I skrivande stund ar de flesta i gruppen missnojda med postpoliomottag-
ningen. Den framsta anledningen 4r den tita omsiattningen av ldkare, samt
de langa vantetiderna. Manga upplever det som pafrestande att traffa nya
lakare varje gang de kommer dit eftersom de maste berétta om sin polio,
sina besvar och sin smarta gang pa gang. De intervjuade ar besvikna pa de
olika lakare som pa senare tid arbetat pa mottagningen, men ar daremot
nojda med kuratorn och arbetsterapeuten.

”Kuratorn dr bdttre dn ldkarna, hon hjdlper mig med det jag behover,
till lidgenheten och till kroppen.” (Mona)

” Ldkarna ldser inte ens journalerna och jag vet inte riktigt vad jag ska
prata med honom om (den senaste ldkaren). Sist jag var ddr sd forklarade
jag att jag alltid har vdrk i musklerna och han sa att han inte kan hjdlpa
mig. Vad dr det for ldkare? En ldkare borde foresld ndgot, gora ndgot, men
han sdger att han inte kan hjdlpa mig. Varfor ska jag gd dit overhuvudta-
get? Om det nu finns nya symptom, sd kallade postpoliosymptom, sd dyker
de ju inte upp frdn ingenstans. De mdste ju bero pd vissa orsaker. Men ld-
karen sdger att han inte vet. Ursdkta mig, men en ldkare dr dd for mig ingen
ldkare.” (Anna)

”Jag vet inte hur man kan kalla en sddan person for ldkare. Jag var
ddr och han hade aldrig trdffat mig, han tittade inte pd mitt ben, min nacke
har varit hemskt ddlig. Han sa bara ’du dar for spdnd’. Du vet jag behover
inte gd dit for att veta att jag dr spdand. Det dr inte meningen att man skall
ha sddana ldkare. Vi som har polio, har en tendens att efter 40 dr bli sdmre
och simre. Om man blir samre skall ldkarna ta reda pd varfor. Men sist ndr
jag trdffade ldkaren kinde jag att han inte kommer att hjdlpa mig alls.”
(Laila)

” Lékarna pd mottagningen dar alltid sd upptagna.” (Jacob)

”De lar inte kdnna oss och man maste beratta sjukdomshistorien pa nytt
varje gang.”

(Danny)



» » 10. Polioprojektet

De intervjuade framfor har sina asikter om projektet, tar upp positiva och
negativa aspekter, samt ger forslag pa forbattringar. Engagemanget varierar
mellan personerna i gruppen, beroende pa hur vardefull man anser den in-
formation som formedlas genom seminarierna vara for en sjalv.

Kvinnorna i gruppen deltar oftare pa de olika seminarierna och ser dessa
som vardefulla. De uppfattar att projektet ger dem trygghet och tillfalle att
mota manniskor i samma situation. Engagemanget ar mindre bland man-
nen, dar majoriteten av dessa endast varit med pa ett fatal seminarier. Man-
nen upplever inte informationen som lika relevant, men havdar trots det att
projektet behovs.

Projektets starka sida enligt malgruppen ar formedlingen av relevant
information. Tyvarr har man inte kunnat engagera sa manga man oOnskat.
Gruppen 4r enig om att det inte gar att tvinga fram intresse, eftersom det
4r upp till var och en att ta egna initiativ. En Iosning kan vara att anordna
traffar i mer avslappnade miljoer, dar alla kan prata fritt och dela med sig
av sina erfarenheter istallet for att lyssna pa nagon utomstaende. En viktig
faktor som saknas i projektet ar kdnslan av gemenskap, varfor en 16sning
kan vara att traffas for nojes skull, ga pa bio eller kanske 4ta pa restaurang
tillsammans. Flera personer i gruppen anser att projektet borde ha haft en
storre budget for att ge mojligheter till spridandet av praktiska kunskaper,
sa som utbildningar av olika slag.

Flera av de intervjuade ser sprakskillnaderna som en orsak till splittring
i malgruppen, att graden av engagemang beror pa hur mycket man forstar
av den information som formedlas, samt hur mycket man har gemensamt
med de andra i gruppen. Anna viljer dock en annan standpunkt dar hon
havdar att avgransningen som gjorts mellan invandrare och svenskar borde
ha undvikits, eftersom invandrare just genom avgransningen blir mer iso-
lerade fran det svenska samhallet. Hon menar att sprakbarriarerna kommer
att besta sa lange man kategoriserar manniskor. ”Om man har viljan, kan
man alltid gora sig forstadd, om man har tdlamod kan man komma over
sprdkbarridrerna.”



b p 11. Det bista

Avslutningsvis beréttar personerna i gruppen om vad de 4r mest nojda med
1 livet, samt vad de ar stolta over.

”Det bdsta dr min son. Jag lyckades foda och uppfostra en son som dr
klok, dlskad och som klarar sig sjdlv. Det ser jag som en stor uppndelse.
Jag forsoker att vara behovd av andra, jag tycker att jag klarar det bra for
det mesta. Jag forsoker att dela med mig av mina kunskaper, samt att vara
aktiv sd gott jag kan.” (Anna)

Laila ar stolt dver att hon trots sin polio har kunnat ta hand om familjen
i sitt hemland, eftersom hon har kampat hart for att hjalpa dem. Det basta
som har hant Laila ar flytten till Sverige samt kérleken till hennes man.
Tack vare honom har hon blivit en starkare person.

Amir 4r mest nojd med sin svenska universitetsexamen samt att han har
vanner och frihet. ”Jag dr fri att dka var jag vill och gora vad jag vill.”

Jacob ar stolt over att vara utbildad och fore detta praktiserande revisor.
Han ar glad over sitt uppehallstillstand i Sverige samt det svenska medbor-
garskapet.

Danny ar stolt Over att han klarar av att resa pa egen hand. Resorna far
honom att slappna av eftersom man pa resande fot inte har nagra masten.
Aven arbetet for RBU (Rorelsehindrade barn och ungdomar) ar nagot han
minns med gladje. Tiden pa sommarlagren var forutsattningslos och alla
dar hade roligt tillsammans, ingen var utanfor.

Atifs mor ar en viktig person i hans liv. ”Det betyder mycket att min
mor alltid varit stolt 6ver mig.” Trots att familjen var fattig, kimpade och
arbetade hon hart for att kunna ge sin son en annan framtid. Trots att hon
aldrig varit intresserad av naturvetenskap, var hon alltid engagerad i sin
sons studier.

Mona ar stolt dver sina barn samt att over deras karlek till henne. Hon
ar aven stolt over sitt lugna temperament. Trots att hon har accepterat sin
polioskada forsoker Mona att inte tanka pa framtiden eftersom den kan
innebdra att hon blir simre. Hon hoppas framforallt att det livet blir bra for
henne och hennes barn.

Sara ar stolt Over att hon inte angrar de beslut hon har fattat genom aren
samt betonar vikten av att se det goda i livet. ”Det kan hdnda att om jag inte
vore handikappad sd hade jag inte satsat sd@ mycket. Handikappet kanske



gjorde att jag har blivit en stark person och att jag har jobbat pd ett helt an-
nat sdtt och kanske har tagit i med lite extra krafter infor saker och ting som
for andra dr sjdlvklara, men som ocksd har givit kunskaper och starkare
sjdlvuppfattning.” Sara ar medveten om att hon har gjort manga saker for
att bevisa for sig sjalv och andra att hon klarar av dem. I situationer da hon
upplevt att manniskor ifragasatter hennes mojligheter och formaga till att
klara av vissa ting, har hon satsat mer an vanligt for att klara utmaningen.
”Dd, ndr man har klarat det, betyder det dnnu mer.”

» » 12. Diskussionsfragor

Avslutningsvis presenteras ett antal fragestallningar i syfte att belysa kom-
plexiteten i intervjumaterialet liksom att inspirera och framja diskussion
inom amnet samt oppna upp for nya infallsvinklar.

- Varfor forutsatter flera personer i gruppen att hjalpmedel i vardagen ar
vanebildande och att nyttjandet av dessa bidrar till minskad sjalvstandig-
het?

- Varfor ar det svart for personer med annan etnisk bakgrund att fa anstall-
ning inom den yrkeskategori, som de horde till i hemlandet?

- Ar det i huvudsak sprakkunskaperna som avgor yrkeskarriaren i det
nya landet?

- I vilken utstrackning forsvaras kommunikationen mellan privatperson
och myndighet i fraga om sprakbarriarer?

- Vilka faktorer, bade bra och daliga, ligger bakom individers forvant-
ningar pa varden och lakarna?

- Hur kan man framja en diskussion inom varden avseende alternativa
behandlingsmetoder, s som naturlakemedel och akupunktur? Eftersom
en stor del lakemedel bade ar starkare och billigare i utlandet, valjer
manga att kopa dessa framfor de inhemska. I vilken utstrackning ar man
inom varden medveten om detta?

- Majoriteten av intervjupersonerna har upplevt negativt samt positivt
bemotande saval i hemlanderna, som i Sverige. Detta gar emot etable-
rade uppfattningar om att det i andra lander uteslutande finns en nedvar-
derande syn pa personer med funktionshinder. Vad kan myndigheterna
gora for att belysa dessa forutsittningar och vad bor de forandra i bemo-



tandet av privatpersoner, for att inte uppfattas negativt?

- Flera av de intervjuade vill bevisa for sig sjalv och andra att de i sa stor
utstrackning som mojligt kan leva som personer utan rorelsehinder, vil-
ket gor det svart att erkanna fysiska forsamringar. Detta kan tolkas som
ett uttryck for att dessa personer inte helt kan hantera sitt funktionshin-
der. Hur kan myndigheter hjilpa dem i processen?

- Kan man lyckas med ett projekt dar deltagarna endast har tva saker ge-
mensamt — ett nytt land och gammal polio?
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Ram for intervju

Namn:

Alder:

Kon.

Ort:

Nationalitet:
Varfor Sverige?
Vistelse — antal ar
Atervianda?

Utbildning:
(- motsvarande grundskola, hogsko-
la, universitet, annat)

Spraket:

- Hur?

- Varfor?

- Svarigheter

Sysselsattning:
- Arbetar?

- Arbetstranar?

- Studerar?

- Utan arbete?

Bostadssituationen:

- Trangbott? Trangbodd?

- Ensamboende, familj

- Andra hand?

- Hinder; trappor trosklar, annat
- Bostadsanpassning?

- Omradet? Segregation?

Polio:

Bemoétande:
- Av framlingar
- Familj och véanner
- Skillnader Sverige-hemland
- Annorlunda bembott pga polion?

Bilaga:

Sjukvarden:

Kontakt

Bembotande

Skillnader-likheter Sverige-hemland
Rehabilitering (gar regelbundet, ib-
land, aldrig Varfor)?
Handikapporganisation?

yndigheter:

Uppfattning

Kontakt (arbformedling, migrations-
verk, skattemyndighet, fk, mm)
Olika typer av stod?

Information om var man vander sig?
Underlatta kontakter med myndighe-
ter?

Polioprojektet:

Uppfattning
Betydelse/paverkan
Negativt/positivt
Forbattringar?
Fortsittning for natverk?

Sammanfattning/
summeringsfraga

Vad har fungerat bra for dig/vad 4r du
nojd med? Ditt liv..
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