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Förord 
Härmed presenteras rapporten om projektet Polioskadade med utländsk 
bakgrund. Projektet har drivits av SIOS i samarbete med Riksförbundet för 
Trafik- och Polioskadade, RTP och Stockholms läns distrikt, RTP-S. Projektet 
startades i mitten av 2000 och avslutades i början av 2004.
 
Arbetet har letts av en styrgrupp bestående av representanter för ovannämnda 
organisationer. I styrgruppen har representanter för SIOS varit Tesfai Berhane, 
Eleni Kandila och Julio Fuentes. De två sistnämnda har även varit styrgruppens 
ordförande. RTP har utsett Anna Westgren och RTP-S Olle Johansson och Joanna 
Bachorz. Björn Svedheim efterträdde Olle Johansson i november 2003.
 
Som projektledare anställdes vid olika tidpunkter Shirim Alemdar, Vildan 
Tanrikulu och Fatma Tuncer. Under projektets sista halvår blev även Julio 
Fuentes projektledare på halvtid och Dominika Bachorz anställdes som 
projektsekreterare. 
 
Föreliggande rapport har författats av Julio Fuentes.
 
Vi vill tacka alla som deltog i projektet, speciellt personer från målgruppen 
och Allmänna arvsfonden som finansierade projektet. Vi anser att projektet har 
varit viktigt för att öka kunskapen om polioskadade med annan etnisk bakgrund 
och i förlängningen om personer med funktionsnedsättning och annan etnisk 
bakgrund. Det är många förändringar som inträffat under de senaste åren när 
det gäller poliogruppens sammansättning och de utmaningar som berörda 
organisationer står inför. Gemensamma utmaningar borde bana väg för samarbete 
mellan organisationer som företräder målgruppen. 

Stockholm i mars 2004 

Panos Oulis 
SIOS ordförande 
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Sammanfattning 
Föreliggande skrift är en redovisning av projektet Polioskadade med utlªndsk 
bakgrund som pågick 2000-2004. Projektet drevs av SIOS i samarbete med 
Riksförbundet för Trafik- och Polioskadade, RTP, och dess Stockholms läns 
distrikt, RTP-S.

Målen för projektet var att öka självförtroendet bland poliopatienter med annan 
etnisk bakgrund, uppbyggnad av nätverk av personer med poliokunskap och 
poliopatienter med annan etnisk bakgrund, öka förståelsen och kunskapen bland 
olika folkgrupper kring polioskadades och rörelsehindrades situation samt 
att finna former för kommunikation mellan polioskadade med annan etnisk 
bakgrund och RTP.

Arbetet i projektet har drivits utifrån de utsatta målen. Projektet har tagit kontakt 
med 56 personer, dvs. en tredjedel av antalet patienter som var inskrivna på 
Postpoliomottagningen vid Huddinge sjukhus år 2003. Arbetet med projektet 
visar varierande grad av måluppfyllelse. Bland faktorer som påverkar målupp-
fyllelsen kan nämnas följande: Kunskap om polio och postpolio och behov av 
stöd varierar bland den invandrade befolkningen. Organisationer tenderar att 
renodla sina målgrupper i syfte att nå större effektivitet i det intressepolitiska 
arbetet. Frågor som hänger samman med andra intressegrupper är ofta mång-
facetterade och svåra att inkorporera i organisationernas ordinarie verksamhet. 
Arbetet i projektet har även haft vissa organisatoriska och metodologiska brister.

Av projektets arbete framgår bland annat att:
• Den polioskadade befolkningen håller på att ändra sammansättning eftersom 

den svenskfödda delen minskar. De utlandsfödda med polio är yngre, och 
har följaktligen annan social och ekonomisk situation och andra behov av 
information och kunskap. Erfarenheterna från polio är dock påfallande lika. 
Individerna från båda grupperna upplever sitt funktionshinder som något 
negativt och nedsättande. 

• Många av de som är utlandsfödda har ännu inte utvecklat postpolio. Detta 
innebär utveckling av pedagogiska metoder för att förebygga övergången till 
postpolio när det gäller rehabiliteringen. Det innebär också att det behövs 
en beredskap hos organisationer att hantera frågan med nya arbetssätt. Detta 
borde bana väg för samarbete mellan berörda organisationer.

• Att organisera blandade eller enspråkiga grupper vid anordnande av verk-
samhet får avgöras från fall till fall. Det beror på var individerna befinner 
sig i olika sociala processer såsom accepterande av den egna funktionsned-
sättningen, deras familje- och sociala situation, invandringssituationen m.m.  

• Bakom generaliseringar om funktionshinder eller personer med annan etnisk 
bakgrund ligger marginaliseringsprocesser som är inbyggda i samhällsstruk-
turen. Kulturaliseringen av funktionshindret innebär att man tolkar upplevel-
ser, erfarenheter och sociala fenomen förknippade med funktionshindret 
utifrån en kulturell dimension som utesluter andra förklaringar. 

• I det fortsatta arbetet är behovet av att sprida kunskap om polio och 
postpolio stort. Enspråkiga eller blandade grupper kan bildas med mentorer 
från RTP. Att ha en personlig koordinator kan hjälpa individen att hitta rätt i 
olika komplicerade system.
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1. Bakgrund
På initiativ av Riksförbundet för Trafik- och Polioskadade, RTP, startade postpo-
liomottagningen vid Huddinge sjukhus i projektform i slutet av 1994, med medel 
tilldelade av Socialstyrelsens stimulansbidrag för habilitering och rehabilitering. 
Syftet med projektet var att kartlägga målgruppen ”personer med genomgången 
polio i Stockholms län” och bygga upp en mottagning med utrednings- och rehabi-
literingsmedicinska åtgärder. Projektet avslutades 1998 och verksamheten perma-
nentades. Mottagningen har en koordinerande roll för samlad hög poliokompetens 
både inom Stockholms läns landsting och i landet.

Under projekttiden kom man i kontakt med en grupp unga polioskadade födda 
utomlands. Dessa unga hade ofta en komplex livssituation. Språksvårigheter, bris-
tande samhällskännedom, avsaknad av personliga nätverk samt en negativ självbild 
var några egenskaper som utmärkte denna grupp. 

Under 1998 tog personalen på Postpoliomottagningen kontakt med SIOS och RTP 
för att försöka finna ett sätt att stödja dessa personer. Som resultat av samtalen 
skrevs en projektansökan till Arvsfondsdelegationen som beviljade medel ur All-
männa Arvsfonden i december 1999 för en treårig projektverksamhet. Projektet 
Polioskadade med utländsk bakgrund startade den 1 maj 2000. RTP medverkade 
under rekryteringen av projektledare.
 

2. Projektplan
2.1. Syfte och mål
Syftet med projektet var att utveckla metoder och organisatoriska former för att 
stödja funktionshindrade med utländsk bakgrund och att integrera dem i det svens-
ka samhället. Polioskadade med utländsk bakgrund utgör en pilotgrupp. På grund 
av att polio ger en mångfacetterad symtomatologi har patientgruppen ofta kontakt 
även med andra specialistkliniker. De erfarenheter man gör i projektet kommer 
senare att spridas vidare till primärvården samt postpoliomottagningar och andra 
specialistkliniker som kommer i kontakt med polioskadade och andra funktions-
hindrade med annan etnisk bakgrund.

Målen för projektet var följande:
•  Att öka självförtroende bland polioskadade med annan etnisk bakgrund
• Att bygga upp nätverk av personer med poliokunskap för poliopatienter 

med annan etnisk bakgrund
• Att öka förståelse och kunskap bland olika folkgrupper kring polioskada-

des och rörelsehindrades situation
• Att finna former för kommunikation mellan personer med annan etnisk 

bakgrund och RTP
 
2.2.  Målgrupp
Projektet riktade sig till polioskadade med annan etnisk bakgrund från Stock-
holms län som undersökts och behandlats på Postpoliomottagningen vid Hud-
dinge sjukhus. När projektet startades beräknades dessa till ca 100 personer. År 
2003 var ca 170 personer inskrivna. Ytterliggare inskrivningar förväntas eftersom 
mörkertalet är stort. 
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2.3. Metod
För att projektets mål skulle uppnås anordnades bland annat kurser och semina-
rier, uppsökande verksamhet, rådgivning och vägledning till enskilda, informa-
tionsspridning om projektet, kontakt och etablering av samarbete med myndig-
heter och andra organisationer som hade beröringspunkter med målgruppen samt 
olika slags aktiviteter, såsom utflykter och träffar.

2.4.  Tidsplan
Projektet drevs i drygt tre år, från maj 2000 till september 2003. Ett avslutande 
seminarium, där en första version av den slutliga rapporten diskuterades, genom-
fördes i slutet av januari 2004.
 
2.5.  Projektorganisation
En styrgrupp med representanter från SIOS, RTP och RTP-S utsågs. Två projekt-
ledare anställdes för första året: en kvinnlig projektledare med 0,75 heltidstjänst 
och en manlig med 0,50 heltidstjänst. Bidragsgivaren aviserade från första början 
att projektledartjänsterna skulle minskas till 1,0 heltidstjänst under det andra och 
tredje året, vilket också skedde.
 
Fºrªndringar i styrgruppen och projektledningen
En rad förändringar i representationen och projektledningen inträffades under 
projektets gång. I styrgruppen har representanter för SIOS varit Tesfai Berhane, 
Eleni Kandila och Julio Fuentes. De två sistnämnda har även varit styrgruppens 
ordförande. RTP har utsett Anna Westgren och RTP-S Olle Johansson och Joanna 
Bachorz. Björn Svedheim efterträdde Olle Johansson i november 2003.
Som projektledare anställdes vid olika tidpunkter Shirim Alemdar, Vildan Tanri-
kulu och Fatma Tuncer. Under projektets sista halvår blev även Julio Fuentes pro-
jektledare på halvtid och Dominika Bachorz anställdes som projektsekreterare. 

3. Genomförande
3.1. Polio och postpolio
Polio är ett mag- och tarmvirus som sprider sig via vatten och luft. Det finns 
olika typer av poliovirus. I korthet kan man säga att viruset angriper det centrala 
nervsystemet och kommer in i kroppen via munnen och sprids till blodet från 
tarmkanalen.
Sjukdomsförloppet kan indelas i tre faser. Den första fasen visar sig som en 
förkylning med magbesvär, feber och trötthet. Den andra fasen kännetecknas av 
bland annat nackstelhet och den tredje fasen av förlamningar. Efter infektions-
stadiet kan vissa förlamningar gå tillbaka. I andra fall blir nervcellerna förstörda 
med bestående rörelsebegränsningar som följd.
En nervcells uppgift är att ge signaler till muskelfibrerna så att de arbetar. Om 
en nervcell dött eller blivit skadad påverkar detta muskelfibrerna som inte kan 
arbeta, vilket leder till att förlamningar uppstår.
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3.1.1. Polio och postpolio

Postpoliosyndrom (eller sena effekter av polio) är ett tillstånd som man kan få 
från15 år och uppåt efter det akuta infektionsstadiet. Symptomen är exempel-
vis muskelsvaghet och ökad fysisk trötthet. Andra mycket vanliga symptom är 
muskelsmärta, ledvärk, köldkänsla och i vissa fall andningsproblem. Enligt de 
senaste rönen räknar man med att cirka 80 procent av alla som fick förlamnings-
tillstånd drabbas av postpolio.
Första gången postpoliosyndromet beskrevs i medicinsk historia var 1875 då två 
franska läkare berättade om en 19-årig yngling som insjuknat i polio vid sex må-
naders ålder. Han tillfrisknade men som 18-åring fick han nya förlamningar. Det 
skulle dock dröja till 1984 vid ett internationellt symposium innan det klarlades 
att polio faktiskt hade sena effekter. Läkaren Lauro Halstead, som själv är polio-
skadad och som därför upplevt polion på nära håll, presenterade vid det tillfället 
ett antal kriterier som skulle definiera postpoliosyndromet. Dessa kriterier speci-
ficerades några år därefter och lyder som följande:

• Tidigare uppkomst av polio som är bekräftad av medicinsk historia, 
kroppslig undersökning och EMG-undersökning i oklara fall

• En period av neurologisk återhämtning följd av åtminstone tjugo år av 
neurologisk och funktionell stabilitet före tillkomsten av nya problem

• Gradvis eller plötsligt påkommande nya neurologiska svagheter, vilka 
kan eller inte kan åtföljas av andra problem såsom tilltagande trötthet, 
muskelsmärta, ledsmärta, minskad uthållighet, minskad funktion och 
muskelförtvining

• Uteslutande av andra medicinska, ortopediska och neurologiska omstän-
digheter som kan ha orsakat de nya svårigheterna

Halstead betonar att den nya svagheten inte ska ha sin grund i för liten använd-
ning av musklerna, det vill säga ej vara inaktivitetseffekt.
 
3.1.2  Polions utbredning i världen

Man vet inte hur länge polio har funnits i världen, men det första dokumenterade 
fallet är en bild på en egyptisk man som levde för ca 4000 år sedan. Världshäl-
soorganisationen, WHO, uppskattar att det finns mellan 10 och 20 miljoner män-
niskor som är polioskadade i världen. Man tror att drygt 40 procent av dessa kan 
utveckla postpolio. Polio finns i 30 olika länder, framför allt i Afrika och Mellan-
östern. WHO har som mål att utrota polio helt till år 2005. Under de senaste åren 
har poliofallen minskat kraftigt.
 
3.1.3  Polions utbredning i Sverige

Uppskattningsvis finns det 15 000 – 20 000 polioskadade i Sverige. Denna siffra 
omfattar även de som är födda utomlands. Någon exakt siffra går inte att få var-
för ett visst mörkertal finns. 
Sverige hade det högsta antalet förlamningsfall i världen i förhållande till sin 
folkmängd. Den stora epidemin i Sverige 1953 ledde till 3 500 fall av förlam-
ningar. Vaccin mot polio blev tillgängligt 1957 och barn och ungdomar hade 
förtur de första åren. I Sverige upphörde nya fall av polio nästan helt 1963, sju år 
efter poliovaccinationens införande.
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3.1.4 Vaccinering

För att upprätthålla ett gott polioskydd måste man vaccinera alla nyfödda och de 
som flyttar in i landet. I Sverige får alla barn fyra vaccinationer mot polio. Vuxna 
som inte vaccinerat sig bör därför göra detta. Den som är osäker på hur många 
sprutor man fått tidigare kan ta en extra spruta. Någon risk för överdosering finns 
inte. Polioskadade bör också vaccinera sig.

3.2. Målgruppen
Under första projektåret tog man kontakt med 49 personer. Antalet utökades senare 
till 56 personer i slutet av tredje året. Könsfördelningen var relativ jämn i gruppen, 
med någon övervikt för män. Medelåldern för gruppen var ca 39 år. De största 
språken som talades av dessa personer var arabiska, somaliska, persiska (Iran), 
spanska och sorani (sydkurdiska). Övriga representerade språk var syrianska (från 
Mellanöstern), polska, luganda (från Afrika), persiska, finska, tigrinja (från Er-
itrea), kinesiska, grekiska, turkiska, portugisiska och svenska (en adopterad).

3.3. Genomförda insatser
3.3.1. Uppsökande verksamhet

Huddinge universitetssjukhus postpoliomottagning har varit projektets viktigaste 
länk i den uppsökande verksamheten. En intresseanmälan skickades via postpolio-
mottagningen till de berörda under det första året. På grund av sekretessen hante-
rade postpoliomottagningen utskicket. Mottagningen gjorde ett urval och skickade 
ut ett 60-tal brev. Ca 40 personer svarade och tog kontakt med projektet. 
Uppsökande verksamhet har därutöver bedrivits vid informationsträffar och ge-
nom annonser i tidningen Sesam, RTP:s tidskrift Liv och RTP-S tidskrift RTP-S 
Aktuellt. Dessutom har man annonserat och berättat om projektet i några av för-
bundstidningarna tillhörande SIOS-förbunden, såsom Italienska riksförbundet, 
Turkiska riksförbundet, Serbernas Riksförbund och Grekiska riksförbunden.

3.3.2. Informationsträffar och föreläsningar

Ett antal informationsträffar och föreläsningar med målgruppen har anordnats. 
Syftet har varit att informera personerna i målgruppen om olika stödåtgärder och 
hur de olika myndigheterna fungerar. Formen för dessa har varierat, från att an-
ordna en dagsresa till Åland för 14 deltagare till att anordna en enkel träff för ett 
par stycken. Här görs en förteckning över de större arrangemangen:

- en dagsresa till Åland (oktober 2000)
- en dagsresa till Hasseludden i samarbete med RTP (maj 2002)
- föreläsning om socialförsäkringsfrågor i samarbete med RTP (september 

2002)
- föreläsning om stödinsatser från kommun och landsting i samarbet 

med RTP (oktober 2002)
- deltagande i RTP-S öppna hus (november 2002)
- föreläsning om sjuk- och aktivitetsersättning i samarbete med försäkrings-

kassan i Stockholm och Bosse – Råd-, Stöd- och Kunskapscenter, som är 
ett kooperativt kunskapscenter (december 2002)

- en eftermiddag på Mälargården (december 2002)
- en eftermiddag på Mälargården (september 2003)
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3.3.3. Aktiviteter, utflykter och erfarenhetsgrupper

Ett antal aktiviteter och utflykter har anordnats under projektets gång, framför 
allt det första året. Syftet har varit att personerna i målgruppen skulle lära känna 
varandra och skapa kontakter. Aktiviteterna kunde vara att göra en picknick med 
mat från olika länder, gå på bio eller helt enkelt träffas över en kopp kaffe. Två 
julfester (december 2000 och december 2002) anordnades där personerna i mål-
gruppen också kunde ta med sig släktingar. 
 
Erfarenhetsgrupper
Under projektets första år anordnades ett par gånger träffar som hade RTP:s erfa-
renhets-grupper som modell. Erfarenhetsgrupper består framför allt av personer 
som har en polioskada som träffas några gånger per år och där man samtalar om 
olika frågor. På grund av organisatoriska problem och brist på intresse kunde 
dessa träffar inte fortsätta. Under andra året försökte man på nytt men återigen 
blev försöken inte långvariga. 
 

3.3.4. Anordnande av seminarier

Projektet anordnade under juni 2003 två seminarier kring personer med funk-
tionshinder och annan etnisk bakgrund där polioskadade med annan etnisk bak-
grund användes som referens. Det ena seminariet handlade om bemötande inom 
vården. Ett fyrtiotal personer anmälde sitt intresse för att delta. Bland de med-
verkande var Postpoliomottagningar i Stockholm och Göteborg som berättade 
om sina erfarenheter med poliopatienter med annan etnisk bakgrund. Dessutom 
medverkade företrädare för Statens institut för särskilt utbildningsstöd, Sisus, 
som presenterade det nationella programmet för att öka kompetensen om bemö-
tande av människor med funktionshinder. Företrädaren för Riksförsäkringsverket 
talade om temat ”Medborgaren och morgondagens möte med Försäkringskassan 
och Riksförsäkringsverket – personlig eller interaktiv”. Projektet presenterade en 
intervjustudie av polioskadade personer med annan etnisk bakgrund. Konferenci-
er och moderator var Jeanette Mellvig, ordförande i RTP. 

Det andra seminariet handlade om tillträde och möjligheter på arbetsmarknaden 
för personer med funktionshinder och annan etnisk bakgrund. Ca 40 personer 
anmälde sitt intresse för att delta i seminariet. Bland medverkande fanns personal 
från postpoliomottagningar i Stockholm och Göteborg som berättade om sina 
erfarenheter med poliopatienter med annan etnisk bakgrund och deras utsluss-
ning till arbetsmarknaden; företrädare från AF Rehabilitering i Stockholms län 
som talade om sitt arbete kring personer med hörselskada, synskada och intel-
lektuellt arbetshandikapp; företrädare för Riksförsäkringsverket som talade kring 
temat ”Ett aktivt liv åt alla – Vad kan försäkringskassan och Riksförsäkringsver-
ket göra?”; företrädare för Nationell centrum för Sfi och svenska som andraspråk 
som berättade om personer med funktionshinder och språkinlärning; en forskare 
från Högskolan i Trollhättan-Uddevalla som redogjorde för sin forskning kring 
arbetssökande kvinnor med utländsk bakgrund och funktionshinder samt företrä-
dare för HSO som talade om arbetsmarknaden för personer med funktionshinder.
I slutet av januari 2004 hölls ett avslutande seminarium. Mer om detta finns redo-
visat i avsnitt 5.3.
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3.3.5. Medverkande och deltagande i kurser och konferenser

Företrädare för projektet har medverkat vid en tvådagarskurs för sjukgymnaster 
och arbetsterapeuter om behandling och rehabilitering vid postpolio som an-
ordnades av RTP i november 2000. Dessutom medverkade projektledaren vid 
gästföreläsningen ”Hur klarar sig poliopatienter i samhället” anordnad av postpo-
liomottagningen vid Huddinge universitetssjukhus i mars 2003. Vid det tillfället 
presenterades även intervjustudien.
Företrädare för projektet medverkade även i en konferens om handikappade 
kvinnor och våld arrangerad av Internationella föreningen för invandrarkvinnor, 
i maj 2002.
Företrädare för projektet har också deltagit i ett antal kurser och konferenser 
anordnade av olika organisationer och myndigheter, bland annat i Arvsfondsda-
garna i maj 2002.
 
3.3.6. Kontinuerliga kontakter

Projektet har haft kontakter med 56 personer. Företrädare för projektet har träffat 
eller haft samtal per telefon med alla dessa åtminstone en gång. Till alla har man 
fortlöpande skickat information av olika slag: inbjudan till kurser och aktiviteter, 
föreläsningar, m.m. Man har även bl.a. förmedlat information från Försäkringskas-
san.  Med mer än hälften av dessa personer har man haft kontinuerliga kontakter 
under projektets gång vid olika aktiviteter, kurser och informationstillfällen.
 
3.3.7. Råd och stöd

Projektet har också erbjudit råd och stöd till personer från målgruppen. Under 
första året gjorde man en inventering av de ärenden som personer från målgrup-
pen hade presenterat för projektet. Projektet hade hjälpt till i 47 olika ärenden 
som berörde 17 av de personer som projektet hade kommit i kontakt med. De 
vanligaste ärendena var följande: arbete, färdtjänst, bilstöd/bidrag till körkorts-
utbildning, handikappersättning, bostadsanpassning, hjälpmedel, hemtjänst och 
migrationsärenden.
Det stöd som projektet erbjöd bestod av att fylla i blanketter, hjälpa till med te-
lefonkontakter med myndigheter eller ge tips och information om hur ärenden 
handläggs. Under andra och tredje året fortsatte man att erbjuda rådgivning, fast 
inte i lika stor omfattning. Projektet hade också tillgång till den juridiska experti-
sen som HSO:s projekt ”Rättsligt stöd till funktionshindrade invandrare” erbjöd. 
Under det tredje året anlitade man även den rådgivning som Bosse erbjöd.
 
3.3.8. Polioskolor 
Projektet anordnade två polioskolor. Den ena ägde rum i mars 2001 och gavs på 
svenska till personer med olika modersmål. Den omfattade fem kurstillfällen och 
medverkande var RTP och postpolioteamet på Huddinge bestående av läkare, 
sjuksköterska, arbetsterapeut, dietist och kurator. Kursens målsättning var att 
öka målgruppens kunskap om polio. I kursen avhandlades den medicinska bak-
grunden, träning, hjälpmedel, samhällets stödåtgärder, kostlära, presentation av 
RTP och SIOS samt diskussion om begreppet funktionshinder ur olika kulturella 
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perspektiv. Den andra polioskolan ägde rum i april 2003 och var riktad till per-
soner med arabiska som modersmål. Kursens målsättning och medverkande var 
ungefär desamma som föregående, fast den omfattade fyra kurstillfällen, dvs. ett 
tillfälle mindre.
 
3.3.9. Informationsfolder om polio på olika språk

Inom projektets ram togs fram en informationsfolder om polio på olika språk. 
Foldern har titeln En praktisk guide för Dig som är polioskadad och finns på 
följande språk: spanska, arabiska, somaliska, engelska, polska, turkiska, sorani 
(sydkurdiska), engelska och svenska.

Foldern innehåller på ett enkelt språk, en kortfattad beskrivning av polion, dess 
symptom, historia och utbredning i världen. Foldern, som är på 24 A-5 sidor, ger 
dessutom praktiska råd om vad en polioskadad bör tänka på när det gäller kost, 
läkemedel, träning, hjälpmedel och att vara lyhörd för sin egen kropp. Informa-
tionen kompletteras med en beskrivning av de stödåtgärder som finns och en 
presentation av Riksförbundet för Trafik- och Polioskadade, RTP, Handikappför-
bundens samarbetsorgan, HSO och Samarbetsorgan för etniska organisationer i 
Sverige, SIOS. Dessutom presenteras Handikappombudsmannen, Unga handi-
kappade (en särskild arbetsförmedling för målgruppen), Bosse – Råd-, Stöd- och 
kunskapscenter i Stockholms län, och Handikappupplysningen, en informations-
tjänst om handikappfrågor på Stockholms läns landsting.

Foldern har skickats till samtliga i målgruppen samt till olika organisationer och 
myndigheter, både inom och utanför Stockholms län.

3.3.10.   Kontakter och samarbete med myndigheter och organisationer

Projektet har även etablerat kontakt och samarbete med myndigheter och organi-
sationer, både inom Stockholms län och i övriga landet: Riksförsäkringsverket, 
Försäkringskassan i Stockholms län, Länsarbetsnämnden och Arbetsförmedling 
Rehabilitering i Stockholms län samt Postpoliomottagningarna vid Huddinge 
sjukhus och i Göteborg, Rehabiliteringskliniken i Växjö och geriatriska kliniken 
i Danderyd i Stockholm. Dessutom har man haft kontakt med ett antal föreningar 
och distrikt inom RTP-organisationen, såsom RTP-distriktet i  Östergötland, RTP 
i Sydöstra Skåne och Lokalföreningen i Örnsköldsvik.

Vid SIOS årliga representantskapsmöten och vid olika styrelsesammanträden har 
man informerat om utvecklingen i projektet.

Ett tätare samarbete har skett med Huddinge sjukhus postpoliomottagning som 
redovisades under punkten Uppsökande verksamhet ovan. Förutom flera kontak-
ter på ett initialt skede och kontakter för att anordna polioskolorna har också ett 
möte anordnats i mars 2003. Närvarande var hela polioteamet och styrgruppen 
från projektet. På mötet berättades erfarenheter från projektet och målgruppen. 
Ett centralt tema var mötet mellan polioskadade med annan etnisk bakgrund och 
den svenska sjukvården.

3.3.11. Intervjustudie av polioskadade personer med annan etnisk bakgrund

Inom ramen för projektet har en kartläggning av gruppen polioskadade med 
annan etnisk bakgrund genomförts med hjälp av en intervjustudie. Syftet med 
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studien var att få en bild av hur det är att vara polioskadad med annan etnisk bak-
grund, samt att få de intervjuades syn på möten med olika samhällsfunktioner, 
bemötande, familjen och sig själva. Studien består av åtta intervjuer. Fyra män och 
fyra kvinnor, i olika åldersgrupper och med skild etnisk bakgrund deltog i studien.
 
3.4. Diskussion och utvärdering 

I det här avsnittet görs en utvärdering av varje mål för sig mot bakgrund av den 
diskussion som förs i avsnitt 4 Relevanta fr¬gor och avsnitt 5 Viktiga fr¬gor fºr 
framtida arbete. Slutligen görs en genomgång om de organisatoriska och meto-
dologiska frågor som projektet haft.
I avsnitt 4 och 5 presenteras ett antal frågeställningar som fördjupar diskussionen 
kring polioskadade med annan etnisk bakgrund. I avsnittet Relevanta fr¬gor sam-
manställs ett antal frågeställningar som är viktiga för att förstå förutsättningarna 
för personer med polio och annan etnisk bakgrund. Betraktade som grupper har 
svenskar och personer med annan etnisk bakgrund och polio både skillnader och 
likheter i sina livsbetingelser. Den multietniska gruppen är yngre och har både 
informations- och kunskapsbrister när det gäller polio och samhällsåtgärder. Ofta 
är de föräldrar till småbarn eller barn i uppväxtåren och deras behov och sociala 
situation skiljer från infödda polioskadade. Erfarenheterna från polio är dock 
påfallande lika. Båda grupper har träffat positiva och negativa attityder kring sitt 
funktionshinder. Individer från båda grupper upplever sitt funktionshinder som 
något negativt och nedsättande som måstes döljas. Användningen av hjälpmedel 
undviks i det längsta av olika skäl. Det kan vara för att hjälpmedlet synliggör 
funktionshindret, men också för att det är ett konstaterande att en försämring har 
inträffats.
Viktigt att framhålla i sammanhanget är den analys som görs nedan kring de 
marginaliseringsprocesser som är inbyggda i samhällsstrukturen och som mar-
ginaliserar personer med funktionshinder och personer med invandrarbakgrund. 
Det som kallas för kulturalisering av funktionshindret innebär att det mesta som 
har att göra med personer med funktionshinder och annan etnisk bakgrund tolkas 
i termer av deras kultur. En sammanställning av olika fenomen i vård- och reha-
biliteringssituationer har gjorts.
I avsnittet analyseras även förhållanden mellan myndigheter, organisationer och 
målgruppen. Det konstateras att samhällets specialisering gör att den enskilde 
hamnar i kläm. Denna specialisering berör också de organisationer som i syfte att 
nå politisk slagskraft renodlar sina målgrupper. Detta innebär att personer som 
har tvärsektoriella behov eller intressen saknar representation. 
 I avsnittet Viktiga fr¬gor fºr framtida arbete presenteras de frågor som projektet 
diskuterat och som anses viktiga för framtida arbete. Det handlar om de föränd-
ringar som skett i poliogruppens sammansättning till följd av invandringen och 
att den ursprungliga poliogruppen håller på att minska. Därefter redovisas de för-
ändrade villkoren för organisationernas arbete och behovet av ett nytt arbetssätt. 
Slutligen redovisas projektets avslutande seminarium som gav några uppslag för 
framtida arbetet.
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Projektets m¬l

Projektet har drivits i enlighet med de uppställda målen. Projektet har arbetat 
med att ºka individernas sjªlvfºrtroende genom att ge personlig rådgivning och 
stöd i olika ärenden samt genom att anordna ett antal träffar, kurser, seminarier 
och aktiviteter. Det kan hjälpa individen att inse att hon inte är ensam i sin situa-
tion. Att se andras strategier för att övervinna olika svårigheter kan ge styrka och 
mod. Utgångspunkten har varit att en stabil social situation och ett rikt socialt 
nätverk förstärker individernas självförtroende. I några fall har man lyckats, i 
andra inte. 

Om man ska organisera blandade eller enspråkiga grupper vid anordnande av 
aktiviteter och informationstillfällen får avgöras från fall till fall. Det beror på 
var individerna befinner sig i olika sociala processer såsom accepterande av den 
egna funktionsnedsättningen, deras familje- och sociala situation, invandrings-
situationen m.m.  

Projektet tog kontakt med totalt 56 personer. Dessa utgjorde ca en tredjedel av 
antalet patienter inskrivna på Postpoliomottagningen vid Huddinge sjukhus år 
2003. Det finns flera faktorer som kan förklara varför man inte nådde ett större 
antal. Polions och postpolions utveckling kan vara en faktor. De flesta i målgrup-
pen är yngre om man jämför med den svenska gruppen. Detta innebär att många 
av dessa yngre inte utvecklat postpolio och följaktligen inte känt av dess effekter. 
De känner således inget behov av att komma i kontakt med projektet. En andra 
faktor är att det finns personer med polio som klarar sig själva och inte behöver 
något stöd. En tredje faktor är att det kan finnas personer som är så socialt ut-
slagna att de blivit passiviserade och inte förmår söka stöd trots att man erbjuder 
det. Detta kräver större insatser än vad projektet kunde erbjuda. En fjärde faktor 
återstår att finna i de organisatoriska och metodologiska svårigheter som funnits 
inom projektet. 

När det gäller målet uppbyggnad av nªtverk av personer med poliokunskap fºr 
poliopatienter med annan etnisk bakgrund har man genom utskick av foldrar, 
intervjustudie, anordnande av seminarier samt medverkande vid kurser och före-
läsningar spridit information och kunskap kring målgruppen. Vidare har kontak-
ter tagits vid olika tillfällen med representanter och handläggare för myndigheter 
och organisationer. 

Angående det tredje målet, att ºka fºrst¬else och kunskap bland olika folkgrup-
per kring polioskadades och rºrelsehindrades situation har detta implementerats 
genom att sprida information via olika kanaler, framför allt tidningar. Man har 
dessutom rapporterat projektets utveckling vid olika styrelsesammanträden och 
vid SIOS årliga representantskapsmöten. Foldern om polio är framtagen på nio 
språk, inklusive svenska.

Svårigheterna har varit att tränga igenom informationsbruset som finns överallt. 
Informationen och kunskapen om polio och postpolio varierar från land till land. 
I förhållande till sin befolkning har Sverige haft det största antalet fall. Detta har 
inneburit att man vet ganska mycket och det finns relativt större intresse för polio 
i Sverige än i andra länder. 

Arbetet med målet att þnna former fºr kommunikation mellan personer med 
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annan etnisk bakgrund och RTP belyser de svåra frågor som projektet hand-
skats med. Antalet personer med annan etnisk bakgrund som har polio har inte 
i någon större utsträckning kunnat integreras i den befintliga verksamheten för 
polioskadade. Ungefär tio procent av de som projektet involverade ansökte om 
medlemskap i RTP, dvs. sex personer. Andra initiativ blev inte genomförda.  Man 
försökte dra igång erfarenhetsgrupper men det lyckades inte. Fadderverksamhe-
ten kom aldrig i gång. Detta kan delvis förklaras med målgruppens olika behov 
och intressen. Även de organisatoriska och metodologiska problem som projekt 
haft uttrycks tydligare här. 

En bakomliggande orsak är den specialisering som präglar organisationernas 
arbete. Det är en strukturell förutsättning som kräver en förändringsprocess. I det 
arbetet är nödvändigt att organisationer som berör målgruppen involveras och 
blir delaktiga. Polioskadade med annan etnisk bakgrund är i allmänhet inte enga-
gerade i etniska minoritetsorganisationer eller hos RTP-föreningar. Organisatio-
nerna bör träffas i en dialog för att se hur man skulle anpassa verksamheten eller 
vilka andra förändringar som behöver införas i organisationerna för att man ska 
kunna fånga upp de personer som samtidigt tillhör olika målgrupper. Det är en 
gigantisk uppgift som inte berör endast funktionshindrades organisationer eller 
etniska minoritetsorganisationer. Under projektets arbete har man dock lyckats 
fokusera på dessa svårigheter och börja skönja de strukturella förutsättningar 
som detta innebär. 

Arbetet i projektet har även haft ett antal organisatoriska och metodologiska bris-
ter som påverkat måluppfyllelsen för samtliga mål. Förändringar i styrgruppen 
och projektledningen har försvårat kontinuiteten i arbetet. Det tar en viss tid att 
sätta sig in i frågeställningar. I allt projektarbete spelar det personliga en större 
roll än vid ordinarie verksamhet. Man kan konstatera att denna ryckighet har 
varit mindre fördelaktig och påverkat projektets måluppfyllelse.  

De metodologiska bristerna har att göra med att målen för projektet satts i två 
olika nivåer. Den strukturella nivån som handlar om att hantera information och 
kunskap och på vilket sätt man kan arbeta med de strukturer som redan finns 
kring polioskadade. Den andra nivån, den individuella, handlar om hur man 
stödjer individer på det personliga planet. Dessa två olika nivåer krävde skilda 
kompetenser hos de personer som arbetade i projektet. Resurserna har dock varit 
alltför begränsade för att tillgodose detta. 
 

4. Relevanta frågor
I det här avsnittet tas frågor som varit relevanta för projektets arbete upp. De ger 
en bakgrund till projektets utvärdering och används som underlag för reflektioner 
och framtida arbete. I det följande beskrivs polioskadade med annan etnisk bak-
grund som grupp och görs en översiktlig jämförelse mellan den ”multietniska” 
och den ”svenska” gruppen. Man konstaterar att trots skillnader finns det slående 
likheter om hur människor upplever sitt funktionshinder och reaktionerna från 
omvärlden trots kulturella, sociala och ekonomiska skillnader i olika länder. Här 
förs även en diskussion om marginalisering och det som kallas kulturalisering av 
funktionshindret. Slutligen görs en analys om förhållanden mellan olika organisa-
tioner samt myndigheternas förhållande till målgruppen. 
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4.1.  Polioskadade med annan etnisk bakgrund

Betraktade som grupp har polioskadade med annan etnisk bakgrund vissa sär-
drag. Så gott som nästan alla har svenska som andraspråk och följaktligen har 
många språksvårigheter, eftersom de är på olika stadier av språkinlärningspro-
cessen. Deras kunskap om det svenska samhället är ofta bristfällig, ty de allra 
flesta kom till Sverige som vuxna. De har gått miste om den kunskap om samhäl-
let som skolan och den sociala omgivningen förmedlar under uppväxtåren och är 
därför tvungna att hämta den på ett annat sätt. Deras orientering i samhället och 
förmåga att ta beslut är också begränsad, eftersom de inte har tillgång till den 
information som finns tillgänglig för andra. Många har även otillräckliga kun-
skaper om polion, både när det gäller sjukdomsförlopp och rehabiliterings- och 
stödinsatser.

Polion har en mångfacetterad symptomatologi, som kräver inblandning av olika 
specialiteter: neurologklinik, ortopedklinik, neurofysiologisk klinik, lungmedi-
cinsk klinik, ÖNH/foniatrisk klinik, rehabiliteringsmedicinsk klinik, ortopedisk 
verkstad, smärtgruppen och primärvården. Det är lätt att gå vilse i denna spe-
cialistdjungel. Till detta bör läggas hela socialförsäkringsområdet med försäk-
ringskassan och dess bidrag och stödformer, samt färdtjänst, hjälpmedelscentral, 
arbetsförmedling rehabilitering, bostadsförmedling och kommunens socialför-
valtning och andra kommunala organ. Sammantaget bildar hela systemet en 
stor apparat som för den oinvigde ter sig ogenomtränglig och som för övrigt av-
skräcker många infödda svenskar. 

Polioskadade med annan etnisk bakgrund har upplevt andra sociala situationer än 
infödda polioskadade. Invandringssituationen medför att det sociala nätverk som 
man hade i hemlandet inte fungerar längre och ett nytt behöver byggas. Familje-
situationen brukar också förändras, med andra sociala roller. Många situationer 
i det nya landet ställer krav på individen på anpassningar och förändringar. Det 
gäller inte minst arbetslivet, då det inte är ovanligt att utbildning och yrkeserfa-
renheter från hemlandet inte går att validera eller använda i Sverige. 

Strukturförändringar på arbetsmarknaden, exempelvis till följd av krisen som 
drabbade den svenska ekonomin under 90-talet, har medfört att nya grupper ut-
anför arbetsmarknaden har svårare att komma in och de visar följaktligen högre 
arbetslöshet. Innan krisen hade personer med funktionshinder svårigheter att få 
arbete, på grund av strukturella hinder i arbetslivet (Rådet för arbetslivsforsk-
ning, 2000). Men läget har förvärrats efter det. I slutet av 2000 hade ungefär 75 
procent av befolkningen mellan 16 och 64 år ett arbete. Av dem som uppgav att 
de hade ett funktionshinder var det ca 67 procent som förvärvsarbetade (Sjöberg, 
2002). Personer med polioskada och annan etnisk bakgrund har kommit relativt 
nyligen till Sverige och drabbas av arbetslöshet i större utsträckning än infödda 
svenskar med polioskada, eftersom de senare är en etablerad grupp. 

Men polioskadade med annan etnisk bakgrund skiljer sig också från den svenska 
gruppen i andra avseenden. Den är yngre än den svenska gruppen. Enligt före-
trädare från Huddinge sjukhus postpoliomottagning finns det på mottagningen 
två patientgrupper: den svenska, bestående av många äldre som i allmänhet vet 
mycket om polion. Och gruppen med annan etnisk bakgrund som är yngre och 
har bristfälliga kunskaper om polion och möjliga rehabiliteringsmedicinska 
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åtgärder. De flesta är födda under 60-talet och framåt. Denna bild bekräftades 
också av företrädarna vid poliomottagningen på Sahlgrenska universitetssjukhu-
set om patienterna i Göteborg2. Det finns dock en betydande grupp bestående av 
medelålders på ca 7 000 personer som under 1949-1954 fick polio i Sverige (Per 
Sundberg, 2001). De har inte märkt effekterna av postpolion i någon större ut-
sträckning hitintills och man räknar med att de kommer att söka rehabiliterings-
åtgärder i en snar framtid.

De yngre med annan etnisk bakgrund skiljer sig även från infödda polioskadade 
svenskar när det gäller familjesituationen, eftersom de ofta är föräldrar till småbarn 
eller barn i uppväxtåren. Deras behov och sociala situation är ofta annorlunda.

I en delstudie som ingår i Thorén-Jönssons avhandling (Thorén-Jönsson, Hed-
berg och Grimby, 2000) rapporterar forskarna att personer med polioskada och 
annan etnisk bakgrund upplevde större smärta och hade mer stress än svenskar 
med polioskada. Studien omfattade 113 personer, varav 25 hade annan etnisk 
bakgrund. Forskarna uppger att dessa resultat stämde överens med andra rap-
porter som visade att personer med annan etnisk bakgrund har sämre hälsa och 
större sårbarhet när det gäller psykologisk utmattning och psykisk ohälsa än 
svenskarna. De namnger ett antal faktorer som kan ansvara för dessa resultat, 
som exempelvis invandringsprocessen, flyktingstatus, klasstillhörighet, mindre 
socialt nätverk, osv. En annan förklaring som betonades av Thorén-Jönsson var 
att den multietniska gruppen var yngre än den svenska. En bidragande faktor för 
högre nivåer av smärta och stress är åldern, som kan förknippas med en uppfatt-
ning om ett avbrutet livsprojekt. Detta var likvärdigt med andra resultat från un-
dersökningen som visade att yngre än 45 år var mindre nöjda än de som var äldre 
än 65 år.  
 
4.1.1 Erfarenheter av polion – oavsett etnisk bakgrund

Det finns emellertid stora likheter mellan båda grupperna. Erfarenheterna av 
polion ger en gemensam bakgrund som går igenom kulturella skillnader och 
ekonomiska såväl som sociala förhållanden. I det här avsnittet kommer att redo-
visas gemensamma drag som förekomsten av den så kallade poliopersonligheten, 
föreställningar om träning och hårt arbete, benägenheten hos personer med polio 
att tänja på gränser, uppfattningar om funktionshinder och användning av hjälp-
medel samt uppfattningar om sjukvården.
 
Finns det en s¬ kallad poliopersonlighet

Det verkar som att förekomsten av en viss typ av personlighet bland individer med 
polio är ganska vanlig. I ”Handbok för polioskadade” (RTP, 2001) uppges att 

óForskare har beskrivit poliopersonligheten som en vªlutbildad, kompetent, h¬rt 
drivande individ som krªver perfektion, b¬de fr¬n sig sjªlv och fr¬n sin omgiv-
ningó (sid. 22).

Halstead (1996) ger samma beskrivning då han summerar erfarenheterna och 
arvet efter polion i USA under de senaste femtio åren.

ó( ... ) dygder s¬dana som styrka, mod, oberoende, sjªlvfºrtroende och behªrsk-
ning av sina kªnslor. M¬nga av dessa dygder ªr desamma som till¬tit oss ºvervin-
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na utmaningen av polion och fºrstªrkte utvecklingen i den riktningenó (sid. 203)3.

Denna bild återkommer även i den intervjustudie som projektet genomförde. 
Hälften av de åtta intervjuade uttrycker sig på ett sådant sätt att det går att avläsa 
ur deras utsagor att de har starka drag av ”poliopersonligheten”4.

Laila kommer fr¬n Latinamerika, ªr 46 ¬r och drabbades av polio i hºger ben 
vid ett ¬rs ¬lder. Hon þck p¬ grund av ekonomiska skªl varken behandling eller 
rehabilitering. Laila bºrjade g¬ igen vid fem ¬rs ¬lder och har sedan dess fºr-
sºkt att leva som om hon vore frisk. Familj och vªnner reagerar inte p¬ Lailas 
polioskada och har aldrig sett den som ett hinder eller problem. 

óMen jag blir lite grann den som vill visa att jag klarar mig. Jag har f¬tt det p¬ 
grund av min mamma. Det var jag som skulle ta hand om mina syskon och gºra 
det och det. S¬ hon ville att jag skulle gºra mycket. Man ville hºra att man dºg, 
att man var bra, men þck aldrig hºra det. Det ªr p¬ grund av henne som jag vill 
visa att jag kan gºra saker ( é ). Jag gºr allt som ªr mºjligt. Jag tror faktiskt 
att vi med polio gºr mer ªn de andra. Vi har n¬got som vi m¬ste bevisa, att vi 
kan gºra saker, att vi kan gºra dem bªttre. Bevisa att man kan gºra saker bªst, 
fºr att de inte ska tªnka att õhon har polio, hon kommer inte att gºra likadantõ s¬ 
man fºrsºker gºra bªttre ªn demó (sid. 13-14).

Sara kommer fr¬n ett av Medelhavslªnderna och ªr 56 ¬r. Hon þck polio nªr hon 
var tv¬ ¬r. Fºrªldrarna tog henne till en lªkare som konstaterade sjukdomen och 
fºreslog massage samt varma bad, dªrefter blev hon skickad till huvudstaden i 
nio m¬nader fºr behandling. 

óDet kan hªnda att om jag inte vore handikappad s¬ hade jag inte satsat s¬ 
mycket. Handikappet kanske gjorde att jag har blivit en stark person och att jag 
har jobbat p¬ ett helt annat sªtt och kanske har tagit i med lite extra krafter infºr 
saker och ting som fºr andra ªr sjªlvklara, men som ocks¬ har givit kunskaper 
och starkare sjªlvuppfattningó (sid. 30-31).
 

Trªning och h¬rt arbete

Thorén-Jönsson (2000), beskriver 18 olika strategier som polioskadade använder 
sig av för att möta polion och bemästra sin vardag. I avhandlingen redovisar hon 
fem studier om personer med polio. De första tre är baserade på intervjuer med 
18-22 personer. I de andra två var antalet personer 133 respektive 113, varav 
22-25 hade annan etnisk bakgrund. I avhandlingens första studie (Thorén-Jöns-
son, Möller och Grimby, 1998) beskriver forskarna träning som en strategi som 
direkt var ämnad att öka eller åtminstone behålla den fysiska förmågan. Man 
trodde att år av medveten träning kunde belönas med hälsa. Några av deltagarna 
i intervjustudien uppgav att de deltog i sportaktiviteter och utformade sina egna 
träningsprogram med hänsyn tagen till specifika funktionsnedsättningar. Andra 
betonade att de försökte dagligen vara aktiva på olika sätt. En deltagare uppgav 
att hon försäkrade sig att göra motion varje dag genom att välja bo kvar på tredje 
våningen i en byggnad som inte hade hiss, trots att hon använde käppar för att 
gå. Andra hade dock en mer ambivalent attityd mot träning.

I projektets intervjustudie framkommer tydligt att de flesta (sju av åtta) intervju-
ade tränade. Tre av de fyra kvinnorna tränar regelbundet i grupp, både gymnastik 
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och bassängträning. Männen föredrar däremot träning på egen hand och de tränar 
inte lika regelbundet som kvinnorna. Två av dessa simmar 2-3 gånger i veckan, 
en gör vattenövningar och den fjärde tränar på gym på egen hand.

Anna hªrstammar fr¬n Centraleuropa och kom till Sverige i samband med att 
hennes make þck anstªllning p¬ ett svenskt fºretag. Anna fºddes 1945 och in-
sjuknade i polio i b¬da benen vid fem ¬rs ¬lder. Idag ªr hon fºrlamad i hºger 
ben. Efter hºgskolestudier och ingenjºrsexamen i hemlandet, fºljde arbetsliv, 
gifterm¬l och tillºkning i familjen. I samband med ankomsten till Sverige bºrjade 
Anna nyttja rullstol. Anna har fºrutom gruppgymnastiken ªven trªnat Taekwon-
do en kortare tid, men var tvungen att sluta p¬ grund av hºgt blodtryck. 

óMan kan inte trªna med andra och gºra det halvdant. Nªr man trªnar s¬ trª-
nar man hela kroppen och bºr gºra det i samma utstrªckning och tempo, lika 
intensivt, som alla andra. Och jag klarade inte av det lªngre. Jag har trªnat hela 
livet och det ªr dªrfºr jag ªr i den form jag ªr. Dªrfºr kan jag n¬ ner till golvet, 
lyfta, gºra saker, klª p¬ mig. Det enda som hjªlper ªr trªning (sid. 17)ó.

Halstead (1996) uppger att
 óFºr mig, och jag vet att fºr m¬nga andra, blev trªning en þx id® ð nªstan en 
religiºs iver. Jag gjorde en fºrteckning ºver olika ºvningar och satt dem p¬ vªg-
gen ovanfºr min sªng. Om sjukgymnasten sa att jag skulle gºra 10 ºvningar tv¬ 
g¬nger per dag gjorde jag 20 ºvningar tre g¬nger per dag. Emedan min styrka 
kom tillbaka utvecklade jag ett sªrskilt fºrh¬llande till min kropp. Jag hade vun-
nit en slags behªrskning och kontroll ºver den som jag inte hade fºre polion. 
Fºrknippad med den kªnslan av kontroll var fºrestªllningen om att om jag arbe-
tade tillrªckligt h¬rt kunde jag utfºra nªstan allt.ó
 
Att tªnja p¬ grªnser

Thorén-Jansson (2000) redovisar i sin avhandling en annan strategi som används 
av deltagarna i den första delstudien (Thörén-Jönsson, Möller och Grimby, 
1998). Deltagarna tänjde på sina fysiska gränser genom att träna eller att göra 
aktiviteter så länge som möjligt. Denna strategi, som var den mest framträdande 
av alla 18 strategierna och som användes oavsett graden av funktionsnedsätt-
ning, består av tre olika varianter. I den första, hade de deltagare, som inte gav 
uppmärksamhet till kroppens signaler såsom smärta eller trötthet, ”arbetsdagar” 
som var överfulla, de promenerade långa sträckor, bar tunga saker osv. De var 
oförmögna att se eller välja annat sätt att utföra sysselsättningar och satte sina 
fysiska möjligheter på prov. I den andra varianten hade deltagarna med nya and-
ningssvårigheter problem med att tolka kroppssignaler såsom ont och yrsel samt 
trötthet som tecken på överansträngning. I den tredje varianten var deltagarna så 
involverade och engagerade i sin sysselsättning att de var omedvetna om kropps-
signalerna. 
 
Halstead (1996) uttrycker detta på följande sätt:
óVi utvecklade starka mekanismer fºr fºrnekande som hºll m¬nga av oss av-
skªrmade fr¬n v¬ra kroppar. Vi var fºrskrªckta och krªnkta ºver mºjligheter 
att bli sjuka igen. Vi ville inte veta att det som vi hade arbetat s¬ h¬rt fºr kunde 
bli fºrlorat. Jag tror att detta bidrar till att fºrklara varfºr s¬ m¬nga polioter ªr 
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motvilliga att sºka hjªlp nªr vi utvecklade nya symptom. Polioter har sv¬righeter 
att kªnna sig s¬rbara och ªr intoleranta mot svaghet b¬de inom sig sjªlva och 
hos andra.ó

I projektets intervjustudie uppges följande om olika intervjupersoner:
Lailas polioskador har fºrvªrrats p¬ senare ¬r. Laila har stªndig vªrk i axlar 
och nacke och huvud, vilket gºr att hon behºver ta smªrtstillande medicin. Smªr-
tan och de fysiska fºrsªmringar som har tillkommit p¬ senare ¬r har inneburit 
en omstrukturering av det dagliga livet. Exempel p¬ fºrªndringar ªr bªttre och 
mer omfattande planering av vardagen fºr att undvika stress, samt att sl¬ ned 
p¬ tempot. Laila har dock haft sv¬rt att acceptera de fysiska fºrªndringarna och 
har trots lªkarnas varningar, i stor utstrªckning, fortsatt att leva som tidigare. 

Mona ªr fºdd i mellanºstern 1954 och drabbades av polio i hºger sida av krop-
pen nªr hon var tv¬ ¬r gammal. Hon kom till Sverige 1985 och sedan dess fºtt 
och uppfostrat tv¬ barn. Monas man och barn vet om att hon har polio, men 
vet dªremot inte sªrskilt mycket mer. Mona ªr vªldigt m¬n om att inte visa att 
hon har blivit sªmre, vill inte vara en bºrda och vill inte klaga. óDe vet att jag 
har ont i axlarna, men de hjªlper inte mig, de tªnker inte p¬ att hjªlpa. Jag 
m¬ste klara mig lite och inte tjata fºr de blir trºtta p¬ mig d¬ och det vill jag 
inte.ó  Hon vill f¬ mer hjªlp av sina nªrst¬ende, men kan inte f¬ dem att inse hur 
hon m¬r, eftersom hon inte vill visa att hon blivit sªmre. Mona upplever sin po-
lioskada som ett hinder i det vardagliga livet. Hon kan inte bªra, lyfta, g¬ lªngre 
strªckor och heller inte st¬ en lªngre tid. Mona berªttar att hennes rºrelsehinder 
har blivit vªrre med ¬ren i form av smªrta i olika delar av kroppen. Hon tar 
smªrtstillande medicin, men dock inte regelbundet.

Atif fºddes i mellanºstern 1968 och var tv¬ ¬r gammal nªr han þck en polio-
skada i hºger ben. 1999 ÿyttade han till Sverige fºr sin utbildnings skull, fºr att 
studera vidare inom Materialvetenskap. Atif berªttar: óOm du inte kªnner mig, 
kan du inte se att jag har polio. Min personlighet ªr s¬dan att jag inte klagar, 
jag gºr alltid det jag behºver. Ibland gºr jag mer ªn jag orkar fºr att visa att jag 
klarar det (sid. 24).ó 

Uppfattningar om funktionshinder

I den andra delstudien (Thorén-Jönsson och Möller, 1999) i Thorén-Jönssons 
avhandling redovisar forskarna studiedeltagarnas uppfattningar om funktionshin-
der. Funktionshinder var överhuvudtaget uppfattat som något begränsande, ef-
tersom rörelsefriheten minskade. Tre olika perspektiv på funktionshinder kunde 
urskiljas: att det var i grunden något negativt och nedsättande, att det var ett 
praktiskt hinder och att det var ett straff från Gud.

I perspektivet som betraktade funktionshinder som något negativt och nedsättan-
de tyckte intervjustudiens deltagare att allmänheten såg personer med funktions-
hinder som svaga, personer att tycka synd om och som man inte kunde förvänta 
sig så mycket av. Denna uppfattning, att funktionshinder är något in grunden 
negativt och nedsättande bör närmare relateras till de härskande uppfattningarna 
i samhället, där ordet funktionshinder fortfarande har negativa bibetydelser el-
ler ses med ambivalens som resultat av motsatta värderingar. Denna uppfattning 
var i linje med teorin om stigmatisering. Några personer uttryckte känslor av 
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underlägsenhet och gjorde ansträngningar för att dölja sitt funktionshinder för 
att undvika stigmatisering. Deltagarna gjorde också ansträngningar för att inte 
bli uppfattade som funktionshindrade och undvek att tala om eller visa sitt funk-
tionshinder. 

Andra deltagare uttryckte inte skam om sitt funktionshinder eller försökte inte 
dölja det. Det verkade som att dessa individer uppfattade sitt funktionshinder 
mest som praktiska hinder som de försökte övervinna och finna kompensation 
för på olika sätt. 

Det tredje perspektivet som betraktade funktionshinder som ett gudomligt straff 
var representerad av en person. Hon hänvisade till Bibeln och uppgav att hon 
tidigare hade sett sitt funktionshinder som Guds straff. Forskarna rapporterar att 
efter diskussion om denna idé gav hon upp dessa tankar. 

Detta perspektiv finns dock representerat i andra berättelser. I boken ”Poliomin-
nen, polioskadade skriver om sitt liv och sitt arbete” (1996), uppgiven av Nord-
iska museet i samarbete med RTP, berättar Åke Berglund, konstnär, född 1910, 
som fick polio vid tre års ålder:

óTyvªrr har vi ð och m¬nga med oss ð f¬tt uppleva negativa relationer gentemot 
den õhelaõ mªnniskan. Som t.ex. vid n¬got tillfªlle nªr det gªllt mitt jobb, d¬ en ta-
velspekulant fºrsiktigt hºrt sig fºr om jag inte, som var invalid, kunde sªlja n¬got 
billigare? S¬nt gjorde ont. Fºr att inte tala om religionsfanatikern, som kastat oss 
i ansiktet att v¬r bedrºvliga fysiska situation ªr ett straff fºr fºrfªdrens missgªr-
ningar. En s¬ sadistisk hªmndgirig religion kan vi inte ta till oss (sid. 25).”

Även känslor av skam och vad de andra tycker om personer med funktionshin-
der uttrycks tydligt i Anne-Maries Hollingers berättelse Ett polioliv. Hon föddes 
1912 och fick polio vid 17 års ålder:

óNu kom l¬nga och sv¬ra ¬r. Invaliditeten berºvade mig mitt sjªlvfºrtroende. 
Det hade varit þnt om jag f¬tt uppmuntran och stºd. Som barn hade jag haft en 
stark sjªlvkªnsla. Nu maldes den sºnder. D¬ hade jag inte lagt p¬ sinnet vad 
andra tyckte, nu s¬g jag mig med omgivningens ºgon.

õDu skall vara glad om n¬gon vill vara tillsammans med digõ

õFºrst¬r du inte att det ªr synd om dem som m¬ste se dig och rºra digõ

õDet ªr konstigt att du inte blev halt p¬ b¬da benen ð en s¬ d¬lig moral som du harõ.

(é) Skamkªnslan blev jag emellertid inte kvitt. Kanske har jag aldrig blivit det. 
Fortfarande kan det sticka upp och f¬ mig att tappa omdºme och fºrst¬nd. D¬ 
jag var i 30-40 ¬rs¬ldern var den mycket pl¬gsam. Kvinna ð ogift ð barnlºs 
ð varfºr ð þnns det n¬got lªgre? (é) Polion hade drabbat mig i det vªnstra 
benet, i ryggen och i bukmuskulaturen, samt till en del ocks¬ i inre organ. Den 
synliga skadan ð den ojªmna, slªpande g¬ngen ð har varit det som mest har 
karakteriserat mig; det absolut iºgonfallande. Det ªr ocks¬ den som gett upphov 
till mina skamkªnslor. Men de sv¬raste skadorna ªr de som inte syns fºr andra 
(sid. 58-62).”

I projektets intervjustudie finns också dessa perspektiv representerade. I studien 
rapporteras att några i gruppen intervjuade har fullständigt accepterat sina poli-
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oskador och påverkas inte av andras blickar, åsikter eller fördomar. En del vill dock 
inte visa att de lider av någon typ av rörelsehinder för att inte bli utdömda, exem-
pelvis i situationer då man söker arbete. Några personer berättar tydligt om vilket 
förhållande de har till sina funktionshinder, medan andra helst inte vill prata om det.

Laila berättar att det är vanligt att människor dömer rörelsehindrade personer i 
hennes hemland, vilket hon inte trodde förekom i Sverige. óDet ªr hemskt nªr 
n¬gon annan tittar bakom dig och skrattar, tittar eller sªger n¬got, som õDina 
byxor sitter inte þnt och du har inte lika stora skorõ. Det gºr ont nªr man ser 
s¬dana mªnniskor. Det ªr minst gamla mªnniskor (som tittar konstigt), det ªr 
m¬nga unga, men mest kvinnor.ó Laila säger också att det finns många trevliga 
människor, som inte bryr sig om hur man ser ut, eller hur man går.

Jacob, som kommer från ett av de afrikanska länderna, är född 1960. Han var sex 
månader gammal när han drabbades av polio i höger arm och vänster ben. 1992 
kom han till Sverige på grund av krig i sitt hemland. Han är revisor till yrke men 
arbetar idag på ett äldreboende. Generellt tycker Jacob att han blir bra bemött i 
Sverige trots sitt rörelsehinder. På arbetsplatsen upplever han däremot att kolle-
gorna är undrande till varför han inte utför vissa sysslor och varför han ofta sitter 
ned. Jacob vill dock inte förklara situationen för dem eftersom han inte umgås 
med dem privat. Vänner och familj känner till Jacobs polio och eftersom de har 
vant sig vid rörelsehindret så tänker de inte på det. 

Atifs skada ªr inte direkt synlig och han fºrsºker inte heller att dºlja den, utan 
har accepterat den som en del av sig sjªlv. Fºr Atif ªr det oviktigt om mªnniskor 
mªrker att han har polio, men blir irriterad p¬ dem som inte v¬gar fr¬ga vad 
hans skador beror p¬. óOm n¬gon fr¬gar f¬r man fºrklara.ó P¬ senare ¬r har 
han 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 promenad i Stockholm, 
m¬nga ¬r efter brºllopet, ifr¬gasatte hustrun sin mans haltande och undrade 
varfºr han inte kunde anstrªnga sig fºr att g¬ normalt. En annan g¬ng nªr de 
skulle g¬ p¬ utÿykt vªgrade hon att fºlja med om han skulle simma. Detta fºr-
ªndrade relationen mellan dem. Hustruns instªllning p¬verkade Atif och ledde 
till att han fºr fºrsta g¬ngen upplevde sin polioskada som ett problem.  

Mona har varken upplevt diskriminering eller negativt bemºtande ute i det svenska 
samhªllet. Inte heller i hemlandet, under skoltiden, var det n¬gon som reagerade 
p¬ hennes rºrelsehinder. Mona bar alltid l¬ngbyxor, som inte avslºjade att ett av 
hennes ben var smalare. Hon berªttade aldrig om polion fºr sina skolkamrater, 
men utesluter inte att de ªnd¬ visste. Hon berªttar att mªnniskor i hennes hemland 
inte har fºrdomar mot rºrelsehindrade personer, s¬ lªnge dessa ªr klara i huvudet. 

Sara berªttar att mªnniskor i hennes hemland tyckte synd om henne p¬ grund av 
polioskadan, men har inte upplevt denna instªllning i Sverige. Hon har endast 
vid f¬ tillfªllen i livet varit ledsen ºver sina skador och anser att hur man blir 
behandlad beror mycket p¬ hur man ªr instªlld till sitt funktionshinder.

Anvªndning av hjªlpmedel
I den fjärde delstudie som redovisas i Thorén-Jönssons avhandling (Thorén-
Jönsson, 2000 samt Thorén-Jonsson och Grimby, 2000), ville forskarna belysa 
relationen mellan polion och förmåga och upplevd svårighet för att handskas 
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med dagliga aktiviteter hos personer med polioskada. Man tittade på vilka hjälp-
medel som personerna använde och vilka förhållanden som rådde i bostäderna. 
Antalet var 133 personer, varav 32 utgjorde en multietnisk grupp. Medianåldern 
för hela gruppen var 57 år. Man fann en hög grad av oberoende i ”personal ADL” 
(Activities of Daily Living, aktiviteter i vardagslivet), dvs. aktiviteter såsom bad/
dusch, påklädning, toalettbesök, förflyttning och äta/dricka. Men mer än 50 pro-
cent av deltagarna i undersökningen var beroende när det gäller städning, inköp 
och allmänna transportmedel. Ingen skillnad när det gäller beroende eller upp-
levd svårighet i ADL kunde finnas mellan den svenska gruppen och den multiet-
niska gruppen. I samband med undersökningen erbjöds hjälpmedel och bostads-
anpassning. De flesta av dessa rekommendationer gällde personer som var gravt 
försvagade av polion. Insatserna var riktade för att förhindra en ökad belastning 
och beroende i aktiviteterna i vardagslivet. Emellertid accepterades inte ca hälf-
ten av hjälpmedlen avsedda för att underlätta rörlighet och förflyttning. Detta 
resultat tolkades av forskarna som att personer med polioskada försöker behålla 
sitt oberoende i vardagslivet trots svårigheterna. Detta hade också stöd i de andra 
kvalitativa studierna där det framkom att personerna använde sig av olika strate-
gier, särskilt att tänja på gränserna (se ovan) för att fortsätta med sin livsföring. 
Det kan också finnas andra skäl bakom önskan att behålla sitt oberoende enligt 
forskarna, bland annat hänsyn till familjemedlemmarna. Användning av hjälpme-
del kan rubba på förhållanden med nära släktingar. 

Användning av hjälpmedel, särskilt käppar och rullstolar är även förknippat med 
föreställningar om funktionshinder. Detta framkom också i en första delstudie, 
där man redovisar att personer undviker att använda hjälpmedel därför att dessa 
fungerar som symboler för funktionshinder och gör att de ser annorlunda ut än 
andra. Att undvika användning av hjälpmedel ingår i undvikande strategin, en av 
de 18 strategier som forskarna identifierade. En man uttryckte detta så här:

óJag ska fºrsºka g¬ s¬ lªnge jag kan, fastªn det kªnns tungt, i stªllet fºr att be 
om hjªlp och visa att jag inte kan gºra det sjªlv é Att g¬ med kryckor till job-
bet ªr inte att tªnka p¬ ð aldrig, du kan helt enkelt inte fºrm¬ mig att gºra detó 
(Thorén-Jönsson, Möller och Grimby, 1999).

En annan kvinna berättade på följande sätt:

óEgentligen tycker jag inte att folk har tªnkt p¬ mig som funktionshindrad, men 
om jag kommer i en rollstol d¬ ªr jag funktionshindrad utan tvekan, n¬gon som 
man tycker synd om é du blir en svag person ð och den bilden ªr den som jag 
har d¬ ªven om mig sjªlvó (Thorén-Jönsson och Möller, 1999).

Undvikande av användning av hjälpmedel framgår även av projektets intervjustudie.

Laila berªttar att hon inte vill anvªnda sig av hjªlpmedel, eftersom hon vill klara 
sig utan dem s¬ lªnge som mºjligt. óJag fºrsºker att klara mig s¬ lªnge jag kan, 
annars om man vªnjer sig (vid hjªlpmedel) s¬ behºver man dem mer och meró 
(sid. 22).

Amir, fºdd 1965, kommer fr¬n mellanºstern. 1991 ÿyttade han till Sverige av 
politiska skªl. Han þck kªnnedom om sin polioskada fyra ¬r efter att han kom 
till Sverige. Amir har haft problem med hºger fot sedan han var liten och trodde 
det berodde p¬ en olycka i barndomen. Polioskadan upptªcktes i samband med 
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en operation av foten. Amir tror att han kommer att behºva stºd i vardagen och 
hjªlp i hemmet nªr han blir ªldre, men han vill vªnta s¬ lªnge som det ªr mºj-
ligt. óJag tror att man kanske behºver mycket anpassning nªr man ªr ºver 40, 
jag tror det, jag vet inte. Fºr s¬ lªnge man ªr aktiv behºver man inte s¬ mycketó 
(sid. 22).
 
Sara anvªnder sig av kªpp nªr hon g¬r och har ªven stºdbandage runt hªlen, 
eftersom hon inte har n¬gon kraft i t¬rna. Sara lider av lindrig smªrta emellan¬t, 
som fºrvªrras nªr det ªr kallt ute, men tar dock mediciner vªldigt sªllan. Den 
fysiska fºrsªmringen som uppst¬tt genom ¬ren beror, enligt lªkare, p¬ postpolio. 
Sara ªr dock ºvertygad om att symptomen beror p¬ utbrªndhet och ¬lder.
 
Uppfattningar om sjukv¬rden

Thorén-Jönsson, Möller och Grimby (1999) redovisar i den första delstudie som 
ingår i Thorén-Jönssons avhandling (2000) att i undvikande strategin även ingick 
att inte be om hjälp eller vård från sjukvården (”De kan inte göra någonting. Det 
lönar sig inte att gå dit”). Detta undvikande resulterade i brist på information 
och kunskap om olika slags stöd. Ett av skälen att inte söka hjälp var enligt fors-
karna de negativa minnen från den akuta fasen av polioinsjuknande och de långa 
behandlingsperioder som lärde intervjupersonerna att inte få förväntningar om 
sjukvården eller samhällets stöd. Detta gällde förstås inte alla. Andra hade posi-
tiva erfarenheter av samhällets- och sjukvårdens stöd. 

I den andra delstudie (Thorén-Jönsson och Möller, 1999) som redovisas i Tho-
rén-Jönssons avhandling (2000) uppges att det fanns misstro mot myndigheter 
baserade på besvikelse och negativa förväntningar om behandlingar och åtgärder. 
En källa till besvikelse var att funktionsnedsättningen som orsakades av polion 
inte var botad. Detta resulterade i låga förväntningar om sjukvården och en mot-
vilja att konsultera en läkare i samband med postpolion. En man beskriv detta 
som följande:

óTªnk, man har kontaktat lªkare nªr man var yngre och aldrig f¬tt hjªlp. Lªkar-
na gjorde aldrig n¬got fºr att man m¬dde bªttre, det þnns ingen poªngé de kan 
inte gºra n¬got och de gºr inte n¬got. Jag har fºrst¬tt att jag har f¬tt en nerv 
som ªr skadad och som jag m¬ste leva med och man kan inte gºra n¬gonting, s¬ 
att det inte þnns n¬got skªl att belasta sjukv¬rdené Det þnns ingen mening att 
komma dit fºr hjªlp, men jag har f¬tt kryckor i samband med operationer s¬ att 
jag har g¬tt till hjªlpmedelscentralen och kºpt kryckoró.

Andra deltagare i delstudien uppgav att de önskade kontakt med sjukvården men 
de kände sig osäkra om de kunde finna en läkare som visste om postpolion. An-
dra klagade på att vid vårdcentralerna hade läkarna antingen ingen kunskap om 
eller var ointresserade av deras polio. Annan källa till misstron var att de upplev-
de kontakterna med sjukvården som fragmentariska. Det var ingen i sjukvården 
som hade en helhetsbild av deras funktionshinder.

Dessa bilder återkommer även i projektets intervjustudie, fast med variationer. 

Anna ªr missnºjd med det bemºtande hon f¬tt inom v¬rden, framfºr allt p¬ v¬rd-
centralen, dªr personalen varken lyssnar p¬ eller fºrsºker att hjªlpa patienten. 
óHan (lªkaren) borde ta reda p¬ vad det ªr fºr fel p¬ mig och ge mig n¬gon 
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medicin som fungerar. Nªr lªkaren fr¬gar õvad kan jag gºra fºr dig?õ ð d¬ vet 
jag inte hur jag ska reagera, jag vet inte vad det ªr fºr fel p¬ mig. D¬ vªnder jag 
mig istªllet till den alternativa medicinen och fºrsºker hitta ºrter och lªkeme-
del som kan hjªlpa migó (é). óNªr jag kommer till lªkaren s¬ fr¬gar han vad 
jag vill ha fºr hjªlpmedel, men jag vet inte vad som þnns och vad jag kan f¬, s¬ 
hur kan jag sªga vad jag vill ha? Du vet att jag inte kªnner till hur allt fungerar i 
Sverige. Men det ªr ingen som har talat om det fºr mig, jag har f¬tt ta reda p¬ det 
sjªlv, hur man ordnar vissa sakeró (é) óLªkarna lªser inte ens journalerna och 
jag vet inte riktigt vad jag ska prata med honom om. Sist jag var dªr s¬ fºrklarade 
jag att jag alltid har vªrk i musklerna och han sa att han inte kan hjªlpa mig. Vad 
ªr det fºr lªkare? En lªkare borde fºresl¬ n¬got, gºra n¬got, men han sªger att 
han inte kan hjªlpa mig. Varfºr ska jag g¬ dit ºverhuvudtaget?ó (sid. 23 -28).

Mona behºver specialskor och har f¬tt s¬dana i Sverige, men kan tyvªrr inte g¬ 
med dem. Hon menar att hon m¬ste utforma sina skor sjªlv, eftersom hon bªst 
vet vad hon behºver.

Samtliga i intervjugruppen ªr missnºjda med v¬rden p¬ lokal niv¬, framfºr 
allt v¬rdcentralerna. Laila har huvudsakligen d¬liga erfarenheter av lªkare i 
Sverige, har upplevt nonchalans fr¬n deras sida och menar de inte visar n¬got 
intresse fºr patienten. Atif berªttar att han litar mer p¬ lªkarna i sitt hemland 
eftersom de anvªnder sig av sin erfarenhet samt verkligen lyssnar p¬ patienten, 
medan lªkarna i Sverige istªllet fºrlitar sig p¬ bºcker och datorer.

Sammantaget kan man konstatera att betraktade som grupper, har svenskar och 
personer med annan etnisk bakgrund med polio både skillnader och likheter i 
sina livsbetingelser. Den multietniska gruppen är yngre och har både informa-
tions- och kunskapsbrister när det gäller polio och samhällsåtgärder. Erfarenhe-
terna från polio är dock påfallande lika. Båda grupper har mött båda positiva och 
negativa attityder kring sitt funktionshinder. Individer från båda grupper upplever 
sitt funktionshinder som något negativt och nedsättande som måste döljas.
Användningen av hjälpmedel undviks i det längsta av olika skäl. Det kan vara 
därför att hjälpmedlet synliggör funktionshindret, men också att det är ett konsta-
terande att en försämring har inträffats.
 
4.1.2. Från polio till postpolio

Det var i mitten av 1980-talet när man fastställde ett antal kriterier som definie-
rade postpoliosyndromet (se avsnitt 3.1 ovan). Postpolion blev för många en 
skakande och chockerande erfarenhet samt en påminnelse fylld av ångest och 
smärta (Halstead, 1996; Thorén-Jönsson, Möller och Grimby, 1999). För många 
har detta inneburit en total förändring av livet. Från att ha en livsstil full av fysisk 
aktivitet, efter en återhämtning som för många tedde sig mirakulös, till ett liv 
som rör sig kring sökande efter och lärande av energibesparande åtgärder. Från 
övertygelsen att kunna utföra nästan allt och känslan av vara odödlig (nervcel-
ler lär sig att arbeta extra eller ta över funktioner från skadade celler) till att inse 
sina begränsningar och känna fysisk och psykisk utmattning. Polioskadade har 
pendlat mellan dessa två ytterligheter och det har samhället också gjort. Idag 
lär rehabiliteringsklinikerna ut olika tekniker för att röra sig på rätt sätt och att 
använda rätta hjälpmedel. Livsstilen ska anpassas till att nå balans och inte tillåta 
sig några överdrifter. 
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Detta har visat sig vara svårt att förmedla till personer med postpolio. I de ex-
emplen ovan framgår tydligt att man inte förstår eller vill man inte förstå hjälp-
medlens funktion. Att tänja de fysiska gränserna var en vanlig strategi bland 
deltagarna i studierna. Det har dock visat sig vara ännu svårare att lära ut en en-
ergibesparande livsstil och dessa tekniker till personer med genomgången polio 
som inte har känt effekterna av postpolio. Detta kan vara en faktor som bidrar att 
förklara det mörkertal som finns. Antingen har man inget besvär och därför söker 
man inte sjukvården eller organisationer som arbetar med frågan eller man inte 
tror att sjukvården eller andra kan göra något. 

4.2. Kulturalisering av funktionshindret

Under projektets gång har man fäst uppmärksamheten på att man förknippar 
funktionshinder med vård och omsorg och att när man talar om invandrare, el-
ler personer med etnisk bakgrund, har man alltid som referensram deras kultur. 
Vid ett annat SIOS projekt, Vägar till arbete för funktionshindrade med utländsk 
bakgrund har man analyserat dessa förhållanden och kommit fram till en viss 
uppsättning begrepp som kan bidra till att klargöra hur dessa fenomen uppstår 
och påverkar individernas sociala praktik (SIOS, 2004).

Bakom generaliseringar om funktionshinder eller om personer med annan et-
nisk bakgrund ligger sociala processer som definierar egenskaper eller sociala 
tillhörigheter. Dessa kallas för marginaliseringsprocesser. Processerna bygger på 
fördomar, stereotyper och maktförhållanden som definierar vad som är normalt 
och som bidrar till att skapa de maktstrukturer som finns i samhället. Därigenom 
byggs marginaliseringsprocesserna in i samhällsstrukturen och verkar oavsett 
individernas goda vilja. 

Dessa processer inträffar ofta den ena efter den andra men överlappar också var-
andra.

1.  Identiþering: Identifiering och klassificering av vissa egenskaper hos 
individen.

2. Omdeþniering: Definition av individen på grundval av dessa egenska-
per.

3. Kollektivisering: Individens egenskaper överförs till hela gruppen.
4. Ansvarsºverfºring: Individen eller gruppen görs ansvariga för dessa 

egenskaper och för den sociala situationen de skapar.
5. Specialisering: Specialiserade samhällsorgan skapas för att ta hand om 

den problematik som individen eller gruppen utgör.
6. Institutionalisering: individerna eller grupperna definieras utifrån ovan 

nämnda processer och får en identitet som uppfattas som legitim.

I tabell 1 beskrivs marginaliseringsprocesserna för personer med annan etnisk 
bakgrund och för personer med funktionshinder. Som vi kan se är resultatet av 
dessa processer en kulturalisering av personer med annan etnisk bakgrund och 
för personer med funktionshinder en reducering av deras förhållanden till vård 
och omsorg. Dessa resultat sker oberoende av varandra, av processer som är skil-
da men ändå har samma förlopp och samma logik. När det gäller personer med 
funktionshinder och med annan etnisk bakgrund blir resultatet en kulturalisering 
av funktionshindret.¨
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Tabell 1 Marginaliseringsprocesser för personer med annan etnisk bakgrund och för personer med 
funktionshinder (Fuentes, 2004)

 
Process Personer med annan etnisk 

bakgrund
Personer med funktionshinder

Identiýering Identifiering av en egenskap 
bland många: hudfärg, 
utseende, kultur, nationalitet, 
osv.

Identifiering av 
funktionsnedsättningen: 
rörelsehinder, synskada, 
utvecklingsstörning.
 

Omdeýniering Individen definieras uteslutande 
i form av den identifierade 
egenskapen. Man är en arab 
eller en grek, inte en lärare 
med arabiskt ursprung eller en 
svenskgrekisk vaktmästare.
 

Individen blir den 
rörelsehindrade, den blinde, 
inte en förälder som har en 
nedsättning i rörelseförmågan.

Kollektivisering Överföring av individens 
egenskaper till hela gruppen. 
Araber har en arabisk kultur, 
turkar är muslimer. Det som 
skiljer invandrarna från 
svenskarna är deras kultur, 
som förklarar beteende och 
sammanhang.
 

Det är svårt för handikappade 
att klara sig själva. De behöver 
vård och omsorg.
 

Ansvarsºverfºring Individen eller gruppen ska 
anpassa sig till samhällets 
normer, eftersom det är de som 
avviker. I Sverige används inte 
slöja eller turban på jobbet. 
 

De allra flesta invånare behöver 
inte ramper. Samhället görs 
tillgänglig i den mån ekonomin 
tillåter det. 

Specialisering Invandrarna ses som 
problem som måste hanteras 
och slussas in i en svensk 
verklighet. Invandrarråd 
och integrationsnämnder 
m.m. skapas. Dessa 
förvaltningsorgan kan 
ändra skepnad, men de har 
en funktion att uppfylla 
så länge problemet finns. 
Invandrarpolitiken och 
integrationspolitiken blir till.
 

Handikapp ses som problem 
och undantag. Bildande av 
organ som permanentas över 
tiden: Handikappomsorgen, 
Handikappråd, m.m. Skapande 
av en handikappolitik.

Institutionalisering Kulturalisering av invandrarnas 
situation. Allt som gäller 
personer med annan etnisk 
bakgrund tolkas i kulturella 
termer.

Reducering till medicinsk vård 
och omsorg. Personer med 
funktionshinder ses i första 
hand som föremål för omsorg 
och omhändertagande.
 

 

I tabell 2 nedan åskådliggörs det som man har kallat för kulturalisering av funk-
tionshindret som resultat av marginaliseringsprocesser. Kulturaliseringen av 
funktionshindret innebär att man tillskriver upplevelser, erfarenheter och sociala 
fenomen förknippade med funktionshindret uteslutande en kulturell dimension. 
Det mesta som har att göra med personer med funktionshinder och annan etnisk 
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bakgrund tolkas i termer av deras kultur. Urvalet av fenomenen är baserat på 
föregående avsnitt som beskrev erfarenheter från polioskadade med svensk och 
annan etnisk bakgrund. Detta hjälper att synliggöra hur marginaliserings-proces-
serna verkar i konkreta fall och skapar de strukturer som utgör de förutsättningar 
för socialt handlande.

 Tabell 2. Kulturalisering av funktionshindret (Fuentes, 2004)
 

Fenomen Kulturalisering Alternativa fºrklaringar

   
Skam I invandrarnas hemländer 

skäms man för att ha ett 
funktionshinder.

Skam förekommer också i 
Sverige.

   
Anvªndning av 
hjªlpmedel

Invandrarna undviker att 
använda hjälpmedel därför att då 
blir funktionshindret synligt och 
med det kommer skammen.

Användningen av hjälpmedel 
betraktas som ett erkännande 
att man blivit sämre. Många 
svenskfödda undviker också 
hjälpmedel av samma anledning. 
Det kan också finnas andra skäl, 
som hänsyn till nära släktingars 
situation och arbetsbörda.

   
Kontakt Svårt för sjukvården att få 

kontakt med invandrare 
därför att de skäms för sitt 
funktionshinder.

Stort mörkertal i Sverige. Många 
svenskfödda polioskadade har 
aldrig hört av sig till sjukvården. 
Antingen behöver de ingen 
vård eller tror inte att de kan få 
lindring eller bli botade.

   
Ej fºrtroende till lªkare, 
eftersom lªkaren 
uppger att han/hon inte 
kan hjªlpa

I invandrarnas hemländer är 
läkarna auktoritära.

Förhoppningar om bot eller 
rehabilitering blir inte uppfyllda 
av läkarvetenskapen.

   
Organisering Invandrarna har ingen 

föreningstradition.
Ett stort antal svenskfödda med 
polioskada är inte organiserade. 
För många personer med annan 
etnisk bakgrund kan språket 
utgöra ett hinder för att delta 
i organisationer. Eftersom 
utlandsfödda med polioskada 
är yngre har de ännu inte fått 
postpolio och känner därför 
inget behov att tillhöra en 
organisation.
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4.3. Myndigheter, organisationer och målgruppen 
Som man kan inse i föregående avsnitt presenterar målgruppen personer med po-
lioskada och annan etnisk bakgrund en komplicerad verklighet. Den verkligheten 
passar inte in i organisationernas och myndigheternas värld, som är specialiserad 
och strävar efter hög effektivitet När det gäller sjukvården kan man konstatera 
att polio har en invecklad symptomatologi som kräver vård från olika specialist-
kliniker. Det är lätt att hamna vilse och att inte behärska språket underlättar inte 
saken. Socialförsäkringssystemet är komplicerat och känslan att vara åsidosatt 
kan lätt uppstå. När man kommer ut i arbetslivet kan man upptäcka att ens fär-
digheter eller utbildning inte gäller i den svenska arbetsmarknaden och många 
gånger måste man börja om på nytt. Dagens validering av yrkesutbildningar och 
högskoleutbildningar har brister. Samverkan och samordning mellan olika myn-
digheter fallerar på grund av olika direktiv. Sammantaget bildar detta en verklig-
het som har många luckor där den enskilde kan falla igenom. 
 
Organisationer renodlar sina målgrupper i syfte att nå största politiska effekt 
(Makkonen, 2002). Detta innebär också specialisering. Kvinnoorganisationer 
fokuserar på kvinnofrågor, vissa handikapporganisationer på funktionshinder 
och organisationer baserade på etnisk grund på den kulturella identiteten. Detta 
gör att den etniska aspekten i kvinnoorganisationer inte är särskilt utvecklad el-
ler prioriterad, likadant gäller den etniska mångfalden i handikapporganisationer 
eller handikappaspekten hos etniska minoritetsorganisationer. Individer eller 
grupper som har två eller mer av dessa sociala identiteter har svårt att platsa eller 
bilda plattformer inom organisationerna. Detta är särskilt betydelsefullt när det 
gäller funktionshinder och etnicitet, eftersom det mindre antalet personer som 
är berörda gör att organisationerna kan förhållandevis lätt prioritera bort dessa 
aspekter. 
 
En annan aspekt som försvårar inlemmande av andras frågor i organisationernas 
arbete är att frågorna ofta är komplexa och stora. Handikappolitiken är inte lätt 
att vare sig formulera eller genomföra. Integrationspolitiken berör många sam-
hällssektorer. När flera av dessa frågor blandas uppstår helt nya frågor. Vilken 
pedagogik kan man använda för att undervisa personer med läs- och skrivsvårig-
heter med annat modersmål än svenska?
 
Under de senaste tjugo-femton åren har en annan faktor förändrat förutsättning-
arna för organisationernas agerande. Staten har omdefinierat sin relation till 
organisationerna i det civila samhället. Det finns idag en inriktning att premiera 
de organisationer som utför uppdrag som staten definierar. Tidigare kunde or-
ganisationer få medel för att ”vara”, dvs. i egenskap av demokratiska samman-
slutningar som uppfyllde en roll i samhället. Nu får de medel mot prestation och 
för att ”göra” något. Statens intresse och prioriteringar begränsar alltså utrymme 
för organisationernas agerande som självständiga aktörer. De nedskärningar som 
inträffat i välfärdsstaten medför även att organisationerna hårdare prioriterar sina 
primära målgrupper i syfte att utnyttja de alltmer begränsade resurserna för med-
lemmarnas bästa.
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5. Viktiga frågor för framtida arbete
I det här avsnittet presenteras de frågor som projektet diskuterat och som anses 
viktiga för framtida arbete. Det handlar om de förändringar som inträffat under 
de senaste åren när det gäller poliogruppens sammansättning och de utmaningar 
som berörda organisationer står inför. En kartläggning av gruppen personer med 
polioskada och annan etnisk bakgrund är viktigt att genomföra. Gemensamma 
utmaningar borde bana väg för samarbete mellan organisationer som företräder 
målgruppen.  
 
5.1. Förändringar i poliogruppens sammansättning

Som man sett i tidigare avsnitt håller ”poliogruppen” i Sverige på att ändra sam-
mansättning. Den svenskfödda delen, tack vare effektiv utrotning av polion, blir 
allt äldre. Gruppen växer nu genom tillflödet av personer födda utomlands, som 
är yngre och som befinner sig i ett annat sjukdomsstadium. Dessa personer har 
ofta en annorlunda social situation som småbarns föräldrar (eller som föräldrar 
till barn i uppväxtåren) med dålig ekonomi på grund av arbetslöshet och har 
olika möjligheter för att tillgodogöra sig information och kunskap.
Detta ställer andra villkor för att arbeta med målgruppen. Erfarenheterna från 
arbetet med postpolioskadade kan härmed tas till vara. Av Halstead (1996) får 
man lära sig att en person med polioskada bör hushålla med sina krafter, inte leva 
som det inte hade hänt något och att vara lyhörd med sin kropp. Det är viktigt 
att sträva efter balans och använda tekniker och hjälpmedel som ger dessa för-
utsättningar. Detta kan dock vara särskilt svårt om man arbetar med människor 
som haft polio men inte känt effekterna av postpolion. Det behövs utveckling av 
en särskild pedagogik och kanske nya rutiner i berörda sjukvårdsinstanser. Orga-
nisationerna som företräder målgruppen ställs också inför utmaningar eftersom 
många personer inte har uppenbara skäl att ansluta sig. Om de inte berörs av 
polio kan de lätt tycka att de inte behöver ansluta sig till någon organisation. 
Arbetet kompliceras även genom att informationen ska förmedlas på olika språk. 
Erfarenheter från polioskolorna är positiva. Att ha blandade eller enspråkiga 
grupper får dock avgöras från fall till fall. Det beror på var individerna befinner 
sig i olika sociala processer såsom accepterande av den egna funktionsnedsätt-
ning, deras familje- och sociala situation, invandringssituationen m.m.  
Det vore också angeläget om en kartläggning av gruppen personer med polio-
skada och annan etnisk bakgrund kunde genomföras. Kartläggningen bör vara på 
riksnivå och skulle kunna fylla ett behov av systematiserad kunskap och använ-
das som underlag för planering och vidare åtgärder.
 
5.2. Förändrade villkor för organisationernas arbete och behov av 
 förändrat arbetssätt hos organisationer

På senare år har man alltmer börjat uppmärksamma det gemensamma hos olika 
marginaliseringsprocesser. Man har börjat diskuterat diskriminering som insti-
tutionell, dvs. att diskriminering beror mer på samhällets strukturer än på indivi-
dernas självständiga agerande (SIOS 2003). Skillnader mellan vad som är dåligt 
bemötande och diskriminering börjar krympas och ifrågasättas. 
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Vid årsskiftet 2003/2004 har tre utredningar om diskriminering tillsatts, varav en, 
som tagit namnet Diskrimineringskommittén, har som huvuduppdrag att övervä-
ga en gemensam lagstiftning mot diskriminering som omfattar alla eller flertalet 
diskrimineringsgrunder och samhällsområden.

Dessa trender påverkar även hur de olika minoriteterna, identiteterna och sociala 
kategorierna behandlas i organisationerna. Det resonemang som förts tidigare, att 
organisationer profilerar sig hårt med fokus på en social eller kulturell identitet 
håller på att rubbas. Exempelvis är ökade krav på att organisationer ska ha ett 
jämställdhetsarbete vanligare än för några år sedan. Detta innebär att organisatio-
nerna bör finna andra arbetssätt för att bemöta de behov som kommer att uppstå. 

Några av dessa behov är hur man ska hantera information på olika språk. Eller 
hur man tillgodoser människornas deltagande i möten och aktiviteter trots språk-
brister. En utgångspunkt borde vara att språket inte kan utgöra ett oövervinnligt 
hinder för människornas delaktighet. En annan att etniska minoritetsorganisatio-
ner bör införliva funktionshindersfrågor i sin verksamhet.

Kring dessa gemensamma utmaningar borde organisationerna samarbeta och 
tillsammans söka efter nya arbetssätt. Då fyller organisationerna sin roll för med-
lemmarnas bästa och som viktiga aktörer i det gemensamma arbetet att bygga ett 
samhälle för alla.

5.3. Konkreta uppslag från det avslutande seminariet

I slutet av januari hölls ett avslutande seminarium för projektet. Närvarande 
var medlemmarna i styrgruppen och representanter från SIOS och RTP, från 
postpoliomottagningarna i Huddinge sjukhus och Göteborg samt RTP-distrikt i 
Göteborg och Stockholm och lokalföreningen i Östra Skaraborg. Med en preli-
minär version av rapporten som underlag centrerade sig mycket av diskussionen 
i seminariet hur man kan fortsätta arbetet där projektet avslutade. I det följande 
redovisas tre idéer som kom fram och diskuterades.

Att sprida kunskap om polio och postpolio till lªkark¬ren och ºvrig sjukv¬rd

Primärvården har bristande kunskap om förekomsten av polio och postpolio. Det 
är många berättelser som verifierar detta och det gäller både svenskar och perso-
ner med annan etnisk bakgrund. Polion är en av de tusentals sjukdomar som finns 
och det är många som dessutom tror att den är utrotad. Det som händer i Sverige 
är inte unikt. I andra europeiska länder är förhållandena sannolikt desamma om 
ännu inte värre. Det är möjligt att man kan göra en satsning genom EU och bilda 
nätverk för spridning av kunskap och erfarenheter. Genom att veta hur andra gör 
kan man få inspiration för att fortsätta arbeta vidare kring frågan. Här kan SIOS 
organisationer med sina förbindelser i olika länder spela en viktig roll. 
 
Mentorer fºr enspr¬kiga eller blandade grupper

Man kan bilda nätverk eller grupper som träffas vid behov och som har en men-
tor från RTP.

Dessa grupper kan vara enspråkiga eller svensktalande, beroende på intresse eller 
på hur medvetna individerna är om sitt funktionshinder. SIOS medlemsorganisa-



32 33

tioner kan bistå med att sprida information kring dessa frågor. Dessa nätverk kan 
slussas in i RTP-organisationen för att finna en organisatorisk form som tillfreds-
ställer både individerna och organisationen.

Personlig koordinator

Alltmer talas om behovet att ha en personlig koordinator som bistår den enskilde 
med råd och anvisningar. Bakgrunden är snåriga regler och många olika sys-
tem (jämför avsnitt 4.3). Den personliga koordinatorn skulle inte enbart slussa 
individen inom vården, utan också inom arbetslivet och bostadsmarknaden tills 
han/hon etablerar sig.
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Noter  

1 Avsnittet om polio och postpolio bygger på Handbok fºr polioskadade, utgiven av 
RTP, 2001 och foldern En praktisk guide fºr dig som ªr polioskadad, framtagen 
inom ramen för projektet.

2 Gunhild Rings och Katharina Stinbrant Sunnerhagens inlägg i seminariet Mºten i 
v¬rden ï personer med funktionshinder och annan etnisk bakgrund, 2 juni 2003, 
Stockholm. 

3 Egen översättning från engelska. Detta gäller också för alla texter på engelska.   

4 En intervjustudie av polioskadade personer med annan etnisk bakgrund, SIOS och 
RTP, 2003, Stockholm.
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Riksförbundet för trafik- och Polioskadade, RTP 

RTP arbetar för delaktighet och tillgänglighet i samhället för trafik-, 
olycksfalls- och polioskadade. RTP arbetar för att stärka 
medlemmarna i syfte att de ska kunna påverka sin livssituation och 
uppnå god livskvalitet. RTP verkar även genom att sprida information 
och aktivt verka för att påverka politiker och andra beslutsfattare. RTP 
arbetar skadeförebyggande och stödjer forskning och utveckling 
inom förbundets intresseområden.

RTP har cirka 21 000 medlemmar över hela landet. För mer 
information, se www.rtp.se

Postadress: Box 2031, 169 02 Solna.
Besöksadress: Vintergatan 2, Sundbyberg.
Tel. växel: 08-629 27 80. Fax: 08-28 15 60.
E-post: info@rtp.se. Hemsida: www.rtp.se

Riksförbundet för trafik- och Polioskadade i Stockholms län, RTP-S, 

Inom Stockholms län finns fyra lokalföreningar som samarbetar via RTP-S, och 
som för boende i länet:

• bevakar och medverkar i de förändringar som samhället planerar
• bevakar vad som händer inom forskning inom respektive skadegrupp.
• hjälper enskilda medlemmar
• erbjuder badverksamhet vid sju olika badanläggningar
• arrangerar medlemsmöten för information och rekreation
• erbjuder erfarenhetsgrupper för respektive skadegrupp
• erbjuder och arrangerar resor anpassade för skadegrupperna 

Stockholms läns distrikt av RTP, RTP-S
Post- och besöksadress: Starrbäcksgatan 11, 172 74 Sundbyberg.
Tel. växel: 08-545 622 60. Fax: 08-545 622 75. E-post: rtp@telia.com.




