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Forord

Harmed presenteras rapporten om projektet Polioskadade med utlandsk
bakgrund. Projektet har drivits av SIOS i samarbete med Riksforbundet for
Trafik- och Polioskadade, RTP och Stockholms lans distrikt, RTP-S. Projektet
startades i mitten av 2000 och avslutades i borjan av 2004.

Arbetet har letts av en styrgrupp bestaende av representanter for ovannamnda
organisationer. I styrgruppen har representanter for SIOS varit Tesfai Berhane,
Eleni Kandila och Julio Fuentes. De tva sistnamnda har dven varit styrgruppens
ordforande. RTP har utsett Anna Westgren och RTP-S Olle Johansson och Joanna
Bachorz. Bjorn Svedheim eftertradde Olle Johansson i november 2003.

Som projektledare anstalldes vid olika tidpunkter Shirim Alemdar, Vildan
Tanrikulu och Fatma Tuncer. Under projektets sista halvar blev aven Julio
Fuentes projektledare pa halvtid och Dominika Bachorz anstilldes som
projektsekreterare.

Foreliggande rapport har forfattats av Julio Fuentes.

Vi vill tacka alla som deltog i projektet, speciellt personer fran malgruppen

och Allménna arvsfonden som finansierade projektet. Vi anser att projektet har
varit viktigt for att 0ka kunskapen om polioskadade med annan etnisk bakgrund
och i forlangningen om personer med funktionsnedséttning och annan etnisk
bakgrund. Det 4ar manga forandringar som intraffat under de senaste aren nar

det galler poliogruppens sammansattning och de utmaningar som berorda
organisationer star infor. Gemensamma utmaningar borde bana vag for samarbete
mellan organisationer som foretrader malgruppen.

Stockholm i mars 2004

Panos Oulis
SIOS ordforande



Sammanfattning

Foreliggande skrift ar en redovisning av projektet Polioskadade med utl2ndsk
bakgrund som pagick 2000-2004. Projektet drevs av SIOS i samarbete med
Riksforbundet for Trafik- och Polioskadade, RTP, och dess Stockholms lans
distrikt, RTP-S.

Malen for projektet var att 0ka sjalvfortroendet bland poliopatienter med annan
etnisk bakgrund, uppbyggnad av natverk av personer med poliokunskap och
poliopatienter med annan etnisk bakgrund, oka forstaelsen och kunskapen bland
olika folkgrupper kring polioskadades och rorelsehindrades situation samt

att finna former for kommunikation mellan polioskadade med annan etnisk
bakgrund och RTP.

Arbetet i projektet har drivits utifrin de utsatta malen. Projektet har tagit kontakt
med 56 personer, dvs. en tredjedel av antalet patienter som var inskrivna pa
Postpoliomottagningen vid Huddinge sjukhus ar 2003. Arbetet med projektet
visar varierande grad av maluppfyllelse. Bland faktorer som paverkar malupp-
fyllelsen kan namnas foljande: Kunskap om polio och postpolio och behov av
stod varierar bland den invandrade befolkningen. Organisationer tenderar att
renodla sina malgrupper i syfte att na storre effektivitet i det intressepolitiska
arbetet. Fragor som hanger samman med andra intressegrupper ar ofta mang-
facetterade och svara att inkorporera i organisationernas ordinarie verksamhet.
Arbetet i projektet har dven haft vissa organisatoriska och metodologiska brister.

Av projektets arbete framgar bland annat att:

¢ Den polioskadade befolkningen haller pa att andra sammansattning eftersom
den svenskfodda delen minskar. De utlandsfodda med polio ar yngre, och
har foljaktligen annan social och ekonomisk situation och andra behov av
information och kunskap. Erfarenheterna fran polio ar dock pafallande lika.
Individerna fran bada grupperna upplever sitt funktionshinder som nagot
negativt och nedsattande.

e Manga av de som ar utlandsfodda har annu inte utvecklat postpolio. Detta
innebar utveckling av pedagogiska metoder for att forebygga dvergangen till
postpolio nar det giller rehabiliteringen. Det innebar ocksa att det behovs
en beredskap hos organisationer att hantera fragan med nya arbetssatt. Detta
borde bana vig for samarbete mellan berdrda organisationer.

e Att organisera blandade eller ensprakiga grupper vid anordnande av verk-
samhet far avgoras fran fall till fall. Det beror pa var individerna befinner
sig i olika sociala processer sasom accepterande av den egna funktionsned-
sattningen, deras familje- och sociala situation, invandringssituationen m.m.

e Bakom generaliseringar om funktionshinder eller personer med annan etnisk
bakgrund ligger marginaliseringsprocesser som ar inbyggda i samhallsstruk-
turen. Kulturaliseringen av funktionshindret innebér att man tolkar upplevel-
ser, erfarenheter och sociala fenomen forknippade med funktionshindret
utifrin en kulturell dimension som utesluter andra forklaringar.

e [ det fortsatta arbetet ar behovet av att sprida kunskap om polio och
postpolio stort. Ensprakiga eller blandade grupper kan bildas med mentorer
fran RTP. Att ha en personlig koordinator kan hjalpa individen att hitta ratt i
olika komplicerade system.



1.  Bakgrund

Pa initiativ av Riksforbundet for Trafik- och Polioskadade, RTP, startade postpo-
liomottagningen vid Huddinge sjukhus i projektform i slutet av 1994, med medel
tilldelade av Socialstyrelsens stimulansbidrag for habilitering och rehabilitering.
Syftet med projektet var att kartlagga malgruppen “personer med genomgangen
polio i Stockholms lan” och bygga upp en mottagning med utrednings- och rehabi-
literingsmedicinska atgarder. Projektet avslutades 1998 och verksamheten perma-
nentades. Mottagningen har en koordinerande roll for samlad hog poliokompetens
bade inom Stockholms lins landsting och i landet.

Under projekttiden kom man i kontakt med en grupp unga polioskadade fodda
utomlands. Dessa unga hade ofta en komplex livssituation. Spraksvarigheter, bris-
tande samhillskdnnedom, avsaknad av personliga natverk samt en negativ sjalvbild
var nagra egenskaper som utmarkte denna grupp.

Under 1998 tog personalen pa Postpoliomottagningen kontakt med SIOS och RTP
for att forsoka finna ett sétt att stodja dessa personer. Som resultat av samtalen
skrevs en projektansokan till Arvsfondsdelegationen som beviljade medel ur All-
manna Arvsfonden i december 1999 for en trearig projektverksamhet. Projektet
Polioskadade med utlandsk bakgrund startade den 1 maj 2000. RTP medverkade
under rekryteringen av projektledare.

2.  Projektplan
2.1.  Syfte och mal

Syftet med projektet var att utveckla metoder och organisatoriska former for att
stodja funktionshindrade med utlandsk bakgrund och att integrera dem i det svens-
ka samhallet. Polioskadade med utlandsk bakgrund utgor en pilotgrupp. P2 grund
av att polio ger en mangfacetterad symtomatologi har patientgruppen ofta kontakt
aven med andra specialistkliniker. De erfarenheter man gor i projektet kommer
senare att spridas vidare till primarvarden samt postpoliomottagningar och andra
specialistkliniker som kommer i kontakt med polioskadade och andra funktions-
hindrade med annan etnisk bakgrund.

Malen for projektet var foljande:

e Att oka sjalvfortroende bland polioskadade med annan_etnisk bakgrund

e Att bygga upp nétverk av personer med poliokunskap for poliopatienter
med annan_etnisk bakgrund

e Att Oka forstaelse och kunskap bland olika folkgrupper kring polioskada-
des och rorelsehindrades situation

e Att finna former for kommunikation mellan personer med annan_etnisk
bakgrund och RTP

2.2.  Malgrupp

Projektet riktade sig till polioskadade med annan etnisk bakgrund fran Stock-
holms Ian som_undersokts och behandlats pa Postpoliomottagningen vid Hud-
dinge sjukhus. Nar projektet startades beraknades dessa till ca 100 personer. Ar
2003 var ca 170 personer inskrivna. Ytterliggare inskrivningar forvéantas eftersom
morkertalet 4r stort.



2.3.  Metod

For att projektets mal skulle uppnas anordnades bland annat kurser och semina-
rier, uppsokande verksamhet, radgivning och vigledning till enskilda, informa-
tionsspridning om projektet, kontakt och etablering av samarbete med myndig-
heter och andra organisationer som hade beroringspunkter med malgruppen samt
olika slags aktiviteter, sasom utflykter och tréaffar.

2.4.  Tidsplan

Projektet drevs i drygt tre ar, fran maj 2000 till september 2003. Ett avslutande
seminarium, dar en forsta version av den slutliga rapporten diskuterades, genom-
fordes i slutet av januari 2004.

2.5.  Projektorganisation

En styrgrupp med representanter fran SIOS, RTP och RTP-S utsags. Tva projekt-
ledare anstalldes for forsta aret: en kvinnlig projektledare med 0,75 heltidstjanst
och en manlig med 0,50 heltidstjanst. Bidragsgivaren aviserade fran forsta borjan
att projektledartjansterna skulle minskas till 1,0 heltidstjanst under det andra och
tredje aret, vilket ocksa skedde.

Fera@ndringar i styrgruppen och projektledningen

En rad forandringar i representationen och projektledningen intraffades under
projektets gang. I styrgruppen har representanter for SIOS varit Tesfai Berhane,
Eleni Kandila och Julio Fuentes. De tva sistnamnda har dven varit styrgruppens
ordforande. RTP har utsett Anna Westgren och RTP-S Olle Johansson och Joanna
Bachorz. Bjorn Svedheim eftertradde Olle Johansson i november 2003.

Som projektledare anstalldes vid olika tidpunkter Shirim Alemdar, Vildan Tanri-
kulu och Fatma Tuncer. Under projektets sista halvar blev aven Julio Fuentes pro-
jektledare pa halvtid och Dominika Bachorz anstalldes som projektsekreterare.

3.  Genomfirande
3.1.  Polio och postpolio

Polio ar ett mag- och tarmvirus som sprider sig via vatten och luft. Det finns
olika typer av poliovirus. I korthet kan man saga att viruset angriper det centrala
nervsystemet och kommer in i kroppen via munnen och sprids till blodet fran
tarmkanalen.

Sjukdomsforloppet kan indelas i tre faser. Den forsta fasen visar sig som en
forkylning med magbesvir, feber och trotthet. Den andra fasen kdnnetecknas av
bland annat nackstelhet och den tredje fasen av forlamningar. Efter infektions-
stadiet kan vissa forlamningar ga tillbaka. I andra fall blir nervcellerna forstorda
med bestaende rorelsebegransningar som foljd.

En nervcells uppgift ar att ge signaler till muskelfibrerna sa att de arbetar. Om
en nervcell dott eller blivit skadad paverkar detta muskelfibrerna som inte kan
arbeta, vilket leder till att forlamningar uppstar.



3.1.1.  Polio och postpolio

Postpoliosyndrom (eller sena effekter av polio) ar ett tillstand som man kan fa
fran15 ar och uppat efter det akuta infektionsstadiet. Symptomen ar exempel-
vis muskelsvaghet och okad fysisk trotthet. Andra mycket vanliga symptom ar
muskelsmirta, ledvark, koldkansla och i vissa fall andningsproblem. Enligt de
senaste ronen raknar man med att cirka 80 procent av alla som fick forlamnings-
tillstand drabbas av postpolio.

Forsta gangen postpoliosyndromet beskrevs i medicinsk historia var 1875 da tva
franska lakare berattade om en 19-arig yngling som insjuknat i polio vid sex ma-
naders alder. Han tillfrisknade men som 18-aring fick han nya forlamningar. Det
skulle dock droja till 1984 vid ett internationellt symposium innan det klarlades
att polio faktiskt hade sena effekter. Lakaren Lauro Halstead, som sjalv ar polio-
skadad och som darfor upplevt polion pa nara hall, presenterade vid det tillfallet
ett antal kriterier som skulle definiera postpoliosyndromet. Dessa kriterier speci-
ficerades nagra ar darefter och lyder som foljande:

e Tidigare uppkomst av polio som ar bekraftad av medicinsk historia,
kroppslig undersokning och EMG-undersokning i oklara fall

*  En period av neurologisk aterhamtning foljd av atminstone tjugo ar av
neurologisk och funktionell stabilitet fore tillkomsten av nya problem

e Gradyvis eller plotsligt pakommande nya neurologiska svagheter, vilka
kan eller inte kan atfoljas av andra problem sasom tilltagande trotthet,
muskelsmirta, ledsmirta, minskad uthallighet, minskad funktion och
muskelfortvining

e Uteslutande av andra medicinska, ortopediska och neurologiska omstan-
digheter som kan ha orsakat de nya svarigheterna

Halstead betonar att den nya svagheten inte ska ha sin grund i for liten anvand-
ning av musklerna, det vill saga ej vara inaktivitetseffekt.

3.1.2  Polions utbredning i vérlden

Man vet inte hur ldnge polio har funnits i varlden, men det forsta dokumenterade
fallet ar en bild pa en egyptisk man som levde for ca 4000 ar sedan. Varldshal-
soorganisationen, WHO, uppskattar att det finns mellan 10 och 20 miljoner mén-
niskor som ar polioskadade i véarlden. Man tror att drygt 40 procent av dessa kan
utveckla postpolio. Polio finns i 30 olika lander, framfor allt i Afrika och Mellan-
ostern. WHO har som mal att utrota polio helt till ar 2005. Under de senaste aren
har poliofallen minskat kraftigt.

3.1.3  Polions utbredning i Sverige

Uppskattningsvis finns det 15 000 — 20 000 polioskadade i Sverige. Denna siffra
omfattar Aven de som ar fodda utomlands. Nagon exakt siffra gar inte att fa var-
for ett visst morkertal finns.

Sverige hade det hogsta antalet forlamningsfall i varlden i forhallande till sin
folkmangd. Den stora epidemin i Sverige 1953 ledde till 3 500 fall av forlam-
ningar. Vaccin mot polio blev tillgangligt 1957 och barn och ungdomar hade
fortur de forsta aren. I Sverige upphorde nya fall av polio nastan helt 1963, sju ar
efter poliovaccinationens inforande.



3.1.4  Vaccinering

For att uppratthalla ett gott polioskydd maste man vaccinera alla nyfodda och de
som flyttar in i landet. I Sverige far alla barn fyra vaccinationer mot polio. Vuxna
som inte vaccinerat sig bor darfor gora detta. Den som 4r osaker pa hur manga
sprutor man fatt tidigare kan ta en extra spruta. Nagon risk for overdosering finns
inte. Polioskadade bor ocksa vaccinera sig.

3.2.  Malgruppen

Under forsta projektaret tog man kontakt med 49 personer. Antalet utokades senare
till 56 personer i slutet av tredje aret. Konsfordelningen var relativ jamn i gruppen,
med nagon Overvikt for man. Medelaldern for gruppen var ca 39 ar. De storsta
spraken som talades av dessa personer var arabiska, somaliska, persiska (Iran),
spanska och sorani (sydkurdiska). Ovriga representerade sprak var syrianska (fran
Mellanostern), polska, luganda (fran Afrika), persiska, finska, tigrinja (fran Er-
itrea), kinesiska, grekiska, turkiska, portugisiska och svenska (en adopterad).

3.3.  Genomfirda insatser
3.3.1.  Uppsikande verksamhet

Huddinge universitetssjukhus postpoliomottagning har varit projektets viktigaste
lank 1 den uppsokande verksamheten. En intresseanmélan skickades via postpolio-
mottagningen till de berorda under det forsta aret. Pa 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.

Uppsokande verksamhet har darutover bedrivits vid informationstréaffar och ge-
nom annonser i tidningen Sesam, RTP:s tidskrift Liv och RTP-S tidskrift RTP-S
Aktuellt. Dessutom har man annonserat och berittat om projektet i nagra av for-
bundstidningarna tillhorande SIOS-forbunden, sasom Italienska riksforbundet,
Turkiska riksforbundet, Serbernas Riksforbund och Grekiska riksforbunden.

3.3.2.  Informationstriffar och forelisningar

Ett antal informationstréaffar och forelasningar med malgruppen har anordnats.
Syftet har varit att informera personerna i malgruppen om olika stodatgarder och
hur de olika myndigheterna fungerar. Formen for dessa har varierat, fran att an-
ordna en dagsresa till Aland for 14 deltagare till att anordna en enkel traff for ett
par stycken. Hér gors en forteckning over de storre arrangemangen:

- en dagsresa till Aland (oktober 2000)

- en dagsresa till Hasseludden i samarbete med RTP (maj 2002)

- forelasning om socialforsakringsfragor i samarbete med RTP (september
2002)

- forelasning om stodinsatser fran kommun och landsting i samarbet
med RTP (oktober 2002)

- deltagande i RTP-S oppna hus (november 2002)

- forelasning om sjuk- och aktivitetsersattning i samarbete med forsakrings-
kassan i Stockholm och Bosse — Rad-, Stod- och Kunskapscenter, som ar
ett kooperativt kunskapscenter (december 2002)

- en eftermiddag pa Malargarden (december 2002)

- en eftermiddag pa Malargarden (september 2003)



3.3.3.  Aktiviteter, utflykter och erfarenhetsgrupper

Ett antal aktiviteter och utflykter har anordnats under projektets gang, framfor
allt det forsta aret. Syftet har varit att personerna i malgruppen skulle lara kdnna
varandra och skapa kontakter. Aktiviteterna kunde vara att gora en picknick med
mat fran olika lander, ga pa bio eller helt enkelt traffas over en kopp kaffe. Tva
julfester (december 2000 och december 2002) anordnades dar personerna i mal-
gruppen ocksa kunde ta med sig slaktingar.

Erfarenhetsgrupper

Under projektets forsta ar anordnades ett par ganger traffar som hade RTP:s erfa-
renhets-grupper som modell. Erfarenhetsgrupper bestar framfor allt av personer
som har en polioskada som triffas nagra ganger per ar och dar man samtalar om
olika fragor. Pa grund av organisatoriska problem och brist pa intresse kunde
dessa traffar inte fortsiatta. Under andra aret forsokte man pa nytt men aterigen
blev forsoken inte langvariga.

3.3.4. Anordnande av seminarier

Projektet anordnade under juni 2003 tva seminarier kring personer med funk-
tionshinder och annan etnisk bakgrund dar polioskadade med annan etnisk bak-
grund anvandes som referens. Det ena seminariet handlade om bemotande inom
varden. Ett fyrtiotal personer anmalde sitt intresse for att delta. Bland de med-
verkande var Postpoliomottagningar i Stockholm och Goteborg som beréttade
om sina erfarenheter med poliopatienter med annan etnisk bakgrund. Dessutom
medverkade foretradare for Statens institut for sarskilt utbildningsstod, Sisus,
som presenterade det nationella programmet for att 0ka kompetensen om bemo-
tande av manniskor med funktionshinder. Foretradaren for Riksforsakringsverket
talade om temat ”"Medborgaren och morgondagens mote med Forsakringskassan
och Riksforsékringsverket — personlig eller interaktiv”’. Projektet presenterade en
intervjustudie av polioskadade personer med annan etnisk bakgrund. Konferenci-
er och moderator var Jeanette Mellvig, ordforande i RTP.

Det andra seminariet handlade om tilltrade och mojligheter pa arbetsmarknaden
for personer med funktionshinder och annan etnisk bakgrund. Ca 40 personer
anmalde sitt intresse for att delta i seminariet. Bland medverkande fanns personal
fran postpoliomottagningar i Stockholm och Goteborg som berittade om sina
erfarenheter med poliopatienter med annan etnisk bakgrund och deras utsluss-
ning till arbetsmarknaden; foretradare fran AF Rehabilitering i Stockholms lan
som talade om sitt arbete kring personer med horselskada, synskada och intel-
lektuellt arbetshandikapp; foretradare for Riksforsakringsverket som talade kring
temat “Ett aktivt liv at alla — Vad kan forsakringskassan och Riksforsakringsver-
ket gora?”; foretradare for Nationell centrum for Sfi och svenska som andrasprak
som berattade om personer med funktionshinder och sprakinlarning; en forskare
fran Hogskolan i Trollhattan-Uddevalla som redogjorde for sin forskning kring
arbetssokande kvinnor med utlandsk bakgrund och funktionshinder samt foretra-
dare for HSO som talade om arbetsmarknaden for personer med funktionshinder.

I slutet av januari 2004 holls 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

Foretradare for projektet har medverkat vid en tvadagarskurs for sjukgymnaster
och arbetsterapeuter om behandling och rehabilitering vid postpolio som an-
ordnades av RTP i november 2000. Dessutom medverkade projektledaren vid
gastforelasningen “Hur klarar sig poliopatienter i samhéllet” anordnad av postpo-
liomottagningen vid Huddinge universitetssjukhus i mars 2003. Vid det tillfallet
presenterades dven intervjustudien.

Foretradare for projektet medverkade dven i en konferens om handikappade
kvinnor och véald arrangerad av Internationella foreningen for invandrarkvinnor,
imaj 2002.

Foretradare for projektet har ocksa 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. Foretradare for projektet har traffat
eller haft samtal per telefon med alla dessa atminstone en gang. Till alla har man
fortlopande skickat information av olika slag: inbjudan till kurser och aktiviteter,
forelasningar, m.m. Man har @ven bl.a. formedlat information fran Forsakringskas-
san. Med mer 4n hilften av dessa personer har man haft kontinuerliga kontakter
under projektets gang vid olika aktiviteter, kurser och informationstillfallen.

3.3.7. Rad och stid

Projektet har ocksa erbjudit rad och stod till personer fran malgruppen. Under
forsta aret gjorde man en inventering av de arenden som personer fran malgrup-
pen hade presenterat for projektet. Projektet hade hjalpt till i 47 olika arenden
som berdorde 17 av de personer som projektet hade kommit i kontakt med. De
vanligaste arendena var foljande: arbete, fardtjanst, bilstod/bidrag till korkorts-
utbildning, handikappersattning, bostadsanpassning, hjalpmedel, hemtjanst och
migrationsarenden.

Det stod som projektet erbjod bestod av att fylla i blanketter, hjélpa till med te-
lefonkontakter med myndigheter eller ge tips och information om hur drenden
handlaggs. Under andra och tredje aret fortsatte man att erbjuda radgivning, fast
inte i lika stor omfattning. Projektet hade ocksa tillgang till den juridiska experti-
sen som HSO:s projekt "Rattsligt stod till funktionshindrade invandrare™ erbjod.
Under det tredje aret anlitade man aven den radgivning som Bosse erbjod.

3.3.8. Polioskolor

Projektet anordnade tva polioskolor. Den ena dgde rum i mars 2001 och gavs pa
svenska till personer med olika modersmal. Den omfattade fem kurstillfallen och
medverkande var RTP och postpolioteamet pa Huddinge bestaende av likare,
sjukskoterska, arbetsterapeut, dietist och kurator. Kursens malsittning var att
oka malgruppens kunskap om polio. I kursen avhandlades den medicinska bak-
grunden, traning, hjalpmedel, samhaillets stodatgarder, kostlara, presentation av
RTP och SIOS samt diskussion om begreppet funktionshinder ur olika kulturella
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perspektiv. Den andra polioskolan dgde rum i april 2003 och var riktad till per-
soner med arabiska som modersmal. Kursens malsattning och medverkande var
ungefar desamma som foregaende, fast den omfattade fyra kurstillfallen, dvs. ett
tillfalle mindre.

3.3.9. Informationsfolder om polio pa olika sprik

Inom projektets ram togs fram en informationsfolder om polio pa olika sprak.
Foldern har titeln En praktisk guide for Dig som &r polioskadad och finns pa
foljande sprak: spanska, arabiska, somaliska, engelska, polska, turkiska, sorani
(sydkurdiska), engelska och svenska.

Foldern innehaller pa ett enkelt sprak, en kortfattad beskrivning av polion, dess
symptom, historia och utbredning i varlden. Foldern, som ar pa 24 A-5 sidor, ger
dessutom praktiska rad om vad en polioskadad bor tanka pa nar det géller kost,
lakemedel, traning, hjalpmedel och att vara lyhord for sin egen kropp. Informa-
tionen kompletteras med en beskrivning av de stodatgarder som finns och en
presentation av Riksforbundet for Trafik- och Polioskadade, RTP, Handikappfor-
bundens samarbetsorgan, HSO och Samarbetsorgan for etniska organisationer i
Sverige, SIOS. Dessutom presenteras Handikappombudsmannen, Unga handi-
kappade (en sarskild arbetsformedling for malgruppen), Bosse — Rad-, Stod- och
kunskapscenter i Stockholms lan, och Handikappupplysningen, en informations-
tjanst om handikappfragor pa Stockholms lans landsting.

Foldern har skickats till samtliga i malgruppen samt till olika organisationer och
myndigheter, bade inom och utanfor Stockholms lan.

3.3.10. Kontakter och samarbete med myndigheter och organisationer

Projektet har dven etablerat kontakt och samarbete med myndigheter och organi-
sationer, bade inom Stockholms lan och i ovriga landet: Riksforsakringsverket,
Forsakringskassan i Stockholms I4n, Lansarbetsnamnden och Arbetsformedling
Rehabilitering i Stockholms lan samt Postpoliomottagningarna vid Huddinge

i Danderyd i Stockholm. Dessutom har man haft kontakt med ett antal foreningar
och distrikt inom RTP-organisationen, sasom RTP-distriktet i Ostergotland, RTP
i Sydostra Skane och Lokalforeningen i Ornskoldsvik.

Vid SIOS arliga representantskapsmoten och vid olika styrelsesammantraden har
man informerat om utvecklingen i projektet.

Ett tatare samarbete har skett med Huddinge sjukhus postpoliomottagning som
redovisades under punkten Uppsokande verksamhet ovan. Forutom flera kontak-
ter pa ett initialt skede och kontakter for att anordna polioskolorna har ocksa ett
mote anordnats i mars 2003. Narvarande var hela polioteamet och styrgruppen
fran projektet. PA motet berattades erfarenheter fran projektet och malgruppen.
Ett centralt tema var motet mellan polioskadade med annan etnisk bakgrund och
den svenska sjukvarden.

3.3.11. Intervjustudie av polioskadade personer med annan etnisk bakgrund

Inom ramen for projektet har en kartlaggning av gruppen polioskadade med
annan etnisk bakgrund genomforts med hjélp av en intervjustudie. Syftet med
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studien var att fa en bild av hur det ar att vara polioskadad med annan etnisk bak-
grund, samt att fa de intervjuades syn pa moten med olika samhallsfunktioner,
bemotande, familjen och sig sjalva. Studien bestar av atta intervjuer. Fyra man och
fyra kvinnor, i olika aldersgrupper och med skild etnisk bakgrund deltog i studien.

3.4.  Diskussion och utvirdering

I det har avsnittet gors en utvardering av varje mal for sig mot bakgrund av den
diskussion som fors i avsnitt 4 Relevanta fr-gor och avsnitt 5 Viktiga fr-gor for
framtida arbete. Slutligen gors en genomgang om de organisatoriska och meto-
dologiska fragor som projektet haft.

I avsnitt 4 och 5 presenteras ett antal fragestallningar som fordjupar diskussionen
kring polioskadade med annan etnisk bakgrund. I avsnittet Relevanta fr-gor sam-
manstalls ett antal fragestallningar som #r viktiga for att forsta forutsattningarna
for personer med polio och annan etnisk bakgrund. Betraktade som grupper har
svenskar och personer med annan etnisk bakgrund och polio bade skillnader och
likheter i sina livsbetingelser. Den multietniska gruppen ar yngre och har bade
informations- och kunskapsbrister nér det géller polio och samhallsatgarder. Ofta
ar de foraldrar till smabarn eller barn i uppvaxtaren och deras behov och sociala
situation skiljer fran infodda polioskadade. Erfarenheterna fran polio ar dock
pafallande lika. Bada grupper har traffat positiva och negativa attityder kring sitt
funktionshinder. Individer fran bada grupper upplever sitt funktionshinder som
nagot negativt och nedsittande som mastes doljas. Anvandningen av hjalpmedel
undviks i det langsta av olika skal. Det kan vara for att hjalpmedlet synliggor
funktionshindret, men ocksa for att det ar ett konstaterande att en forsamring har
intraffats.

Viktigt att framhalla i sammanhanget ar den analys som gors nedan kring de
marginaliseringsprocesser som ar inbyggda i samhallsstrukturen och som mar-
ginaliserar personer med funktionshinder och personer med invandrarbakgrund.
Det som kallas for kulturalisering av funktionshindret innebar att det mesta som
har att gora med personer med funktionshinder och annan etnisk bakgrund tolkas
i termer av deras kultur. En sammanstéllning av olika fenomen i vard- och reha-
biliteringssituationer har gjorts.

I avsnittet analyseras aven forhallanden mellan myndigheter, organisationer och
malgruppen. Det konstateras att samhallets specialisering gor att den enskilde
hamnar i klam. Denna specialisering beror ocksa de organisationer som i syfte att
na politisk slagskraft renodlar sina malgrupper. Detta innebér att personer som
har tvarsektoriella behov eller intressen saknar representation.

I avsnittet Viktiga fr~gor fOr framtida arbete presenteras de fragor som projektet
diskuterat och som anses viktiga for framtida arbete. Det handlar om de forand-
ringar som skett i poliogruppens sammansattning till foljd av invandringen och
att den ursprungliga poliogruppen haller pa att minska. Darefter redovisas de for-
andrade villkoren for organisationernas arbete och behovet av ett nytt arbetssitt.
Slutligen redovisas projektets avslutande seminarium som gav nagra uppslag for
framtida arbetet.



Projektets m-l

Projektet har drivits i enlighet med de uppstallda malen. Projektet har arbetat
med att ®ka individernas sj2lvf°rtroende genom att ge personlig radgivning och
stod i olika drenden samt genom att anordna ett antal traffar, kurser, seminarier
och aktiviteter. Det kan hjalpa individen att inse att hon inte ar ensam i sin situa-
tion. Att se andras strategier for att Overvinna olika svarigheter kan ge styrka och
mod. Utgangspunkten har varit att en stabil social situation och ett rikt socialt
natverk forstarker individernas sjalvfortroende. I nagra fall har man lyckats, i
andra inte.

Om man ska organisera blandade eller ensprakiga grupper vid anordnande av
aktiviteter och informationstillfallen far avgoras fran fall till fall. Det beror pa
var individerna befinner sig i olika sociala processer sasom accepterande av den
egna funktionsnedséttningen, 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 pa Postpoliomottagningen vid Huddinge sjukhus ar
2003. Det finns flera faktorer som kan forklara varfor man inte nadde ett storre
antal. Polions och postpolions utveckling kan vara en faktor. De flesta i malgrup-
pen dar yngre om man jamfor med den svenska gruppen. Detta innebar att manga
av dessa yngre inte utvecklat postpolio och foljaktligen inte kédnt av dess effekter.
De kanner saledes inget behov av att komma i kontakt med projektet. En andra
faktor ar att det finns personer med polio som klarar sig sjalva och inte behover
nagot stod. En tredje faktor ar att det kan finnas personer som #r sa socialt ut-
slagna att de blivit passiviserade och inte formar soka stod trots att man erbjuder
det. Detta kréaver storre insatser an vad projektet kunde erbjuda. En fjarde faktor
aterstar att finna i de organisatoriska och metodologiska svarigheter som funnits
inom projektet.

Nir det galler malet uppbyggnad av n2tverk 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 fore-
lasningar spridit information och kunskap kring malgruppen. Vidare har kontak-
ter tagits vid olika tillfallen med representanter och handlaggare for myndigheter
och organisationer.

Angaende det tredje malet, att ©ka forst-else och kunskap bland olika folkgrup-
per kring polioskadades och rerelsehindrades situation har detta implementerats
genom att sprida information via olika kanaler, framfor allt tidningar. Man har
dessutom rapporterat projektets utveckling vid olika styrelsesammantraden och
vid SIOS arliga representantskapsmoten. Foldern om polio ar framtagen pa nio
sprak, inklusive svenska.

Svarigheterna har varit att trainga igenom informationsbruset som finns overallt.
Informationen och kunskapen om polio och postpolio varierar fran land till land.
I forhallande till sin befolkning har Sverige haft det storsta antalet fall. Detta har
inneburit att man vet ganska mycket och det finns relativt storre intresse for polio
i Sverige 4n i andra lander.

Arbetet med malet att pnna former for kommunikation mellan personer med
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annan etnisk bakgrund och RTP belyser de svara fragor som projektet hand-
skats med. Antalet personer med annan etnisk bakgrund som har polio har inte

i nagon storre utstrackning kunnat integreras i den befintliga verksamheten for
polioskadade. Ungefar tio procent av de som projektet involverade ansokte om
medlemskap i RTP, dvs. sex personer. Andra initiativ blev inte genomforda. Man
forsokte dra igang erfarenhetsgrupper men det lyckades inte. Fadderverksamhe-
ten kom aldrig i gang. Detta kan delvis forklaras med malgruppens olika behov
och intressen. Aven de organisatoriska och metodologiska problem som projekt
haft uttrycks tydligare har.

En bakomliggande orsak ar den specialisering som praglar organisationernas
arbete. Det ar en strukturell forutsattning som kraver en forandringsprocess. I det
arbetet ar nodvandigt att organisationer som beror malgruppen involveras och
blir delaktiga. Polioskadade med annan etnisk bakgrund ar i allmanhet inte enga-
gerade i etniska minoritetsorganisationer eller hos RTP-foreningar. Organisatio-
nerna bor traffas i en dialog for att se hur man skulle anpassa verksamheten eller
vilka andra forandringar som behover inforas i organisationerna for att man ska
kunna fanga upp de personer som samtidigt tillhor olika méalgrupper. Det ar en
gigantisk uppgift som inte beror endast funktionshindrades organisationer eller
etniska minoritetsorganisationer. Under projektets arbete har man dock lyckats
fokusera pa dessa svarigheter och borja skonja de strukturella forutsattningar
som detta innebr.

Arbetet i projektet har aven haft ett antal organisatoriska och metodologiska bris-
ter som paverkat maluppfyllelsen for samtliga mal. Forandringar i styrgruppen
och projektledningen har forsvarat kontinuiteten i arbetet. Det tar en viss tid att
satta sig in i fragestallningar. I allt projektarbete spelar det personliga en storre
roll an vid ordinarie verksamhet. Man kan konstatera att denna ryckighet har
varit mindre fordelaktig och paverkat projektets maluppfyllelse.

De metodologiska bristerna har att gora med att malen for projektet satts i tva
olika nivaer. Den strukturella nivan som handlar om att hantera information och
kunskap och pa vilket satt man kan arbeta med de strukturer som redan finns
kring polioskadade. Den andra nivan, den individuella, handlar om hur man
stodjer individer pa det personliga planet. Dessa tva olika nivaer kravde skilda
kompetenser hos de personer som arbetade i projektet. Resurserna har dock varit
alltfor begransade for att tillgodose detta.

4.  Relevanta fragor

I det har avsnittet tas fragor som varit relevanta for projektets arbete upp. De ger
en bakgrund till projektets utvardering och anvands som underlag for reflektioner
och framtida arbete. I det foljande beskrivs polioskadade med annan etnisk bak-
grund som grupp och gors en oversiktlig jamforelse mellan den “multietniska”
och den “svenska” gruppen. Man konstaterar att trots skillnader finns det slaende
likheter om hur manniskor upplever sitt funktionshinder och reaktionerna fran
omvirlden trots kulturella, sociala och ekonomiska skillnader i olika lander. Har
fors aven en diskussion om marginalisering och det som kallas kulturalisering av
funktionshindret. Slutligen gors en analys om forhallanden mellan olika organisa-
tioner samt myndigheternas forhallande till malgruppen.



4.1.  Polioskadade med annan etnisk bakgrund

Betraktade som grupp har polioskadade med annan etnisk bakgrund vissa sar-
drag. Sa gott som nistan alla har svenska som andrasprak och foljaktligen har
manga spraksvarigheter, eftersom de ér pa olika stadier av sprakinlarningspro-
cessen. Deras kunskap om det svenska samhillet ar ofta bristfallig, ty de allra
flesta kom till Sverige som vuxna. De har gatt miste om den kunskap om samhal-
let som skolan och den sociala omgivningen formedlar under uppvaxtaren och ar
darfor tvungna att hamta den pa ett annat satt. Deras orientering i samhallet och
formaga att ta beslut ar ocksa begransad, eftersom de inte har tillgang till den
information som finns tillganglig for andra. Manga har aven otillrackliga kun-
skaper om polion, bade nar det galler sjukdomsforlopp och rehabiliterings- och
stodinsatser.

Polion har en mangfacetterad symptomatologi, som kraver inblandning av olika
specialiteter: neurologklinik, ortopedklinik, neurofysiologisk klinik, lungmedi-
cinsk klinik, ONH/foniatrisk klinik, rehabiliteringsmedicinsk klinik, ortopedisk
verkstad, smartgruppen och primarvarden. Det ar latt att ga vilse i denna spe-
cialistdjungel. Till detta bor laggas hela socialforsakringsomradet med forsak-
ringskassan och dess bidrag och stodformer, samt fardtjanst, hjalpmedelscentral,
arbetsformedling rehabilitering, bostadsformedling och kommunens socialfor-
valtning och andra kommunala organ. Sammantaget bildar hela systemet en

stor apparat som for den oinvigde ter sig ogenomtranglig och som for ovrigt av-
skracker manga infodda svenskar.

Polioskadade med annan etnisk bakgrund har upplevt andra sociala situationer an
infodda polioskadade. Invandringssituationen medfor att det sociala natverk som
man hade i hemlandet inte fungerar langre och ett nytt behover byggas. Familje-
situationen brukar ocksa forandras, med andra sociala roller. Manga situationer

i det nya landet stéller krav pa individen pa anpassningar och forandringar. Det
galler inte minst arbetslivet, da det inte ar ovanligt att utbildning och yrkeserfa-
renheter fran hemlandet inte gar att validera eller anvanda i Sverige.

Strukturforandringar pa arbetsmarknaden, exempelvis till foljd av krisen som
drabbade den svenska ekonomin under 90-talet, har medfort att nya grupper ut-
anfor arbetsmarknaden har svarare att komma in och de visar foljaktligen hogre
arbetsloshet. Innan krisen hade personer med funktionshinder svarigheter att fa
arbete, pa grund av strukturella hinder i arbetslivet (Radet for arbetslivsforsk-
ning, 2000). Men laget har forvarrats efter det. I slutet av 2000 hade ungefar 75
procent av befolkningen mellan 16 och 64 ar ett arbete. Av dem som uppgav att
de hade ett funktionshinder var det ca 67 procent som forvarvsarbetade (Sjoberg,
2002). Personer med polioskada och annan etnisk bakgrund har kommit relativt
nyligen till Sverige och drabbas av arbetsloshet i storre utstrackning 4n infodda
svenskar med polioskada, eftersom de senare ar en etablerad grupp.

Men polioskadade med annan etnisk bakgrund skiljer sig ocksa fran den svenska
gruppen i andra avseenden. Den ar yngre 4n den svenska gruppen. Enligt fore-
tradare fran Huddinge sjukhus postpoliomottagning finns det pa mottagningen
tva patientgrupper: den svenska, bestdende av manga aldre som i allmanhet vet
mycket om polion. Och gruppen med annan etnisk bakgrund som ar yngre och
har bristfalliga kunskaper om polion och mojliga rehabiliteringsmedicinska
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atgarder. De flesta ar fodda under 60-talet och framat. Denna bild bekraftades
ocksa av foretradarna vid poliomottagningen pa Sahlgrenska universitetssjukhu-
set om patienterna i Goteborg®. Det finns dock en betydande grupp bestaende av
medelalders pa ca 7 000 personer som under 1949-1954 fick polio i Sverige (Per
Sundberg, 2001). De har inte markt effekterna av postpolion i nagon storre ut-
strackning hitintills och man raknar med att de kommer att soka rehabiliterings-
atgarder i en snar framtid.

De yngre med annan etnisk bakgrund skiljer sig aven fran infodda polioskadade
svenskar nar det galler familjesituationen, eftersom de ofta ar foraldrar till smabarn
eller barn i uppvaxtaren. Deras behov och sociala situation ar ofta annorlunda.

I en delstudie som ingar i Thorén-Jonssons avhandling (Thorén-Jonsson, Hed-
berg och Grimby, 2000) rapporterar forskarna att personer med polioskada och
annan etnisk bakgrund upplevde storre smirta och hade mer stress dan svenskar
med polioskada. Studien omfattade 113 personer, varav 25 hade annan etnisk
bakgrund. Forskarna uppger att dessa resultat stimde 6verens med andra rap-
porter som visade att personer med annan etnisk bakgrund har samre halsa och
storre sarbarhet nar det galler psykologisk utmattning och psykisk ohilsa an
svenskarna. De namnger ett antal faktorer som kan ansvara for dessa resultat,
som exempelvis invandringsprocessen, flyktingstatus, klasstillhorighet, mindre
socialt natverk, osv. En annan forklaring som betonades av Thorén-Jonsson var
att den multietniska gruppen var yngre an den svenska. En bidragande faktor for
hogre nivaer av smirta och stress ar aldern, som kan forknippas med en uppfatt-
ning om ett avbrutet livsprojekt. Detta var likvardigt med andra resultat fran un-
dersokningen som visade att yngre an 45 ar var mindre ndjda an de som var aldre
an 65 ar.

4.1.1  Erfarenheter av polion — vavsett etnisk bakgrund

Det finns emellertid stora likheter mellan bada grupperna. Erfarenheterna av
polion ger en gemensam bakgrund som gar igenom kulturella skillnader och
ekonomiska savial som sociala forhallanden. I det har avsnittet kommer att redo-
visas gemensamma drag som forekomsten av den sa kallade poliopersonligheten,
forestallningar om traning och hart arbete, benagenheten hos personer med polio
att tanja pa granser, uppfattningar om funktionshinder och anvandning av hjalp-
medel samt uppfattningar om sjukvarden.

Finns det en s- kallad poliopersonlighet

Det verkar som att forekomsten av en viss typ av personlighet bland individer med
polio ar ganska vanlig. I "Handbok for polioskadade” (RTP, 2001) uppges att

OForskare har beskrivit poliopersonligheten som en v@lutbildad, kompetent, h-rt
drivande individ som kr&ver perfektion, b-de fr-n sig sj&lv och fr-n sin omgiv-
ningo (sid. 22).

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

O( ... ) dygder s-dana som styrka, mod, oberoende, sj2lvf°rtroende och beh2rsk-
ning av sina k&nslor. M-nga av dessa dygder 2r desamma som till-tit oss ©vervin-
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na utmaningen av polion och ferst2rkte utvecklingen i den riktningend (sid. 203)°.

Denna bild aterkommer dven i den intervjustudie som projektet genomforde.
Halften av de atta intervjuade uttrycker sig pa ett sadant sitt att det gar att avlisa
ur deras utsagor att de har starka drag av ”poliopersonligheten™.

Laila kommer fr-n Latinamerika, 2r 46 -r och drabbades av polio i h®ger ben
vid ett -rs =lder. Hon pck p- grund av ekonomiska sk&l varken behandling eller
rehabilitering. Laila b®rjade g- igen vid fem =rs =lder och har sedan dess for-
sOkt att leva som om hon vore frisk. Familj och v@nner reagerar inte p- Lailas
polioskada och har aldrig sett den som ett hinder eller problem.

OMen 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 g°ra
det och det. S- hon ville att jag skulle g®ra mycket. Man ville h°ra att man d°g,
att man var bra, men pck aldrig h®ra det. Det @r p~ grund av henne som jag vill
visa att jag kan g°ra saker ( & ). Jag g°r allt som & m©jligt. Jag tror faktiskt
att vi med polio g°r mer @n de andra. Vi har n-got som vi m-ste bevisa, att vi
kan g©ra saker, att vi kan g°ra dem battre. Bevisa att man kan g°ra saker b3st,
for att de inte ska t2nka att 6hon har polio, hon kommer inte att g°ra likadant s-
man fersCker g°ra battre &n demd (sid. 13-14).

Sara kommer fr-n ett av Medelhavsl®nderna och @r 56 -r. Hon pck polio n@r hon
var tv- —r. Fer@ldrarna tog henne till en [2kare som konstaterade sjukdomen och
foreslog massage samt varma bad, d@refter blev hon skickad till huvudstaden i
nio m-nader f°r behandling.

6Det kan h&nda 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 s&tt och kanske har tagit i med lite extra krafter infor
saker och ting som fOr andra @r sj2lvklara, men som ocks- har givit kunskaper
och starkare sj2lvuppfattning6 (sid. 30-31).

Tr2ning och h-rt arbete

Thorén-Jonsson (2000), beskriver 18 olika strategier som polioskadade anvander
sig av for att mota polion och bemastra sin vardag. I avhandlingen redovisar hon
fem studier om personer med polio. De forsta tre ar baserade pa intervjuer med
18-22 personer. I de andra tva var antalet personer 133 respektive 113, varav
22-25 hade annan etnisk bakgrund. I avhandlingens forsta studie (Thorén-Jons-
son, Moller och Grimby, 1998) beskriver forskarna traning som en strategi som
direkt var amnad att oka eller atminstone behalla den fysiska formagan. Man
trodde att ar av medveten traning kunde belonas med hilsa. Nagra av deltagarna
i intervjustudien uppgav att de deltog i sportaktiviteter och utformade sina egna
traningsprogram med hénsyn tagen till specifika funktionsnedséttningar. Andra
betonade att de forsokte dagligen vara aktiva pa olika satt. En deltagare uppgav
att hon forsakrade sig att gora motion varje dag genom att valja bo kvar pa tredje
vaningen i en byggnad som inte hade hiss, trots att hon anvande kappar for att
ga. Andra hade dock en mer ambivalent attityd mot traning.

I projektets intervjustudie framkommer tydligt att de flesta (sju av atta) intervju-
ade tranade. Tre av de fyra kvinnorna tranar regelbundet i grupp, bade gymnastik
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och bassangtraning. Mannen foredrar daremot traning pa egen hand och de tranar
inte lika regelbundet som kvinnorna. Tva av dessa simmar 2-3 ganger i veckan,
en gor vattenovningar och den fjarde tranar pa gym pa egen hand.

Anna h&rstammar fr-n Centraleuropa och kom till Sverige i samband med att
hennes make pck anst2lining p- ett svenskt feretag. Anna feddes 1945 och in-
sjuknade i polio i b-da benen vid fem -rs -lder. Idag @r hon ferlamad i h°ger
ben. Efter hegskolestudier och ingenj®rsexamen i hemlandet, f°ljde arbetsliv,
gifterm-l och till°kning i familjen. | samband med ankomsten till Sverige b°rjade
Anna nyttja rullstol. Anna har forutom gruppgymnastiken 2ven tr2nat Taekwon-
do en kortare tid, men var tvungen att sluta p~ grund av hegt blodtryck.

OMan kan inte tr3na med andra och g°ra det halvdant. N&r man tr&nar s- tra-
nar man hela kroppen och b®r g°ra det i samma utstr2ckning och tempo, lika
intensivt, som alla andra. Och jag klarade inte av det I2ngre. Jag har tr2nat hela
livet och det &r d2rfr jag 2r i den form jag @r. D&rfr kan jag n- ner till golvet,
lyfta, g°ra saker, kI2 p- mig. Det enda som hj2lper &r tr2ning (sid. 17)6.

Halstead (1996) uppger att

OF°r mig, och jag vet att f°r m-nga andra, blev tr2ning en px id® 0 n®stan en
religi®s iver. Jag gjorde en fOrteckning ©ver olika ©vningar och satt dem p- vag-
gen ovanfer min s#ng. Om sjukgymnasten sa att jag skulle g®ra 10 ©vningar tv-
g-nger per dag gjorde jag 20 ©vningar tre g-nger per dag. Emedan min styrka
kom tillbaka utvecklade jag ett s@rskilt forh-llande till min kropp. Jag hade vun-
nit en slags beh@rskning och kontroll ©ver den som jag inte hade f°re polion.
FOrknippad med den k&nslan av kontroll var ferest2lIningen om att om jag arbe-
tade tillrackligt h-rt kunde jag utfra n@stan allt.6

Att t2nja p- grenser

Thorén-Jansson (2000) redovisar i sin avhandling en annan strategi som anvands
av deltagarna i den forsta delstudien (Thorén-Jonsson, Moller och Grimby,
1998). Deltagarna tanjde pa sina fysiska granser genom att trana eller att gora
aktiviteter sa lange som mojligt. Denna strategi, som var den mest framtradande
av alla 18 strategierna och som anvéandes oavsett graden av funktionsnedsatt-
ning, bestar av tre olika varianter. I den forsta, hade de deltagare, som inte gav
uppmarksamhet till kroppens signaler sasom smarta eller trotthet, “arbetsdagar”
som var overfulla, de promenerade langa strackor, bar tunga saker osv. De var
oformogna att se eller vélja annat satt att utfora sysselsattningar och satte sina
fysiska mojligheter pa prov. I den andra varianten hade deltagarna med nya and-
ningssvarigheter problem med att tolka kroppssignaler sasom ont och yrsel samt
trotthet som tecken pa overanstrangning. I den tredje varianten var deltagarna sa
involverade och engagerade i sin sysselsattning att de var omedvetna om kropps-
signalerna.

Halstead (1996) uttrycker detta pa foljande satt:

OVi utvecklade starka mekanismer for fornekande som h®ll m-nga av oss av-
sk&rmade fr-n v-ra kroppar. Vi var forskrackta och kr@nkta ©ver mejligheter
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 varfer s= m-nga polioter &r
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motvilliga att s°ka hj2lp n&r vi utvecklade nya symptom. Polioter har sv-righeter
att k&nna sig s-rbara och @r intoleranta mot svaghet b-de inom sig sjlva och
hos andra.6

I projektets intervjustudie uppges foljande om olika intervjupersoner:

Lailas polioskador har ferv@rrats p- senare -r. Laila har st®ndig vark i axlar
och nacke och huvud, vilket g°r att hon beh®ver ta sm@rtstillande medicin. Sm@r-
tan och de fysiska fers@mringar som har tillkommit p- senare -r har inneburit
en omstrukturering av det dagliga livet. Exempel p- for@ndringar @r b2ttre och
mer omfattande planering av vardagen f°r att undvika stress, samt att sl- ned

p- tempot. Laila har dock haft sv-rt att acceptera de fysiska for@ndringarna och
har trots 12karnas varningar, i stor utstr2ckning, fortsatt att leva som tidigare.

Mona @r fodd i mellan®stern 1954 och drabbades av polio i h®ger sida av krop-
pen n2r 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 d@remot inte s@rskilt mycket mer. Mona @r v&ldigt m-n om att inte visa att
hon har blivit s2mre, vill inte vara en b°rda och vill inte klaga. 6De vet att jag
har ont i axlarna, men de hj2Iper inte mig, de t2nker inte p- att hj2lpa. Jag
m-ste klara mig lite och inte tjata fOr de blir trotta p~ mig d- och det vill jag
inte.6 Hon vill f~ mer hj2lp av sina n@rst-ende, men kan inte f~ dem att inse hur
hon m-r, eftersom hon inte vill visa att hon blivit s2mre. Mona upplever sin po-
lioskada som ett hinder i det vardagliga livet. Hon kan inte b2ra, lyfta, g- I2ngre
strackor och heller inte st- en I2ngre tid. Mona ber2ttar att hennes rerelsehinder
har blivit v®rre med -ren i form av sm@rta i olika delar av kroppen. Hon tar
sm@rtstillande medicin, men dock inte regelbundet.

Atif foddes i mellan®stern 1968 och var tv- -r gammal n@r han pck en polio-
skada i h®ger ben. 1999 yyttade han till Sverige fr sin utbildnings skull, for att
studera vidare inom Materialvetenskap. Atif ber2ttar: 60m du inte k®nner mig,
kan du inte se att jag har polio. Min personlighet @r s-dan att jag inte klagar,
jag g°r alltid det jag beh®ver. Ibland g°r jag mer @n jag orkar fOr att visa att jag

klarar det (sid. 24).6

Uppfattningar om funktionshinder

I den andra delstudien (Thorén-Jonsson och Mbller, 1999) i Thorén-Jonssons
avhandling redovisar forskarna studiedeltagarnas uppfattningar om funktionshin-
der. Funktionshinder var overhuvudtaget uppfattat som nagot begransande, ef-
tersom rorelsefriheten minskade. Tre olika perspektiv pa funktionshinder kunde
urskiljas: att det var i grunden nagot negativt och nedsattande, att det var ett
praktiskt hinder och att det var ett straff fran Gud.

I perspektivet som betraktade funktionshinder som nagot negativt och nedsattan-
de tyckte intervjustudiens deltagare att allmanheten sag personer med funktions-
hinder som svaga, personer att tycka synd om och som man inte kunde forvanta
sig s mycket av. Denna uppfattning, att funktionshinder ar nagot in grunden
negativt och nedsattande bor narmare relateras till de harskande uppfattningarna
i samhallet, dar ordet funktionshinder fortfarande har negativa bibetydelser el-
ler ses med ambivalens som resultat av motsatta varderingar. Denna uppfattning
var i linje med teorin om stigmatisering. Nagra personer uttryckte kanslor av
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underlagsenhet och gjorde anstrangningar for att dolja sitt funktionshinder for
att undvika stigmatisering. Deltagarna gjorde ocksa anstrangningar for 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 forsokte inte
dolja det. Det verkade som att dessa individer uppfattade sitt funktionshinder
mest som praktiska hinder som de forsokte dOvervinna och finna kompensation
for pa olika satt.

Det tredje perspektivet som betraktade funktionshinder som ett gudomligt straff
var representerad av en person. Hon héanvisade 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 berattelser. I boken "Poliomin-
nen, polioskadade skriver om sitt liv och sitt arbete” (1996), uppgiven av Nord-
iska museet i samarbete med RTP, berattar Ake Berglund, konstnir, fodd 1910,

som fick polio vid tre ars alder:

OTyv@rr har vi & och m-nga med oss 0 f-tt uppleva negativa relationer gentemot
den dhelad m@nniskan. Som t.ex. vid n-got tillf2lle n@r det g2lIt mitt jobb, d- en ta-
velspekulant fersiktigt hert sig f°r om jag inte, som var invalid, kunde s2lja n-got
billigare? S-nt gjorde ont. FOr att inte tala om religionsfanatikern, som kastat 0ss
i ansiktet att v-r bedrCvliga fysiska situation 2r ett straff for forf2drens missg2r-
ningar. En s- sadistisk h#mndgirig religion kan vi inte ta till oss (sid. 25).”

Aven kanslor av skam och vad de andra tycker om personer med funktionshin-
der uttrycks tydligt i Anne-Maries Hollingers berattelse Ett polioliv. Hon foddes
1912 och fick polio vid 17 ars alder:

ONu kom I-nga och sv-ra -r. Invaliditeten ber®vade mig mitt sj2lvfertroende.
Det hade varit pnt om jag f-tt uppmuntran och st°d. Som barn hade jag haft en
stark sj2lvk®nsla. Nu maldes den s®nder. D~ hade jag inte lagt p- sinnet vad
andra tyckte, nu s-g jag mig med omgivningens ©gon.

8Du skall vara glad om n-gon vill vara tillsammans med digd
§FOrst-r du inte att det #r synd om dem som m-ste se dig och rera dig6
iDet @r konstigt att du inte blev halt p- b-~da benen & en s- d-lig moral som du har@.

(&) Skamk&nslan blev jag emellertid inte kvitt. Kanske har jag aldrig blivit det.
Fortfarande kan det sticka upp och f= mig att tappa omd®me och ferst-nd. D-
jag var i 30-40 -rs=ldern var den mycket pl-gsam. Kvinna @ ogift d barnl®s

0 varfer 6 pnns det n-got I12gre? (&) Polion hade drabbat mig i det v®nstra
benet, i ryggen och i bukmuskulaturen, samt till en del ocks=- i inre organ. Den
synliga skadan & den oj2mna, sl®pande g-ngen & har varit det som mest har
karakteriserat mig; det absolut i°gonfallande. Det @r ocks- den som gett upphov
till mina skamk&nslor. Men de sv-raste skadorna &r de som inte syns for andra
(sid. 58-62).”

I projektets intervjustudie finns ocksa dessa perspektiv representerade. I studien
rapporteras att nagra i gruppen intervjuade har fullstindigt accepterat sina poli-
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oskador 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, exem-
pelvis i situationer da man soker arbete. Nagra personer berattar tydligt om vilket
forhallande de har till sina funktionshinder, medan andra helst inte vill prata om det.

Laila berattar att det ar vanligt att manniskor domer rorelsehindrade personer i
hennes hemland, vilket hon inte trodde forekom i Sverige. 6Det @r hemskt n&r
n-gon annan tittar bakom dig och skrattar, tittar eller s2ger n-got, som dDina
byxor sitter inte pnt och du har inte lika stora skord. Det g°r ont n@r man ser
s~dana m2nniskor. Det @r minst gamla m2nniskor (som tittar konstigt), det @r
m-nga unga, men mest kvinnor.6 Laila séger ocksa att det finns manga trevliga
manniskor, som inte bryr sig om hur man ser ut, eller hur man gar.

Jacob, som kommer fran ett av de afrikanska landerna, ar fodd 1960. Han var sex
manader gammal nar han drabbades av polio i hoger arm och vanster ben. 1992
kom han till Sverige pa grund av krig i sitt hemland. Han &r revisor till yrke men
arbetar idag pa ett aldreboende. Generellt tycker Jacob att han blir bra bemott i
Sverige trots sitt rorelsehinder. Pa arbetsplatsen upplever han diaremot att kolle-
gorna 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.

Atifs skada 2r inte direkt synlig och han fors®ker inte heller att d®lja den, utan
har accepterat den som en del av sig sj2lv. FOr Atif &r det oviktigt om m2nniskor
m2&rker att han har polio, men blir irriterad p~ dem som inte v-gar fr-ga vad
hans skador beror p-. 60Om n-gon fr-gar f-r man frklara.6 P- senare -r har
han upplevt att sjukdomen &r 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 brellopet, ifr-gasatte hustrun sin mans haltande och undrade
varfer han inte kunde anstr@nga sig f°r att g~ normalt. En annan g-ng n2r de
skulle g- p~ utyykt v@grade hon att f°lja med om han skulle simma. Detta for-
andrade relationen mellan dem. Hustruns inst2lIning p-verkade Atif och ledde
till att han for frsta g-ngen upplevde sin polioskada som ett problem.

Mona har varken upplevt diskriminering eller negativt bem®tande ute i det svenska
samh@llet. Inte heller i hemlandet, under skoltiden, var det n-gon som reagerade
p- hennes rerelsehinder. Mona bar alltid I-ngbyxor, som inte avsl®jade att ett av
hennes ben var smalare. Hon ber2ttade aldrig om polion f°r sina skolkamrater,
men utesluter inte att de @nd- visste. Hon ber@ttar att m®nniskor i hennes hemland
inte har ferdomar mot rPrelsehindrade personer, s 12nge dessa @r klara i huvudet.

Sara ber2ttar att m2nniskor i hennes hemland tyckte synd om henne p- grund av
polioskadan, men har inte upplevt denna inst®lIning i Sverige. Hon har endast
vid f= tillf2llen i livet varit ledsen ©ver sina skador och anser att hur man blir
behandlad beror mycket p- hur man @r inst2lld till sitt funktionshinder.

Anv@ndning av hj2lpmedel
I den fjarde delstudie som redovisas i Thorén-Jonssons avhandling (Thorén-

Jonsson, 2000 samt Thorén-Jonsson och Grimby, 2000), ville forskarna belysa
relationen mellan polion och formaga och upplevd svarighet for att handskas
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med dagliga aktiviteter hos personer med polioskada. Man tittade pa vilka hjalp-
medel som personerna anvande och vilka forhallanden som radde i bostaderna.
Antalet var 133 personer, varav 32 utgjorde en multietnisk grupp. Medianaldern
for hela gruppen var 57 ar. Man fann en hog grad av oberoende i ’personal ADL”
(Activities of Daily Living, aktiviteter i vardagslivet), dvs. aktiviteter sasom bad/
dusch, pakladning, toalettbesok, forflyttning och ata/dricka. Men mer 4n 50 pro-
cent av deltagarna i undersokningen var beroende nér det galler stadning, inkop
och allmanna transportmedel. Ingen skillnad nar det géller beroende eller upp-
levd svarighet i ADL kunde finnas mellan den svenska gruppen och den multiet-
niska gruppen. I samband med undersokningen erbjods hjilpmedel och bostads-
anpassning. De flesta av dessa rekommendationer géllde personer som var gravt
forsvagade av polion. Insatserna var riktade for att forhindra en okad belastning
och beroende i aktiviteterna i vardagslivet. Emellertid accepterades inte ca half-
ten av hjalpmedlen avsedda for att underlatta rorlighet och forflyttning. Detta
resultat tolkades av forskarna som att personer med polioskada forsoker behalla
sitt oberoende i vardagslivet trots svarigheterna. Detta hade ocksa stod i de andra
kvalitativa studierna dar det framkom att personerna anvéande sig av olika strate-
gier, sarskilt att tanja pa granserna (se ovan) for att fortsatta med sin livsforing.
Det kan ocksa finnas andra skil bakom onskan att behalla sitt oberoende enligt
forskarna, bland annat hansyn till familjemedlemmarna. Anvandning av hjalpme-
del kan rubba pa forhallanden med nara slaktingar.

Anviandning av hjalpmedel, sarskilt kappar och rullstolar ar dven forknippat med
forestallningar om funktionshinder. Detta framkom ocksa i en forsta delstudie,
dar man redovisar att personer undviker att anvanda hjalpmedel darfor att dessa
fungerar som symboler for funktionshinder och gor att de ser annorlunda ut an
andra. Att undvika anvandning av hjalpmedel ingar i undvikande strategin, en av
de 18 strategier som forskarna identifierade. En man uttryckte detta sa har:

0Jag ska f°rs®ka g- s- 12nge jag kan, fast®n det k&nns tungt, i st2llet fr att be
om hj2lp och visa att jag inte kan g°ra det sj2lv &€ Att g~ med kryckor till job-
bet @r inte att t2nka p- & aldrig, du kan helt enkelt inte f°rm- mig att g°ra det6
(Thorén-Jonsson, Moller och Grimby, 1999).

En annan kvinna berattade pa foljande satt:

OEgentligen tycker jag inte att folk har t2nkt p~ mig som funktionshindrad, men
om jag kommer i en rollstol d- @r jag funktionshindrad utan tvekan, n-gon som
man tycker synd om & du blir en svag person 0 och den bilden @r den som jag
har d- @ven om mig sj2Iv0 (Thorén-Jonsson och Moller, 1999).

Undvikande av anvandning av hjalpmedel framgar aven av projektets intervjustudie.

Laila ber2ttar att hon inte vill anv@nda sig av hj2lpmedel, eftersom hon vill klara
sig utan dem s- 12nge som m@jligt. 6Jag frsCker att klara mig s- 12nge jag kan,
annars om man v&njer sig (vid hj2lpmedel) s- beh®ver man dem mer och mer6
(sid. 22).

Amir, fodd 1965, kommer fr-n mellan®stern. 1991 yyttade han till Sverige av
politiska sk&l. Han pck k#nnedom om sin polioskada fyra -r efter att han kom
till Sverige. Amir har haft problem med h©ger fot sedan han var liten och trodde
det berodde p- en olycka i barndomen. Polioskadan uppt®cktes i samband med
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en operation av foten. Amir tror att han kommer att beh®va st°d i vardagen och
hj2lp i hemmet n@r han blir 2ldre, men han vill v@nta s- 12nge som det &r m°j-
ligt. 6Jag tror att man kanske beh®ver mycket anpassning n2r man &r ©ver 40,
jag tror det, jag vet inte. FOr s= [2nge man 2r aktiv beh®ver man inte s mycketd
(sid. 22).

Sara anv@nder sig av k®pp n@r hon g-r och har 2ven st°dbandage runt h&len,
eftersom hon inte har n~gon kraft i t=-rna. Sara lider av lindrig sm2rta emellan-t,
som ferv@rras n@r det @r kallt ute, men tar dock mediciner valdigt s2llan. Den
fysiska fers®mringen som uppst-tt genom =ren beror, enligt 12kare, p~ postpolio.
Sara @r dock ©vertygad om att symptomen beror p- utbr@ndhet och -lder.

Uppfattningar om sjukv-rden

Thorén-Jonsson, Moller och Grimby (1999) redovisar i den forsta delstudie som
ingar i Thorén-Jonssons avhandling (2000) att i undvikande strategin aven ingick
att inte be om hjalp eller vard fran sjukvarden ("De kan inte gora nagonting. Det
Ionar sig inte att ga dit”). Detta undvikande resulterade i brist pa information

och kunskap om olika slags stod. Ett av skilen att inte soka hjélp var enligt fors-
karna de negativa minnen fran den akuta fasen av polioinsjuknande och de langa
behandlingsperioder som larde intervjupersonerna att inte fa forvantningar om
sjukvarden eller samhillets stod. Detta gallde forstas inte alla. Andra hade posi-
tiva erfarenheter av samhallets- och sjukvardens stod.

I den andra delstudie (Thorén-Jonsson och Moller, 1999) som redovisas i Tho-
rén-Jonssons avhandling (2000) uppges att det fanns misstro mot myndigheter
baserade pa besvikelse och negativa forvantningar om behandlingar och atgarder.
En killa till besvikelse var att funktionsnedsattningen som orsakades av polion
inte var botad. Detta resulterade i 1aga forvantningar om sjukvarden och en mot-
vilja att konsultera en lakare i samband med postpolion. En man beskriv detta
som foljande:

O0Tank, man har kontaktat 12kare n2r man var yngre och aldrig f-tt hj2lp. L2kar-
na gjorde aldrig n-got for att man m-dde b2ttre, det pnns ingen po2nge& de kan
inte g°ra n-got och de g°r inte n-got. Jag har forst-tt att jag har f-tt en nerv
som @r skadad och som jag m-ste leva med och man kan inte g°ra n-gonting, s-
att det inte pnns n-got sk2l att belasta sjukv-rden€& Det pnns ingen mening att
komma dit fr hj2lp, men jag har f-tt kryckor i samband med operationer s- att
jag har g-tt till hj2lpmedelscentralen och k®pt kryckoro.

Andra deltagare i delstudien uppgav att de donskade kontakt med sjukvarden men
de kéande sig osdkra om de kunde finna en lakare som visste om postpolion. An-
dra klagade pa att vid vardcentralerna hade lakarna antingen ingen kunskap om
eller var ointresserade av deras polio. Annan kalla till misstron var att de upplev-
de kontakterna med sjukvarden som fragmentariska. Det var ingen i sjukvarden
som hade en helhetsbild av deras funktionshinder.

Dessa bilder aterkommer aven i projektets intervjustudie, fast med variationer.

Anna @r missn®jd med det bem®tande hon f-tt inom v-rden, framfer allt p- v-rd-
centralen, d@r personalen varken lyssnar p- eller forsCker att hj2lpa patienten.
6Han (I2karen) borde ta reda p~ vad det @r fOr fel p~ mig och ge mig n-~gon
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medicin som fungerar. N&r [2karen fr-gar évad kan jag g°ra f°r dig?0d d- vet
jag inte hur jag ska reagera, jag vet inte vad det &r f°r fel p~ mig. D~ v@nder jag
mig ist®llet till den alternativa medicinen och fors®ker hitta ©rter och 12keme-
del som kan hj2lpa migé (€). 6Nar jag kommer till [2karen s- fr-gar han vad
jag vill ha for hj2lpmedel, men jag vet inte vad som pnns och vad jag kan f-, s-
hur kan jag s2ga vad jag vill ha? Du vet att jag inte k®nner till hur allt fungerar i
Sverige. Men det 2r ingen som har talat om det f°r mig, jag har f-tt ta reda p- det
sj@lv, hur man ordnar vissa sakerd (€) 6L2karna [2ser inte ens journalerna och
jag vet inte riktigt vad jag ska prata med honom om. Sist jag var d@r s- forklarade
jag att jag alltid har v@rk i musklerna och han sa att han inte kan hj2lpa mig. Vad
ar det for 12kare? En 12kare borde fCresl- n-~got, g°ra n~got, men han s@ger att
han inte kan hj2lpa mig. Varfr ska jag g- dit ®verhuvudtaget?6 (sid. 23 -28).

Mona beh®ver specialskor och har f-tt s-dana i Sverige, men kan tyva@rr inte g-
med dem. Hon menar att hon m-ste utforma sina skor sj2lv, eftersom hon b2st
vet vad hon beh©ver.

Samtliga i intervjugruppen &r missn®jda med v-rden p- lokal niv-, framfer
allt v=rdcentralerna. Laila har huvudsakligen d-liga erfarenheter av 12kare i
Sverige, har upplevt nonchalans fr-n deras sida och menar de inte visar n-got
intresse fOr patienten. Atif ber@ttar att han litar mer p- [®karna i sitt hemland
eftersom de anv@nder sig av sin erfarenhet samt verkligen lyssnar p- patienten,
medan I2karna i Sverige ist?llet forlitar sig p~ b°cker och datorer.

Sammantaget kan man konstatera att betraktade som grupper, har svenskar och
personer med annan etnisk bakgrund med polio bade skillnader och likheter i
sina livsbetingelser. Den multietniska gruppen ar yngre och har bade informa-
tions- och kunskapsbrister néar det galler polio och samhéllsatgarder. Erfarenhe-
terna fran polio ar dock pafallande lika. Bada grupper har mott bada positiva och
negativa attityder kring sitt funktionshinder. Individer fran bada grupper upplever
sitt funktionshinder som nagot negativt och nedsattande som maste doljas.
Anviandningen av hjalpmedel undviks i det langsta av olika skél. Det kan vara
darfor att hjalpmedlet synliggor funktionshindret, men ocksa att det ar ett konsta-
terande att en forsamring har intraffats.

4.1.2.  Frén polio till postpolio

Det var i mitten av 1980-talet nar man faststallde ett antal kriterier som definie-
rade postpoliosyndromet (se avsnitt 3.1 ovan). Postpolion blev for manga en
skakande och chockerande erfarenhet samt en paminnelse fylld av angest och
smirta (Halstead, 1996; Thorén-Jonsson, Moller och Grimby, 1999). For manga
har detta inneburit en total forandring av livet. Fran att ha en livsstil full av fysisk
aktivitet, efter en aterhamtning som for manga tedde sig mirakulos, till ett liv
som 10r sig kring sokande efter och larande av energibesparande atgarder. Fran
overtygelsen att kunna utfora néastan allt och kanslan av vara ododlig (nervcel-
ler lar sig att arbeta extra eller ta Over funktioner fran skadade celler) till att inse
sina begransningar och kanna fysisk och psykisk utmattning. Polioskadade har
pendlat mellan dessa tva ytterligheter och det har samhallet ocksa gjort. Idag

lar rehabiliteringsklinikerna ut olika tekniker for att rora sig pa ratt satt och att
anvianda ratta hjalpmedel. Livsstilen ska anpassas till att na balans och inte tillata
sig nagra overdrifter.
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Detta har visat sig vara svart att formedla till personer med postpolio. I de ex-
emplen ovan framgar tydligt att man inte forstar eller vill man inte forsta hjalp-
medlens funktion. Att tanja de fysiska granserna var en vanlig strategi bland
deltagarna i studierna. Det har dock visat sig vara dnnu svarare att lara ut en en-
ergibesparande livsstil och dessa tekniker till personer med genomgangen polio
som inte har kant effekterna av postpolio. Detta kan vara en faktor som bidrar att
forklara det morkertal som finns. Antingen har man inget besvar och darfor soker
man inte sjukvarden eller organisationer som arbetar med fragan eller man inte
tror att sjukvarden eller andra kan gora nagot.

4.2.  Kulturalisering av funktionshindret

Under projektets gang har man fast uppmarksamheten pa att man forknippar
funktionshinder med vard och omsorg och att nar man talar om invandrare, el-
ler personer med etnisk bakgrund, har man alltid som referensram deras kultur.
Vid ett annat SIOS projekt, Végar till arbete for funktionshindrade med utlandsk
bakgrund har man analyserat dessa forhallanden och kommit fram till en viss
uppsittning begrepp som kan bidra till att klargora hur dessa fenomen uppstar
och paverkar 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
tillhorigheter. Dessa kallas for marginaliseringsprocesser. Processerna bygger pa
fordomar, stereotyper och maktforhallanden som definierar vad som ar normalt
och som bidrar till att skapa de maktstrukturer som finns i samhallet. Darigenom
byggs marginaliseringsprocesserna in i samhallsstrukturen och verkar oavsett
individernas goda vilja.

Dessa processer intraffar ofta den ena efter den andra men overlappar ocksa var-
andra.

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

2. Omdepniering: Definition av individen pa grundval av dessa egenska-
per.

3. Kollektivisering: Individens egenskaper overfors till hela gruppen.

4. Ansvars®verfering: Individen eller gruppen gors ansvariga for dessa
egenskaper och for den sociala situationen de skapar.

5. Specialisering: Specialiserade samhallsorgan skapas for att ta hand om
den problematik som individen eller gruppen utgor.

6.  Institutionalisering: individerna eller grupperna definieras utifran ovan
namnda processer och far en identitet som uppfattas som legitim.

I tabell 1 beskrivs marginaliseringsprocesserna for personer med annan etnisk
bakgrund och for personer med funktionshinder. Som vi kan se ar resultatet av
dessa processer en kulturalisering av personer med annan etnisk bakgrund och
for personer med funktionshinder en reducering av deras forhallanden till vard
och omsorg. Dessa resultat sker oberoende av varandra, av processer som ar skil-
da men dnda har samma forlopp och samma logik. Nar det géller personer med
funktionshinder och med annan etnisk bakgrund blir resultatet en kulturalisering
av funktionshindret.”
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Tabell 1 Marginaliseringsprocesser for personer med annan etnisk bakgrund och for personer med
funktionshinder (Fuentes, 2004)

Process

Personer med annan etnisk
bakgrund

Personer med funktionshinder

Identiyering

Omdeyniering

Kollektivisering

Ansvars®verfering

Specialisering

Institutionalisering

Identifiering av en egenskap
bland manga: hudfirg,
utseende, kultur, nationalitet,
0SV.

Individen definieras uteslutande
i form av den identifierade
egenskapen. Man &r en arab
eller en grek, inte en lérare
med arabiskt ursprung eller en
svenskgrekisk vaktméstare.

Overforing av individens
egenskaper till hela gruppen.
Araber har en arabisk kultur,
turkar dr muslimer. Det som
skiljer invandrarna fran
svenskarna &r deras kultur,
som forklarar beteende och
sammanhang.

Individen eller gruppen ska
anpassa sig till samhéllets
normer, eftersom det ar de som
avviker. I Sverige anvénds inte
slgja eller turban pa jobbet.

Invandrarna ses som
problem som maste hanteras
och slussas in i en svensk
verklighet. Invandrarrad
och integrationsnamnder
m.m. skapas. Dessa
forvaltningsorgan kan

andra skepnad, men de har
en funktion att uppfylla

sa lange problemet finns.
Invandrarpolitiken och
integrationspolitiken blir till.

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

Identifiering av
funktionsnedséttningen:
rorelsehinder, synskada,
utvecklingsstorning.

Individen blir den
rorelsehindrade, den blinde,
inte en fordlder som har en
nedsdttning i rérelseformégan.

Det ér svart for handikappade
att klara sig sjédlva. De behover
vard och omsorg.

De allra flesta invanare behdver
inte ramper. Samhallet gors
tillgénglig i den man ekonomin
tillater det.

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

Reducering till medicinsk vard
och omsorg. Personer med
funktionshinder ses i forsta
hand som foremal for omsorg
och omhiéndertagande.

I tabell 2 nedan askadliggors det som man har kallat for kulturalisering av funk-
tionshindret som resultat av marginaliseringsprocesser. Kulturaliseringen av
funktionshindret innebir att man tillskriver upplevelser, erfarenheter och sociala
fenomen forknippade med funktionshindret uteslutande en kulturell dimension.
Det mesta som har att gora med personer med funktionshinder och annan etnisk
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bakgrund tolkas i termer av deras kultur. Urvalet av fenomenen 4r baserat pa
foregaende avsnitt som beskrev erfarenheter fran polioskadade med svensk och
annan etnisk bakgrund. Detta hjalper att synliggora hur marginaliserings-proces-
serna verkar i konkreta fall och skapar de strukturer som utgor de forutsattningar

for socialt handlande.

Tabell 2. Kulturalisering av funktionshindret (Fuentes, 2004)

Fenomen

Kulturalisering

Alternativa ferklaringar

Skam

Anv@ndning av
hj2Ipmedel

Kontakt

Ej fortroende till I2kare,
eftersom |2karen
uppger att han/hon inte
kan hj@lpa

Organisering

I invandrarnas hemlidnder
skdms man for att ha ett
funktionshinder.

Invandrarna undviker att
anvinda hjalpmedel darfor att da
blir funktionshindret synligt och
med det kommer skammen.

Svart for sjukvarden att fa
kontakt med invandrare
dérfor att de skdms for sitt
funktionshinder.

I invandrarnas hemlander &r
ldkarna auktoritéra.

Invandrarna har ingen
foreningstradition.

Skam forekommer ocksa i
Sverige.

Anvindningen av hjdlpmedel
betraktas som ett erkdnnande

att man blivit simre. Manga
svenskfodda undviker ocksa
hjalpmedel av samma anledning.
Det kan ocksa finnas andra skal,
som hénsyn till néra slaktingars
situation och arbetsborda.

Stort morkertal i Sverige. Manga
svenskfodda polioskadade har
aldrig hort av sig till sjukvérden.
Antingen behéver de ingen

vard eller tror inte att de kan fa
lindring eller bli botade.

Forhoppningar om bot eller
rehabilitering blir inte uppfyllda
av ldkarvetenskapen.

Ett stort antal svenskfodda med
polioskada &r inte organiserade.
For manga personer med annan
etnisk bakgrund kan spraket
utgora ett hinder for att delta

i organisationer. Eftersom
utlandsfodda med polioskada
ar yngre har de dnnu inte fatt
postpolio och kénner darfor
inget behov att tillhora en
organisation.
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4.3.  Myndigheter, organisationer och malgruppen

Som man kan inse i foregaende avsnitt presenterar malgruppen personer med po-
lioskada och annan etnisk bakgrund en komplicerad verklighet. Den verkligheten
passar inte in i organisationernas och myndigheternas varld, som ar specialiserad
och stravar efter hog effektivitet Nar det galler sjukvarden kan man konstatera
att polio har en invecklad symptomatologi som kraver vard fran olika specialist-
kliniker. Det ar latt att hamna vilse och att inte beharska spraket underlattar inte
saken. Socialforsakringssystemet ar komplicerat och kénslan att vara asidosatt
kan latt uppsta. Nar man kommer ut i arbetslivet kan man upptacka att ens far-
digheter eller utbildning inte galler i den svenska arbetsmarknaden och manga
ganger maste man borja om pa nytt. Dagens validering av yrkesutbildningar och
hogskoleutbildningar har brister. Samverkan och samordning mellan olika myn-
digheter fallerar pa grund av olika direktiv. Sammantaget bildar detta en verklig-
het som har manga luckor dar den enskilde kan falla igenom.

Organisationer renodlar sina malgrupper i syfte att na storsta politiska effekt
(Makkonen, 2002). Detta innebar ocksa specialisering. Kvinnoorganisationer
fokuserar pa kvinnofragor, vissa handikapporganisationer pa funktionshinder
och organisationer baserade pa etnisk grund pa den kulturella identiteten. Detta
gor att den etniska aspekten i kvinnoorganisationer inte ar sarskilt utvecklad el-
ler prioriterad, likadant galler den etniska mangfalden i handikapporganisationer
eller handikappaspekten hos etniska minoritetsorganisationer. Individer eller
grupper som har tva eller mer av dessa sociala identiteter har svart att platsa eller
bilda plattformer inom organisationerna. Detta 4r sarskilt betydelsefullt nar det
galler funktionshinder och etnicitet, eftersom det mindre antalet personer som

ar berorda gor att organisationerna kan forhallandevis latt prioritera bort dessa
aspekter.

En annan aspekt som forsvarar inlemmande av andras fragor i organisationernas
arbete ar att fragorna ofta ar komplexa och stora. Handikappolitiken ar inte latt
att vare sig formulera eller genomfora. Integrationspolitiken beror manga sam-
hallssektorer. Nar flera av dessa fragor blandas uppstar helt nya fragor. Vilken
pedagogik kan man anvanda for att undervisa personer med las- och skrivsvarig-
heter med annat modersmal an svenska?

Under de senaste tjugo-femton aren har en annan faktor forandrat forutsattning-
arna for organisationernas agerande. Staten har omdefinierat sin relation till
organisationerna i det civila samhallet. Det finns idag en inriktning att premiera
de organisationer som utfor uppdrag som staten definierar. Tidigare kunde or-
ganisationer fa medel for att vara”, dvs. i egenskap av demokratiska samman-
slutningar som uppfyllde en roll i samhallet. Nu far de medel mot prestation och
for att ”gora” nagot. Statens intresse och prioriteringar begransar alltsa utrymme
for organisationernas agerande som sjalvstandiga aktorer. De nedskarningar som
intraffat i valfardsstaten medfor aven att organisationerna hardare prioriterar sina
primara malgrupper i syfte att utnyttja de alltmer begransade resurserna for med-
lemmarnas basta.
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5. Uiktiga fragor for framtida arbete

I det har avsnittet presenteras de fragor som projektet diskuterat och som anses
viktiga for framtida arbete. Det handlar om de forandringar som intraffat under
de senaste aren nar det galler poliogruppens sammansattning och de utmaningar
som berorda organisationer star infor. En kartlaggning av gruppen personer med
polioskada och annan etnisk bakgrund ar viktigt att genomfora. Gemensamma
utmaningar borde bana vag for samarbete mellan organisationer som foretrader
malgruppen.

5.1.  Forandringar i poliogruppens sammansdttning

Som man sett i tidigare avsnitt haller ’poliogruppen” i Sverige pa att dndra sam-
mansattning. Den svenskfodda delen, tack vare effektiv utrotning av polion, blir
allt aldre. Gruppen vaxer nu genom tillflodet av personer fodda utomlands, som
ar yngre och som befinner sig i ett annat sjukdomsstadium. Dessa personer har
ofta en annorlunda social situation som smabarns foraldrar (eller som foraldrar
till barn i uppvaxtaren) med dalig ekonomi pa grund av arbetsloshet och har
olika mojligheter for att tillgodogora sig information och kunskap.

Detta staller andra villkor for att arbeta med mélgruppen. Erfarenheterna fran
arbetet med postpolioskadade kan harmed tas till vara. Av Halstead (1996) far
man léra sig att en person med polioskada bor hushéalla med sina krafter, inte leva
som det inte hade héant nagot och att vara lyhord med sin kropp. Det ar viktigt
att strava efter balans och anvénda tekniker och hjalpmedel som ger dessa for-
utséttningar. Detta kan dock vara sarskilt svart om man arbetar med méanniskor
som haft polio men inte kant effekterna av postpolion. Det behovs utveckling av
en sarskild pedagogik och kanske nya rutiner i berorda sjukvardsinstanser. Orga-
nisationerna som foretrader malgruppen stélls ocksa infor utmaningar eftersom
manga personer inte har uppenbara skil att ansluta sig. Om de inte berors av
polio kan de latt tycka att de inte behover ansluta sig till ndgon organisation.

Arbetet kompliceras dven genom att informationen ska formedlas pa olika sprak.
Erfarenheter fran polioskolorna ar positiva. Att ha blandade eller ensprakiga
grupper far dock avgoras fran fall till fall. Det beror pa var individerna befinner
sig i olika sociala processer sasom accepterande av den egna funktionsnedsatt-
ning, deras familje- och sociala situation, invandringssituationen m.m.

Det vore ocksa angelaget om en kartlaggning av gruppen personer med polio-
skada och annan etnisk bakgrund kunde genomforas. Kartlaggningen bor vara pa
riksniva och skulle kunna fylla ett behov av systematiserad kunskap och anvin-
das som underlag for planering och vidare atgarder.

5.2.  Foréndrade villkor for organisationernas arbete och behov av
forindrat arbetssdtt hos organisationer

Pa senare ar har man alltmer borjat uppmiarksamma det gemensamma hos olika
marginaliseringsprocesser. Man har borjat diskuterat diskriminering som insti-
tutionell, dvs. att diskriminering beror mer pa samhillets strukturer an pa indivi-
dernas sjalvstandiga agerande (SIOS 2003). Skillnader mellan vad som ar daligt
bemotande och diskriminering borjar krympas och ifragasittas.
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Vid arsskiftet 2003/2004 har tre utredningar om diskriminering tillsatts, varav en,
som tagit namnet Diskrimineringskommittén, har som huvuduppdrag att doverva-
ga en gemensam lagstiftning mot diskriminering som omfattar alla eller flertalet
diskrimineringsgrunder och samhallsomraden.

Dessa trender paverkar dven hur de olika minoriteterna, identiteterna och sociala
kategorierna behandlas i organisationerna. Det resonemang som forts tidigare, att
organisationer profilerar sig hart med fokus pa en social eller kulturell identitet
haller pa att rubbas. Exempelvis ar okade krav pa att organisationer ska ha ett
jamstalldhetsarbete vanligare an for nagra ar sedan. Detta innebér att organisatio-
nerna bor finna andra arbetssitt for att bemota de behov som kommer att uppsta.

Nagra av dessa behov ar hur man ska hantera information pa olika sprak. Eller
hur man tillgodoser méanniskornas deltagande i moten och aktiviteter trots sprak-
brister. En utgangspunkt borde vara att spraket inte kan utgora ett oovervinnligt
hinder for manniskornas delaktighet. En annan att etniska minoritetsorganisatio-
ner bor inforliva funktionshindersfragor i sin verksamhet.

Kring dessa gemensamma utmaningar borde organisationerna samarbeta och
tillsammans soka efter nya arbetssatt. Da fyller organisationerna sin roll for med-
lemmarnas basta och som viktiga aktorer i det gemensamma arbetet att bygga ett
samhalle for alla.

5.3.  Konkreta uppslag fran det avslutande seminariet

I slutet av januari holls ett avslutande seminarium for projektet. Narvarande

var medlemmarna i styrgruppen och representanter fran SIOS och RTP, fran
postpoliomottagningarna i Huddinge sjukhus och Goteborg samt RTP-distrikt i
Goteborg och Stockholm och lokalforeningen i Ostra Skaraborg. Med en preli-
minar version av rapporten som underlag centrerade sig mycket av diskussionen
i seminariet hur man kan fortsatta arbetet dar projektet avslutade. I det foljande
redovisas tre idéer som kom fram och diskuterades.

Att sprida kunskap om polio och postpolio till 12kark-ren och ©vrig sjukv-rd

Primérvarden har bristande kunskap om forekomsten av polio och postpolio. Det
ar manga berattelser som verifierar detta och det galler bade svenskar och perso-
ner med annan etnisk bakgrund. Polion 4r en av de tusentals sjukdomar som finns
och det ar manga som dessutom tror att den #r utrotad. Det som hander i Sverige
ar inte unikt. I andra europeiska lander ar forhallandena sannolikt desamma om
annu inte vérre. Det ar mojligt att man kan gora en satsning genom EU och bilda
natverk for spridning av kunskap och erfarenheter. Genom att veta hur andra gor
kan man fa inspiration for att fortsatta arbeta vidare kring fragan. Har kan SIOS
organisationer med sina forbindelser i olika lander spela en viktig roll.

Mentorer fOr enspr-kiga eller blandade grupper

Man kan bilda natverk eller grupper som traffas vid behov och som har en men-
tor fran RTP.

Dessa grupper kan vara ensprakiga eller svensktalande, beroende pa intresse eller
pa hur medvetna individerna ar om sitt funktionshinder. SIOS medlemsorganisa-
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tioner kan bista med att sprida information kring dessa fragor. Dessa natverk kan
slussas in i RTP-organisationen for att finna en organisatorisk form som tillfreds-
staller bade individerna och organisationen.

Personlig koordinator

Alltmer talas om behovet att ha en personlig koordinator som bistar den enskilde
med rad och anvisningar. Bakgrunden #r snariga regler och manga olika sys-
tem (jamfor avsnitt 4.3). Den personliga koordinatorn skulle inte enbart slussa
individen inom varden, utan ocksa inom arbetslivet och bostadsmarknaden tills
han/hon etablerar sig.
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Noter

1 Avsnittet om polio och postpolio bygger pa Handbok for polioskadade, utgiven av
RTP, 2001 och foldern En praktisk guide for dig som 2@r polioskadad, framtagen

inom ramen for projektet.

2 Gunhild Rings och Katharina Stinbrant Sunnerhagens inldgg i seminariet M®ten i
varden T personer med funktionshinder och annan etnisk bakgrund, 2 juni 2003,
Stockholm.

3 Egen Oversittning fran engelska. Detta géller ocksa for alla texter pa engelska.

4 En intervjustudie av polioskadade personer med annan etnisk bakgrund, SIOS och

RTP, 2003, Stockholm.
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Riksfirbundet for trafik- och Polioskadade, RTP

RTP arbetar for delaktighet och tillganglighet i samhallet for trafik-,
olycksfalls- och polioskadade. RTP arbetar for att starka
medlemmarna i syfte att de ska kunna paverka sin livssituation och
uppna god livskvalitet. RTP verkar aven genom att sprida information
och aktivt verka for att paverka politiker och andra beslutsfattare. RTP
arbetar skadeforebyggande och stodjer forskning och utveckling

inom forbundets intresseomraden.

RTP har cirka 21 000 medlemmar Over hela landet. For mer
information, se www.rtp.se

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

Riksfirbundet for trafik- och Polioskadade i Stockholms lén, RTP-S,

Inom Stockholms lan finns fyra lokalforeningar som samarbetar via RTP-S, och
som for boende i lanet:

e bevakar och medverkar i de forandringar som samhillet planerar

e bevakar vad som hander inom forskning inom respektive skadegrupp.
e hjalper enskilda medlemmar

e erbjuder badverksamhet vid sju olika badanlaggningar

e arrangerar medlemsmoten for information och rekreation

e erbjuder erfarenhetsgrupper for respektive skadegrupp

e erbjuder och arrangerar resor anpassade for skadegrupperna

Stockholms lans distrikt av RTP, RTP-S
Post- och besoksadress: Starrbacksgatan 11, 172 74 Sundbyberg.
Tel. vaxel: 08-545 622 60. Fax: 08-545 622 75. E-post: rtp@telia.com.






