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Riksforbundet for trafik- och Polioskadade, RTP

RTP arbetar for delaktighet och tillgdnglighet i samhaillet for trafik-,

ol
m

ycksfalls- och polioskadade. RTP arbetar for att stirka
edlemmarna i syfte att de ska kunna paverka sin livssituation och

uppné god livskvalitet. RTP verkar d&ven genom att sprida information
och aktivt verka for att paverka politiker och andra beslutsfattare. RTP
arbetar skadeférebyggande och stddjer 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. véxel: 08-629 27 80. Fax: 08-28 15 60.
E-post: info@rtp.se. Hemsida: www.rtp.se.

Riksforbundet for trafik- och Polioskadade i Stockholms
léin, RTP-S

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

bevakar och medverkar i de forandringar som samhéllet planerar
bevakar vad som hander inom forskning inom respektive skadegrupp.
hjalper enskilda medlemmar

erbjuder badverksamhet vid sju olika badanldggningar

arrangerar medlemsmoten for information och rekreation

erbjuder erfarenhetsgrupper for respektive skadegrupp

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.
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Forord

Hiarmed presenteras rapporten om projektet Polioskadade med utlindsk bakgrund.
Projektet har drivits av SIOS i samarbete med Riksforbundet for Trafik- och Polio-
skadade, RTP och Stockholms léns distrikt, RTP-S. Projektet startades i mitten av
2000 och avslutades i borjan av 2004.

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

Som projektledare anstalldes vid olika tidpunkter Shirim Alemdar, Vildan Tan-
rikulu och Fatma Tuncer. Under projektets sista halvar blev dven 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 frdn mélgruppen och
Allménna arvsfonden som finansierade projektet. Vi anser att projektet har varit
viktigt for att 6ka kunskapen om polioskadade med annan etnisk bakgrund och i
forlangningen om personer med funktionsnedséttning och annan etnisk bakgrund.
Det dr ménga forédndringar som intriaffat under de senaste aren nér det géller polio-
gruppens sammanséttning och de utmaningar som berérda organisationer stir infor.
De gemensamma utmaningarna bor bana vég for samarbete mellan de organisatio-
ner som foretrader malgruppen.

Stockholm i mars 2004

Panos Oulis
SIOS ordforande



Sammanfattning

Foreliggande skrift ar en redovisning av projektet Polioskadade med utlindsk
bakgrund som pagick 2000-2004. Projektet drevs av SIOS i samarbete med Riks-
forbundet for Trafik- och Polioskadade, RTP, och dess lansdistrikt i Stockholm,
RTP-S.

Malen for projektet var att oka sjalvfortroendet bland poliopatienter med annan
etnisk bakgrund, att bygga upp natverk av personer med poliokunskap och
poliopatienter med annan etnisk bakgrund, att 0ka 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 utifran de utsatta malen. Projektet har tagit

kontakt med 56 personer, dvs. en tredjedel av de 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: Kunskapen om polio och postpolio och behovet 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-fasetterade
och svara att inkorporera i organisationernas ordinarie verksamhet. Arbetet i
projektet har aven haft vissa organisatoriska och metodologiska brister.

Av projektets arbete framgar bland annat att:

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

*  Manga av de utlandsfodda har dnnu inte utvecklat postpolio. Detta innebar
att det behovs en utveckling av de pedagogiska metoderna for att forebygga
overgangen till postpolio nar det géller rehabiliteringen. Det innebar ocksa att
det behovs en beredskap hos organisationerna i att hantera fragan med nya
arbetssatt. Detta bor bana vag for samarbete mellan berorda 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 innebar att man tolkar upplevel-
ser, erfarenheter och sociala fenomen forknippade med funktionshindret
utifran 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 hjélpa individen att hitta rétt i olika
komplicerade system.



1.  Bakgrund

Under uppbyggnaden av postpoliomottagningen vid Huddinge sjukhus i slutet av
1990-talet kom man i kontakt med en grupp unga polioskadade fodda utomlands
som ofta hade en komplex livssituation. Pa initiativ av postpoliomottagningen
ini-tierades samtal med SIOS och RTP for att finna ett sitt att stodja dessa personer.
Med medel fran Allmanna Arvsfonden startade projektet i maj 2000.

2.  Projektplan
2.1. Syfte och mal

Syftet med projektet var att utveckla metoder och organisatoriska former for att
stodja funktionshindrade med annan etnisk bakgrund och att integrera dem i det
svenska samhéllet. Polioskadade med utlandsk bakgrund utgor en pilotgrupp.

Malen for projektet var foljande:

e Att oka sjalvfortroendet bland polioskadade med annan_etnisk bakgrund

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

e Att oka forstaelsen och kunskapen bland olika folkgrupper kring polioskada-
des och rorelsehindrades situation

e Att finna former for kommunikation mellan personer med annan_etnisk bak-
grund och RTP

2.2.  Malgrupp

Projektet riktade sig till polioskadade med annan etnisk bakgrund fran Stockholms
lan som undersokts och behandlats pa Postpoliomottagningen vid Huddinge sjuk-
hus. Nar projektet startades beraknades dessa till ca 100 personer. Ar 2003 var ca
170 personer inskrivna. Ytterliggare inskrivningar forvantas eftersom morkertalet
ar stort.

2.3. Metod

For att projektets mal skulle uppnds anordnades bland annat kurser och seminarier,
uppsokande verksamhet, radgivning och végledning till enskilda, informations-
spridning om projektet, kontakt och etablering av samarbete med myndigheter och
andra organisationer som hade beréringspunkter med malgruppen samt olika slags
aktiviteter, sdsom utflykter och traffar.

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. Projektet
disponerade 1,25 projektledartjanst under forsta aret vilket minskades till 1,0 hel-
tidstjanst de andra aren. Forandringar bade i projektledartjansten och i styrgruppen
intraffade under arbetet med projektet.



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. 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 forkyl-
ning med magbesvar, 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 besta-
ende rorelsebegransningar som foljd. En nervcells uppgift 4r att ge signaler till
muskelfibrerna sa att de arbetar. Om en nervceell dott eller blivit skadad paverkar
detta muskelfibrerna som inte kan arbeta, vilket leder till att forlamningar uppstar.

Postpoliosyndrom

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

De kriterier som definierar postpoliosyndromet lyder som foljande:

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

* En period av neurologisk aterhdmtning f6ljd av atminstone tjugo ar av neurolo-
gisk och funktionell stabilitet fore tillkomsten av nya problem

e Qradvis eller plotsligt pAkommande nya neurologiska svagheter, vilka kan eller
inte kan 4tfoljas av andra problem sésom tilltagande trotthet, muskelsmérta,
ledsmérta, minskad uthallighet, minskad funktion och muskelfortvining

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

Polions utbredning i virlden

Man vet inte hur lange polio har funnits i varlden, men det forsta dokumenterade
fallet 4r en bild pa en egyptisk man som levde for ca 4000 ar sedan. Varldshalso-
organisationen, WHO, uppskattar att det finns mellan 10 och 20 miljoner man-
niskor i véarlden som ar polioskadade. Man tror att drygt 40 procent av dessa kan
utveckla postpolio. Polio finns i 30 olika lander, framfor allt i Afrika och Mellanos-
tern. WHO har som mal att helt utrota polio till ar 2005.

Polions utbredning i Sverige

Uppskattningsvis finns det 15 000 — 20 000 polioskadade i Sverige. Denna siffra
omfattar aven de som ar fodda utomlands. Sverige hade det hogsta antalet forlam-
ningsfall i véarlden i forhallande till sin folkméangd. Den stora epidemin i Sverige
1953 ledde till 3 500 fall av forlamningar. 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.



Vaccinering

For att uppritthalla ett gott polioskydd maste man vaccinera alla nyfodda och de
som flyttar in i landet. T Sverige far alla barn fyra vaccinationer mot polio. Vuxna
som inte vaccinerat sig bor darfor gora detta. 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
(Tran), spanska och sorani (sydkurdiska). Ovriga representerade sprak var syrianska
(fran Mellanostern), polska, luganda (fran Afrika), persiska, finska, tigrinja (fran
Eritrea), kinesiska, grekiska, turkiska, portugisiska och svenska (en adopterad).

3.3.  Genomfirda insatser
3.3.1. Uppsikande verksamher

Huddinge universitetssjukhus postpoliomottagning har varit projektets viktigaste
lank i den uppsdkande verksamheten. Uppsokande verksamhet har darutdver
bedrivits vid informationstriaffar och genom annonser i olika tidskrifter, bland
andra RTP:s tidskrift Liv och RTP-S tidskrift RTP-S Aktuellt. Dessutom har man
annonserat och berattat om projektet i ndgra av forbundstidningarna tillhdrande
SIOS-foérbunden.

3.3.2.  Informationstréffar och fireldsningar

Ett antal informationstraffar och forelasningar med malgruppen har anordnats. Syf-
tet har varit att informera personerna i malgruppen om olika stodatgarder och hur
de olika myndigheterna fungerar. Formen for dessa har varierat, fran att anordna en
dagsresa till Aland till att anordna en enkel traff for ett par stycken.

3.3.3.  Aktiviteter, utflykter och erfarenhetsgrupper

Ett antal aktiviteter och utflykter har anordnats under projektets gang. Syftet har
varit att personerna i malgruppen skulle lara kinna varandra och skapa kontakter.
Aktiviteterna har varit att gora en picknick med mat fran olika lander, ordna julfest
med slaktingar, g pa bio eller helt enkelt traffas over en kopp kaffe.

Erfarenhetsgrupper

Under projektets forsta ar anordnades ett par ganger traffar som hade RTP:s erfa-
renhetsgrupper som modell. Erfarenhetsgrupper bestar framfor allt av att personer
som har en polioskada traffas nagra ganger per ar och dar samtalar om olika fragor.
Pa grund av organisatoriska problem och brist pa intresse kunde dessa traffar inte
fortsatta. 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 funktions-
hinder och annan etnisk bakgrund, dér polioskadade med annan etnisk bak-
grund anvéndes som referens. Det ena seminariet handlade om bemétande inom



véarden. Det andra seminariet handlade om tilltrdde och mojligheter pa arbetsmark-
naden for personer med funktionshinder och annan etnisk bakgrund.

I slutet av januari 2004 holls ett avslutande seminarium (se avsnitt 5.3).

3.3.5. Medverkande och deltagande i kurser och konferenser

Foretradare for projektet har medverkat vid kurser och forelasningar som anordnats
av RTP och postpoliomottagningen vid Huddinge samt i andra konferenser arrang-
erade av olika organisationer. Man har dven deltagit i seminarier och konferenser
anordnade av myndigheter och organisationer.

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, information fran Forsakringskassan, m.m. Med mer 4n halften av
dessa personer har man under projektets gang haft kontinuerliga kontakter vid
olika aktiviteter, kurser och informationstillfallen.

3.3.7. Rad och stid

Projektet har ocksa erbjudit rad och stod till personer fran malgruppen. De van-
ligaste drendena har gallt arbete, fardtjanst, bilstod/bidrag till korkortsutbildning,
handikappersittning, bostadsanpassning, hjalpmedel, hemtjdnst och migrationsa-
renden. De rad- och stodinsatser som projektet erbjudit har varierat over tiden
och man har samarbetat med HSO:s projekt “Rattsligt stod till funktionshindrade
invandrare” och Bosse — Rad-, Stod- och Kunskapscenter.

3.3.8.  Polioskolor

Projektet anordnade tva polioskolor. Den ena agde 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. I kursen togs den
medicinska bakgrunden upp, traning, hjalpmedel, samhallets stodatgarder, kostlara,
presentation av RTP och SIOS samt diskussion om begreppet funktionshinder ur
olika kulturella perspektiv. Den andra polioskolan dgde rum i april 2003 och var
riktad till personer med arabiska som modersmal.

3.3.9. Informationsfolder om polio pa olika sprak

Inom projektets ram gjordes en informationsfolder om polio pa olika sprak. Fol-
dern har titeln En praktisk guide for Dig som dr polioskadad och finns pa foljande
sprak: spanska, arabiska, somaliska, engelska, polska, turkiska, sorani (sydkur-
diska), engelska och svenska.

Foldern innehaller, pa ett enkelt sprak, en kortfattad beskrivning av och historik
over polion. Foldern ger dessutom praktiska rad om vad en polioskadad bor tanka
pa nar det galler kost, lakemedel, traning, hjalpmedel och att vara lyhord for sin
egen kropp. Informationen kompletteras med en beskrivning av de stodatgarder
som finns och en presentation av SIOS, RTP och RTP-S. Dessutom presenteras
andra viktiga organisationer och myndigheter. Foldern har skickats till samtliga

i malgruppen samt till olika organisationer och myndigheter 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 Ian och i ovriga landet. Ett tatare samarbete har
skett med Huddinge sjukhus postpoliomottagning. Detta nar det géller uppsokande
verksambhet, anordnande av polioskolor och andra moten och kurser dar foretradare
for projektet medverkat.

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 studien var
att fa en bild av hur det 4r att vara polioskadad med annan etnisk bakgrund, samt
att fa de intervjuades syn pa moten med olika samhallsfunktioner, bemotande, fa-
miljen 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
fordjupade diskussion som fors i avsnitt 4 Relevanta frdgor och avsnitt 5 Viktiga
frdgor for framtida arbete. Slutligen gors en genomgang av de organisatoriska och
metodologiska fragor projektet har haft.

I avsnittet Relevanta frdgor sammanstalls 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 nar det galler polio och
samhallsatgarder. Ofta ar de foraldrar till smabarn eller barn i uppviaxt-aren och
deras behov och sociala situation skiljer fran infodda polioskadade. Erfarenheterna
fran polio ar dock pafallande lika. Bada grupper har mott positiva och negativa
attityder kring sitt funktionshinder. Individer fran bada grupperna upplever sitt
funktionshinder som nagot negativt och nedsattande som maste doljas. Anvandning
av hjalpmedel undviks av olika skél i det langsta. Det kan vara for att hjalpmedlet
synliggor funktionshindret, men ocksa for att det ar ett konstaterande av att en
forsamring har intréaffat.

I avsnittet gors ocksa en analys kring de marginaliseringsprocesser som ar inbygg-
da i samhallsstrukturen och som marginaliserar personer med funktionshinder och
personer med invandrarbakgrund. Det som kallas for kulturalisering av funktions-
hindret innebér 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 rehabiliteringssituationer har gjorts.

I avsnittet fors dven en diskussion kring forhallanden mellan myndigheter, organi-
sationer och malgruppen. Det konstateras att samhéllets specialisering gor att den
enskilde hamnar i klam. Denna specialisering beror ocksa de organisatio-ner 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 frdgor for framtida arbete presenteras de forandringar som skett
i poliogruppens sammansattning till foljd av invandringen. Darefter redovisas de
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forandrade villkoren for organisationernas arbete och behovet av ett nytt arbetssitt.
Slutligen redovisas projektets avslutande seminarium som gav nagra uppslag for
framtida arbetet.

Projektets mal

Projektet har drivits i enlighet med de uppstillda malen. Projektet har arbetat med
att oka individernas sjdlvfortroende genom att ge personlig radgivning och stod

i olika arenden samt genom att anordna ett antal traffar, kurser, seminarier och
aktiviteter. Detta kan hjalpa individen att inse att hon inte 4r ensam i sin situation.
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
ak-tiviteter och informationstillfallen far avgoras fran fall till fall. Det beror pa var
individerna befinner sig i olika sociala processer sasom accepterande av den egna
funktionsnedsattningen, invandrings- samt familje- och sociala situationen m.m.

Projektet tog kontakt med totalt 56 personer, 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 malgruppen ar yngre om man
jamfor med den svenska gruppen. Detta innebar att manga av dessa yngre inte
utvecklat postpolio och foljaktligen inte kant av dess effekter. De kanner saledes
inget behov av att komma i kontakt med projektet. En andra faktor 4r 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 ar sa socialt utslagna att de blivit passivi-
serade och inte formar soka stod trots att detta erbjuds. Detta kraver storre insatser
an vad projektet kunde erbjuda. En fjarde faktor aterstar att finna i de organisato-
riska och metodologiska svarigheter som funnits inom projektet.

Nar det galler malet uppbyggnad av nditverk 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 kontakter
tagits med representanter och handlaggare for myndigheter och organisationer.

Angaende det tredje malet, att oka forstdelse och kunskap bland olika folk-grup-
per kring polioskadades och rorelsehindrades situation, har detta implementerats
genom att sprida information via olika kanaler, framfor allt tidningar. Man har
dessutom rapporterat projektets utveckling vid styrelse-sammantraden och vid
SIOS arliga representantskapsmoten. Foldern om polio ar framtagen pa nio sprak,
inklusive svenska. Svarigheterna har varit att tranga igenom det informationsbrus
som finns Overallt. Informationen och kunskapen om polio och postpolio varierar
fran land till land. I forhallande till sin befolkning har Sverige haft ett stort antal
fall. Detta har inneburit att man vet ganska mycket och det finns ett relativt storre
intresse for polio i Sverige an i andra lander.

Arbetet med malet att finna former for kommunikation mellan personer med annan
etnisk bakgrund och RTP belyser de svara fragor som projektet handskats med.
Antalet personer med annan etnisk bakgrund som har polio har inte i nagon storre
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utstrackning kunnat integreras i den befintliga verksamheten for polio-skadade.
Ungefar tio procent, dvs sex personer, av de som projektet involverade ansokte om
medlemskap i RTP. Andra initiativ blev inte genomforda. Man forsokte dra igang
erfarenhetsgrupper men det lyckades inte. Fadderverksamheten kom aldrig i gang.
Detta kan delvis forklaras med malgruppens olika behov och intressen. Aven de
organisatoriska och metodologiska problem som projekt haft uttrycks har.

En bakomliggande orsak &r den specialisering som préglar organisationernas
arbete. Det ar en strukturell forutsittning som kraver en forandringsprocess. 1

det arbetet ar det nodvandigt att organisationer som berdr malgruppen involveras
och blir delaktiga. Polioskadade med annan etnisk bakgrund &r i allméanhet inte
engagerade i etniska minoritetsorganisationer eller hos RTP-foreningar. Organisa-
tionerna bor traffas och ha en dialog for att se hur man kan anpassa verksamheten,
eller vilka andra forandringar som behover inforas i organisationerna for att man
ska kunna fanga upp de personer som samtidigt tillhor olika malgrupper. 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 innebar.

Arbetet i projektet har aven haft ett antal organisatoriska och metodologiska brister
som paverkat maluppfyllelsen for samtliga mal. Forandringar i styrgruppen och
projektledningen har forsvarat kontinuiteten i arbetet. De metodologiska bristerna
har att gora med att malen for projektet satts i tva olika nivaer. Det ar dels 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 ar ocksa den andra nivan, den individuella, som handlar om hur man stodjer
individer pa det personliga planet. Dessa tva olika nivaer kravde skilda kompe-
tenser hos de personer som arbetade i projektet. Resurserna har dock varit alltfor
begransade for att tillgodose detta.

4. Relevanta fragor

I det hér avsnittet beskrivs de punkter som varit relevanta for projektets arbete. De
ger en bakgrund till projektets utvardering och anvands som underlag for reflek-
tioner och framtida arbete. I det foljande beskrivs polioskadade med annan etnisk
bakgrund som grupp och det gors en oversiktlig jamforelse mellan den “multietnis-
ka” och den “svenska” gruppen. Har fors dven en diskussion om marginalisering
och det som kallas kulturalisering av funktionshindret. Slutligen gors en analys

av forhallandena mellan olika organisationer samt myndigheternas forhallande till
malgruppen.

4.1.  Polioskadade med annan etnisk bakgrund

Betraktade som grupp har polioskadade med annan etnisk bakgrund vissa sardrag.
Sa gott som nastan alla har svenska som andrasprak och foljaktligen har manga
spraksvarigheter, eftersom de #r pa olika stadier i sprakinlarningsprocessen. Deras
kunskap om och orientering i det svenska samhallet 4r ofta bristfallig, ty de allra
flesta kom till Sverige som vuxna. Manga har aven otillrackliga kunskaper om
polio, bade nar det galler sjukdomsforlopp och rehabiliterings- och stodinsatser.
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Polion har en mangfasetterad symptomatologi, som kraver inblandning av olika
specialiteter. Det ar latt att g2 vilse i denna specialistdjungel. Till detta bor lag-
gas bredden av hela socialforsakringsomradet och andra statliga och kommunala
organ. Sammantaget bildar hela systemet en stor apparat som for den oinvigde ter
sig ogenomtranglig och som for ovrigt avskracker manga infodda svenskar.

Polioskadade med annan etnisk bakgrund har upplevt andra sociala situationer dn
infodda polioskadade. Invandringssituationen medfor att det sociala natverk man
hade i hemlandet inte fungerar langre och att ett nytt behover byggas. Familje-si-
tuationen brukar ocksa forandras. Manga situationer i det nya landet staller krav pa
individen, pa anpassningar och forandringar. Det galler inte minst arbetslivet, da
det inte ar ovanligt att utbildning och yrkeserfarenheter fran hemlandet inte gar att
validera eller anvanda i Sverige.

Strukturforandringar pa arbetsmarknaden, exempelvis till foljd av krisen som drab-
bade den svenska ekonomin under 90-talet, har medfort att nya grupper utanfor
arbetsmarknaden har svarare att komma in och de visar foljaktligen hogre arbets-
loshet. 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 darfor 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. De ar yngre dn den svenska gruppen. Aven om det i
den svenska gruppen ocksa finns ca 7 000 personer i medelalder som under 1949-
1954 fick polio (Per Sundberg, 2001). Polioskadade med annan etnisk bakgrund
har bristfalliga kunskaper om polio och mojliga rehabiliteringsmedicinska atgarder.
De flesta ar fodda under 60-talet och framat. Denna bild gavs av foretradarna vid
postpoliomottagningarna i Huddinge sjukhus och Goteborg?.

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

I en delstudie som ingar i Thorén-Jonssons avhandling (Thorén-Jonsson, Hedberg
och Grimby, 2000) rapporterar forskarna att personer med polioskada och annan
etnisk bakgrund upplevde storre smarta och mer stress an svenskar med polioska-
da. Forskarna uppger att dessa resultat stimde overens med andra rappor-ter som
visade att personer med annan etnisk bakgrund har samre hilsa och storre sarbarhet
nar det géller psykologisk utmattning och psykisk ohilsa an infodda svenskar.

4.1.1. Erfarenheter av polion — oavsett etnisk bakgrund

Det finns emellertid stora likheter mellan de bada grupperna. Erfarenheterna av po-
lio ger en gemensam bakgrund som gar igenom kulturella skillnader, ekonomiska
saval som sociala forhallanden. I projektet gjorde man en analys om likheter och
olikheter nar det galler foljande fragestallningar: forekomsten av den sa kallade
“poliopersonligheten”, forestallningar om traning och hart arbete, bendgenheten
hos personer med polio att tanja pa granser, uppfattningar om funktionshinder och
anvandning av hjalpmedel samt uppfattningar om sjukvarden.



Man fann stora likheter i svaren pa dessa fragestallningar. Valutbildade, kompe-
tenta, hart drivande individer fanns i bada grupperna. Bada grupper har mott bada
positiva och negativa attityder kring sitt funktionshinder. Individer fran bada grup-
per upplever sitt funktionshinder som nagot negativt och nedsattande som maste
doljas. Daliga erfarenheter fran sjukvarden uppges ocksa av individer fran bada
grupperna. Att tanja pa sina fysiska granser ar en vanlig forekommande strategi hos
individer i bada grupperna. 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 av att en forsamring har intraffat.

4.1.2. Fran polio till postpolio

I mitten av 1980-talet faststalldes ett antal kriterier som definierade postpoliosyn-
dromet (se avsnitt 3.1 ovan). Postpolion blev for manga en skakande och chock-
erande erfarenhet samt en paminnelse fylld av angest och smarta (Halstead, 1996;
Thorén-Jonsson, Moller och Grimby, 1999). For manga har detta inneburit en total
forandring av livet. Fran att, efter en aterhamtning som for manga tedde sig mira-
kulos, ha en livsstil full av fysisk aktivitet till ett liv som ror sig kring sokande efter
och larande av energibesparande atgarder. Fran Overtygelsen att kunna utfora nas-
tan allt och kédnslan av vara ododlig (nervceller 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 ritt satt och att anvanda ratta hjalpmedel. Man talar om att livsstilen ska
anpassas till att na balans och att man inte ska tillata sig nagra overdrifter.

Detta har visat sig vara svart att formedla till personer med postpolio. Manga har
svart att forsta, eller vill inte forsta, hjalpmedlens funktion. Att tanja de fysiska
granserna har varit en vanlig strategi. Det har dock visat sig vara annu svérare att
lara ut en energibesparande livsstil och dessa tekniker till personer med genom-
gangen polio som inte har ként effekterna av postpolio. Detta kan vara en faktor
som bidrar att forklara det morkertal som finns. Antingen har man inga besvar
och darfor soker man sig inte till sjukvarden eller organisationer som arbetar med
fragan eller ocksa tror man inte att sjukvarden eller andra kan gora nagot.

4.2. Kulturalisering av funktionshindret

Under projektets gang har man fiast uppmarksamheten pa att man forknippar funk-
tionshinder med vard och omsorg och att nar man talar om invandrare, eller perso-
ner med etnisk bakgrund, alltid har deras kultur som referensram. I ett annat SIOS
projekt, Vdgar till arbete for funktionshindrade med utlindsk bakgrund, har man
analyserat dessa forhallanden och kommit fram till en viss uppsattning 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 etnisk
bakgrund ligger sociala processer som definierar egenskaper eller sociala tillhorig-
heter. 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 mar-
ginaliseringsprocesserna in i samhallsstrukturen och verkar oavsett individernas
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goda vilja. Resultatet av dessa processer ar en kulturalisering av personer med an-
nan etnisk bakgrund och for personer med funktionshinder en reducering av deras
forhallanden till vard och omsorg. Nar det galler personer med funktionshinder och
annan etnisk bakgrund blir resultatet en kulturalisering av funktionshindret.

Tabellen nedan synliggdr hur marginaliseringsprocesserna verkar och skapar de
strukturer som utgor forutsdttningarna for socialt handlande.

Tabell 1. Kulturalisering av funktionshindret (Fuentes, 2004)

Fenomen

Kulturalisering

Alternativa forklaringar

Skam

Anvindning av
hjdlpmedel

Kontakt

Ej fortroende till
léikare, eftersom
liikaren uppger att
han/hon inte kan
hjdlpa

Organisering

I invandrarnas hemldnder skdms man
for att ha ett funktionshinder

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

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

I invandrarnas hemlédnder &r lakarna
auktoritdra

Invandrarna har ingen
foreningstradition

Skam férekommer ocksa i Sverige

Anvindningen av hjdlpmedel
betraktas som ett erkdnnande

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

Stort morkertal i Sverige. Manga

svenskfodda polioskadade har aldrig
hort av sig till sjukvarden. Antingen
behover de ingen vard eller tror inte
att de kan fa lindring eller bli botade

Forhoppningar om bot eller
rehabilitering blir inte uppfyllda av
lakarvetenskapen

Ett stort antal svenskfodda med
polioskada dr inte organiserade. For
manga personer med annan etnisk
bakgrund kan spréaket utgora ett
hinder for att delta i organisationer.
Eftersom utlandsfodda med
polioskada dr yngre har de d&nnu
inte fatt postpolio och kénner
darfor inget behov att tillhora en
organisation.

4.3.  Myndigheter, organisationer och malgruppen

Personer med polioskada och annan etnisk bakgrund presenterar en komplicerad
verklighet som inte passar in i organisationernas och myndigheternas varld, som
ar specialiserad och stravar efter hog effektivitet. Nar det giller sjukvarden kan
man konstatera att polio har en invecklad symptomatologi som kraver vard fran
olika specialistkliniker. Socialforsakringssystemet ar komplicerat och kénslan att
vara asidosatt kan latt uppsta. Nar man kommer ut i arbetslivet kan man uppticka
att ens fardigheter eller utbildning inte galler pa den svenska arbetsmarknaden och
manga ganger maste man borja om pa nytt. Samverkan och samordning mellan



olika myndigheter fallerar pa grund av olika direktiv. Sammantaget bildar detta en
verklighet med manga luckor dar den enskilde kan falla igenom.

Organisationer renodlar sina malgrupper i syfte att na storsta politiska effekt (Mak-
konen, 2002). Detta innebar ocksa specialisering. Det gor att den etniska aspekten i
kvinnoorganisationer inte 4r sérskilt utvecklad eller 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 passa in i organisationerna.

En annan aspekt som forsvarar inlemmandet av andra fragor i organisationernas
arbete ar att fragorna ofta ar komplexa. Handikappolitiken &r inte latt att vare sig
formulera eller genomfora. Integrationspolitiken beror manga samhallssektorer.
Nir flera av dessa fragor blandas uppstar helt nya sporsmal. Vilken pedagogik kan
man till exempel anvanda for att undervisa personer med las- och skriv-svarigheter
med annat modersmal an svenska?

Ytterliggare en faktor ar att staten under de senaste femton-tjugo aren har omde-
finierat sin relation till organisationerna i det civila samhallet. Det finns idag en
inriktning att premiera de organisationer som utfor uppdrag som staten definierar.
De nedskarningar som intraffat i valfardsstaten medfor dven att organisationerna
hardare prioriterar sina primara malgrupper i syfte att utnyttja de alltmer begran-
sade resurserna.

5. Uiktiga fragor for framtida arbete

I det hir 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. Behovet av en kartlaggning av gruppen framhalls.
Gemensamma utmaningar bor bana vag for samarbete mellan organisationer som
foretrader malgruppen.

5.1.  Féréndringar i poliogruppens sammansittning

“Poliogruppen” i Sverige haller pa att andra sammansattning. Den svenskfodda
delen blir allt aldre. Gruppen viaxer nu genom tillflodet av personer fodda utom-
lands. De ar yngre, befinner sig i ett annat sjukdomsstadium, har annorlunda social
situation och har andra mojligheter att tillgodogora sig information och kunskap.

Detta staller andra villkor i arbetet med malgruppen. Av Halstead (1996) far man
lara sig att en person med polioskada bor hushalla med sina krafter, inte leva som
det inte hade hant nagot och att vara lyhord for sin kropp. Det ar viktigt att strava
efter balans och anvéanda tekniker och hjalpmedel som ger dessa forutsattningar.
Detta kan dock vara sarskilt svart om man arbetar med méanniskor som haft polio
men inte kant effekterna av postpolio. Det behovs utveckling av en sarskild
pedagogik och nya rutiner i berorda sjukvardsinstanser och nya arbetssatt hos de
organisationer som foretrader malgruppen.

Arbetet kompliceras aven genom att informationen ska formedlas pa olika sprak.
Erfarenheter fran polioskolorna &r positiva. Att ha blandade eller ensprakiga grup-
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per far dock avgoras fran fall till fall. Det beror pa var individerna befinner sig i
olika sociala processer sasom accepterande av den egna funktions-nedsattning,
deras familje- och sociala situation, invandringssituationen m.m.

Det vore ocksa angelaget med en kartlaggning av gruppen personer med polio-
skada och annan etnisk bakgrund. Kartlaggningen bor vara pa riksniva och kan da
fylla ett behov av systematiserad kunskap och anvandas som underlag for plane-
ring och vidare atgarder.

5.2.  Firéndrade villkor for organisationernas arbete och behov
av fordndrat arbetssitt hos organisationerna

Pa senare ar har man alltmer borjat uppmarksamma det gemensamma hos olika
marginaliseringsprocesser. Man har borjat diskuterat diskriminering som institutio-
nell, dvs. att diskriminering beror mer pa samhéllets strukturer &n pa individernas
sjalvstandiga agerande (SIOS 2004). Dessa trender paverkar aven hur de olika mi-
noriteterna, identiteterna och sociala kategorierna behandlas i organisationerna. Det
resonemang som forts tidigare, att organisationer specialiserar sig pa en malgrupp,
haller pa att rubbas. Exempelvis ar Okade krav pa att organisationer ska ha ett jam-
stalldhetsarbete vanligare 4n for nagra ar sedan. Detta innebar att organisationerna
bor finna andra arbetssatt for att mota de behov som kommer att uppsta.

Nagra av dessa behov ar hur man ska hantera information pa olika sprak, eller hur
man tillgodoser manniskornas deltagande i moten och aktiviteter trots sprakbrister.
En utgangspunkt bor vara att spraket inte kan utgora ett oovervinnligt hinder for
manniskors delaktighet. En annan att etniska minoritetsorganisationer bor inforliva
funktionshindersfragor i sin verksamhet.

Kring dessa gemensamma utmaningar bor organisationerna samarbeta och tillsam-
mans soka efter nya arbetssitt. Da fyller de sin roll for medlemmarnas bésta och
som viktiga aktorer i det gemensamma arbetet att bygga ett samhélle for alla.

5.3.  Konkreta uppslag frdan det avslutande seminariet

I slutet av januari holls ett avslutande seminarium om projektet. Narvarande var re-
presentanter fran SIOS och RTP, fran postpoliomottagningarna i Huddinge sjukhus
och Goteborg samt RTP-distrikt i Goteborg och Stockholm och lokal-foreningen i
Ostra Skaraborg. Med en preliminér version av rapporten som underlag centrerade
sig mycket av diskussionen i seminariet hur man kan fortsétta arbetet dar projektet
slutade.

I 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 ritt i olika komplicerade
system.



Noter

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

2. Gunhild Rings och Katharina Stinbrant Sunnerhagens inldgg i seminariet Mdten i
varden — personer med funktionshinder och annan etnisk bakgrund, 2 juni 2003,
Stockholm.

3. Egen 6versittning 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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SIOS ir ett partipolitiskt och religiost obundet samarbetsorgan for
erkdnda och icke-erkdnda etniska minoritetsorganisationer.

SIOS uppgift ar att driva minoritetspolitiska intressefragor och att verka
for en mangfaldspolitik som praglar hela samhallet. SIOS arbetar dven
for en forstarkning av samarbetet for medlemmarnas gemensamma
intressen. Det sker genom olika former av opinionsbildning, seminarier,
uppvaktningar, remissyttranden, projektverksamhet m.m.

Samarbetet i SIOS sker genom en vald styrelse med representanter fran
medlemsforbunden och med hjélp av ett sekretariat med sate i Stock-
holm. SIOS har 16 medlemsforbund vilka omfattar ca 400 lokalforen-
ingar och drygt 90 000 medlemmar sprida runtom i Sverige.

Medlemsforbunden

Assyriska riksforbundet, Chilenska riksforbundet, Eritreanska riksférbundet, Finlandssvenskar-
nas riksférbund, Grekiska riksforbundet, Iranska riksférbundet, Italienska riksforbundet,
Kurdiska riksforbundet, Polska riksforbundet, Portugisiska riksforbundet, Serbernas riksférbund,
Somaliska riksforbundet, Spanska riksforbundet, Sverige Romers Riksforbund Roma Internatio-
nal, Syrianska riksforbundet och Turkiska riksforbundet.



