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ABSTRACT

Titel: ”Jag drommer om att fa tummen ut och flytta hemifran” En studie om livskvalitet
genom sjalvbestammande och delaktighet hos vuxna personer med ryggmargsbrack

Forfattare: Sabine E Kirschard
Handledare: Jérgen Lundélv

Nyckelord: Myelomeningocele (MMC), kognition, hélsa, livskvalitet, sjalvbestammande,
delaktighet

Huvudsyftet med studien har varit att beskriva upplevelser och svarigheter om hur kognition
paverkar vuxna MMC patienters mojlighet att uppna delaktighet och sjélvbestimmande. De
fragor som har stallts ar: 1.) Vad paverkar den halsorelaterade livskvaliteten hos
informanterna? 2.) Hur beskriver informanterna sjalvbestdammande och delaktighet i den
dagliga livsforingen? 3.) I vilken utstrackning upplever informanterna att de kan paverka den
egna formagan till sjalvbestammande och delaktighet i den dagliga livsféringen? Kvalitativ
metod har anvants dar totalt atta patienter i aldrarna mellan 20-55 ar och som alla hade
diagnosen MMC ingick. Huvudresultatet visar att flera faktorer paverkar MMC-patienters
upplevelse av sjalvbestammande och delaktighet. Nagra faktorer som paverkar ar kognition,
bristande diagnoskunskap, ekonomi och arbete, utbildning och tillganglighet med flera. En
viktig konklusion ar att de erbjuds endast begrdnsade valmojligheter avseende att sdka ett
arbete och utbildning, vilket kan leda till en 6kad ohalsa och samre livskvalitet. Studien visar
ocksa att malgruppen behdver en battre forberedelse infor vuxenlivet for att kunna bli delaktig
och fa ett mer sjalvstandigt liv. For framtida forskning ar det angelaget att fokusera mer pa
negativa sjalvbilder, sexualitet och kroppsmedvetande hos malgruppen. Dar finns bade skam
och sjalvforakt och ett tyst lidande. Det finns mycket lite forskning kring MMC-patienters
sexualitet och ohdlsa. WHO (2002) stodjer sexuell hélsa. Sexualiteten ar ett grundlaggande
maénskligt behov och att ha fotts med MMC betyder inte att du ar kdnsloméssigt handikappad
bara for att du har ett funktionshinder.



ABSTRACT

Title: "I dream of getting my thumb out and move away from home" A study on quality of
life through empowerment and participation of adults with spina bifida
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The main purpose of this study was to describe the experiences and difficulties of how
cognition affects adults MMC- patients ability to achieve participation and self-determination.
Sub queries that have been investigated are: 1.) What has been affecting the health-related
quality of life of the informants? 2.) How do you describe the informant’s self-determination
and participation in daily life? 3.) To what extent do the informants feel that they can
influence their own ability to self-determination and participation in daily life? Qualitative
method was used where a total of eight patients aged between 20-55 years, who were
diagnosed with MMC participated in the study. The main results show that several factors
affect the MMC - patients' experiences of self-determination and participation. Some factors
that affects are: cognitions difficulties, lack of diagnostic knowledge, economy and
employment, education and availability and more. An important conclusion is that they only
offered limited choices in terms of work and education, which can lead to increased illness
and poorer quality of life. The study also shows that they need a better preparation for adult
life to get involved and get a more independent life. For future research, it needs to focus
more on their negative self-images, sexuality and body awareness. There are both shame and
self-contempt and a large “silent” suffering. There is very little research on MMC-patients’
sexuality and health. WHO (2002) supports sexual health. Sexuality is a basic human need
and to have been born with MMC does not mean you are emotionally handicapped just
because you have a disability.
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1. INLEDNING

For nagra ar sedan bildades en arbetsgrupp pa Vuxenhabiliteringen i Goéteborg bestaende av
sjukskoterskor och lakare som tillsammans med urologen/SU tagit fram ett omfattande
material som beskriver patientgruppen som har ryggmargsbrack (Myelomeningocele, MMC).
Den beskriver patientgruppens omfattande svarigheter samt behovet av att fa aterkommande
medicinska uppfdljningar. P& 90-talet fanns det en sammanhallen medicinsk uppfoljning for
vuxna personer med MMC. Samordningen av Vuxenhabiliteringen till Habilitering och Hélsa
medforde att den sammanhallna uppféljningen upphorde. Det rorde sig om cirka 80 patienter
som oOverfordes till Vuxenhabiliteringens geografiska team. Flera av patienterna hade ocksa
hanvisats till primarvarden, for att fa de medicinska insatserna tillgodosedda. | nulaget har
cirka 50 personer med MMC kontakt med Vuxenhabiliteringen. En del har pagaende insatser
fran de olika geografiska teamen inom Vuxenhabiliteringen. MMC -patienterna kallas
regelbundet till lakaren. Nagra har kontakt med sitt aktuella team andra har fatt hora av sig vid
behov och nagra avslutades.

Det ar till viss del slumpen som avgjort vart personen har hamnat. Riktlinjerna har inte varit
tydliga for patientgruppen, vilket har fort med sig att vuxna personer med MMC har fallit
mellan stolarna. Dessa patienter fick inte de medicinska behoven tillgodosedda.
Vuxenhabiliteringen och Primarvarden har haft svart att erbjuda uppfoljande insatser. A ena
sidan har det funnits organisatoriska svarigheter men & andra sidan har vissa medarbetare
inom Vuxenhabiliteringen saknat kunskap om diagnosen och dess konsekvenser. Urologen
har haft svart att ge uppfoljande insatser eftersom patienterna inte har dykt upp vid besokstid.
Urologen har inte haft samma mgjlighet att paminna MMC-patienter om besokstiden som
Vuxenhabiliteringen.

Den kunskap som framforallt har saknats ar kdnnedom om MMC-patienters kognitiva
formagor och konsekvenserna av den . Personer med MMC har ofta en god verbal formaga
samtidigt som de kan forringa betydelsen av de svarigheter som kan uppsta. De kan ha svart
att skota sin ekonomi pa grund av kognitionssvarigheterna, ha minnessvarigheter och problem
med att ta egna initiativ. Patientgruppen kan behdva fa stod i att komma igang och hjalp med
samt att planera och strukturera upp sin vardag. De kan exempelvis strunta i att soka upp
sjukvarden nar shunten kranglar. Shuntbehandling erbjuds vid behandling av vattenskalle och
syftet &r att reglera trycket i hjarnan. Bekymren kan leda till allvarliga psykosociala och
medicinska konsekvenser.



2. SYFTE OCH PROBLEM

Huvudsyftet med studien &r att beskriva och understka hur vuxna patienter som har
diagnostiserats med MMC upplever de kognitiva svarigheternas paverkan och vilka
mojligheter de har att uppna sjalvbestimmande och delaktighet. Darutéver ar syftet med
studien att undersdka informanternas upplevelse av hélsa och livskvalitet.

Utifran syftet med studien har tre preciserade delfragestallningar utarbetats:

1. Vad paverkar den halsorelaterade livskvaliteten hos informanterna?

2. Hur beskriver informanterna sjalvbestimmande och delaktighet i den dagliga
livsforingen?

3. lvilken utstrackning upplever informanterna att de kan paverka den egna férmagan till
sjalvbestdmmande och delaktighet i den dagliga livsféringen?

Bakomliggande syfte ar att fa okad kunskap om tidigare och befintliga habiliteringsinsatser
samt hur dessa upplevs vara tillgodosedda utifran patientgruppens dagliga livsféring. Denna
kunskap ar framst till nytta for faltet men &ven i syfte att kunna ge vuxna MMC- patienter réatt
behandlingsinsats inom Vuxenhabiliteringen. Utgangspunkten &r ett holistiskt perspektiv.

2.1 Avgransningar

Studien omfattar endast vuxna personer med MMC som har besokt kompetensteamet, for ett
ar sedan och som nu ska aterkomma till ett forsta uppfoljningsmote.

Viktiga kriterier som fokuserats pa ar sjalvbestimmande, inflytande, relationer, aktivitet och
delaktighet samt hdlsa och livskvalitet.

2.2 Skattningsformular

IPA-E skattningsformulér har anvants, measuring autonomy in disabeld people: valdiation of
new scale in UK population, (Sibley, A., Kersten, P et al, 2006), i syfte att ta reda pa hur
informanterna  uppfattar ~ funktionsnedsattningens  inverkan pa  delaktighet och
sjalvbestammande. Alla informanter som har varit pa nybesok och som har kommit pa
aterbesok ett ar senare, har fatt fylla i skattningsformularet, inom ramen for kompetensteamet
MMC, vilket skett under perioden 2010-2012 med syftet att ta reda pa vilka tre
huvudproblems omraden som informanterna sjalva skattar som hogst. Problemomraden som
tas upp i skattningsformularet ar: rorlighet, personliga bestyr, aktivitet och roll i familjen,
ekonomisk situation, anvandning av tiden och avkoppling, social kontakter, yrkesverksamhet,
utbildning samt mojlighet att hjalpa andra och annat. Sammanstéliningen av IPA-E redovisas i
resultatkapitlet.

2.3 Ordforklaringar

Funktionsnedsattning, beskrivs som en inskrankning av en persons fysiska och psykiska
formaga att fungera pa egen hand individ och utéva 6nskade aktiviteter. Svarigheterna kan
vara medfddda eller har orsakade av olycksfall, (Nationalencyklopedin, 2012).

Funktionshinder, beskrivs som en svarighet av en persons fysiska och psykiska
funktionsformaga i en viss situation (ibid)



Delaktighetsbegreppet, beskrivs som att aktivt medverka och ha inflytande 6ver sin
livssituation (ibid). Delaktighetsbegreppet kan likstéllas med empowerment som handlar om
att fa egenmakt/ kontroll éver sitt liv. Syftet med empowerment &r att ge personer med MMC
verktyg for att uppna sjalvstandighet.

Sjalvbestammande, motsvarar sjalvstandighet och att vara oberoende autonom (ibid).

Tillganglighet, &r ett begrepp som kan ses utifran en persons fysiska och psykiska begransade
funktionstillstand i en viss situation eller miljo, dar tillganglighet efterstravas. (ibid).

Daglig livsforing, kan exempelvis beskrivas med att den som har en varaktigt bestaende
funktionsnedséattning behdver hjalp i sin dagliga livsforing, vilket innebér de vardagliga
bestyren/ handelser som individen vanligtvis genomgar (ibid).

Holistiskt perspektiv, beskrivs som att helheten ar nagot mer an summan av delarna.
Holistiskt betraktelsesatt omfattas av flera dimensioner exempelvis fysisk, emotionell, social,
andlig, sexologisk, sysselsattning och ekonomisk. Dimensionerna paverkas av ett samspel
mellan individen och omgivningen for att uppna fullstandig halsa (ibid).

Biomedicinsk synsatt, gar ut pa att halsa &ar franvaro av sjukdom. Fokus pa
méanniskokroppens funktioner foljs upp (ibid).

Hydrocefalus, forklaras att “hydro” betyder “vatten” och cefalus” betyder “skalle”,
vattenskalle. (http://www.wikipedia.org)

Shunt, innebér att de patienter som har fo6tt med hydrocefalus ocksa har fatt géra en shunt-
operation. Patienterna far en tunn slang in opererad fran insidan av skallbenet, den tunna
slangen leder ner till bukhalan. Syftet ar att minska trycket i nervsystemet (ibid).

Kateterisering (RIK) innebar med att témma urinblasan pa dess innehall med hjalp av en
engangskateter. Med begreppet RIK menas sjalva inforandet av en kateter i urinréret av en
kateter for att tomma urinblasan pa dess innehall (Bille & Olow, 1999).


http://www.wikipedia.org/

3. BAKGRUND

3.1 Ohélsa bland funktionshindrade

| en rapport av Nationella Folkhdlsokommittén (1999) framkommer att det finns stora
skillnader nar det galler livsvillkoren mellan kvinnor och mén som har ett funktionshinder.
Det dr ocksa flest kvinnor som uppger att de inte far det stod de behdver. Kvinnor som har
funktionsnedsattningar ar mer utsatta for vald och dvergreppssituationer an mannen. Att vara
beroende av andra kan innebéra svarigheter i métet med den andre.

Brottsforebyggande radet, Bra, skriver i sin rapport (2007:26) att det inte ar speciellt ovanligt
att personer som har en funktionsnedséttning utsatta for hot och vald. Rapporten tar ocksa upp
att det finns ett stort morkertal géllande kvinnor som har en funktionsbegrénsning som &r
utsatta for vald i nara relationer. Nar det géller man och pojkar som varit utsatta for vald i nara
relationer finns &nnu mindre forskning kring amnet. Det beskrivs dessutom i rapporten att det
finns en bristande kunskap om hur konsekvenserna ser ut for de valdsutsatta kvinnorna.
Valdet i nara relationer kan se olika ut exempelvis kan det rora sig om sexuellt, fysiskt,
psykiskt och ekonomiskt vald. Forévaren kan antingen vara en narstaende, personal eller
assistent. Rapporten visar att de allra flesta valdshandlingarna sker i hemmet. Det ar ovanligt
att de valdsutsatta kvinnorna gor nagon polisanmélan. De ar radda att bli lamnade da de
befinner sig i en beroendesituation, vilket kan medféra att kvinnorna blir kvar i den
destruktiva relationen alldeles for lange.

| en annan rapport redovisar Statens folkhalsoinstitut (2010:16) att det finns ett klart samband
mellan att ha en funktionsnedséttning och ohalsa. Rapporten visar att personer som har en
funktionsnedséttning oftare har kortare utbildning, farre som yrkesarbetar och sémre ekonomi
an den normala populationen. De som har en funktionsnedsattning har oftare bristande
inflytande och ekonomiskt otrygghet. De blir utsatta for diskriminering och har en bristande
tillganglighet vilket kan medféra ohélsa som paverkar livskvaliteten negativt. |
Socialstyrelsen slutrapport (2010) beskrivs brukarnas upplevelser av delaktighet och aktivitet.
Rapportens slutsats ar att det inte finns en enhetlig 16sning for gruppen som har en
funktionsnedséttning. De olika diagnosspecifika begrénsningarna kréaver olika losningar for
att uppna aktivitet och delaktighet. Livsvillkoren for personer med funktionshinder ser olika
ut.

ICF - internationell klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hélsa ar pa vag att
implementeras inom Vuxenhabiliteringen (WHO, 2001). For att kunna stodja personer som
har varaktiga bestdende funktionsnedséttningar har det patalats att det behdvs ett nytt
gemensamt sprak for att kunna beskriva hélsa och hélsorelaterade tillstand, i syfte att forbattra
kommunikationen mellan olika aktorer inom hélso- och sjukvard. Kuratorn inom MMC
kompetensteam arbetar i huvudsak med fragor som rér Kroppsfunktioner innefattande de
psykologiska och fysiologiska funktionerna som sker pa den intrapsykiska nivan. Aktivitet
kan beskrivas som en individs genomfdrande av en uppgift eller handling. Delaktighet handlar
om en individs engagemang i en livssituation och sker pa den interpersonella nivan.
Omgivningsfaktorer kan definieras som fysisk, social och attitydméassig paverkan. Individ
lever och verkar pa den strukturella nivan utifran det psykosociala perspektivet.
Omgivningsfaktorerna kan vara bade hindrande och underlattande for individer som har
funktionsnedséttningar (Pless & Granlund, 2011).



3.2 Uppkomsten av MMC

Uppkomstens av  Ryggmargsbrack (Spina  bifida, idag anvands terminologin,
myelomeningocele, MMC) ar fortfarande okéand (Bille & Olow, 1999). Det ar nagot som gar
fel tidigt 1 fosterutvecklingen och experterna vet inte riktigt varfor. Det har visat sig att b-
vitamin brist hos gravida kvinnor kan leda till att neuralréret inte sluter sig som det ska, vilket
medfor att fostret fods med MMC. Det finns olika grader av slutningsdefekter. Det
gemensamma namnet pa dessa ar spina bifida. Den mest allvarliga formen av Spina bifida ar
ett ryggmargsbrack i nedre delen av ryggraden, vilket kan medféra stora fysiska svarigheter
for den som drabbats. De som fods med MMC kan ocksa utveckla hydrocefalus (vattenskalle)
pa grund av stord cirkulation i hjarnvatskan (ibid).

De som drabbats av MMC har ofta komplexa svarigheter som behéver bevakas och foljas
upp. De kan ha omfattande neurologiska svarigheter sassom symtom av shunt dysfunktion. De
kan ocksa ha kanslobortfall i extremiteter, vilket innebar att de exempelvis inte har nagon
kansel i benen och fétterna, som i sin tur kan fora med sig att de kan fa svarlakta sar. De
kognitiva funktionerna kan ocksa vara paverkade. MMC-patienterna kan behova fa kognitivt
stod utifran for att fa paminnelser och hjélp med att planera strukturen i vardagen. Individer
som har MMC har méjlighet att fa kognitiva hjalpmedel (ibid).

MMC-Patienterna kan ocksa fa problem med andningsfunktionen pa grund av skolios.
Problem med Gvervikt ar relaterat till den nedsatta rérelseformagan. De kan ocksa ha en lagre
dmnesomsattning. Méanga har problem med urin -och avforingsinkontinens. Aven smarta och
sinnesintryck &ar paverkade. MMC-patienterna kan fa muskelspanningar och okad
smartproblematik. Personer som drabbas av MMC kan ocksa fa for tidig pubertetsutveckling.
Liksom fa sexuell dysfunktion, nar det galler sensibilitet, erektion, ejakulation och lubrikation
med mera (Westergren, 2010).

Vuxna personer med MMC kan ha svart att delta i olika fritidsaktiviteter och andra sociala
natverk pa grund av forflyttningssvarigheter. De kan ocksa ha svart att uppratthalla sociala
kontakter. Personer med funktionshinder gar oftare miste om viktiga erfarenheter jamfort med
individer som inte har en funktionsnedsattning. De medicinska svarigheterna medfor ofta
stora konsekvenser i vardagslivet, vilket har fort med sig att patientgruppen behéver stod bade
praktiskt, psykosocialt och medicinskt for att klara av vardagsbestyren. De kan ocksa behdva
fa hjalp med att vaga ta egna initiativ sa att de far sina behov och énskningar tillgodosedda,
for att fa en okad livskvalitet och hélsa.

3.3 Vuxenhabiliteringen

Organisationen Habiliteringen och Halsan styrs av politiker, verksamhetschef och
metodutvecklare. Vuxenhabiliteringen bestar av tva enheter. Enhet 1 bestar av
Gamlestadsteamet, Kungalvsteamet och Molndalsteamet. De har ocksa ett mindre
mottagningsteam. Enhet 2 bestdr av Centrumteamet, Frolundateamet och Alvstrandsteamet,
samt ett mottagningsteam som tar emot alla nybesdken. Det finns ocksa ett
medicinskmotoriskt team och ett kompetensteam for ryggmargsbrackspatienter samt ett
kompetensteam for personer som har fatt en forvarvad hjarnskada i vuxen alder. De olika
teamen arbetar pa olika sétt. | nulaget finns det flera geografiska team pa de olika enheterna.
Malet for Vuxenhabiliteringen &r att hitta ett gemensamt arbetssatt, sprakbruk och att erbjuda
likvardig vard for de patienter som besoker Vuxenhabiliteringen. Det unika med
Vuxenhabiliteringen &r det tvarprofessionella teamarbetet.



Vuxenhabiliteringens mal &r att erbjuda patienterna stéd och personlig utveckling for att
utifrdin egna forutsattningar kunna delta i vardagsaktiviteter. De patienter som
Vuxenhabiliteringen moter har olika grader av intellektuella funktionsnedséttningar, autism
liknande tillstand, rorelsehinder samt med personer som har fatt en hjarnskada i vuxen alder.
De geografiska teamen bestar av flera olika yrkeskategorier; sjukskoterska, lakare, kurator,
leg. psykoterapeut, psykolog, arbetsterapeut, sjukgymnast, dietist, lakare, fritidskonsulent,
specialpedagog och logoped.

Den bristande kunskap och erfarenhet av denna patientgruppférde med att medarbetare inom
Vuxenhabiliteringen i september 2010 bildade ett kompetensteam for vuxna personer med
MMC. Kompetensteamet inom Vuxenhabiliteringen bestar av; sjukskoterska, lakare,
arbetsterapeut, sjukgymnast och kurator/leg. psykoterapeut. Vid behov kan
behandlingsinsatser tas in fran logoped, specialpedagog samt neuropsykolog.
Kompetensteamet ansvarar for den medicinska uppfoljningen men syftet ar att inte ta Gver
andra verksamheters ansvar. Vuxenhabiliteringens kompetensteams framsta syfte ar att ta
fram forslag pa nya rutiner och arbetssétt. Det framsta syftet ar erbjuda en sammanhallen
biomedicinsk uppfoljning och fa en samlad kompetens om vuxna personer med MMC. For att
underlatta for patientgruppen i vardagen och att 6ka deras mojligheter till ett mer sjalvstandigt
liv och en 0kad delaktighet i samhallet.



4. TIDIGARE FORSKNING OM MMC

Det finns flera forskningsstudier som fokuserat pa de mangfacetterade medicinska och
urologiska svérigheterna som foljt med funktionsnedséttningen. Aven de motoriska
svarigheterna, perceptionssvarigheterna och fakta om hydrocefalus har behandlas i dessa
studier (Olsson et al, 2007). Fa studier beskriver minnesfunktionerna och de exekutiva
svarigheter som kan medfdlja om man har MMC. De flesta studierna underséker barn och
ungdomars uppfattningar om hur det ar att leva med MMC. Nér det galler vuxna personer
med MMC har forskningen inriktat sig pa arbete och utbildning, aktivitet och delaktighet samt
tillganglighetsfragor (Tornbom et al, 2012, Peny,2011, Lindquist et al, 2009) .

4.1 Forandrad syn pa funktionsnedséattning

De har funnits en tid da manniskor med olika funktionsbegransningar har behandlats som en
belastning i samhéllet. Manga foraldrar blev uppmanade att lamna bort sina barn till olika
vardinrattningar, vilket resulterade till att barn med funktionshinder forlorade kontakten med
sina familjer. Dessa barn véxte ofta upp utanfor samhallet. De behdvde inte ga i skolan. De
skulle heller aldrig fa ett arbete och komma ut i arbetslivet. P4 70-talet férandrades synen pa
funktionsnedséattning. De barn som foddes med funktionshinder fick véxa upp med sina
foraldrar eftersom man uppmarksammade hur skadligt det varit for barnen att véxa upp pa
institutioner. Vardhemmen avvecklades och istéllet bérjade man tala om att foraldrarna skulle
fa stod och avlastning i form av korttidsboenden. Barnen och ungdomarna fick bo pa sa
kallade elevboenden. Nu for tiden bor de funktionshindrade ungdomarna hemma och de har
ratt till utbildning och arbete. | vuxen alder har de fatt mojlighet att flytta till gruppboenden
och till egna lagenheter. Numera kan den som har en funktionsnedsattning fa en personlig
assistent for att kunna skdéta sin dagliga livsforing och sina aktiviteter. Forsakringskassan (FK)
fattar ett beslut om assistanstimmar. FK beslut om neddragning av assistanstimmar kan fa
forodande konsekvenser for den som har behov av stod att fa komma ivag till olika aktiviteter.
De funktioner som har tranats upp kan ga forlorade och leda till en 6kad isolering till foljd av
att de inte kan ta sig ut pa egen hand.

4.2 Sociala och kognitiva perspektiv

| en icke-experimentell studie av Térnbom et al (2012), har syftet med studien varit att
problematisera kring fragor som ror utbildning, arbete och fragor kring informanternas
ekonomiska situation inom ramen for det inrattade socialpolitiska systemet. Informanterna
som deltog i studien hade cerebral pares (CP) och MMC. Térnbom genomforde
telefonintervjuer under tva decennier 1983 och 1997.

Tornbom et al beskriver att de intervjuade alla hade kontinuerliga habiliteringsinsatser under
tiden for studien. Grupp A bestod av 55 personer som hade CP-skador och MMC. Av de 55
personerna som deltog i studien, hade 50 personer CP-skador och fem personer med MMC.
Denna grupp startades 1983. De intervjuade var alla i aldrarna mellan 20-33 ar. Grupp B
tillkom 1997. | den gruppen deltog 19 personer som hade CP-skador och elva personer som
hade MMC. Nio personer tog sig fram med hjalp av rullstol. 15 personer anvéande rullstol vid
behov. Sex personer hade inget behov av hjalpmedel. Grupp B informanterna hade fler storre
uttalade svarigheter att ta sig fram an deltagarna i grupp A.

Alla informanter hade avslutat den obligatoriska grundskolan. Nar det galler
gymnasiestudierna var det fler personer i grupp B an i grupp A som hade avslutat gymnasiet.
Ofta handlade det om tvaariga gymnasieutbildningar med inriktning pa handel och kontor.
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Studien visar att endast ett fatal av informanterna upplevde att det hade blivit svarare att under
perioden 1983-1997 komma in pa olika utbildningar. Nagra fa uttryckte att assistansstodet
majliggjorde att informanten kunde utbilda sig.

Tornboms studie pekar pa att majoriteten av informanterna som deltog i studien studerade
eller arbetade under perioden 1993-1997. De flesta hade kontorsliknade arbetsuppgifter. De
som hade hdgre utbildning arbetade med IT. Informanterna arbetade eller studerade. De som
arbetade hade olika l6nebidragsanstallningar. Flertalet informanter uttryckte i studien att de
upplevde att det har blivit svarare att fa ett arbete.

Tornbom et al visar ocksa att informanterna upplevde att arbetsgivarna efterfragade friska
valutbildade personer. En annan faktor som paverkade svarigheten att fa ett arbete var att bli
aldre och ha en funktionsnedsattning. Nagon uttryckte att han var tvungen att ha ett
kontorsarbete pa grund av sin funktionsnedsattning. Nagra tog upp att deras fysiska
funktionsnedsattning hindrade dem fran att arbeta.

Nagon talade om smarta i kroppen och en annan talade om att talstérningen var ett hinder pa
en arbetsplats. Nagra tog upp mojligheten att fa assistansstdd till och fran arbetet samt att
aven ha fatt hjalp med att utfora vissa arbetsuppgifter. Assistansstodet hade gjort det mojligt
for dem att arbeta.

Tornbom et al pekar pa att man har lyckats integrera personer som har funktionsnedsattningar
till olika utbildningar med hjalp av ett sa kallat bidragssystem. Utméarkande var att nar det
politiska samhallsklimatet hardnade paverkades informanterna negativt och det blev svarare
att fa en fast anstéllning med I6n. De flesta av dem som deltog i studien hade nagon form av
Ionebidragsarbete, aktivitetsersattning och eller sjukerséttning utan tidsbegrénsning.

| en annan svensk studie vill arbetsterapeuten Peny (2011) 6ka kunskapen om barn med MMC
och ungdomars svarigheter att fi nagot gjort inom temaomradena: vardagliga aktiviteter,
autonomi och delaktighet. Hennes avhandling bestar av fyra delstudier. | den forsta delstudien
deltog 50 barn och ungdomar med MMC, i dldrarna sex till 14 ar. Peny har jamfort barnens
formagor internationellt utifrdn alder och normer och med férmagan av atgarder fran en
kontroll av normalt utvecklade nordiska barn.

| den andra delstudien har Peny valt att undersoka de kulturella skillnaderna utifran ADL
formagor. | den tredje delstudien undersoker Peny autonomi-nivaerna, dar de 50 deltagande
barn med MMC har bedomts bade av deltagarna sjalva och av deras foréaldrar. | den fjarde
delstudien utgick Peny fran skolsituationen med fokus pa delaktighet och aven vid detta
tillfalle fick barnen betygsatta sig sjélva och blev betygsatta av sina respektive larare. Lararna
gavs ocksa mojlighet att betygsatta barnens niva av aktivitet.

Avhandlingen visar att barnen och ungdomarna med MMC hade en lag grad av autonomi i
vardagsaktiviteter vilket forutsatte att barnet tog egna malinriktade initiativ. Barnen och
foraldrarna hade ofta olika asikter om barnets formaga till autonomi. Barnen skattade ofta sig
sjalva lagre an vad foraldrarna gjorde. Betraffande delaktigheten i skolan var de flesta barnen
med MMC delaktiga i skolans aktiviteter. Studien visade ocksa att majoriteten av barnen hade
svart att utfora de vardagliga aktiviteterna pa ett enkelt oberoende satt. Dessa barn hade svart
att 16sa problem och att initiera nya steg i en aktivitet. De hade svart att fa saker gjorda i
vardagsaktiviteter. Det handlade inte om att ha motoriska svarigheter eller att sitta i rullstol,
de svarigheter som uttrycks handlar mer om svarigheterna komma till skott och att fa nagot
gjort. Peny anser att dessa svarigheter i hog grad paverkar barnets sjalvstandighetsutveckling
och barnets mojlighet till ett aktivt deltagande i skolan.

8



Penys slutsats ar att professionella inte bara ska utreda vad barnen med MMC kan utféra utan
ocksa undersoka hur de utfér exempelvis matteuppgiften samt om de utfor uppgiften pa egen
hand. Manga barn och ungdomar med MMC behover f2 stdd i “komma iging”- processen och
fa hjalp med problemldsning. Penys kunskaper &r viktig att formedla vidare till foraldrar,
personal pa inom skolan och habiliteringspersonal. Aven socialsekreterare samt personal inom
Forsakringskassan och Arbetsformedlingen behdver fa ta del av insikterna for att battre kunna
stotta vuxna personer med MMC.

4.3 Medicinska perspektiv

Roach (2010) studie visar att vuxna personer som féds med MMC ofta har allvarliga fysiska
och psykiska svarigheter i varierande grad genom hela livet. Syftet med studien var i forsta
hand att undersoka hur man kan minska den héga dddligheten hos personer som MMC genom
att granska den kortsiktiga effekten av kirurgisk behandling. Roach har foljt upp hur det har
gatt for 84 personer med MMC som behandlats efter genomgangen operation.

De som deltog i Roach studie var mellan 20-55 ar vid tiden for uppféljningen. P& 1940 - talet
fram till 60-talet utférdes Kirurgiska operationer som féljdes upp under 80-talet. Genom
enkater och observation i vardagen fick Roach en fordjupad kunskap om MMC patienternas
bakgrund, utbildning och sysselsattning, civilstand, sjalvstandighet och fysiska begransningar
och forflyttning, misshildningar i ryggraden, trycksar samt urininkontinens.

Studien visar att de individer med MMC som hade shunt klarade sig sdmre an de som inte
hade blivit shuntopererad. Det fanns ocksa en hogre daodlighet hos MMC patienterna. Flera
bodde hemma medan nagra bodde pa institutioner. En del av studiens informanter hade gatt
utbildning pa gymnasieniva. Ett fatal hade eftergymnasial utbildning. Flera saknade
sysselsattning. En liten grupp var antingen gifta eller franskilda. De allra flesta klarade av de
personliga bestyr sjalva. De klarade av att handla sjalvstandigt. De allra flesta tog sig fram
med hjalp av rullstolen. En del av informanterna hade fatt géra amputationer pa grund av
olika cirkulationsrubbningar.

Studien askadliggjorde att de fysiska svarigheterna oftare forde med sig en negativ sjalvbild
jamfort med friska barn. Roach menade bland annat de urologiska svarigheterna kan skapa en
okad osakerhet i tonaren och hos unga vuxna med MMC.

Roach pekade pa att det finns en viss tveksamhet om behandlingsinsatserna har fort med sig
betydande forbattringar i det multidisciplindra omhéndertagandet. Han menar att MMC —
patienterna som har erbjudits moderna kirurgiska behandlingar har fatt fysiskt battre
funktioner samtidigt som de inte verkade ma psykisk béattre. Roach pekar pa att MMC-
patienterna jamfort med normalpopulationen lever i en hogre grad av social isolering och att
de hade begransade mojligheter att fa ett arbete och ett sjalvstandigt boende i vuxenlivet.

Uroterapeuten Magdalena Vu Minh Arnells (2012) undersokning visar hur de urologiska
svarigheterna paverkar urin - och tarmblasan i vuxna MMC- patienter. 36 kvinnor och 30 méan
i aldrarna 28-51 ar deltog i studien. Informanterna hade alla accepterat att delta i en
telefonintervju. 75 % av informanterna hade gatt ut gymnasieskolan och av dessa hade 68 %
nagon form av sysselsattning. 35 % var gifta och hade en partner.

35 % av informanterna hade erfarenhet av kirurgiska ingrepp gallande urinvégarna. 14 %
hade gjort kirurgiska ingrepp i tarmen for att stoppa lackaget. Studieresultatet visar att
informanterna hade olika satt att tomma urin - och tarmblasan. MMC é&r en av de vanligaste



orsakerna till neurogen blds - och tarmstérning, vilket kan féra med sig patagliga
forstoppningssvarigheter och dven blas- och avféringsinkontinens.

I en annan svensk studie har forskaren Olsson et al, (2007) gjort en inventering for att ta reda
pa forekomsten av MMC och vilka medicinska behov som dessa ungdomar kunde ha.
Informanterna som deltog i studien var mellan 15-18 ar och de var pa vég i in i vuxenlivet.
Metoden som anvénds &r en retrospektiv undersékning. Informanterna som deltog i studien
var fodda 1986-1989 och var alla bosatta i Sverige. De som deltog i undersékningen hade alla
behov av sjukhusvard pa grund av de medicinska svarigheterna. 175 ungdomar deltog i
undersokningen och av dessa hade 86 % hydrocefalus. Majoriteten hade motoriska
svarigheter. 85 % anvande sig av kateterisering for att tomma urinblasan. 59 % anvénde sig av
lavemang pa grund av tarmtémningssvarigheterna. 1.7% har problem med njurfunktionen.
Olsson et al pekade pa att ungdomarna med MMC har ett livslangt behov av stod och
uppfaljning till foljd av de komplexa medicinska svarigheterna genom hela livet.

4.4 Kritisk beddmning av sociala och medicinska perspektiv

Det finns ett flertal beskrivningar och undersokningar om MMC, dar man forsoker faststélla
orsak och samband med hjalp av exempelvis enkater. Detta for att miata MMC informanters
kunskaper och attityder utifran en specifik situation som kan vara en undervisningssituation.

Pa senare tid har den kvalitativa forskningstraditionen vuxit fram. Det har forskats om
personers upplevelse och forstaelse kring deras livssituation. Synen pa kunskap har till en del
varit av den tolkande karaktaren. Den kvalitativa forskningen har pavisat att det finns ett
komplext samspel i relation till beteende och attityder. Relationerna paverkas av individuella
erfarenheter och av olika sociala kontexter (Kvale & Brinkman, 2011).

Tornboms studie et al, (2012) visade att informanterna hade svart att fa ett arbete med I6n.
Det arbetsmarknadspolitiska systemet gallande individer som har funktionsnedséattningar har
byggts upp utifran ett bidragssystem. Det finns manga regler for olika bidragsersattningar som
senare kan bli ett hinder att komma ut pa arbetsmarknaden for den som har ett
funktionshinder. Informanterna sjalva hade laga forvantningar pa att komma ut pa
arbetsmarknaden.

Studien (Tornbom et al, 2012) visade ocksa att de flesta av informanterna hade vidareutbildat
sig och det var endast ett fatal som upplevde att det var svarare att komma in pa en utbildning
aren 1983-97 jamfort med grupp B. Det som var intressant var att det i grupp B, dar
informanterna hade storre uttalade svarigheter var de som hade slutfért gymnasieutbildningar
oftare an A gruppen. Det vacker nya fragor huruvida grupp B hade fatt battre anpassat stod for
att klara av gymnasieutbildningen. Térnboms studie visar att informanterna inte hade sa stora
valmojligheter att soka de arbeten som de dnskade. Flertalet informanter i studien talade om
att de hade olika kontorsgoromal efter den avslutade utbildningen. Det behdvs béttre stod och
en anpassad miljo efter vars och ens formaga da skulle méjligheterna 6ka att hitta en mer
meningsfull sysselséttning. Kunskaper om diagnosen och dess konsekvenser ar av betydelse
for att battre kunna ta vara pad den arbetssokandes arbetsformagor och behov. Aven
arbetsgivare behdver kunskap om vad det kan innebéra att ha medarbetare med en CP-skada
eller MMC.

Penys studie (2011) om barn och ungdomars med MMC visade att de som deltog i studien
hade patalade svarigheter med de exekutiva funktionerna. Barnen hade svart att planera och
organisera sin vardag. De kunde ocksa ha svart med problemldsning under en pagaende
aktivitet. Informanterna som deltog i studien hade svart att komma till skott, paborja och
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avsluta aktiviteter. De fysiska begransningarna var inte den storsta utmaningen utan det var att
fa vardagsaktiviteterna utforda. Hennes studie pekar pa att patientgruppen behéver fa hjalp
och stéd aven i vuxen alder. Personer med MMC behéver ha en lugn arbetsmiljo och inte ha
for manga bollar i luften samtidigt.

Vu Minh Arnells studie (2012) visar att nar det ar frdga om blds -och
tarmtomningssvarigheterna, informanterna har olika strategier att tomma blasa och tarm som
ar en smartsam och tidskravande procedur. Flera av informanterna hade stora svarigheter med
perioder av lackage och de behdver fa rutiner och planera sina toalettbesék noggrant. Det som
var intressant med Vu Minh Arnells (2012) studie var att det medicinska stodet saknades helt
nar det galler tarm tomningssvarigheterna. Dessa svarigheter &r viktiga att beakta exempelvis
sd att det finns bra anpassade handikapptoaletter pa arbetsplatserna.

Tornboms et al (2012) och Vu Minh Arnells (2012) studier bygger pa telefonintervjuer. Men
det ar ett for litet underlag och som erbjuder begransade mojligheter att generalisera
forskningen. Det som den tidigare forskningen askadliggér ar behovet av kunskap om
diagnosen och dess konsekvenser. Det borde ocksa finnas en samlad instans som enbart
arbetar med fragor kring sysselsattning. Denna instans borde samverka med FK och
arbetsformedlingen (AF) samt Vuxenhabiliteringen som kommer i kontakt med vuxna
personer som har funktionsnedséttningar. Roach (2010) och Olssons (2007) studie
genomfordes med hjélp av enkater och observation. Deras forskning visade att MMC -
personer hade omfattande medicinska, urologiska och kognitiva svarigheter. Nackdelen ar att
en del information gar forlorad nar forskaren inte har traffat informanterna. Informanternas
symtom och kénslor som ingar i individens livserfarenhet lyft inte alls fram.

Det hade varit intressant att fa ta del av informanternas framtidsvisioner och drémmar, vilka
behov de har for att komma ut i arbetslivet och vad vill de jobba med. Det finns en vinning i
att gora djupintervjuer om man vill skildra manniskors livsvillkor mer nyanserat.
Forskningsresultaten pekar pa att personer med MMC har mangfacetterade svarigheter i
vardagen.
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5. TEORETISKA PERSPEKTIV

| detta kapitel behandlas livskvalitet och halsa utifran ett brett teoretiskt perspektiv. Det finns
en hel del teorier som beskriver vad livskvalitet och hélsa &r. Livskvalitet och hélsa handlar
om hur manniskor varderar och hanterar pafrestningar i livet. Varldshélsoorganisationen
definierar att hilsa som “héalsa ar ett tillstand av fullkomligt fysiskt, psykisk och socialt
villbefinnande, inte endast franvaro av sjukdom” (WHO, 1948).

FOr oss manniskor ar det av vikt att ha ett arbete som vi trivs med att ha en fungerande
ekonomi och att ha en bostad. Alla dessa faktorer kan vara en betydelsefull halsofrdmjande
ingrediens som starker vara majligheter att fa en god halsa i enlighet med WHOs definition. |
WHOs World report on disability, world of bank (2011), lyfts det fram nya riktlinjer och
tankegangar kring bemaétandet av personer som har en funktionsnedsattning. Dar beskrivs hur
omgivningsfaktorerna ska forbattras sa att den som har en funktionsnedséttning kan ta sig
fram pa ett latt tillgangligt satt. Rapporten tar ocksa upp utbildningsmdjligheter och arbete.
Dér beskrivs dven olika rekommendationer for hur stodet kan se ut. Ofta har den som har en
funktionsnedsattning ett behov av att fa tillgang till en personlig assistent for att kunna ta sig
till de olika sociala aktiviteterna. | rapporten beskrivs ocksa olika funktionsnedsattningar och
att dessa kraver olika I6sningar beroende pa vilka funktionsbegransningar som man har.

Begreppet livskvalitet anvands ofta som ett matt utifran sysselsattning, boende och ekonomi
som i sin tur kan medfora en 0kad frihet att gora det som man ké&nner for. Livskvalitet kan
ocksa beskrivas pa individniva utifran hur individen upplever sin egen livssituation. Halsa och
sjukdom kan paverka livskvaliteten; den enskilde individen har méjlighet att paverka sitt eget
liv och det behdver inte innebdra, att livskvaliteten upplevs som sdmre &n om man inte har ett
funktionshinder. Livskvaliteten kan variera beroende pa vilken fas man befinner sig i livet.
Det kan rora sig om en livskris, skilsméassa eller forlust av anhorig och sjukdom som paverkar
hur vi hanterar och varderar vara liv (ne.se).

5.1 Livskvalitet och halsa

Siri Naess (1987) beskriver att livskvalitet handlar om individers personliga upplevelse i
forhallandet mellan samhallet och méanniskornas levnadsvillkor. Naess uttrycker att manga
individer som har hog livskvalitet i allmanhet mar bra. Dessa personer har i allmanhet olika
aktiviteter och har kansla av samhorighet i motet med andra. Manga har oftast en god
sjalvkansla och gladje. Naess beskriver bade positiva och negativa egenskaper hos
individerna. De som har livslust, energi och intresse for att engagera sig for en annan person
betonas. Dessa personer utdvar sina intressen och de kanner ingen bristande lust eller trétthet,
kort sagt de mar bra och har roligt.

Naess asyftar att individerna ska ha en frihet att véalja och kdnna en upplevelse av att ha egen
kontroll 6ver sina handlingar. Denna individ beskrivs ha mojlighet att sjalvforverkliga sig
sjalv och utvecklas utifran sina énskningar och majligheter. De finns med i ett sammanhang
och har en kansla av samhorighet i moétet med andra. Dessa individer beddoms ha goda
upplevelser och goda vénskapsrelationer.

Naess understryker att dessa personer inte gar omkring och mar daligt. De har inga skuld och

skamkanslor. De har en grundstdmning av gladje och en 6ppenhet for vad varlden har att
erbjuda. Denna individ har en god sjélvkénsla och en god kunskap om sig sjalv. Dessa
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personer litar pa sig sjalv och sitt omdéme och bér pa en kénsla av att vara nojd med sig sjalv
och sin insats. Dessa individer accepterar sig sjalva som den person hon/ han dr. Naess menar
att det ska finnas en grundkansla och en balans av trygghet, harmoni utan bekymmer och
angest for att god livskvalitet och halsa ska uppnas.

Naess pekar pa viktiga temaomraden som ar av betydelse for att uppna en god livskvalitet. Att
vara aktiv och finnas med i olika sammanhang. Att ha en sjélvkansla och k&nna en
grundstdamning av gladje ar alla viktiga faktorer for upplevelsen av livskvalitet. Naess visar att
livskvalitet har att goéra med individens subjektiva upplevelse och att det bara ar individen
sjalv som kan véardera betydelsen av livet. Naess betonar ocksa att ekonomi och exempelvis
socialt natverk inte automatiskt ger en forbéattrad livskvalitet. En individ kan uppleva sig ha en
god livskvalitet trots att ekonomin inte ar bra och det sociala natverket inte ger en kansla av
samhorighet. Livskvalitet ar inget som uppstar av sig sjalvt utan det ar nagot som varje
individ far jobba for.

For Nordenfelt (1991) innebér halsa att vara frisk och att vara i stand att uppna de mal som
individen sjalv ser som centrala och vitala, vilket ocksd har betydelse for individens
langsiktiga lycka. Malen kan ses som generella i samhallet, att ha utbildning, att ha ett arbete
och en meningsfull sysselsdttning, att ha fungerande sociala relationer osv. En individ
behdver inte ha en dalig hélsa bara for att malen inte har uppnatts. Till skillnad fran Naess
fokuserar Nordenfelt pa krampor. Han talar om de patologiska och de inre skeendena i
kroppen, fran person till person. Sjukdom ar enligt Nordenfelt ett tillstand som tenderar att
nedséatta individens férmaga och kapacitet. Det innebar att en individ kan ha en sjukdom och
anda vara i stand att uppna vitala mal. Att kunna leva utan sméarta som begréansar vardagen ar
ett exempel pa ett vitalt mal enligt Nordenfelt. For individen ar det av vikt att ha fysisk och
mental halsa och dnda kunna utféra aktiviteter som att ha ett arbete, ett fungerande vardagsliv,
ekonomi osv. Nordenfelt pekar pa att en individs halsa grundas pa dennes formaga att uppna
de centrala malen. Halsa bestams inte av minimal lycka och de vitala malen gor inte
sammantaget minimal lycka. Halsa &r det fysiska och mentala som utgor att en individ under
accepterade omstandigheter kan uppna de centrala mal som satts upp. Nordenfelt talar om att
det finns tva perspektiv att se pa hélsa; det traditionella medicinsk biologiska synséttet, dar
manniskan ar frisk och kropp och psyke fungerar. Det andra synsattet ar att se pad halsan
utifran det holistiska perspektivet, som ser hela manniskan och inte bara delarna. Nordenfelt
menar att bada synsatten behdvs i en teori om halsa.

Nordenfelt (1991) lagger tonvikt pa att upplevd livskvalitet kan jamstallas med lycka. Han
anvander begrepp som vélbefinnande, harmoni, lycka och tillfredsstallelse nar han definierar
livskvalitet. Nordenfelt beskriver att lyckan &r en kansla och det finns en god balans mellan
vara onskningar och hur vi uppfattar var livssituation. Vid obalans sjunker livskvaliteten.
Enligt Nordenfelt handlar det om individens subjektiva uppfattning om tillvaron huruvida
man har livskvalitet eller inte. Livskvalitet kan paverkas av hur man upplever sin situation om
man upplever att man har det bra eller inte om man &r sjuk eller frisk och om man kan
bestamma Gver sitt eget liv och gora det som man sjélv tycker.

Kajandi (1985) redogdr i sin livskvalitetsmodell for de yttre livsvillkoren som innebér att
individen har en sysselsattning som hon/han trivs med och det kanns bra att ga till
arbetsplatsen. Livskvaliteten kan exempelvis paverkas negativt om arbetsmiljon ar dalig. Att
ha en god ekonomi &r for individen for att kunna kdnna en frihet att kunna betala sina
rakningar och gora de inkép som hon/ han vill. Boendesituationen &r ocksa av vikt for
individen att fa vélja sitt boende dar hon/han kan trivas och leva ett sjalvstandigt liv. De
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interpersonella relationerna ar ocksa viktiga for upplevelsen att ha en god livskvalitet. Kajandi
patalar vikten av att ha nara och 6msesidiga relationer till vanner och grannar och familj. Att
fa finnas med i ett sammanhang och kénna samhérighet och att ha en meningsfull fritid som
ger en okad livskvalitet och ett 6kat valmaende, medan ensamhet och utanforskap kan bidra
till en negativ livskvalitet. De inre psykologiska tillstanden beskrivs utifran individers inre
formagor till energi och engagemang och emotionell forankring. Sjalvforverkligande och
sjalvacceptans och att vara trygg med sig sjalv ger en positiv livskvalitet och livslust. For att
uppna en total livskvalitet behdvs en balans inom de yttre livsvillkoren, de interpersonella
relationerna och de inre psykologiska tillstanden.

5.2 Empowerment och hélsa

Teoretikern Adams (2003) redogdr fér empowerment som den process som erbjuder medel att
ta kontroll Gver de forhallanden som avgor livskvaliteten. Empowerment syftar till att
mojliggéra manniskor att ta egen kontroll 6ver sina liv. Pa individniva handlar det om att ha
kanslan av att vara delaktighet, kunna paverka och att ha inflytande oGver olika beslut
exempelvis sin hdlsa. Ofta kommer MMC-patienterna i kontakt med flera olika behandlare
inom olika verksamheter, vilket kan forsvara delaktighetsprocessen for den enskilde om
behandlare har olika asikter om vilka beslut om insatser som ska fattas. Det som uppfattas
som ett problem av behandlaren behdver inte nddvandigtvis uppfattas som ett problem for den
hjalpsokande. Halsa ar att ma bra och att ha formagor och kapacitet att kunna klara av
vardagens krav och att forverkliga sina personliga mal &r faktorer som okar livskvaliteten.
Uppréattandet av en vardplan ar en majlighet for patienten inom Vuxenhabiliteringen att vara
delaktig i sin hélsa. Patienten har tillsammans med de olika yrkesprofessionerna tagit reda pa
vad som fungerar i vardagen.

5.3 Formagor och kapacitet

Sens (1999) teori om formagor och kapacitet betonar att samhéallet maste 6ppna upp sa att
individerna sjalva kan paverka sin livssituation och uppna det som de sjélva upplever som ett
gott liv. Kapacitet betyder formaga, duglighet och mojligheter som individen behover for att
kunna uppna ett gott liv. Sen menar att samhallet har ett ansvar att fordela resurser mer jamt
for medborgarna, sa att manniskorna pa lika villkor kan vélja och férverkliga sina livsmal.
Sen ar ekonom och filosof i botten och har forskat om méanniskors livsvillkor. Sen pekar pa att
manniskors frihet och egen formaga gor att alla manniskor har mojlighet att forverkliga sina
liv utifran sina egna formagor. Sens teori om kapacitet och formagor tar bort det ekonomiska
nyttoperspektivet. Sen lagger mer fokus pa manniskors egna formagor och kapacitet. Han
pekar pa att stora delar av befolkningen lever i fattigdom, vilket innebar en forlust av
formaga, frihet och utveckling. Sens budskap &r att ekonomisk tillvaxt matt numera i BNP per
capita snarare ska forstas utifran frinet och utveckling an utifran manniskors formaga och att
samhallet ska skapa en god social miljo. Sen anser att manniskors formagor kan utvecklas
och att de hinder som finns ska avlagsnas, vilket leder till ojamlikhet. For att ha ett gott liv
behdver man ha en inkomst, ett boende, en sysselsattning, en god hélsa, goda relationer, ett
fungerande natverk, inflytande och sa vidare. De formagor som individen behover ar att
skaffa utbildning och kunskap, erfarenhet i att ha prévat pa att arbeta, vara fysiskt rorlig, ha
ett boende, psykisk och fysisk hélsa, vara socialt delaktig och ha aktiviteter som ger
tillfredsstéllelse. Sen anser att det framst ar staten som ska ge individen de forutsattningar som
behovs for att kunna leva ett gott liv.

Det vasentliga i Sens teori ar individers formaga men ocksa individers rattmatiga ansprak och
frihet. Han talar mycket om fattigdom som resultat av forlust av férmagor. Den som har en
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funktionsnedsattning har inte samma mojlighet att fa ett arbete, vilket kan leda till en 6kad
fattigdom. Ofta har de som har en funktionsnedséttning tvingats in i ett bidragssystem, vilket
har fort med sig att den som har en funktionsnedsattning inte har samma mojligheter att
fullfélja och uppna sina mal. En person som har en funktionsnedsattning kan ha flera
formagor men mindre mojligheter att géra det som han/hon onskar géra pa grund av
exempelvis ekonomisk ofrihet. Den som har en god ekonomi har storre méjligheter an den
som har aktivitetserséttning och andra bidrag att géra det som han/hon vill gora.

Sammanfattningsvis kan man konstatera att om Sens teori &r att férmagor ses som det framsta
medlet och sjalva malet med utveckling. Vilka formagor som kan uppnas beror pa vilka
personliga egenskaperna som man har och hur funktionsnedsattningen paverkar individen. For
att undkomma fattigdom maste individen ha férmagor sasom tillgangar, agodelar, pengar och
arbetskraft tillsammans med rattmatiga ansprak som ratten att ha ett arbete och frihet att fa
utbildning. Sen ser politiska friheter som viktiga och han tanker att ekonomiska behov inte
ska bemotas genom att forneka méanniskors frihet. Formagorna ses som centrala for varje
manniska och Sen teori om formagor kraver att individen satts i fokus for att kunna analysera
fattigdom. Varje samhélle behdver ha ett fungerade socialt skyddsnét for att skydda de utsatta
malgrupperna. Otillrackligt stod fran samhallet, halsosjukvarden och ekonomiskt och
praktiskt stod forsvarar situationen for den som har en funktionsnedsattning. Om FK beslutar
att dra ner pa antalet assistanstimmar har den som har en funktionsnedsattning svarare att
komma ivag till sitt arbete. Om den personliga assistenten inte kommer i tid pA morgonen kan
den som &r beroende av hjalp att fa pa sig kladerna pa morgonen inte komma i tid till jobbet,
vilket far till foljd en Okad sarbarhet, fattigdom och isolering for den som har en
funktionsnedsattning. | likhet med Sens teori om férmagor och kapacitet betonar Adams
(2003) individers mojligheter och egen formaga att vara delaktig i sin egen halsoframjande
process.

5.4 Psykosocialt perspektiv

Bernler & Johnsson (1988) har beskrivit hur det psykosociala perspektivet beaktar det sociala
sammanhangets betydelse for individens identitetsutveckling och dess konsekvenser for
individens reaktioner och upplevelser utifran dennes livssituation. | det psykosociala arbetet
soker behandlaren utifran mojlig metod 16sa manniskors svarigheter utifran en social kontext.
Vuxenhabiliteringens kurator forsoker lindra de yttre pafrestningarna och starka patientens
egen formaga till férandring av sin situation. Kuratorn inom Vuxenhabiliteringen har fokus pa
ett specifikt héalsoproblemomrade. Det finns ett eget uppfattat problem och mal upprattas
utifran vad patienten vill ha hjalp med i sin livssituation.

Bernler et al menar att de professionellas hjéalpinsats ar resultatet av en eller flera enskilda
processer, dar bade inre och yttre processer kan paverka pa ett negativt satt. Det kan rora sig
om héandelser och upplevelser som har hant och skett i ett langt tidigare skede men som
paverkar den drabbade i nutid. Dessa svarigheter kan krava mer komplexa och djupgaende
forandringsstrategier. Kuratorn arbetar med den sociala kontexten, det finns en flexibilitet
utifran val av metoder och en 6ppenhet utifran ett flerdimensionellt teorival. Malsattningen &ar
att forandra patientens livssituation och livsvillkor i en mer positiv riktning. Utmarkande for
psykosocialt forandringsarbete &r att patienten alltid maste ses i sitt sammanhang och att de
inre och yttre faktorerna samspelar.

Forfattarna patalar att det psykosociala arbetet dr en ’systematisk” och “maélinriktad” intention
som kraver “sérskild” utbildning och kunskaper och de teorier som ligger till grund for analys
och aktion. Det krévs att kuratorn utgar fran en generell teori och utifran ett sammanhangande
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teoretiskt perspektiv som ger forklaringar och forstaelse for de sociala problem och processer
som finns. Det psykosociala arbetet innefattar metoder och fordndringsstrategier som i socialt
arbete anvands i relation till forebyggande eller i behandlande syfte. Bernler et al namner
ocksa att psykosocialt arbete kan bedrivas utifran tre forhallningssatt, dar kuratorn hjalper till
att astadkomma forandringar hos patienten utifran problemomradet. Férandring kan ske
genom egen aktion, direkt och indirekt styrning. Det som &r centralt for denna
handlingsmodell &r att ansvaret fordelas mellan patienten och kuratorn och att behovet av stod
kan se olika ut utifran situation och vilka egenskaper den enskilde har for att klara av
forandringsarbetet. Det som &r av vikt ar att kuratorn finns dar, ser och lyssnar in patienten.
Vid egen aktion handlar det om att kuratorn tar pa sig hela ansvaret for att en forandring ska
ske. Det kan handla om att patienten har behov av fa stod i planering och struktur i sin vardag
eller, att f boendestod med mera. Vid direkt styrning foreslar Vuxenhabiliteringens kurator
att patienten sjalv ska satta ord pa vad som behdovs for att den hjalpsokande ska fa till stand en
forandring. Det kan handla om rad och stod eller vagledande samtal. Ofta har de patienter som
kommer i kontakt med kuratorn svart att satta ord pa vad de vill ha hjalp med. De allra flesta
patienter har ndgon gang under sin uppvéxt haft kanslor av utanforskap, varit arga och ledsna
Over att ha en funktionsnedsattning. Vid indirekt styrning handlar det om att skapa och initiera
kreativa skeenden hos patienten.

Goffman (2009) belyser i sin teori om stigma och hur samspelet mellan samhéllets bemétande
och attityder kan paverka individer som ar annorlunda jamfért med normen. Han anvander sig
av fallstudier och sjalvbiografier for att beskriva det som &r annorlunda och det som upplevs
falla utanfor samhéallsnormen. Goffman beskriver hur den som &r stigmatiserad kan uppfatta
sig sjalv i forhallande till det som upplevs som "normalt" av omgivningen. Goffman menar att
den som pa nagot satt ar avvikande och har en funktionsnedséttning ofta hamnar i en konflikt
med sig sjalv, samhallets krav och férvantningar. Det &r inte ovanligt att den som upplevs som
annorlunda upplever stigmatisering och diskriminering av omgivningen. Detta kan féra med
sig att den som é&r berord sjalv kan dra sig undan andra méanniskor eller att man exempelvis
struntar i att soka arbete eftersom man anda inte far ett jobb, vilket i sin tur kan féra med sig
djupa livskriser och forlust av sjélvet.

Barbro Lennéer - Axelson (2010) redogor for olika krissituationer, sorger, livsomstallningar
och forluster av kroppsfunktioner och halsa. Hon pekar pa att vi kan hantera och bemota
sorgen och smartan olika beroende vilka vi ar och vad vi har varit med om i vara tidigare liv.
En del personer véljer att stdinga av ké&nslan for att slippa k&nna den outhérdliga smartan och
sorgen, medan andra soker hjalp for att bearbeta forlusten av anhérigs fortidiga dod eller
sOker stod i att bearbeta forlusten av kroppsfunktioner och hélsa. Den obearbetade sorgen och
depressionen kan medfora en ¢kad isolering och ohéalsa. Far man hjalp att bearbeta det svara
och hjalp med att harbargera smartan och sorgen genom samtal och har fatt hjalp med att hitta
andra strategier att hantera smértan och sorgen, kan kriser leda till en positiv utveckling. Flera
av MMC - patienterna beskriver en sorg Over att ha kroppar som inte fungerar som de borde.
De urologiska svarigheterna gor att de oftare har urin - och avforingslackage, vilket kan fora
med sig 6kade kanslor av skam och sjalvforakt. Skamkanslorna och sjalvforaktet forsvarar for
individen att prata om det forbjudna och tabubelagda temat, vilket for med sig ett Okat
lidande. Ensamheten blir ofta ett tyst psykosocialt problem.

Erikson (2002) har kartlagt barnets tidiga psykosexuella utveckling. Analstadiet borjar nar det
lilla barnet ar 16-17 manader fram till cirka trearsaldern. Det lilla barnet far lara sig
pottraning. Det far lara sig att halla kvar och gora sig av med kiss och bajs. Den avforing som
halls kvar betraktas som nagot fint och vardefullt. Medan den avforing som lamnar kroppen &r
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smaklds och oanvandbar. Analstadiets tema syftar till fragor om renhet och smuts. Skammen
kan kopplas till de erogena kroppszonerna. Erikson placerar debuten av skam till den anala
zonen som namns som den andra aldern i hans modell for psykisk utveckling. Kriser som
Erikson beskriver under analfasen handlar om det lilla barnets kénsla av autonomi, skam och
tvivel. Det lilla barnets behov att visa for sina foraldrar att det har en egen vilja.

Blos (1962) aterger att frigorelseprocessen fran foraldrarna bérjar nar bilden av foraldrarna
omprovas i tondren. Han talar om vikten av att fa finnas med i olika kamratkretsar. Det ar inte
ovanligt att frigorelseprocessen forsvaras for ungdomar med MMC. Uppskattning och
bekraftande ar sarskilt viktigt frdn vuxna under denna frigorelsefasen med allt vad det
innebar. Frigorelsefasen sker ocksa stora férandringar med kroppen. Att ha en kropp som inte
fungerar och som luktar samtidigt som man ar beroende av sina foraldrar forsvarar ocksa
mojligheten att bygga upp varaktiga kamratrelationer. Tonarstiden praglas av sjalvstandighet
och oberoende. Att inte kunna kontrollera sin slutmuskel, att bajsa pa sig och att behdva
inkontinensskydd i tondren ar forenat med skamkanslor och ett tyst lidande som kan féra med
stora psykosociala svarigheter.

Lewin (2011) har i sin forskning fokuserat pd bemétande och Lagen om stdd och service till
vissa funktionshindrade, LSS. LSS var fran borjan en rattighetslagstiftning, dar honnérsorden
var; ”goda levnadsvillkor”, ’sjdlvbestimmande” och “integritet”. Rattighetslagstiftningen har
inte beaktats som det var tankt fran borjan. Lewins forskning visar att politikers vilja att
forverkliga reformen berdr personer vilka har stora varaktiga funktionsnedsattningar &r
begransad och att det ar budgeten som styr. Hon patalar att personal och stédanvéandare kan ha
olika asikter om vad som ar goda levnadsvillkor bade pa gott och ont. Lewin synliggor dven
hur handlaggare ofta Iamnas ensamma med svara arenden, hur kraven pa kompetens 6kar och
att handlaggarna maste ha kunskap om vilka mal och varden som ska forverkligas. Lewin har
ocksa fordjupat sig inom fragestallningar kring sexualitet och behovet av att fa stod i att bli
tillfredstalld. Hon kommer fram till att personalgrupperna behdver bade fa rad och
handledning for att kunna hantera dessa fragor. En del assistenter kan uppleva att fragor kring
sexualitet ar djupt integritetskrankande, medan en annan personlig assistent kan hantera
fragan utan att bli frmanade och skambeléggande.

Antonovsky (1991) beskriver vikten av att inte enbart fokusera pa det patogena synséttet utan
aven inta ett salutogent perspektiv som tittar pa formagan att klara av svarigheter. Antonovsky
menar att héalsa och ohélsa kan ses som ett flerdimensionellt kontinuum. Fokus laggs pa
individens totala livssituation, dar sjukdom ingar som en del. Antonovksy redogor ocksa for
de krafter som uppratthaller balansen mellan halsotillstdndet och en tillfredsstallande
livskvalitet. Antonovsky patalar att Kasambegreppet innehéller tre komponenter;
hanterbarhet, begriplighet och meningsfullhet. I likhet med Sens teori om formagor och
kapacitet och Adams teori om empowerment (2003) ser Antonovsky individers mojligheter
och egen formaga att vara delaktig i sin egen halsoframjande process for att uppna Kasam och
meningsfullhet.

Berg-Wikander (2005) ger exempel pa forskning ur ett multidimensionellt perspektiv. For att
exempelvis forsta MMC- patienters komplexa livssituation maste vi forsta att ohélsan bestar
av biologiska, psykologiska och sociala dimensioner. Hon menar att en forutséattning for att
forsta komplexiteten &r att se hela” individens kontext.
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5.5 Teoretisk referensram

Vad ar det som gor att vissa manniskor har battre hélsa och livskvalitet &n andra? Nordenfelt
(1991) tar upp att lycka ar ha livskvalitet. Lycka har inte sa mycket med njutning att géra utan
det har mer att gora med majligheten att utveckla formagor och att forverkliga sig sjalv. De
ovannamnda forskarna beskriver alla vikten av att ha goda néra relationer och att finnas med i
olika sammanhang och rum. Sen pekar pa att halsa ar beroende av samhalleliga faktorer och
ekonomiska mojligheter, kunskap, utbildning och jamlikhet.

Kajandis (1985) som har inspirerats av Naess (1987) patalar vikten av att ha en balans mellan
de yttre livsvillkoren, de mellanménskliga relationerna och sitt eget inre. Det &r av betydelse
att ha ett arbete och en ekonomi som ger oss en Okad valfrihet att valja och gora det som vi
kanner for, 6kad valfrinet medfor att vi far livskvalitet och halsa. Det ar dock inte alla
méanniskor férunnat. Personer med funktionshinder ges inte samma mojligheter att socialisera
sig med andra i sin omgivning. Den som har brist pad formaga tvingas istéllet in i olika
bidragssystem och de hamnar utanfor arbetsmarknadspolitiska atgarder trots att politikerna
2010, utifran de handikappolitiska malen utlovade béttre stod och forutsattningar for personer
med funktionsnedsattningar att fa komma ut i arbetslivet.

Antonovsky (1991) betonar vikten av att finna meningsfullhet och att manniskors livssituation
ar hanterbar och begriplig, for att uppna livskvalitet och hélsa. Blos (1962) och Erikson
(2002) talar om frigorelseprocessen och om den tidiga psykosociala utvecklingen. For dem
som har varaktiga och stora funktionsnedsattningar ar det inte ovanligt att frigorelseprocessen
forsenas. Aven intimitetsgransen kan kriankas pd grund av behovet av att fa hjalp med de
personliga bestyren, vilket kan fora med sig att det &r svart att be fordldrarna ”dra &t skogen”
samtidigt som de ar beroende av sina foraldrars praktiska hjalp. Uppskattning och bekréftande
ar sarskilt viktigt att fa fran foraldrarna eller av andra viktiga vuxna personer under
frigorelsefasen. Aven en god forberedelse infér vuxenblivandet behdvs. Lewin (2011) berérde
fragan om hur assistenter och stodanvandaren kunde ha olika uppfattningar om vad som ar
goda levnadsvillkor och vilken hjalp som den hjéalpsokande vill ha. Stédanvéandaren far ofta
uppleva hur deras behov asidosétts, vilket kan upplevas bade som diskriminerade och
krankande — vems behov ska styra? Goffman (2009) konstaterar i sin studie att omgivningens
attityder kan paverka den enskilde individen om inte normen motsvaras. FGr den som har en
funktionsnedsattning kan sjalvbild och identitet paverkas negativt pa individniva.
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6. METOD OCH MATERIAL

6.1 Forskningsansats

Undersokningen bestar av en forklarande och explorativ forskningsansats vilket innebar att
forskaren soker kunskap om problemet. Nér, var, hur och i vilket sammanhang blir problemet
synligt? Fallstudien ar lika med empirin. Ny kunskap soks utifran den tidigare forforstaelsen
och langa erfarenheten av att ha arbetat med personer som har olika funktionsnedsattningar
inom habiliteringsverksamheten. Utgangspunkten & motet med informanterna och deras
berattelser som beskrivs under intervjun. Forskaren soker aterskapa berattelsen om hur
informanterna beskriver sina tankar, asikter, handlingar och kanslor. Forskaren forhaller sig
till hur informanterna beskriver sin upplevda livsvarld och hur de presenterar sin berattelse.
Utifran valda temaomradena soks nya infallsvinklar och ny kunskap (Bryman, 2011).

Utifran ett fenomenologiskt perspektiv sokts en fordjupad kunskap om hur informanterna
upplever sin livssituation och hur deras kognitiva svarigheter paverkade mojligheten att uppna
sjalvbestimmande och delaktighet i vardagen. Informanten satter ord pa sin livsvarld.
Likheter, olikheter och monster soks med fokus pa informanternas livsberéttelser.

6.2 Kvalitativ och kvantitativ metod

Kvalitativ metod har anvénts eftersom syftet med studien var att ta reda pa hur informanterna
upplevde sin livssituation. Fragestallningarna som togs upp handlade om hur informanterna
upplevde sin livsvérld. Kvalitativa forskningsstudier anvands for att beskriva, tolka och
forklara fenomen. Néar det géller att undersoka och beskriva sadant som dr mangtydigt och
subjektivt som exempelvis upplevelser och kanslor ar den kvalitativa metoden den metod som
ar mest lampad. Den kvalitativa metoden Iampar sig om man vill beskriva psykisk ohélsa och
undersoka livskvaliteten hos personer som har funktionshinder. Nar IPA-E skattningsformular
om sjalvbestammande och delaktighet redovisas anvands den kvantitativa metoden som pa
deskriptivt vis redovisats med text och diagram. (Kvale & Brinkmann, 2011)

6.3 Intervjumetod och undersokningsinstrument

Kvalitativ semistrukturerad intervju valdes. Utifran syfte och fragestallningar utformades en
intervjuguide med olika frdgeteman (se bilaga C). Intervjun inleddes med nagra
bakgrundsfragor kring familj och uppvaxtférhallandena. De utvalda temaomraden som togs
upp var forflyttning, tillganglighet, socialt n&tverk, fritid, psykisk och kroppslig av att ha
MMC, sexualitet och identitet samt livskvalitet och halsa. Intervjufragorna var éppna och
syftet var att beskriva, forklara, forsta, tolka och kartlagga fenomen utifran informanternas
livsberattelser. Det som var utmarkande for den semistrukturerade intervjun var att dessa gav
utrymme for foljdfragor och en fordjupning av informanternas svar (May, 2001).
Inledningsvis genomfdrdes en pilotstudie tillsammans med en manlig brukare och en kvinnlig
professionell deltagare. Syftet med att gora en pilotstudie var att ta reda pa om upplagget var
anvandbart och om det behovdes gora nagra andringar och tillagg i intervjuguiden.
Intervjutiden tog ca en timme och vid intervjutillfallet anvandes ingen diktafon. Fragor
stalldes till testinformanterna utifran intervjuguiden. Med hjalp av anteckningsblock och
penna gjordes anteckningar under tiden som informanten svarade pa fragorna. Ganska snabbt
upptécktes att metoden gick miste om informanternas icke-verbala kommunikation. Den icke-
verbala kommunikationen visar informantens kroppssprak, mimik, ansiktsintryck,
kénslointryck och tonlédgen. Den icke- verbala kommunikationen tappades bort eftersom fokus
hade lagts pa att skriva ner test- informanternas berattelse samtidigt (ibid). Efter intervjuerna
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skrevs texten rent och dérefter samtalade jag med handledaren om mina upplevelser som hade
gjorts vid intervjutillfallena med testinformanterna. Det kandes bade roligt och positivt att test
-informanterna hade upplevt att pilotintervjun hade kants bra. Nagra andringar utifran
fragestéllningar och teman behdvde inte goras. Avgransningar gjordes nar det géller val av
teman. Teman som andlighet, utmaningar och utveckling valdes darfor bort.

Pilotstudien har varit till hjalp att pa ett tidigt stadium se de eventuella bristerna i
intervjusituationen. Digital diktafon anvéndes vid intervjutillfallena och transkribering fordes
over de digitala ljudfilerna fran talsprak till text. Intervjumaterialet har brutits ner, kodats och
kategoriserats. Syftet har varit att soka samband med den tidigare forskningen och de teorier
som har anvants i studien for att analysera materialet. Intervjuerna genomfordes i nagot av
Vuxenhabiliteringens samtalsrum.

6.4 Litteraturgenomgang

Forutom intervjuerna som informationskélla anvandes litteratur, rapporter, avhandlingar och
artiklar for att fa en fordjupad kunskap om MMC. Litteratursokning har skett i databasen
PubMed som ar en referensdatabas inom Halso - och Sjukvarden . | en annan databas Gunda
har funnits vetenskapliga artiklar och tidskrifter om MMC. Primérkéllor har i forsta hand
anvants i egenskap av artiklar, rapporter och forskningsstudier. Sekundarkéllor som anvéndes
var kurslitteratur om vetenskaplig metod med mera. Sokning av litteratur har skett pa
Goteborgs universitets bibliotek. Flera litteraturforslag och artiklar har ocksa erhallits fran
uppsatshandledare. De sdkord som har anvants i databaser som Pubmed och Gunda ér;
“myelomenigocele”, “kognition”, “hélsa” och “livskvalitet”, samt ’sjdlvbestimmande” och
”delaktighet”. (pubmed.se, gunda.se)

6.5 Urval av informanter och urvalskriterier

Pa grund av tidshegransningen valdes ett avgransat antal intervjupersoner, fyra kvinnor och
fyra man i aldrarna 20-55 ar. Studien omfattar endast vuxna personer som har diagnostiserats
MMC. Nagra av informanterna har ocksa tillaggsdiagnoser exempelvis hydrocefalus. De har
alla haft kontakt med MMC-kompetensteamet inom Vuxenhabiliteringen. Habiliteringens
framsta mal ar att framja patienternas basta majliga funktionsniva i vardagen. Informanterna
som deltog i studien har alla traffat MMC - kompetensteamet under ett nybesok. Syftet med
nybesoket ar att tillsammans med patienten ta reda pa hur vardagen fungerar. MMC-
patienterna har fatt traffa olika yrkeskategorier; lakare, sjukskoterska, sjukgymnast och
arbetsterapeuten samt kurator. Tillsammans med patienten och de olika yrkesprofessionerna,
gors en kartlaggning och bedomning utifran patientens behov. De har alla fatt fylla i olika
livsskattningsformular. Vid nybesoket hos kurator har MMC patienterna fatt fylla i IPA-E
skattningsformular (Sibley et al, 2006). Det framsta syftet med IPA-E var att ta reda pa, vilka
tre huvudproblemomraden som informanterna sjalva skattar hogst och som de upplevde
inverkade pa deras sjalvbestammande och delaktighet (se bilaga.E). Déarefter upprattades en
vardplan tillsammans med patienten och utifran de egna uppfattade hélsoproblemenen. Ett ar
senare foljdes den upprattade vardplanen upp tillsammans med patienten. Aven vid
aterbesoket hade de fatt fylla i skattningsformularet IPA-E. 32 patienter med MMC har fatt
forfragan om de vill delta i studien. Informanterna har fatt ett brev hemskickat, syftet med
studien har beskrivits och informanterna har informerats om sin mdjlighet att nar som helst
avbryta studien utan motivering (se bilaga A). Atta informanter svarade att de ville delta i
studien. Ingen av informanterna valde avsluta sin medverkan i studien.
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6.6 Etik och dvervdganden

Studiens vetenskapliga forskningsetiska principer har behandlats. Informationskravet innebar
att forskaren alltid maste informera deltagarna om studiens syfte. Forskaren maste ocksa
informera informanterna att de nar som helst far avbryta sitt deltagande i studien.
Samtyckeskravet handlar om att informanten sjalv har rétt att bestdmma 6ver sitt deltagande
samt att informanten ska ges mojlighet att ge sitt samtycke till att delta i studien (se bilaga B).
Konfidentialitetskravet inneb&r att den information som framkommer om informanten i
studien, skall beaktas konfidentiellt och att personuppgifterna maste forvaras pa ett satt sa att
informantens identitet inte undanrdjs. Informanterna har alla fatt fiktiva namn.
Nyttjandekravet handlar om den insamlade informationen som inkommit om informanterna
och som endast far anvandas for studiens andamal. Ofta ror det sig om personer som redan har
kansliga och utsatta livssituationer (VVetenskapsradet, 2002).

6.7 Analysmetod och analysstegen

Sociologerna Barney Glaser och Anselm Strauss utvecklade och formulerade analysmetoden
Grounded theory pa 60-talet (1967). Det framsta syftet med grundad teori &r att generera och
upptacka en ny teori utifran data och att vagen dit ar induktiv. Glaser och Strauss betonar
narheten mellan teori och metoden, dar resultat och analyser tydliggérs och blir mer
forstaeliga samt generaliserbara utifran verkliga erfarenheter och moten. Genom att soka efter
likheter och samband kan fenomen synliggoras, identifieras, dokumenteras och kategoriseras.
Man kan exempelvis anvanda sig av koder, for att gruppera sitt material och resultat. Det
innebdr att all data, begrepp och hypoteser ar grundad data som systematiskt har utformats
utifrdn  forskningsprocessen. Glaser och Strauss betonar ocksd vikten av att helt
forutsattningslost utga fran det som observeras. Teorin ar uppbyggd utifran empirin med
utgangspunkt fran forforstaelsen ligger fokus pa studiens fragestallningar, beskrivningar och
tolkningar. Informanterna beskriver upplevelsen av sjalvbestdmmande och delaktighet. |
vilken utstrackning upplever informanterna att de kan paverka formagan till
sjalvbestimmande och delaktighet? Mojligheter och hinder har identifierats utifran hur
informanterna hanterar dessa.

Charmaz (2006) har ytterligare utvecklat metoden Grounded theory till en mer
socialkonstruktivistisk, grundad teori, vilket innebér att den grundade analysmetoden har mer
fokus pa att upptacka de basala sociala processerna i métet mellan forskaren och informanten.

Socialkonstruktivisten lagger tonvikten pa att fenomen ifraga skapas av manniskor i
samverkan. Social interaktion ger en bas som skapar mening. Socialkonstruktivisten ser
beréttelsen som en standig strommande process, i vilken spraket och interaktionen mellan
forskaren och informanten skapar en mening. Forskaren beskriver och tolkar informanternas
beréttelse om en beréttelse. Metoden &r perfekt for utforskandet av sociala relationer och
individuella beteenden i olika grupper. Metoden socialkonstruktion stammer val in utifran
teorins ansats. Detta angreppssatt stammer ocksa éverens med den teoretiska utgangspunkten
som &r grunden for min analysstrategi. En abduktiv analysansats har anvants som innebar att
redan fran borjan har de olika teoretiska utgangspunkterna och forskningsstrategierna valts ut
utifran min empiri och fakta. Materialet tolkas pa ett resonerande satt (Bryman, 2011).

Analysstegen kan beskrivas utifran att information har sokts om informanternas
livserfarenheter utifran de teman och monster som uppmarksammats (ibid). Med
utgangspunkt av de aterkommande koderna byggdes temakartor med subteman, for att fa en
fordjupad forstaelse om informanternas livsvérldar. Huvudteman kategoriserades utifran tre
nivaer; den intrapsykiska nivan, den interpersonella nivan och den strukturella nivan.
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Subteman inom den intrapsykiska nivan lagger tonvikten framst pa informanternas psykiska
och fysiska upplevelse av att ha MMC. Den interpersonella nivan beskriver deras familjer och
sociala natverk, boendet, utbildningen, arbetslivet, fritiden och den ekonomiska situationen.
Den strukturella nivan har fokus pa tillganglighet och attityder. Den schematiska
analysoversikten foljs. Teorier om livskvalitet och hélsa, teori om formagor och kapacitet,
empowerment och en psykodynamisk grundsyn har anvénts for att fa en fordjupad forstaelse
av det empiriska intervjumaterialet.

6.8 Forforstaelse

Informanternas subjektiva upplevelser beskrivs och genom motet forstas och tolkas deras
livsvarldar. De sociala varldar som beskrivits kan betraktas olika beroende pa vilken bakgrund
och vilken forforstaelse betraktaren har om de sociala verkligheterna. Forforstaelse har funnits
eftersom jag hela mitt arbetsverksamma liv har arbetat med manniskor i olika aldrar som har
haft olika funktionsnedsattningar. Forforstaelsen i motet med informanterna har inte varit en
nackdel. Snarare har min forforstaelse fort med sig en 6kad flexibilitet och lyhordhet i motet
med informanterna. Formagan att skilja ut mig sjalv och andra har inte aventyrat
objektiviteten nér resultatet har tolkats och sammanstallts. Tyngdpunkten har varit relationen
mellan forskaren och informanten men ocksa formagan att ha empati att kunna skapa ett bra
mote med informanten (Patton, 1990).

6.9 Vetenskapsteoretikers positionalisering

Syftet med hermeneutiken &r att soka forstaelse for de fenomen som undersoks. For det kravs
att forskaren har en viss formaga att kunna satta sig in i hur andra ménniskor kanner och
tanker om sin situation. Tolkning handlar om att forsta inneb6rden av vad informanten vill
uttrycka med sina tankar och kanslor genom ord och handlingar. Hermeneutiker betonar att
tolkningsflodet borjar helt forutsattningslost. Med utgangspunkt i forforstaelsen forstas och
tolkas de fenomen som upptdckts. Forskaren sorterar ut och tolkar delar av helheten.
Tolkningsprocessen vaxlar mellan att betrakta helheten och delarna. Det dr denna process som
kallas for den hermeneutiska cirkeln (Bryman, 2011). Delarna och helheten tolkas med andra
texter och forskare utifran teman som framkommit. Hermeneutikerna foresprakar att det ar
viktigt att ha kunskap om temat, liksom vikten av att tolkningen sker utifrdn den egna
referensramen. Né&r den cirkuléra tolkningsprocessen stannar upp &r tolkningsarbetet klart
(ibid). Materialet har tolkats utifran de teman och subteman som framkom. Fenomen har sokts
som innehaller meningsfullt material har sokts och kategoriserats. Den hermeneutiska cirkeln
askadliggor sambandet mellan helheten och delarna, tolkningen av dessa bygger alltid pa
andra tolkningar. Syftet med studien har varit att tolka informanternas livsvarld och att forsta
inneborden av deras upplevelser och fa en fordjupad kunskap och forstaelse for hur
informanterna upplever sin livssituation.

Fenomenlogin satter upplevelsen i fokus och den betraktar manskligt beteende och hur
manniskan tolkar och uppfattar varlden. For att forstd informanternas beteende och
upplevelser tolkas deras perspektiv. Fenomenologin innebar empirisk studie utifran
manniskors upplevelser och forestéllningar och vérldsbilder. Det svara for informanten &r att
forsoka beskriva och formedla sin kéansla och upplevelse samt att bli forstadd av den som
betraktar. Utifran ett metodologiskt perspektiv sa innebér fenomenologin att man arbetar med
spraket och gor djupintervjuer, soker efter fenomen och sammanhang. Fenomenologin har
liksom hermeneutiken ett intresse av upplevelsen, dialogen och moétet med den andre samt ett
intresse for inneborden av det som uttrycks av berattaren och forstas av som forskaren (Kvale
& Brinkman, 2011).
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6.10 Validitet och reliabilitet

Validitetsbegreppet har inom den samhallsvetenskapliga vérlden fétt inneborden som en
metod som undersoker det den pastar undersoka. Bedomning har gjorts att studien har god
validitet och att pastdendena ar vél underbyggda av data liksom kategorierna till stor del
tacker empirin. Syftet har noggrant formulerats och fragestallningarna har utformat
intervjuguiden utifran det som de avsags att undersoka. Teori och litteratur samt artiklar har
anvants for att kunna beskriva och undersoka informanternas livsvérld. Fenomenen speglar
det som observerats och som varit intressant i motet med informanterna. De teorier som
anvants i analysen erbjuder en djupare och forstaelig insikt om hur informanterna upplever
sina livsvillkor. Validiteten bedéms som god. Studiens tillvagagangssatt har tydliggjorts under
uppsatsen process. Det har funnits en forforstaelse och informanternas livsvarldar har tolkats
under processen flera varv. Resultatet kan upprepas vid annan tidpunkt av andra forskare med
samma metod. Fyra vuxna méan och fyra kvinnor med MMC har intervjuats. IPA-E
skattningsformular har anvants. Skattningsformularet har sina rotter fran Nederlanderna. 2006
gjordes en engelsk oversattning av skattningsformuléret som den svenska overséttningen
bygger pa (Sibley et al, 2006). Ett dilemma som har reflekterats Gver ar huruvida
informanterna forstod innebdrden av fragorna? Pafallande manga skattade formularet som
positivt, men nér djupintervjuerna hade gjorts blev resultatet nagot annat. En av funderingarna
som har funnits ar fragan om skattningsformularet IPA-E har varit for svart att fylla i for en
del av informanterna eller om det faktiskt ar sa att de skattar sig hogre an de i sjdlva verket
ligger? Den svenska Gversattningen av skattningsformularet har spraket varit torftigt jamfort
med den engelska Oversattningen. Aven Likertskalan saknades i den svenska versionen.
Majoriteten av informanterna har fyllt i skattningsformuldret utan protester (Kvale &
Brinkman, 2011, Bryman, 2011).

6.11 Kort presentation av informanterna

Intervjugruppen bestar fyra man och fyra kvinnor i aldrarna mellan 26- 54 ar. De foddes alla
med MMC och deras funktionsnedséattning paverkar dem pa olika satt. Alla utom tva har blivit
shuntopererade. En del ar gangare och andra tar sig fram med hjalp av rullstol. En del far
hjalp av boendestdd och hemtjanst. De kommer fran olika familjebakgrunder. Alla &r av
svensk harkomst. En del har vuxit upp i Goteborg och andra inte. De har olika
utbildningsbakgrund och en del har sysselséttning medan andra soker jobb. Néagra ar sambos
medan andra ar ensamstaende. Tva har barn.

Micke tar sig fram med hjélp av rullstol. Han bor hemma hos sina foraldrar utanfor
kommunen. Micke har ett aldre och ett yngre syskon. Micke arbetar pa ett foretag och gillar
sportfiske.

Kalle ar gangare. Han bor i en enrummare med kok (hyresréatt) i centrum. Kalle far hjalp av
boendestddjare flera ganger i veckan. Kalle &r skilsmassobarn och han ett dldre syskon och ett
yngre syskon. Kalle saknar sysselsattning och han &r musikintresserad.

Ville tar sig fram med hjalp av rullstol och egen bil. Han bor i en tvarums lagenhet
(bostadsratt) som &r anpassad utanfor kommunen. Ville véxte upp med sina foraldrar och tva
aldre syskon. Ville arbetar som kanslist inom ett sportforbund. Ville &r intresserad av idrott.

Bjorn ar gangare. Han bor i en liten etta med kokvra (hyresratt). Bjorn far hjalp av

boendestddjare en gang i veckan. Bjorn véxte upp tillsammans med sina foraldrar och ett
yngre syskon i en mellansvensk stad. Bjorn &r arbetssokande. Han ar sportintresserad.
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Anna &ar gangare. Hon bor i en tvarumslagenhet (hyresratt) tillsammans med sin sambo i
kranskommunen. Anna véaxte upp tillsammans med sina foraldrar och tva yngre syskon i en
mellansvensk stad. Anna &r sjukskriven sedan 2011. Hon soker annat arbete. Anna tycker om
friluftsliv och att resa.

Lisa tar sig fram med hjalp av rullstol. Hon bor i en anpassad tvaa tillsammans med sin sambo
i centrum. Lisa véxte upp med sina foraldrar och med ett yngre och ett &ldre syskon i ett
bondesamhélle. Lisa &r jobbstkande. Hon ar intresserad av traning och kroppen.

Molly tar sig fram med rullstol och egen bil. Hon bor i en tvarumslagenhet tillsammans med
sin son. Hon har vuxit upp med sina foréldrar och ett yngre syskon i kranskommunen. Molly
arbetar i ett pa ett bibliotek sedan flera ar. Hon ar franskild. Molly tycker om friluftsliv.

Kajsa ar gangare. Hon véxte upp som enda barnet tillsammans med sina foraldrar. Hon ar gift
och har ett vuxet barn. Hon har arbetat i flera ar med kontorsgéromal inom ett foretag. Kajsa
ar sjukpensionar. Hon tycker om att umgas med sina vanner och familj.

6.12 Uppsatsens vidare disposition

| uppsatsens fortsatta disposition redovisas resultat och analys. Informanternas erfarenheter
beskrivs utifran de teman och ménster som aterfanns i deras beréattelser. Med utgangspunkt av
de aterkommande koderna byggdes temakartor med subteman. En schematisk analysoversikt
gjordes (se bilaga D) med hjélp av de temaomraden och subteman som upptécktes. Pa den
intrapsykiska nivan beskrivs informanternas fysiska och psykiska upplevelse av att ha MMC.
Den interpersonella nivan beskriver teman kring familj och socialt natverk, boendet,
utbildningen, arbetslivet, fritiden och ekonomin. Pa den strukturella nivan beskrivs teman som
framst berdr inre och yttre tillgangligheten och attityder. | detta kapitel presenteras ocksa
studiens konklusioner utifran den teoretiska bakgrunden och vilka faktorer som kan paverka
sjalvbestimmande och delaktighet. Sedan foljer slutdiskussion och férslag pd framtida
forskning.
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7. RESULTAT OCH ANALYS

Informanternas erfarenheter beskrivs utifran de teman och monster som aterfanns i deras
berattelser.

7.1 Psykisk och fysisk upplevelse av att ha MMC

7.1.1 Kunskap om diagnos och acceptans

Foljande citat visar huruvida informanterna har accepterat sin funktionsnedsattning och om de
har tillracklig kunskap om diagnosen.

Jag forsoker och jag har kommit en bit pd vagen. Fran borjan hade jag en kndl i nacken till att bli en
diagnos. Jag pratar med néra och kéra och jag forsoker att inte tjata for mycket. Jag forsoker skaffa
kunskap om vad det innebar att ha ryggmargsbrack. Prognosen ar det ingen som vet eftersom min
funktionsnedsattning &r ovanlig. Ar jag frisk eller handikappad? Jag har ocksd samtalskontakt med en
kurator. (Anna)

Nar jag var yngre var jag arg pa mitt funktionshinder samtidigt som jag inte kan gora nagot & det. Forr
sag jag alla brister som jag hade. Ja, jag tycker att jag har accepterat att jag har MMC i vuxenalder. Det
gar upp och ner. (Lisa)

Jag har accepterat att jag har MMC samtidigt som jag ibland kan bli arg och ledsen for att jag inte kan
gora det som jag vill pa grund av att det inte ar sa tillgangligt, exempelvis ta mig ut i skogen som jag
vill. (Molly)

Vissa saker kan jag inte gora pa grund av mitt funktionshinder och det &r som det &r. Jag fick inte aka
anda upp pa Eiffeltornet. (Micke)

Jag har accepterat att jag har MMC. Jag tror att det har att géra med andras 6gon, sjélv ser jag inga
hinder. (Ville)

Majoriteten av informanterna beskriver att de nagon gang har upplevt kénslan att vara
annorlunda under sin uppvaxt. Nagra har ocksa beréttat att de har kant en sorg och ilska dver
att kroppen inte kan géra det som de vill. De allra flesta beskriver dock att de har accepterat
att de har MMC.

Anna fick sin diagnos i vuxen alder. Hon bér pa kanslan av att ha blivit bedragen och lurad
eftersom ingen berattade for henne om "kndlen" i nacken. Anna tanker att hon hade kunnat fa
ett helt annat stod fran sin omgivning om hon hade fatt sin diagnos i ett tidigare skede. Istallet
fick hon hora att hon var lat. | vuxen alder foll pusselbitarna pa plats.

Det finns en stor skillnad mellan att ha fatt sin diagnos tidigt i livet an att ha fatt reda pa
diagnosen i vuxen alder. Det finns ocksa en skillnad i att ha en synlig funktionsnedsattning
jamfort med en dold funktionsnedséattning. Alla informanter beskriver att de inte har fatt sa
mycket information om sin diagnos under uppvéxten. De vill alla ha mer information om sin
diagnos. De allra flesta beréttar att de har accepterat sin diagnos och en informant uttrycker att
det ar bara att gilla laget. De talar inte sa mycket om hur det kan kénnas att leva med MMC.

Ville beskriver att han tanker att acceptansen om sig sjalv har att géra med omgivningens

bemotande. Sjélv ser han inga hinder. En vanlig forestallning ar att omgivningen har sin
utgangspunkt utifran normen, och det som inte ar avvikande ar det som betraktas som normalt
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(Goffman, 2009). Personer som har en funktionsnedséttning kan oftare komma att betraktas
som en person som avviker fran normen. Omgivningens bemotande och attityder kan forsvara
acceptansen av sig sjalv och identitetsutvecklingen.

7.1.2 Beroende av andra och sjalvstandighet

Alla informanter beskriver att de behover fa hjalp och stod fran sin omgivning. Behovet av
stod kan se olika ut. Att vara beroende av andra for att klara av sitt vardagliga liv kan ocksa
skapa ett slags ofrihet och en storre svarighet att frigora sig fran sina foraldrar.

Jag far mycket stod fran min familj och vanner. Dom fragar hur det ar med mig men det ar inte synd om
mig. Min sambo &r viktig for mig. Stod finns dar for mig och jag far hjalp med att tvatta fonster,
storinkop, allt som &r tungt. Dom ser ndr jag behdver hjalp. Jag klarar det samtidigt som det paverkar
mig negativt eftersom jag far ont. (Anna)

Jag har begréansad rorlighet, kénsel, och framkomlighet. Jag &r beroende av hur omgivningen ser ut och
jag behover alltid ta reda p& hur miljon ser ut. Jag hamnar ofta i situationer dar jag behover hjalp. (Lisa)

Jag dr ganska sjalvgdende. Jag behéver hjalp fran andra i min omgivning, nar det galler att hanga upp
mina gardiner, tvatta fonster, damma hogt, storhandla osv. Jag har ocksé svart att bara tungt och frakta
hem matvarorna. Jag kan ocksa behdva hjalp med att komma ut eller att komma ihag olika métestider.
(Molly)

Boendestodet kommer varje dag och vi gor veckoplanering, lagar mat tillsammans varierad kost.
Sedan har jag min mamma som hjélper mig med ekonomin och i kontakten med myndigheterna. (Kalle)

Hos mig ar det jag som bestammer, sa ldnge jag ar dar sjalv. Mina foraldrar bor inte i Goteborg. Det
kanns inte som om dom skulle bete sig s& mot ndgon annan. T ex har jag mina parmar i min bokhylla,
da kan de snoka i mina parmar, dom har inte dar att gora. Jag séger att det finns inget i den parmen. Jag
vet inte varfor hon ar sa nyfiken. Dom skulle inte géra s& mot min syster. Det &r nedlatande och
krankande for mig. Dom fortsétter i samma spar och jag blir behandlad till en viss del som ett litet barn.
(Bjorn)

Jag bestammer mycket sjalv, resten jag lagger 6ver pa pappa. Jag tycker att det ar smidigt. (Micke)

Informanterna uttrycker alla att de behover fa hjalp med de praktiska bestyren. Framst
beskriver informanterna att de behdver hjalp med att gora stora inkdp, grovstadning, hjélp
med att satta upp gardiner, byta glodlampor, eftersom de inte nar upp. De kan ocksa behova fa
hjalp med att planera sin vecka. Nagra har ocksa behov av att fa hjélp med sin ekonomi. Ofta
ar det anhdriga, boendestddjare och hemtjanstpersonal som hjélper informanterna med de
praktiska bestyren. Ibland kan det uppsta svarigheter och den som har en funktionsnedsattning
kan ha svart att fa sina behov respekterade och tillgodosedda. De som har MMC har ofta ett
livslangt behov av olika medicinska stodinsatser och uppféljning (Olsson, 2007). Konflikter
som kan uppstda handlar om att ha en funktionsnedsattning och behov av stéd av en
boendesttdjare kan fornekas ratten hur han/ hon vill ha det i sitt hem. Eller, som Bjorn,
berattar att hans foraldrar kan komma hem till honom och ga igenom hans parmar i bokhyllan
utan att fraga om lov. Det &r inte ovanligt att personer som har en funktionsnedsattning
forvantas inta en passiv hallning och inte vara till besvéar. Nagra talar ocksa om att de kan
behandlas som ett barn och inte tillats bestamma 6ver sitt eget liv fastan de har uppnatt vuxen
alder. En av informanterna beréttar att det kan kannas smidigt att lamna éver rakningar till sin
far. Ett sadant forhallningssatt kan forsvara mojligheten till ett eget sjalvstandigt liv och kan
aven minska inflytande 6ver det som man vill gora. Ingen av informanterna tar upp att de har
fatt nagon direkt forberedelse infor vuxenblivandet. Det kan finnas flera orsaker till varfor
vissa av informanterna upplever att de inte har fatt nagot stod i vuxenblivandet. De har inte
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tillatits att sjalva fa prova pa att ta eget ansvar. Foraldrarna har inte tillatit sitt barn att prova
pa sjalva eftersom det har gatt snabbare att genomfora de praktiska bestyren sjélva

7.1.3 Sjalvkénsla och sjélvbild

Flera av informanterna beskriver att bade sjalvkanslan och sjalvbilden har paverkat dem i
olika situationer. Bjorn beréttar att han har en formaga att sitta hemma och grubbla pa allt som
han inte kan. Han kan latt fastna i sitt hem med sina tankar, funderingar och isolera sig. Bjorn
uttrycker att han behover fa stod i att ta sig ut och traffa andra manniskor. Da brukar han
oftast ma battre, medan Kalle patalar att han inte forséker tycka synd om sig sjalv. Flera av
informanterna har en formaga att dra sig undan situationer som upplevs som jobbiga.

Jag kan gora allt samtidigt som jag kanner att det inte fungerar och det paverkar min sjalvkansla.
(Anna)

Det ar mycket upp och ner. Det handlar om hur jag mar, sitter mycket ensam hemma och tanker mycket
pa min begransning. Jag har tankar pa det som &r negativ. Det ger daligt sjalvfortroende och det blir
morkt och tungt. Nar jag kommer samman med andra ménniskor da forsvinner kanslan. Jag har behov
av att fa hjalp med att ”pushas” iging . Ibland #r jag ndjd med att sitta dir med mig sjilv och titta pa
alla sportprogram, vilket inte &r bra i langden. (Bjorn)

Jag forsoker att fa en sd bra vardag som mojligt, istéllet for att tycka synd om mig sjalv. Jag hanterar
min situation. (Kalle)

Det beror pa situationen. Jag kan finnas med i en diskussion om jag vet att det som ségs &r riktigt men
om jag ar osaker da drar jag mig undan. (Kajsa)

Sjalvuppfattning skapas i moétet med andra manniskor; vilket mottagande och respons som
man far i motet med den andre. Alla manniskor, med eller utan funktionsnedsattning, har kant
utanforskap nagon gang i livet. Sjalvbilden ger oss ett matt pa egenvardet och maéjlighet att
valja hur vi vill att det ska vara. Aven Roach (2010) uppmarksammade i sin forskning att
MMC - patienterna hade en betydligt samre sjalvbild och sjalvkansla jamfért med normal
populationen. Samhallets normgivare skapar vad som anses vara ratt och fel (Goffman, 2009).

Flera av informanterna beskriver att de har varit med om olika faser under sin uppvaxt, dar de
har kant utanforskap och av att vara annorlunda. De har pa olika sétt haft svar att fa kompisar
under skoltiden, vilket har paverkat bade sjalvkanslan och den egna sjélvbilden. Lennéer-
Axelson (2010) talar om forlustorientering och sorg och om hur vi kan stétta den som drabbas
av livsomstallningar. Anna som fick sin diagnos i vuxen alder drabbades av en stor
livsomstallning. Hon drabbades a ena sidan av forlust av kroppsfunktion, a andra sidan ocksa
forlusten av sjalvet. Hon fick bade en samre hélsa och livskvalitet. Anna kunde inte fortsétta
sitt arbete pa grund av de monotona arbetsuppgifterna, da de medférde en okad
smartproblematik samtidigt som kndlen i nacken for henne ocksa blev en forandring till det
positiva. Bitarna foll pa plats nar hon fick reda pa att kndlen i nacken var ett ryggmargsbrack.
Anna fick stdd och hon bearbetade krisen.

7.1.4 Lackage och skam

Alla informanter utom en hade urologiska svarigheter pa grund av blas-och
tarmtOmningsbesvar.

Jag far ofta lackage, darfor har jag alltid extra byten med mig. Blas-och tarminkontinens kan medfora
”marsch pannkaka” och dé behdver jag snabbt aka hem och byta klader. (Micke)

Jag skulle vilja bli av med min stomipase eftersom den lacker. Jag har alltid bléjor med mig. (Kalle)
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Jag rikar mig och jag behover alltid ha koll pa var det finns toaletter till exempel om jag ska ga pa
utflykt. D& har jag alltid med mig extra klader, plastpésar och inkontinensskydd. Toaletter och att det
finns vatten ar i narheten ar viktigt for mig. (Bjorn)

Jag hade blgjor tills jag var tolv ar och jag blev mobbad mina forsta sex ar i skolan eftersom jag var
annorlunda. Jag far ha Tena lady, en extra blgja, for att skydda mig fran att bli ner kissad. Jag far leva
med detta. Jag &r hela tiden observant pa lukter och hur jag luktar. Nar det luktar skit i bussen, da
behover jag ta mig till ndrmaste toalett, da har jag lackt. Eller, nér jag fiser en skock serenad, angesten
ligger latent hela tiden. Jag far inte fisa, en trastol &r rena klangladan. Det blir mycket tvatt och lakan
som far tvéttas om jag inte tommer pasen minst tva ganger per natt. Da ligger jag dér i en pdl indrankt
av kiss. (Kajsa)

Jag upplever att sjalvkanslan sjunker pd grund av min inkontinens. Kan nagon tycka om mig for den jag
ar? Jag behdver tid att planera toalettbesoken exempelvis nar jag ska gé pa bio. Jag vagar aldrig dricka
nagot innan jag ska ivag. Det gor mig oséker. (Molly)

Alla informanter utom en beskriver att de alltid behdver ha tillgang till toalett och att de
behdver planera sina toalettbesok. Nagra berattar att de har haft jobbiga perioder pa grund av
de ofrivilliga lackagen. Detta har gjort att de har dragit sig undan sociala sammanhang. Flera
av informanterna har ocksa kant att det har varit svart att prata om sitt lackage. De har ocksa
haft svart att vaga séka hjalp. Molly och Kajsa med flera beskriver att de har ként att det varit
pinsamt och skamligt att vaga ta itu med svarigheterna. Neurogen tarmstérning ar vanligt hos
personer med MMC, vilket fér med sig blas- och avforingsinkontinens.

Vu Minh Arnell (2012) tog upp i sin undersokning att informanterna i hennes studie hade
olika satt att tomma urin-och tarmblasan. En del rikar sig, andra anvéander sig av rektal
lavemang eller av stomi. 60 % av de vuxna informanterna hade stora svarigheter pa grund av
ofrivilligt lackage. De allra flesta anvander sig av inkontinensskydd for att skydda sig fran
lackaget. Hon belyser ocksa, att nar det galler informanternas svarigheter med tarmtomning
saknas stodet helt. Kajsa namner i intervjun att hon hade blgjor tills hon var tolv ar. Hon blev
dessutom mobbad for att hon var annorlunda. Kajsa uttrycker ”Att inte ha kontroll 6éver sin
tarmblasa kan kdnnas som att vara en stor bebis” samtidig som man &r pa vig att bli tondring.
Blos (1962) talar om att frigorelseprocessen fran foraldrarna inleds och bilden av foréaldrarna
omprovas i tonaren. Det ar inte ovanligt att frigorelseprocessen forsvaras for ungdomar med
MMC. Erkansla och bejakande &r sarskilt viktigt fran vuxna under denna fas. Det sker ocksa
stora forandringar med kroppen under puberteten och att ha kroppar som inte fungerar och
samtidigt vara beroende av foraldrarna forsvarar mojligheten att bygga upp varaktiga
vanskapsrelationer.

Tonarstiden praglas av oberoende och frigorelse. Att inte ha kontroll dver sin slutmuskel och
att bajsa pa sig ar forenat med djupa skamkéanslor. Det kan bade kéannas skamfullt och
forodmjukande att behdva anvéanda inkontinensskydd och vara tonaring. Analstadiets tema
berdr fragor om renhet och smuts. Det handlar om att halla kvar och gora sig av med kiss och
bajs. Det vill saga att den avforing som finns kvar i kroppen kan betraktas som nagot gott och
vardefullt, medan den avforing som lamnar kroppen ar smaklds och oanvandbar och nagot
som ar fyllt med skam (Erikson, 2002). Flera av informanterna stallde sig fragan om man kan
bli omtyckt for den som man &r och inte enbart bli sedd for ndgon som har en
funktionsnedséttning.

7.1.5 Radsla for nérhet

Tonarstiden ar den fas da ar det ar vanligt att ungdomar experimenterar och utforskar sin
sexualitet. De allra flesta manniskor har utvecklat en sexuell preferens under denna period
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(Nordquist, 1988). Flera av informanterna beskriver att det finns en stor osdkerhet och radsla
att vaga narma sig en annan partner. De beskriver radslor for att bli avvisade och att inte duga
som de &r. Nagon har valt att leva singel och en annan informant upplever att han inte har
behov av att bli tillsammans med en partner.

Jag har inte valt bort tjejer men jag har inte det behovet. (Micke)

Jag lacker urin vid samlag och jag ar osdkerhet pd om jag vagar vara nara ndgon annan manniska.
(Molly)

Jag ar oskuld och man vill vl tréffa nagon. Jag pratar mer med folk nu och jag forsoker vara mera
social. Men, jag vet inte hur folk tycker och hur tjejen kommer att reagera? Det finns en rddsla for att
bli avvisad. (Kalle)

Jag ar bi och ingen vet om det. Jag har ett visst kanslobortfall "den star inte". Nagon gang i mitt liv vill
jag tréffa en kvinna. Jag var 25 nar jag forstod att jag var bisexuell och jag debuterade nér jag var
trettio. (Bjorn)

Det ar nagot som jag gar och vantar pa och som jag ténker ar obefintligt. Jag tanker att det hanger ihop
med min blyghet. Jag har aldrig tankt pa att lickaget kan vara en bidragande orsak. Jag har inte
reflekterat 6ver det har tidigare. Tungt nér jag var yngre och nar vanner bildade familj och skaffade sig
barn. Det finns en sorg i mig. Jag hade garna velat ha en egen familj, har inga sddana drémmar langre.
(Ville)

Jag var 18 ar nar jag hade samlag forsta gangen. Vi har inte varit radda att prova dar det fungerar. Jag
har ett visst kanslobortfall och lackage. Vi hittar andra stallen som fungerar. Vi har det mysigt anda.
(Kajsa)

Barn som har en funktionsnedsattning ses som sexuella varelser (Nordquist, 1988). Flera av
informanterna beskriver att det finns en radsla infor att vaga utforska och narma sig en annan
méanniska sexuellt. Kalle berattar att det finns en stor radsla att bli avvisad samtidigt som det
finns en énskan om att traffa en partner. Alla utom en &r heterosexuella. Tva kvinnliga
informanter debuterade i tonaren. En manlig informant debuterade i trettioarsaldern
tillsammans med en annan man. Han drémmer om att nagon gang i sitt liv traffa en kvinna.
Tva kvinnliga informanter har barn. Det &r i regel inget problem for kvinnor som har MMC
att bli gravida. Forlossningsalternativ brukar l6sa sig fran fall till fall bade med
vaginalforlossning eller kejsarsnitt. For mannen kan det vara svarare att bli foralder. Hos vissa
man forekommer erektionsproblem som kan avhjélpas med Viagra. De kan ha svarare att fa
utlosning och dven om man far det ar det vanligtvis for lite spermier. Dessa man kan fa hjalp
med att ta ut spermier direkt via testiklarna och hjalpa paret med konstgjord befruktning
(Fugl-Meyer, 2010).

Flera av informanterna har fa sexuella erfarenheter och de tycks inte ha fatt majlighet att
utforska sina kroppar. Nagra informanter drdmmer om att ha ett fungerande sexliv och har en
onskan om att bilda familj och skaffa barn. Nagra anger att lackage och kanslobortfall har
medfort att de inte har vagat narma sig en annan manniska. For de allra flesta verkar
sexualiteten vara ett outforskat omrade. WHO:s definition av sexuell halsa (2002) ger en bra
beskrivning av vad sexualitet &r: sexualiteten &r en integrerad del av personligheten hos varje
méanniska. Sexualiteten ar ett grundbehov och en aspekt av att vara ménsklig. | sexualiteten
finns energin som driver oss att soka karlek, varme och nérhet. Hur vi berdr andra och sjélva
tar emot berdring. Sexualiteten paverkar vara tankar, kanslor och handlingar och var fysiska
och psykiska héalsa. Sexualitet &r inte synonymt med samlag. Det handlar inte om vi kan fa
orgasm eller inte. Kajsa berattar att hon och hennes man inte har varit radda for att préva och
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hitta stallningar som fungerar trots lackage och kéanslobortfall. Det handlar om sensualitet lika
mycket som sexualitet. | enlighet med Nordquist (1988) tolkar jag att det inte &r ovanligt att
personer som har en funktionsnedséattning har fatt en bristande bekraftelse pa sina kroppar och
sin sexualitet. Bjorn berattar att ingen kanner till han ar bisexuell. Att vara homo -och /eller
bisexuell och ha en funktionsnedsattning kan innebéra ytterligare svarigheter och medfora en
”dubbel” utsatthet.

Nordqvists studie visar ocksa att barn som har funktionsnedséttningar har samma behov som
icke-funktionshindrade barn av att fa en kropp, ett kon och en sexuell identitet.
Rorelsehindrade barn och ungdomar behéver fa kunskap om, och ett sprak, for hur deras
kroppar fungerar sexuellt och k&nslomassigt. Sexualitet och kroppsuppfattning har samband
med sjalvbild och sjélvkansla. Vi ar olika och har olika behov. Min uppfattning &r att det &r
viktigt att tidigt avdramatisera sexualitet och att prata om kroppsmedvetande och om hur den
egna kroppen fungerar. Jag tanker att det kan vara ett sétt att undvika missnojet med den egna
kroppen och minska sjalvforaktet senare i livet. Sexualitet och att kdnna narhet till en annan
manniska ar nagra av vara mest grundlaggande behov hela livet. En person som sitter i rullstol
kénner sig ofta beroende av omgivningens attityder och installning. Dessa kan forstarka en
redan lag sjalvkansla som starkt paverkar sexualiteten. Fragor som kan uppsta ar kan nagon
tycka om mig for den jag ar, och duger jag, trots att jag har en funktionsnedsattning? Flera
olika faktorer kan paverka den sexuella formagan; det kan réra sig om ryggmargsskador och
olika forlamningar som orsakar storning i den sexuella formagan (Lundberg, 2010).

7.1.6 Ensamhet och isolering
Flera av informanterna berattar om ensamhet och utanfoérskap.

Vénnerna traffar jag sa ofta jag kan, véinkretsen bestdr av nagra fa vanner. Nagra fa har jag en djupare
kontakt med. (Lisa)

Jag ténker att det gar upp och ner som for alla andra. Jag har inget att jamféra med. (Ville)

Det ar mycket upp och ner och det handlar om hur jag mar. Jag sitter mycket ensam hemma och tanker
mycket pa min begransning. (Bjorn)

Jag &r inte lika socialt aktiv som andra i min alder. (Kalle)

Flera av informanterna patalar att de har nagra fa nara vanner och att de inte umgas med dem
sa ofta. Det kan handla om att vannerna bor i en annan stad, eller att man inte orkar vara lika
social som en person som inte har en funktionsnedsattning. Kalle beréttar att han inte orkar
vara lika socialt aktiv som jamnariga i samma alder. Han fastnar ofta i tankar om sin
funktionsnedsattning och det finns en svarighet att soka jamnariga kontakter. Flera
informanter berattar om ensamhet och isolering samt att de har ett begrénsat narverk. Tjejerna
verkar vara mera utatriktade och aktiva inom olika sportsliga foreningar. En manlig informant
tar upp att han har varit aktiv inom en idrottsforening.

7.1.7 Smartan som en standig foljeslagare

Det &r inte ovanligt att MMC-patienter far smarta i kroppen och att den standiga varken kan
paverka bade humoret och sjélvbilden.

Jag satter mig inte i en bil tva dagar pa raken ndr smartan ar pataglig. Varfor orkar inte jag som alla
andra? Varfor ska det javlas med mig? (Anna)
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Anna upplevde att hon kunde bli "bitchig" och ké&nna sig "obrukbar”. Hon ser en koppling till
att hennes arbetsbelastning egentligen har varit alldeles for hog. Anna orkade inte fortsétta att
arbeta heltid som hon hade gjort i flera ar. Det paverkade hennes vardag och relationen till
hennes pojkvan. Nar Anna gick ner i arbetstid kdnde hon ocksa en pataglig forandring i
kroppen smartan minskade. Anna fick mer ork och energi att vara social och hennes humor
blev battre. Hon berattade ocksa att hon har blivit mycket battre pa att lyssna in sin kropp. Nar
hon kanner smarta i kroppen eller kanner sig trétt vilar hon. Det kunde hon inte géra pa
samma satt nar hon arbetade heltid. Langvarig smarta kan beskrivas som ett komplext
tillstand som paverkas av samspelet mellan fysiska och psykosociala faktorer. Antonovsky
(1991) poangterar vikten av och inte enbart fokusera pa det patogena synséttet, utan dven inta
ett salutogent perspektiv som tittar pa formagan att klara av svarigheter och férmagan att
uppna Kasam. Anna som fick sin diagnos i vuxen alder uttryckte att pusselbitar foll pa plats,
nar hon fick vetskap om, att knolen i nacken i sjilva verket handlade om att ha
ryggmargsbrack. Genom att ha fatt en diagnos och kunskap om diagnosen blev situationen
mer begriplig och hanterbar for Anna. Anna minns tillbaka; nar hon var liten flicka hade hon
uppfattats som ”lat” och “bekvdm” av omgivningen. Anna fick nu en kénsla av sammanhang
(Kasam) och hon é&r inte langre ensam om att ha MMC. Hon fick ocksa 6kad empowerment
genom att hon fick en 6kad egen forstaelse for sig sjalv och sin situation genom att ta ett 6kat
egenansvar for sin halsa (Adams, 2003). Anna, liksom flera av informanterna trénar
regelbundet sjukgymnastik for att trana upp bade styrka och kondition. Min upplevelse &r att
ofta finns det en medicinsk dominans som leder till att de psykosociala faktorerna vid
sjukdom asidosatts. Jag konstaterar att standigt ga omkring med smérta i kroppen ocksa kan
medfdra forlust av det sociala nétverket, vilket kan fora med sig en 6kad ensamhet och
isolering. Upplevelsen av smarta kan ses som individuell och manniskor som har
smartproblematik kan reagera pa olika satt.

7.1.8 Bristande ork och kognition

Alla informanter utom tva har blivit shuntopererade pa grund av hydrocefalus. Flera av
informanterna namner att de har svarigheter med de exekutiva funktionerna. De exekutiva
funktionerna innefattar formagan att kunna planera och organisera sin vardag. Min erfarenhet
ar att de som har svart med detta kan behova langre tid att lara sig nya saker. De beskriver
ocksa att de blir fortare uttréttade och de kan fa koncentrationssvarigheter. De kan ocksa ha
svart att komma ihag saker som ska goras. Den ytterligare paverkan pa hjarnan som orsakas
av hydrocefalus tycks vara en viktig faktor som medfor kognitionssvarigheter. Informanterna
beskriver att de kan ha svart att komma igang med en aktivitet och att de kan latt tappa
koncentrationen. De kan ocksa ha svart med problemlosning, lara sig nya saker och att
slutfora det som de har paborjat (Peny,2011). Flertalet informanter har kunskap om de fysiska
foljderna men inte alltid om de kognitiva konsekvenserna. De som har hydrocefalus har oftare
kognitionssvarigheter an de som inte har hydrocefalus (Bille & Olow, 1999).

Jag blir latt trott, orkar inte pA samma sétt, jag kan bli tystare, drar mig inat och vilar i knoppen.(Kajsa)

Jag ar shuntopererad. Jag har darfor svért att planera och organisera, svart att halla manga bollar i
luften. Nar det blir for mycket kraschar allt. Jag klarar inte stress. Jag vill gora mycket men jag far tagga
ner mig sjélv. (Lisa)

Jag blir latt distraherad och da far jag svart att koncentrera mig. Da tappar jag latt fokus. Jag ar i behov
av en lugn miljo och gora en sak i taget. Jag har ett daligt korttidsminne. Jag blir ofta fort trott nar det
blir for mycket sinnesintryck. Det gor att jag da inte orkar vara social. Mitt humor kan paverkas. Jag
kan ocksa ha svart att bestimma mig. Jag vet inte vad jag vill. Ofta har jag svart att komma till skott.
Det hander ocksa att jag later andra fatta beslut at mig, vilket inte ar sa bra. (Kalle)
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Vad &r kognitiva svarigheter? (Ville)

Flera av informanterna har svart att ta egna initiativ till en aktivitet och till ett socialt samspel.
Négra beskriver att de behdver fa hjdlp med att ’pushas” igéng till olika aktiviteter. De
kognitiva svarigheterna kan yttra sig pa olika satt. En del kommer for sent eller alldeles for
tidigt till olika moten eller inte alls. De kan ocksa ha svart att hantera pengar och har svart att
fa saker utforda. Flera av informanterna patalar att de har svart att ha flera bollar i luften
samtidigt samt att sortera bort odnskad information. Peny (2011) menar att det finns en
kunskapsbrist kring formagan till gérande hos barn som har MMC och att den paverkar
sjalvstandighet och delaktighet. Hennes studie visade att barn med MMC hade lag grad av
sjalvstandighet i aktiviteter som initierades av barnet sjalvt, som krdver ett eget
beslutsfattande, som &r malrelaterat. Det kan med andra ord behdvas en balans mellan
aktivitet arbete och fritid samt mellan tanke och kansla. For att halla balansen mellan
arbete/utbildning och fritid och tanke och kénsla, kan coachning vara till hjélp for att hitta
strategier och hjalpmedel, sa att svarigheterna forebyggs som ett led i att Oka
sjalvstandighetsutvecklingen.

7.1.9 Drommar och visioner

Alla informanter hade drdommar och visioner, fast drémmarna och visionerna kunde se olika

ut.
Jag drémmer att bli av med min stomipase, jag har alltid blojor med mig. (Kalle)

Jag vill leva ett sd normalt liv som majligt, inte gnalla om det jag inte kan. Jag forsoker prata om det.
Ha ett bra liv, orka och mé s& bra som mojligt. Ta dagen som den kommer utan att oroa mig. (Anna)

Jag drémmer om att vidareutveckla mitt sociala kontaktnat. Jag vill ha en forandring och jag har svart
att komma till skott. Jag tycker att det &r svart och jag vill ha hjalp med den biten. (Bjorn)

Jag drémmer om att man kan rora sig fritt ute. Ha en inre frid och att slippa trapporna pa sparvagnen.
(Kajsa)

Jag drémmer om att mé bra och utvecklas, ha sjalvfortroende (Lisa)

Flera av informanterna har angivit att existentiella drommar for dem ar att fa leva ett sa gott
liv som mojligt. Bjorn drommer om att utveckla sitt sociala kontaktnat, fa ett béttre
sjalvfortroende och fa en sysselsattning. En annan informant drommer om att kunna rora sig
obehindrat ute. Flera av informanterna talar ocksa om att behalla sin hélsa och att ha en inre
frid. Nagra namner tillgangligheten och kanner en oro 6ver hur végarna exempelvis till och
fran olika aktiviteter kan se ut. Det finns ocksa en dnskan om att slippa kanna oro och kunna
ta sig fram utan hinder i vart samhalle. En annan informant patalar sin radsla att forlora sitt
arbete. En av informanterna drommer om att kunna resa utan hinder. De drommar som
beskrivs &r unika och personliga tankar om hur drommarna kan forverkligas. VVagen dit kan se
olika ut for varje individ. Drommar ar nagonting som man vill forverkliga medan visioner har
mer att gora med att ha en forestallning, bilder om framtiden. Alla informanterna har olika
villkor for hur deras drommar kan uppnas. Det racker inte att enbart ha en individuell
formaga. Om man exempelvis inte har ekonomiska forutsattningar kan det medfora att man
inte alltid kan genomfdra sina drémmar. Informanterna har skaffat sig olika erfarenheter
utifran att finnas med i meningsfulla sammanhang. Néagra av informanterna namner att de inte
later sig hindras av sin begransning. De har haft en drivkraft och férmaga att hitta andra vagar
for att uppna och forverkliga sina drémmar medan andra har haft svarare att forverkliga sina
drommar. Man kan undra varfor det ar sa?
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7.1.10 Halsa och livskvalitet

Alla informanterna har getts tillfalle att reflektera och beskriva sin egen livssituation om vad
livskvalitet och halsa innebar for dem sjalva.

Livskvalitet &r for mig att kunna gora vad jag vill och att jag inte behdver oroa mig fér min ekonomi,
Det ar prioriteringsfraga for oss. Vi har det inte daligt, tur att man ar tva. Vi letar efter en mindre
lagenhet. Halsa ar for mig att ma bra pd morgonen och att alla leder kommer igéng. Ata en god frukost
och att kénna sig frisk. (Kajsa)

Livskvalitet &r for mig att ha god hélsa, god ekonomi, god fysik. Hélsa &r for mig att vara frisk och att
behalla min funktion. (Ville)

Livskvalitet ar for mig att 4gna mig mer t musik och bygga ut mitt sociala natverk runt omkring mig.
Halsa ar for mig att ma sa bra jag kan utifrdn mina egna forutsattningar. (Kalle)

Livskvalitet ar for mig att vara lycklig och ha roligt, ma bra fysiskt och psykiskt, trivas med tillvaron,
kanna sig omtyckt. Halsa ar for mig att kroppen och knoppen haller. (Lisa)

Livskvalitet &r for mig att komma ut och resa och umgas med mera. Livskvalitet ger energi. Hélsa &r att
operera urinlackaget och det kommer att ge mig en 6kad sjélvkénsla. (Molly)

Flera informanter har angett att en god livskvalitet &r att fa finnas med i olika sammanhang
och att ha vanner. Nagra patalar vikten av att slippa oroa sig for sin ekonomi. Andra tar upp
att ha en bra halsa och att kunna behalla sina funktioner, fa vara frisk, kanna sig omtyckt och
att trivas med sin tillvaro (Nordenfelt, 1991, Naess, 1987, Kajandi, 1985). En informant
beskriver att livskvalitet for henne ar att ma bra och att ha roligt. En annan informant vill 4gna
mer tid at sitt musikintresse. Vi kan anta att en aktiv person har storre mgjligheter till
mellanmanskliga kontakter, sjalvkansla och gladje och skattar hogre livskvalitet &n en person
som &r passiv och som gor farre saker. Samtidigt som den som &r passiv medvetet kan ha valt
att dgna sig at fa saker. Det behover inte innebéara att den personen har en lagre livskvalitet &n
den som &r mera aktiv. Det behover heller inte betyda att den som har fa men goda
mellanmanskliga kontakter, har en lagre livskvalitet an den som har manga ytliga kontakter.
Det kan ténkas att det ar samhallets normer som styr, vad som &r ratt och fel. Att méta och
skatta livskvalitet hos individer som har funktionsnedséattningar &r ju en form av ett matt som
redan pa forhand konstruerats, vilket leder formodligen till lagre vérden, an vad individer som
saknar funktionsnedséattningar skulle fa. Da kan man undra om det i sjalva verket handlar om
funktionsnedsattningen och dess inverkan pa livssituationen. Det ar viktigt att ta till vara pa
enskilda individers subjektiva asikter och upplevelser av for att fa en 6kad kunskap om hur de
upplever sin livssituation, upplevelsen av halsa och livskvalitet, hos dem som har en
funktionsnedsattning. Flera av informanterna beskriver att hadlsa &r, att kroppen och knoppen
fungerar. De beskriver vikten av att fa behalla kroppsliga funktioner samt att fa vara fortsatt
psykiskt och fysiskt friska.

7. 2. Familj och socialt natverk

Flera av informanterna beskriver att familjen och syskonen &r viktiga. Alla informanter utom
en upplever att de far praktiskt stod och att de har forstaende foraldrar och syskon.

Jag har ett litet natverk. Det sociala natverket ar svagt. Det har forandrats. Nar jag var liten bodde jag pa
landet och dér kande alla alla oavsett vem man ar. (Bj6rn)

Jag har god kontakt med familjen och nagra fa riktigt nara vanner och i periferin har jag nagra mer
ytliga kontakter. (Molly)
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Fungerar nog som for alla andra med slakten och vanner. Utéver familjen sé finns dar killkompisar och
nagra tjejkompisar. En mindre krets som jag har ként lange. (Ville)

Jag har f& kompisar. Vi ar lite av enstoringar i var familj. Jag kdnner inte att jag maste ha manga
kompisar. Jag har inte det behovet. Jag behover inte anpassa mig efter ndgon annan. (Micke)

Jag tycker att det ser bra ut. Jag har bra kontakt med min familj. Vi har kommit varandra nérmare. Vi
pratar mer och jag har annan kontakt med mina systrar nu. Vi har fatt ett storre intresse av varandra.
(Lisa)

Jag upplever att familjen finns dar for mig. Det daltas inte med mig och de tar mig pa ratt satt utifran
mina egenheter. Viktiga personer i mitt liv & familjen, pojkvan, narmaste slakten, vanner. Vi pratar om
allting nja. (Kajsa)

En informant beskriver att hon brukar gora olika aktiviteter tillsammans med sin familj. Hon
paddlar kanot, fagelskadar och reser tillsammans med familjen. Nagra av informanterna
beskriver att de kant utanférskap och social isolering. En informant patalar att han inte har ett
behov av att ha manga vanner. Nagra av informanterna patalar att de har ett begransat socialt
natverk. Nagra tar upp att de skulle vilja utveckla sitt sociala natverk. Det ar bade personella
och strukturella omstandigheter som har spelat roll for moéjligheterna till ett socialt fungerande
liv. De sociala kontakterna ar av stor betydelse for vart vélbefinnande och var halsa. Ofta
inspireras vi andra till att delta i olika sociala sammanhang. Nagon patalar ocksa vikten av att
traffa likasinnade som har gjort samma erfarenheter och som ocksa har en
funktionsnedséattning. Mojligheten att komma ut och méta andra ménniskor leder i hég grad
till att motverka isolering och utanforskap. Jag ser att social isolering, stress, bristande ork och
lagt sjalvfortroende kan vara olika indikationer pa ohalsa. Slakten och familjen upplevs som
viktiga av informanterna.

7.2.1 Stéd och uppmuntran

Alla informanter har patalat att de har fatt mycket praktiskt stod fran familj och slakt men
ocksa fran grannar och vanner i bekantskapskretsen.

Jag far mycket stod fran min familj; praktiskt och delvis pa ett mer kanslomassigt plan. (Molly)
Innersta kretsen har varit valdigt tajt och vi delar idrottsintressen. (Ville)

Finns dar nar jag kanner for det. Jag &r sa sjalvgaende och jag klarar mig sjalv. Jag flyttade hemifran
tidigt. ( Kajsa)

Jag upplever att jag far stod och uppmuntran frdn mina foraldrar och syskon. Det ar nagra fa som jag
har ett stort fortroende till och det &r en handfull personer som jag kéant hela livet. ( Micke)

Min mamma &r ett unikum. Hon var besviken pd att man inte var som man skulle. Mamma var dar
kroppsligt pa ett satt som &r svart att beskriva. Vi hade inget nara forhallande, jag fanns dar for hennes
behov, hon servade hemmet. Nar jag sjalv fick barn var hennes forsta frga ar hon frisk? D3 visade hon
sitt rétta jag, tankte jag. Hon &r plump utan att veta om det. (Kajsa)

De allra flesta upplever att de far stod och uppmuntran fran sina familjer. Nagra av
informanterna har uttryckt att de endast delvis fatt stod pa ett kanslomassigt plan. Kajsa
upplever att hennes mamma fanns dar men anda inte. | de allra flesta fall upplever
informanterna att de fatt stod av praktisk karaktar fran sina foraldrar och syskon.
Informanterna uppfattade det kansloméssiga stodet fran familjen som lagre.
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7.2.2 Utsatt i relationen

Tva av de kvinnliga informanterna beskriver att de har varit utsatta for fysiskt och psykiskt
vald i nara relationer. Nagra av de kvinnliga informanterna beskriver ocksa att de har blivit
mobbade i skolan. Ingen av de manliga informanterna tar upp att de har blivit mobbade eller
varit utsatta for vald i en nara relation.

Fran borjan var relationen bra men sen blev det sémre och han brét ner mig. Jag gjorde ingen anmalan.
Jag tankte pa mitt barn i forsta hand. Jag upplevde att valdet var mest psykiskt. Jag var inte vérd sa
mycket. Han var psykisk nedlatande. Han var forféljande och han hade ett kontrollbehov. Han hotade
att ta sitt liv om jag lamnade honom. (Molly)

Nér jag var ung hade jag en killkompis och vi hade inget sex. Han kérde ner mig i botten. Han tryckte
ner mig och han utnyttjade min snallhet. Jag var bra att ha nar han ville &ka pa semester for han hade
ingen att 4ka med. Han madde daligt och jag var typ hans mamma. Vi holl pa s i tio &r. Han hade
problem med narhet. Han vagade inte tycka om nagon for dé& skulle den personen lamna. Hans mamma
dog tidigt. (Anna)

Jag blev slagen i skolan. Men, da tog min mamma tag i det nar hon fick reda pd att jag blivit slagen.
Hon gick hem till hans foraldrar. Da fick han stryk och da tyckte jag synd om honom. ( Kajsa)

Jag har varit mobbad en stor del av mina skolar. Vilket har medfort att jag har svart tro att jag kan bli
omtyckt for den som jag ar. Jag stack ut fran mallen. Jag lyssnade inte pd samma musik. Jag hade inte
hangslebyxor pd mig eftersom det ar opraktiskt om man sitter i stol. ( Molly)

Min erfarenhet &r att det inte &r ovanligt att personer som har funktionsnedséttningar utsatts
for hot och vald i néra relationer. Anna och Molly beskriver att de har varit utsatta for hot och
vald i en nara relation. De gjorde aldrig ndgon anmalan. Ingen av de manliga informanterna
uttryckte att de har varit utsatta for vald i en nara relation. | Bra rapporten (Bra- rapporten,
2007:26) framkommer ocksa att flickor & mer utsatta an pojkar. Rapporten visar ocksa att det
inte finns nagon forskning som visar att barn som har funktionsnedsattningar ar mer utsatta &n
barn som inte har en funktionsnedsattning. Det saknas ocksa tillgangliga kéllor som kan ge en
mer tydlig bild. Det kan upplevas som skamligt att prata om vald och Gvergrepp och jag
tanker att detta ar en anledning till varfor manga kvinnor inte gor ndgon polisanmalan. Stodet
for de kvinnor som varit utsatta ar ocksa bristfalligt. Ofta kan den som ar har varit utsatt ocksa
skuldbel&gga sig sjalv for det som har intréffat.

Bade Anna och Molly patalar att de har lamnat det som har varit bakom sig. De har heller inte
fatt nagon professionell hjélp att bearbeta de Gvergrepp som de varit med om. Lisa och Molly
beskriver ocksa att skammen over att ha blivit utsatt for vald i en nara relation har gjort att de
har undvikit att prata om det svara. Skamkanslor har ofta en mycket destruktiv inverkan pa
individens sjalvkansla (Blos,1962). Jag undrar hur ett livslangt beroende av andra kan paverka
den enskilda individens syn pa sig sjdlv och sexualiteten. Att bli lyssnad till, fa forstaelse och
bli trodd pa ar viktigt for alla i sddana har lagen. For att vaga beratta kravs det att det finns
nagon att tala med som man kan lita pa och som forstar (Bernler& Johnsson, 1988). Det &r
heller inte alltid sa latt att uttrycka, vad man har varit med om och satta ord pa handelsen. Det
kan ocksa finnas en radsla att bli lamnad ensam. Det kan vara en anledning till varfor kvinnor
med funktionsnedsattning stannar kvar trots att relationen ar destruktiv.

Nagra av informanterna beréttar ocksa att de har blivit utsatta fér mobbning under skoltiden.
Molly har bade blivit utsatt for mobbning och dessutom varit utsatt for psykiskt vald i ett
tidigare forhallande. Aven mobbning inom skolor ar en ganska vanlig foreteelse. Ofta ror det
sig om fysiska, verbala trakasserier och krankningar mot elever som har en
funktionsnedsattning. Vi som har arbetat ldnge med kvinnor och man som har en
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funktionsnedsattning vet av erfarenhet att malgruppen tillhor en sarskilt utsatt och sarbar
grupp. Professionella inom Vuxenhabiliteringen staller inte fragor om valdsutsatthet som en
del i den utredande anamnesen. Det saknas bade en beredskap och kompetens for att battre
stodja dessa kvinnor och man som &r utsatta for vald i nara relationer.

7.2.3 Drommar

Tva av informanterna beskriver att de vill gifta sig och bygga upp stadigvarande relationer.
Sex av informanterna lamnar frdgan om drommar obesvarad. Jag tanker att det finns ett
samband med att amnesomradet sexualitet och karlek &r ett tamligen outforskat omrade for
flera av informanterna. Flera av informanterna har tidigare patalat att det finns radsla att bli
avvisad och att inte duga som man &r och att ha kroppar som fungerar pa ett annorlunda sétt.
Det kan ocksa handla om att ha en bristande kroppskéannedom om hur deras kroppar fungerar.
Det kan vara en anledning till varfor flera av informanterna har valt att undvika néra
relationer, men, ocksa att de har svart att satta ord pa vad de kénner och tanker kring sina
kroppar och relationer till andra.

Jag drdommer om att min nuvarande kille och jag gifter oss. (Anna)

Jag drommer om att fa traffa nagon som tycker om mig for den jag ar. (Molly)

Anna drémmer om att fa gifta sig med sin sambo. Molly drémmer om att traffa ndgon som
kan tycka om henne for den som hon ar.

7.3 Boende
7.3.1 Bostad

Alla informanterna utom en har flyttat hemifran. Nagra flyttade hemifran tidigt och andra nar
de varit dldre. En stor del av livet utspelar sig dar man bor. Att ha ett hem som fungerar ar
viktigt for de flesta. De kvinnliga informanterna ar alla sammanboende medan tre av de
manliga informanterna &r ensamstaende. Ett hem handlar inte bara om de fysiska ramarna
utan ocksd om de méanniskor som uppehéller sig dar och samvaron som finns dar. Dar finns
traditionerna och vanorna med mera.

Vi bor i en 3 -rumslégenhet i kranskommunen. (Kajsa)
Vi bor i en hyresldgenhet i kranskommunen. (Molly)
Jag bor i en hyreslagenhet. | en etta lagenhet centralt i stan. (Kalle)

Jag bor i en bostadsratt. En 2- rumslagenhet utanfor stan. (Ville)

Micke har valt att bo hemma av bekvamlighetsskal. For honom &r det en trygghet att bo
hemma samtidigt som han drommer om att f "tummen ur” och flytta hemifrdn ndgon gang i
framtiden. Nagra ar sambos sedan flera ar. En informant har varit gift i manga ar. En av
informanterna drommer om att fa flytta narmare centrum. Nagra av informanterna har bostad
med 7sédrskild” anpassning. En del av informanterna fér hjdlp av boendestdd eller stod frén
hemtjansten. De allra flesta patalar ocksa att de far stod och hjalp fran sina foraldrar, vanner
och grannar.
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7.4 Utbildning

7.4.1 Skolor

De flesta av informanterna har gatt ut grundskolan och gatt pa olika gymnasieprogram. Flera
informanter beskriver att de har gatt i integrerade klasser tillsammans med elever som inte
hade en funktionsnedséttning.

Jag har gatt grundskolan och darefter laste jag medieprogrammet. Jag har ocksa gétt tva ar pa bageri
utbildningen. Jag slutade for att det var for tungt och stressigt. Jag behévde mycket hjélp for att utféra
mina arbetsuppgifter. (Lisa)

Jag har gatt pa konsument -och ekonomisk kurs efter grundskolan (for att bli hemmafru), 1 ar. Darefter
gick jag en tvadrig utbildning, beklidnad. Jag fick sy och designa klader, och lara mig om tyger varfor
de var bra. (Anna)

Jag har gatt grundskolan. Sedan gick jag en underskoterske-och fritidsledarutbildning pa gymnasieniva
och pa folkhogskola. (Bjorn)

Jag har gatt grundskolan och darefter laste jag estetisk linje med inriktning musik. Jag har gatt
folkhogskola, musiklinje i 2 &r. Dérefter sokte jag in pa Musikhdgskolan och dér gick jag i tva ar.
(Kalle)

En av informanterna, Micke, har gatt i en klass for rorelsehindrade under gymnasietiden,
tillsammans med andra elever som hade olika rérelsehinder. Han har inte kant sig "sarskiljd"
fran de Ovriga i klassen. En av informanterna har last handel - och administration pa
gymnasieniva. Darefter blev det larcenter for personer med funktionsnedsattning. En annan
informant har last samhallsvetenskaplig linje. Lisa berattar att hon last mediaprogrammet.
Hon ville bli bagare men upptickte under utbildningens gang att det blev for tungt och
stressigt for henne. Lisa valde att hoppa av utbildningen. En annan manlig informant valde att
lasa ekonomisk linje. En av informanterna har gatt yrkesskola med kontor teknisk inriktning
medan en annan informant valde att ga pa en estetisk linje med inriktning musik. Tony valde
att lasa till underskdterska och till fritidsledare. I likhet med Térboms studie et al (2012) har
studiens deltagande informanter gatt utbildningar pa gymnasieniva . En av informanterna,
Molly, har gatt pa hogskolan och last till bibliotekarie. Hon har ocksa last andra kurser pa
universitetsniva bland annat etnologi och litteraturvetenskap medan Kalle valde att hoppa av
Musikhdgskolan da pressen blev for jobbig. Han upplevde att studierna pa hogskolan blev en
pina och han bad inte heller om hjélp. Det som var mest jobbigt for honom var att han inte
vagade beratta for sina foraldrar om hur jobbigt det hade varit. Denna informant hade ingen
kontakt med funktionshinderkonsulenten pa universitetet vilket medforde att han inte fick det
stod som han kunde ha fatt. Framst uttryckte han att han hade svart att sortera ut det som var
viktigast i texten. Han behovde fa langre tid for inlarningen.

7.4.2 Upplevelse av skoltiden

Jag stack ut frdn mallen. Jag lyssnade inte pd samma musik. Jag hade inte hangslebyxor pa mig
eftersom det inte var praktiskt om man sitter i stol. Jag stack ut bara for att jag satt i rullstol. (Molly)

Tva av informanterna beskriver att de har blivit mobbade under skoltiden och att de tidigt
hamnade utanfor utan att egentligen veta varfor det blev som det blev? Molly berattar att
mobbningen framst hade handlat om utfrysning fran klasskamrater. Det kunde handla om att
inte fa sitta vid samma bord i skolans matsal, att inte fa vara med och leka ute pa raserna med
de andra klasskamraterna. Hon bar pa upplevelsen av att klasskamraterna tog avstand fran
henne pa grund av hennes funktionsnedsattning. Molly beskriver ocksa att mobbningen hall
pa i flera ar och att ingen pa skolan reagerade. Nar hon borjade pa gymnasiet fick hon nya
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klasskamrater. Forst da upplevde Molly att det blev en forandring till det positiva. En annan
kvinnlig informant berattar att hon blev mobbad en stor del av sina skolar. Hon har svart tro
att hon kan bli omtyckt for den som hon ar. Denna informant beréttar ocksa om nar hon gick
pa hogstadiet och de hade en temadag om funktionsnedsattning. Léraren som holl i
undervisningen uttryckte att de som har en funktionsnedséttning klarar ingenting sjalva utan
att de maste ha hjalp med allt. En av klasskamraterna reagerade och denna klasskamrat valde
ocksa att folja med henne hem for att beratta om lararens agerande. Nagon anmélan gjordes
inte eftersom hon endast hade en kort tid kvar pa grundskolan. Mobbningen har satt djupa
spar hos henne. De manliga informanterna beskriver att de inte har blivit mobbade. Daremot
talar de ocksa om kanslan av att ha varit annorlunda och om utanforskap.

7.4.3 Behov av stod

Nagra fa informanter upplever att de har fatt stod i skolan och att de har haft nagra fa vanner
under skoltiden. De allra flesta beskriver att deras foréldrar och familjer har stottat dem
exempelvis vid laxlasning under skoltiden. Det verkar finnas ett behov av stdd samtidigt som
de inte &r sa bra pa att soka hjalp nar behov finns. Bjorn beréttar att han inte har haft nagot
socialt stod och att han inte har ett socialt natverk. Han berattar vidare om nar han var liten, da
bodde han pa landet och déar kande alla varandra. Bjorn tar ocksa upp att han vill ha en
forandring. Han behover hjalp med att komma till skott for att kunna ta sig ut till olika sociala
natverk och hjalp med att komma ut i arbetslivet.

Jag har inget socialt stod eftersom jag for det mesta inte pratar sa mycket med andra manniskor.(Bjorn)
Jag har fatt bra stod och forstaelse for mitt funktionshinder. (Micke)
Jag far mycket stod ifran min familj. (Molly)

Stddet finns dér och det daltas inte med mig. (Lisa)

Flera av informanterna berdttar att de vill utoka sitt sociala kontaktndt. En av informanterna
tar upp att hans mamma ar ett vardefullt stod och att de kan tala om allt. Samtidigt som det
fanns en stor radsla och han inte vagade berdtta hur tufft det hade varit med
universitetsstudierna. Han madde daligt av att inte fa ihop vardagsbestyren och studierna.
Informanterna tar upp familjen, vénner, grannar, boendestddjare och VVuxenhabiliteringen, att
dar finns stod att fa och hjalp om det uppstar behov nar svarigheterna hopar sig. De behéver
fa mycket praktiskt stod men ocksa hantering av pengar, minnesstod i form av olika
hjalpmedel, planera och fa struktur, handla mat och betala rakningar, fa stod i kontakten med
myndigheter med mera.

7.4.4 Droémmar

Alla informanter har passerat utbildningstiden. En av informanterna uttryckte att han helt lagt
utbildningstankarna at sidan eftersom pressen blev for stor. Drommarna handlar om att hitta
ett arbete och om att kunna behalla sitt arbete.

Jag drommer om att hitta ett arbete som passar mig och dér jag kan utvecklas. (Lisa)

Jag drommer om att hitta ett annat likvérdigt arbete och en mera jamn arbetsférdelning med ekonomisk
teckning. Idag ar mina dagar alldeles for langa och jag har fatt sittsar. (Ville).

Jag vill gérna klara av att jobba utan stéd. (Anna)
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Jag vill vara kvar p& min arbetsplats sa lange som mojligt. (Micke)

De bér alla med sig olika erfarenheter fran skoltiden. Informanternas drémmar efter att ha
avslutat studierna handlar framst om att fa komma ut pa arbetsmarknaden och fa en
sysselsattning dar de kan utvecklas, men ocksa om att hitta ett annat arbete och Kkortare
arbetsdagar. En av informanterna, Micke, berattar att han vill behalla sitt arbete sa lange som
mojligt. Han &r radd att han ska forlora sitt arbete. Micke trivs bra med sina arbetskamrater
och han drémmer ocksa om att utvecklas mera.

7.5 Arbete

7.5.1 Sysselséttning

Fyra av studiens informanter &r jobbstkande. Tre av informanterna har en sysselséttning
varav en vill soka annat arbete. En av informanterna har slutat att arbeta da hennes kropp inte
orkar langre.

Jag har jobbat i fjorton ar med att sy segel pa heltid. Nu har jag varit sjukskriven sedan april 2011. Jag
forsoker hitta andra arbetsomraden dar jag inte far ont utifran min arbetsforméaga och ork. Jag vill garna
klara av att jobba utan att f& ont. Jag vill orka med vardagslivet ocksa. (Anna)

Jag har arbetat i femton ar pa ett kullagerforetag. Vi sysslade med import och inkép fran hela varlden av
kullagertilloehor. Kunderna bestéllde och jag sag till att leveransen kom i tid. Sedan valde jag att s6ka
ett annat arbete och da arbetade jag inom folktandvarden i 16 ar i receptionen. Jag sa upp mig for att jag
ville ha en forandring. Da hamnade jag ha i en kvinnovérld fran att ha arbetat i en mansvarld. Det blev
jobba sova och barnet nattade mamma istéllet for tvartom. Nu jobbar jag inte alls da kroppen inte orkar.
(Kajsa)

Jag ar jobbsokande. Jag har kontakt med en arbetscoach och en handlaggare pa FK. Jag vill garna ha ett
socialt yrke. Jag kan tdnka mig att jobba i en reception och prata i telefon. (Lisa)

Efter gymnasiet borjade jag jobba som foreningskonsulent i en forening. Jag jobbade dar i 14 ar.
Darefter sokte jag ett annat jobb for att fa battre formaner. Jag fick arbete som Kanslist pa ett
idrottsforbund. Jag skulle vilja ha ett annat arbete med liknande arbetsuppgifter men med en jdmnare
fordelning av arbetsuppgifter under hela aret. Mitt jobb &r sasongsbetonat. ( Ville)

Bjorn berattar att han tidigare har arbetat pa en fritidsgard i tva ar. Han trivdes sadar. En
kortare period arbetade han ocksa som personlig assistent. Bjorn har varit arbetslos under en
langre period. Han har med hjélp av Arbetsformedlingen tagit reda hur hans arbetsformaga ser
ut i nuldget. Tanken &r att Arbetsformedlingen ska hjalpa Bjorn att komma ut i arbetslivet. Det
ar tankt att han ska fa en praktikplats som ska leda till ett arbete. Micke beréttar att han var
arbetslos i flera ar efter gymnasietiden innan han fick ett arbete. Han beréttar vidare att han
fick jobba hos sportfiskarna mellan tva och tre ar. Arbetsuppgifterna bestod i huvudsak av
kansliuppgifter, datorkontakt och formedling. Darefter blev han arbetslos igen. Sedan
arbetade han ideellt pa en skola, dar han fick hjalpa andra elever som behovde stod. Detta
arbete skapades av honom sjalv. Han kontaktade skolan pa eget initiativ. Micke tog sjalv
kontakt med skolan och undrade om han kunde bidra med nagot. Han minns den tiden som en
rolig erfarenhet. Idag arbetar Micke pa ett foretag som sysslar med import och export. Mickes
arbetsuppgifter &r att soka gods for kundernas rékning. Micke trivs bra med sina
arbetskamrater och med sina arbetsuppgifter. Micke talar om att hans stora oro ar att forlora
sitt jobb. Han tanker att han har &nnu svarare att hitta ett arbete an de som inte har ett
funktionshinder. Micke jobbar heltid och han har en trygghetsanstélining. Molly har jobbat i
mer dn tio ar pa biblioteket. Hennes huvudsakliga arbetsuppgifter &r att jobba med datakurser
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for aldre personer som vill lara sig grunderna i datoranvandning. Hon arbetar ocksa med
fragor kring las - och skrivsvarigheter. Mollys tjanst ar pa halvtid.

Nagra av informanterna har haft svart att hitta och behalla ett arbete, andra har klarat sig
béttre och de har klarat av att arbeta heltid under flera ar. Flera av informanterna talar om att
de har haft svart att hitta en balans mellan arbetsférmaga och orken. En del av informanterna
tar upp den fysiska miljon som otillganglig och att det ocksa kunde handla om bemotande.
Molly berattar om nar hennes arbetsplats arrangerade en fest utan att ta reda pa hur insidan
och utsidan sag ut. Molly berdttar om hindren som fanns inne i lokalen. Festen var pa
overvaningen och toaletten pa nedre plan. Hon skull bli tvungen att krypa upp och ner for
trapporna eftersom lokalen saknade hiss. Pa utsidan var marken lerig och ojamn. Molly blev
bade ledsen och arg. Hon uttrycker att efter tretton ar glommer hennes chef bort att hon finns.
Molly beslutade sig for att prata med chefen. Hon stallde fragan till chefen - hur tankte hon?
Chefen bleknade och urséktade sig efterat.

7.5.2 Pa olika villkor

Min erfarenhet &r att personer som har ett funktionshinder har svarare att fa ett arbete efter
avslutade gymnasiestudier jamfoért med icke-funktionshindrade ungdomar. Intervjuerna visar
att det finns en storre oro och radsla att inte racka till ute pa arbetsmarknaden. Flera
informanter har berdttat om utanforskap och ensamhet. De hamnar oftare utanfér olika
samhalleliga sammanhang. Det finns ocksa stora socioekonomiska skillnader och mdjligheten
till ett arbete minskar om man har stora varaktiga funktionshinder. Alla informanterna har
uttryckt att de vill ha en sysselsattning.

Jag har varit arbetslds i flera ar innan jag fick ett arbete. ( Micke)

Jag hade kompetensen men fick aldrig komma pa anstallningsintervju pa grund av min
funktionsnedséttning. ( Ville)

Idag star manga unga vuxna med MMC utan arbete eller en meningsfull sysselsattning trots
de arbetsmarknadspolitiska atgarderna och subventionerade anstéllningarna. Jag upplever inte
att det finns ndgon skillnad utan de vill arbeta och vara en del i samhallet samtidigt som de
har svart att havda sig pa arbetsmarknaden. Informanterna vill finnas med i olika
sammanhang och bryta utanfoérskapet och slippa leva i fattigdom. Flera av informanterna har
kontakt med Forsékringskassan och Arbetsformedlingen i syfte att fa en praktikplats eller
sysselsattning. Informanterna har erfarenhet av att bollas mellan Forsékringskassan och
Arbetsformedlingen. Ofta saknas diagnoskunskap och forstaelse for den jobbsckandes behov
av stod. Nar den biten inte har fungerat hanvisas de till dagliga verksamheter som kommunen
kan erbjuda. Det ar inte ovanligt att de hamnar mellan stolarna eftersom de inte har ratt till
daglig verksamhet enligt LSS (Lewin, 2011).

En annan stor skillnad &r nar funktionsnedsattningen skapar ett beroende av andra i vardagen
och nér arbetsgivare inte ser nagon vinning i mangfalden. De arbetsmarknadspolitiska
insatserna och utvecklingen for personer som har en omfattande och varaktig
funktionsnedséttning stimmer val dverens med Térboms et al studie (2012), som visar att
personer som har en omfattande rérelsehinder har svarare att fa en anstallning med 16n. De
hamnar oftare in i olika bidragssystem som forsvarar mojligheten att ta sig in i
arbetsmarknaden pa lika villkor. Informanterna kunde ocksa beskriva att de har svart att
planera och strukturera sin vardag. De berdttar att de kan ha svart att ha manga bollar i luften
och att de ar stresskansliga. Aven kontakten med myndigheter kunde uppfattas som svar. De
har ocksa svarare att bygga upp arbetskontaktnat, vilket forsvarar mojligheten till delaktighet.
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Funktionsnedsattningen kan ocksa innebara begransade erfarenheter som kan ha sin grund i
ett 6verbeskydd fran omgivningen. Bade Kajsa och Anna har erfarenhet av att ha arbetat
heltid i flera ar. Ville skickade ett e-mail till mig efter intervjun, han skriver: Han kom att
tanka pa att han hade sokt ett annat arbete och aven fatt svar att han var valkommen pa
anstallningsintervju. Kvallen innan intervjun akte han ner till arbetsplatsen, for titta pa hur
tillgangligheten sdg ut. Han tittade in genom glasdorren, dar sag han nagra trappor. Ville
valde att ringa till arbetsgivaren och papekade om trapporna. Ville fick till svar att de inte
langre var intresserade av honom eftersom han ar rullstolsburen, trots att han hade
kompetensen. Ville har inte tidigare upplevt att han har blivit diskriminerad pa grund av att
han &r rullstolsburen. Sens (1999) teori om férmagor och kapacitet; ar att alla manniskor har
samma forutsattningar att fa tillgang till kapacitet och mojlighet att utvecklas oavsett om det
finns barridrer. Sen anser att det &r omgivningen som behdver gora férandringen. Han havdar
att en person som har en funktionsnedsattning har samma méjlighet att fa arbete utifran sin
formaga och kapacitet. En person som har en funktionsnedsattning kan ha flera formagor,
men mindre mojlighet att gora det han/hon vill pa grund av sin fysiska begransning.
Informanterna har mojlighet att anvanda boendestdd i boendet. Det borde finnas jobbcoacher
pa arbetsplatsen for att undanrdja de barriarer som kan uppsta pa arbetsplatsen.

7.5.3 Drommar

Alla informanterna utom en hade olika drémmar kring arbete. Bjorn upplever att det &r svart
att ha nagra drommar och mal, nar han inte vet om han kommer att fa en praktikplats som
leder till ett arbete.

Jag forsoker att forlika med min situation. Jag vill garna klara av att jobba utan att fa ont. Jag vill orka
med livet ocksa. (Anna)

Att halla mig frisk och att inte bli beroende av andra. Frihetskanslan &r viktig for mig och att det &r pa
mina villkor. ( Kajsa)

Att hitta arbete dér jag kan utvecklas och dar jag mar bra. Jag skulle vilja ha ett halvtidsjobb med Ion.
(Lisa)

Jag drommer att hitta ett likvardigt jobb, administrativt med ekonomisk, idrottslig fortacken. Ma bra
och orka med vardagen. Arbetsdagarna ar for langa och jag far sittsar. (Ville)

Jag vill vara kvar pa min arbetsplats sa lange som méjligt, konjunkturer kommer och gar, dven om var
avdelning inte ar lika hart drabbad andra. Jag trivs bra och jag vill utvecklas mera. ( Micke)

Bjorn hoppas pa att fa ett arbete samtidigt som han inte har nagra jattevisioner medan Molly
drommer om att fa ga upp i arbetstid da hennes son har blivit &ldre och mer sjélvstandig. Lisa
drommer om att fa ett deltidsarbete dar hon kan utvecklas, medan Anna kampar vidare med
att forsonas med situationen. Hon drémmer om att fa ett arbete utifran sin arbetsférmaga och
hitta en balans mellan arbete, traning och andra vardagsbestyr. Ville drommer om att ga ner i
arbetstid. Hans arbetsdagar ar for langa och kroppen orkar inte pa samma satt som nar han var
yngre. Han talar om att ekonomin &r ett dilemma samtidigt som han behdver lyssna till sin
kropp. Ville har inte rad att ga ner i arbetstid och samtidigt ha en kropp som sager ifran. Den
ekvationen gar inte riktigt ihop. Micke daremot ar orolig att han ska forlora sitt arbete
samtidigt som han drommer om att fa utvecklas och stanna kvar pa sin arbetsplats sa lange
som ar mojligt.
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7.6 Fritid

7.6.1 Val av aktiviteter

Fritiden fyller en viktig funktion eftersom man anvéander den tiden till att géra nagot med sig
sjalv och tillsammans med andra. Inom fritidsomradet har man ocksa mojlighet att skaffa
vanner som har liknande intressen.

Jag &r idrottsintresserad och jag tittar mycket pa idrottsprogram. Tidigare har jag spelat mycket pingis.
Idag spelar jag innebandy. (Bjérn)

Jag har ingen direkt fritidsaktivitet. Jag gor det, typ det jag kanner for, typ gar och bowlar. Jag tranar
styrketraning. (Lisa)

Mina fritidsintressen &r fiske, natur och musik. Jag upplever inte att mina val av fritidsintressen har
paverkat mitt val utifran att ha ett funktionshinder. Det &r tack vare min far som jag gillar fiske. (Micke)

Jag tycker om farg och form, somnad, ga ut i skogen, fika med kompisar, umgas med vanner och
familjen. (Anna)

Majoriteten av informanterna ar mer eller mindre aktiva pa fritiden. De har olika
fritidsintressen och &r olika aktiva. Flera av informanterna har hallit pA med handikappidrott.
Kajsa berattar att hon har kontakt med sina tidigare arbetskamrater. Hon gillar att ga ut och
dta och ga pa bio. Kajsa menar att hennes funktionsnedsattning har paverkat hennes val av
fritidsintressen. Hon beréttar att hon maste planera allt och att hon har svart att vara spontan.
Det storsta hindret som hon ser &r lackaget som kan uppsta. En av informanterna blir latt
sittande hemma framfor TV:n, istéallet for att komma ivag pa en aktivitet. Medan de som tar
sig fram med hjalp av rullstol alltid maste ta reda pa om det fungerar att ta sig in pa
restaurangen. Det gar &t mycket tid att planera for att komma ivag till de olika aktiviteterna.
En av informanterna berattar att det for honom inte alls &r aktuellt att bedriva sport. Istéllet
angar han sig at sitt musikintresse. Molly gillar att lasa bocker och lyssna pa musik. Hon gillar
ocksa naturen och att paddla kajak tillsammans med sin familj. Molly later sig inte hindras av
sin funktionsnedséattning, &ven om det kréver en hel del planering for att kunna ta sig ut till
skog och mark. Molly &r alltid beroende av att ha ndgon med sig. En annan informant tranar
styrketraning, tre ganger i veckan. Flera av informanterna framforde ocksa att det blivit lattare
att aka buss och sparvagn. Nagra anmarkte pa att fardtjanst inte alltid &r det smidigaste sattet
att ta sig fram i centrum.

7.6.2 Vilja och formaga till aktivitet

Jag tanker att vilja och formaga till aktiviteter har att géra med den egna personens vilja och
motivation. Nagra av informanterna patalar att de inte later sig hindras utan gor det som de
ké&nner for. Jag ser att det ofta finns andra familjemedlemmar som har liknande intressen och
som har paverkat deras val av fritidsintresse. Tillgangligheten upplevs av flera informanter
som ett dilemma jamfort med personer som inte har en funktionsnedsattning (World Health
Organisation & The World Bank, 2011). Flera informanter har beréttat att de inte skulle aka ut
till skogs pa egen hand utan stod. Anna patalar att det for henne ar viktigt att pausa och gora
saker i sin egen takt for att inte “trigga” igdng smirtan i kroppen. For henne &r det ocksa
viktigt att hushalla med sin ork och energi. Smartan och tréttheten har paverkat hennes val av
aktiviteter. Att ha en meningsfull fritid och meningsfulla intressen ar ocksa ett satt att
motverka ensamhet och utanforskap och som ger mgjlighet att méta andra manniskor.
Dessutom behover personer med MMC fysisk traning for att kompensera sin
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funktionsnedsattning. Genom traning forbattras styrkan och balansen samtidigt som de maste
planera och hushalla med sin energi.

Jag upplever att det &r svart att vara spontan och jag maste hela tiden planera min tid. ( Kajsa )
Ar det halt ute &r det kort. ( Molly)
Jag &r delaktig pa mina villkor. ( Micke)

Jag behover pausa och dra min undan nar det blir for mycket mig. ( Lisa)

7.6.3 Undvikande

Flera av informanterna patalar att de inte later sig hindras av sin funktionsnedsattning. En av
informanterna tar upp att han har valt bort de sportsliga aktiviteterna pa grund av sin
funktionsnedséttning. Ville beréttar att han undviker de platser dar han inte kommer in. Nar
det galler tjejer, sexualitet och nérhet har han inte tankt sa mycket kring detta.

Jag undviker platser som jag inte kommer in pa och kanske nérhet och sexualitet. Jag har faktiskt inte
tankt s& mycket pa den biten. (Ville)

Jag undviker platser dar det ar for mycket folk. Da kan jag latt tappa fokus. Jag behdver en lugn miljo,
sorlet trottar ut mig. (Kalle)

Jag far panik och blir pa daligt humor nér det blir for mycket for mig. (Bjorn)
Jag kan dra mig undan diskussioner nér jag &r osaker pa vad som &r ratt och fel. ( Kajsa)

Nagra av informanterna patalar ocksa att nar det blir for mycket kan humaret paverkas. Flera
av informanterna berattar att de kan ha svart att sortera ut information. En annan informant
undviker platser dér det finns stora folksamlingar da dessa kan medfora panikkanslor samt en
okad trétthet. Andra drar sig undan diskussioner nar osakerheten gor sig pamind.

7.6.4 Drommar

Flera av informanterna drommer om att gora resor och uttka sitt kontaktngt. Drommarna
skiljer sig inte at fran de som inte har en funktionsnedsattning.

Jag drommer om att aka Hurtigrutten och att ka till Australien. (Micke)

Jag kan ju inte ha det béattre. Jag har manga kompisar som jag inte hinner med. Jag har en tjejkompis
som jag kant sedan jag var 5 ar. Hon finns alltid dar. (Anna)

Jag drémmer om att vidareutveckla mitt sociala kontaktnat. Jag vill ha en forandring men jag har svart
att komma till skott. Jag vill ha hjélp med den biten. (Bjorn)

Jag tanker att informanternas egen drivkraft och formaga och deras tro pa sin egen formaga
och sjalvbild paverkar huruvida de kommer att forverkliga sina drommar eller inte.
Delaktighet uppstar i samspel mellan individ och milj6. Att vara delaktig och finnas med i
olika sammanhang och forverkliga sina drommar innefattar ocksa att vara sjélvstandig och
bestdmma Over sitt eget liv samt att kunna tala om vilka barridrer som begransar
delaktigheten. Viktigt &r ocksa att kunna tala om vilket stod som man behdver for att kunna
undanrdja de hinder som foreligger i miljon.
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7.7 Ekonomi

7.7.1 Lon, I6nebidrag, aktivitetsersattning och sjukersattning
Inkomsten varierar hos informanterna.

Jag har aktivitetsersattning samtidigt som jag soker ett arbete. (Lisa)

Min kropp orkar inte mer s& jag har sjukersattning (Kajsa)

Ingen av informanterna har en heltidsanstéallning med 16n. Bade Kajsa och Anna har tidigare
arbetat heltid och haft arbeten som gett dem en 16n. Idag har bada sjukersattning. Anna soker
ett annat arbete. Molly har en deltidsanstélining som ger henne 16n. Micke har ett arbete som
ger honom 16n till 70 % och l6nebidrag till 30 %. Lisa har aktivitetsersattning men hon sdker
arbete. Ville har l6nebidrags arbete 70 %. Jamfort med normalpopulationen i den svenska
befolkning sa har de som har en funktionsnedsattning oftare olika bidrag for att klara av sitt
uppehélle (Térnbom el al, 2012).

7.8 Tillganglighet

Jag ser att fragan om tillganglighet &r komplex och att den kan ses utifran flera perspektiv.
Det maste uppmarksammas att personer som har funktionshinder maste fa tillgang till
sarskilda boendeformer, ha en fungerande kollektivtrafik och tillgang till friluftsliv pa lika
villkor. Tillganglighet kan ocksa innefatta den inre och yttre fysiska miljon. Ibland behovs det
anpassningar for att fa ett funktionellt badrum eller kok. | en tillganglig utomhusmiljo kan
automatiska dorroppnare underldtta for dem som behdver hjalp att komma in i porten.
Tillganglighet kan ocksa ses utifran en psykosocial aspekt, betydelsen av att fa ett manskligt
och valkomnande bemétande i olika verksamhetslokaler. Gemenskap och trygghet och service
i naromradet dr av betydelse for den som har svart att ta sig ut pa egen hand.

Tillganglighet kan ocksa innefatta att fa information latt tillgangligt. Sociala och
perceptionella barriarer kan medféra hinder utifran tillgangligheten och delaktigheten (World
Health Organisation & The World Bank, 2011; Lindgvist, R & Lundalv, J. 2009). Flera av
informanterna beskriver olika barridrer och majligheter utifran boendesituation, sysselséttning
och utbildning. Informanterna upplever att det har hant en del men att det fortfarande finns
mycket kvar att gora. Flera av informanterna har beréattat att de maste planera sina resor till
olika aktiviteter. Det hénder att fardtjansten blir forsenad och ibland kommer den inte alls.
Det som é&r sjalvklart for oss att spontant bestamma sig for att exempelvis ge sig ut pa
promenader och utflykter ut i skog och mark &r inte lika sjalvklart for alla. Det kan ocksa
finnas skillnader mellan de olika personliga assistenterna. Alla assistenter som har inte lust att
ga ut i skogen, fastan det ar de enskildas behov som ska styra. For manga av oss ar friluftsliv
en populér fritidssysselsattning och som har betydelse bade for var livskvalitet och hélsa.

7.8.1 Barriarer och mojligheter
Flera informanter beskriver att de har tagit fardtjanst till och fran arbetsplatsen och till olika
andra aktiviteter.

Nar jag arbetsprovade pa en arbetsplats tog jag fardtjansttaxi till arbetsplatsen. Jag upplevde inte att det
fanns nagra problem med tillgangligheten till och fran arbetsplatsen. P& arbetsplatsen fanns det rymliga
och stora ytor. Jag upplever ocksa att skolan var anpassad. Pa skolan fanns det anpassade toaletter. De
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hade ocksa placerat ut ramper for att jag skulle kunna ta mig fram pa ett smidigt satt. Det fungerade bra.
(Lisa)

Jag tar fardtjanst till och fran jobbet. Min arbetsplats &r handikappanpassad. Det finns en hiss och alla
har hoj och sankbara bord. Jag har en egen mikrovagsugn som &r anpassad efter min hojd. Jag har ocksa
en automatisk dérroppnare. (Micke)

Jag har en egen anpassad bil. Funkar bra att ta mig fram. Det enda som &r jobbigt ar att dom har flyttt pa
min parkering. Kommer det snd kommer det bli svart att ta sig fram. P4 jobbet inomhus ar det inga
svarigheter att ta sig fram. Sedan tog det Iang tid att fa tillgang till en hiss och automatiska
dorroppningar. Da fick jag sitta pd en annan vaning och det kéndes tungt. Vi fick ringa till varandra!
(Ville)

Bil och buss, bada fungerar bra till och fran arbetet och det fungerar ocksa bra att sig fram utanfor
arbetsplatsen. (Molly)

Lisa tycker att det har fungerat bra och hon har inte upplevt nagra svarigheter med
tillgangligheten. Ofta finns det med andra resenarer i taxin och resan till och fran aktiviteten.
Detta kan fora med sig att fardtjanstresan tar langre tid att ta sig fram till aktiviteten for
resenarerna. Nagra av informanterna har tillgang till en egen anpassad bil. Ville tar upp att
hans arbetsgivare hade flyttat pa hans parkering. Fér honom hade det blivit krangligare att ta
sig in i arbetsplatsen. Finns det sné pa vagen och marken &r oskottad blir det annu svarare att
ta sig fram. Ville och Micke upplever att deras arbetsplatser &r anpassade. Det finns bade hiss
och automatiska dorréppnare. Micke tog ocksa upp att hans mikrovagsugn ar anpassad efter
hans hojd, medan Ville beskriver att anpassningen av arbetsplatsen tog lang tid att genomfora.
Han fick under anpassningstiden bli placerad pa plan tva. Detta forde med sig att han inte satt
pa samma plan som sina arbetskamrater. Den tiden beskriver Ville som en tung tid. Molly
tycker att det fungerar bra att ta bil alternativt buss till arbetet.

Jag konstaterar att tillganglighet inte bara behdver ses som en diskriminerande faktor.
Bristande tillganglighet beror inte pa den som har en funktionsnedsattning utan det handlar
snarare om brister i omgivningen. Tillganglighet har att géra med allt som finns runt omkring
och som paverkar individen i den yttre och inre miljon (Lindquist & Lundélv, 2009).
Hjalpmedel och rullstolar maste fungera, det behdvs ockséa anpassade toaletter och hissar med
mera. Det som ocksa ar betydelsefullt &r att fa kontakt med myndigheter och lagstiftning pa
ett latt tillgangligt sétt. De allra flesta vill gora olika aktiviteter och finnas med olika
sammanhang och kdnna en gemenskap med andra. Det dr inte alltid lika sjélvklart for den som
har funktionsnedsattning att gora vad han/ hon vill. Informanterna beskriver alla en positiv
vilja till att ha en aktivitet. Det kravs att omgivningsfaktorerna fungerar, exempelvis
hjalpmedel; assistans och fardtjanst samspelar med varandra i syfte att underlatta och
mojliggora sa att personen kan komma ivag till de olika aktiviteterna.

7.8.2 Inre och yttre miljoer

Flera informanter beskriver att de har anpassade bostader och att de kan sig fram pa ett
tillgangligt satt i sina lagenheter. En del klarar sig sjalva medan nagra far hjalp av hemtjanst
och boendestodjare. De svarigheter som informanterna patalar vid upprepade tillfallen ar att
de kan ha besvar att na upp, hanga upp gardiner eller byta glédlampor. Flera informanter
liksom Ville upplevde att det fungerar bra att bo pa markplan, men efter ett stambyte i huset
fick Ville svarare att ta sig in och ut i badrummet fastan han hade uppmarksammat att det inte
fick goras nagon nivaskillnad i badrummet. Molly beréttar att pa hennes arbetsplats har det
funnits brister, vilket har fort med sig att hon inte klarade av att 6ppna ddrren pa egen hand.
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Hon blev da beroende av att ndgon annan éppnade dorren at henne. En av informanterna,
Bjorn, upplevde att det var svarare att ha en synlig funktionsnedsattning nar han var yngre.

Jag bor pa markplan och det funkar bra. Férutom nar de gjorde ett stambyte i huset. De héjde upp
badrumsgolvet samtidigt som jag hade papekat att de inte fick gora ndgon nivaskillnad. (Ville)

Bostaden var anpassad sedan tidigare. Inne &r det ok att ta sig fram. Yttre miljon &r en aning backig men
jag ser det som traning. Sa lange det inte &r sno sa funkar det bra. (Lisa)

Jag har ocksd en automatisk dérroppnare. Hemma &r alla trosklarna borta. Sedan har jag ocksa en
forhojd toalettstol. (Micke)

Inom arbetsplatsen finns det brister. Det finns bland annat en hdg betongdisk i receptionen som jag inte
nar upp till. Jag kan heller inte 6ppna dérren sjélv, for jag inte nar upp till Gversta laset. Vi har tagit upp
detta pa arbetsplatsen. Aven géngare har problem med disken. Jag vet inte varfér de missade detta
fastan vi har tagit upp det. (Molly)

Daorrar och hissar, inga bekymmer for mig. Nar jag var yngre var det jobbigare att inte vara som alla
andra.(Bjorn)

7.8.3 Upplevelse av tillgangligheten i stan

Flera informanter berdttar att de far anpassa sina val av restaurang och biobesok. Lisa beréattar
att nar hon skulle besoka en biograf kunde hon inte ta sig in pa grund av trapporna och
eftersom rampen saknades. Detta stoppade henne fran att komma in i biografen. Hon var
tvungen att ta reda pa om det fanns en annan vag in till biografen. Bjérn som ar gangare
upplever inga svarigheter att ta sig fram pa egen hand, medan Kalle behéver ha med sig en
boendestddjare for att kunna orientera sig i centrum. Anna som ocksa ar gangare tar upp att
hon kan fa svarigheter om marken &ar ojamn; till foljd av hennes balanssvarigheter trillar hon
lattare. Flera av informanterna berattar att de behover planera forflyttningen till och fran stan.
Nagra tar sig fram med hjalp av egen bil och andra med hjélp av fardtjanst, medan en och
annan ocksa anvander sig av buss och sparvagn. Molly tar upp problemet med att ta bussen
till centrum. Hon anmarker pa att det inte ar mojligt att aka buss tillsammans om bada ar
rullstolsburna i Géteborgs stad. | Malmo finns det bussar som kan ta emot tva rullstolsburna
resenérer samtidigt.

P4 stan far jag anpassa mig och jag valjer mina stéllen. (Ville)

Jag upplever att det har fungerat bra och det har inte varit ndgra bekymmer med kommunikationerna.
(Bjo6rn)

Bil och buss, bada fungerar bra for mig. Samtidigt som jag alltid maste kolla hur den yttre miljon ser ut.
Finns det trappor eller finns det en ramp som majliggor att jag kan komma in i restaurangen? (Molly)
Nér jag skulle ga pé bio sa var det halvtrappor upp. Det gjorde att jag var tvungen och ta reda pa om
finns det en annan vag upp. Finns det ramper? Barnvagnsramper kan ocksa bli stulna. (Lisa)

De sager till mig, sag till om det inte fungerar; jag maste ha en person som ar gangare. (Kalle)

Jag har inga svarigheter alls med forflyttning och tillganglighet. Forutom nar jag blir trétt och far ont

om marken &r ojamn, da har jag lattare for att trilla. ( Anna)

For att kunna ta sig fram i centrum beskriver informanterna att det gar mycket tid at planering.
De talar om att de behover anpassa sina mojligheter och val av aktivitet utifran hur
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omgivningen ser ut. Tillgangligheten innefattar bade den manskliga och den fysiska miljon.
Ibland uppstar barridrer for den som vill komma ivag till en aktivitet. Nar boendestddjaren
inte kommer i tid, kan det bli svart for Kalle att sjalv ta sig ut pa egen hand. Det kan se olika
ut beroende pa vilka begransningar som finns. Det blir krangligare att ta sig fram pa vagarna
med rullstol om exempelvis vagarna inte har skottats. Tillganglighet innefattar ocksa
forvantningar pa omgivningen och upplevelserna av mojligheterna hos den som har ett
funktionshinder. Den upplevda tillgangligheten for oss som inte har en funktionsbegransning
ar att vi har betydligt lattare att komma ivag till ett spontant biobesok. Alla informanterna vill
gora bra saker och finnas med i olika sammanhang. Deras upplevelse &r att inte alltid ha
mojlighet att gora det de vill. Flera faktorer verkar styra. Om omgivningen inte forvantar sig
att den som har MMC kan klara av att gora saker pa egen hand kan misstro uppsta. Det kan
finnas olika viljor inom den manskliga miljén och da kan omgivningsfaktorerna bli ett hinder
istallet for till hjalp. Det finns fler omstandigheter som paverkar tillgangligheten, allt ifran
foraldrar, boendestddjare, personliga assistenter till hjalpmedel och lagstiftning. For att tanka
nytt krédvs det kunskap om hur det &r att leva med MMC och om dess konsekvenser i
vardagssituationer. Den yttre tillgangligheten ar en viktig fraga for personer som har ett
funktionshinder. Utan fungerande entréer, hissar, ramper och handikapptoaletter blir den som
har ett rérelsehinder utestangd fran olika samhallsaktiviteter. En av informanterna tog upp att
han hade kompetensen att séka en tjanst, men pa arbetsplatsen fanns det trappor som hindrade
honom att komma in. Han papekade detta for arbetsgivaren. Ville blev aldrig kallad till
anstallningsintervjun.

7.8.4 Drommar

Lisa och flera andra informanter drémmer om ett mer latt tillgangligt samhalle. Dar hindren
har undanrojts sa att den som ar rullstolsburen kan ta sig in utan problem medan Micke
drommer om att flytta hemifran nagon gang. Micke talar om att det ar bekvamt att bo hemma.
Han far det stod som han behdver samtidigt som det finns en radsla for framtiden. Hur ska det
ga nar foraldrarna inte finns kvar pa samma satt. Micke uttrycker att han har en tillganglig
familj som finns dar fér honom.

Jag drommer om att det finns ramper och hissar éverallt. Jag kan inte vara lika spontan som en person
som inte har ndgon funktionsnedsattning. (Lisa)

Jag drommer om att fa tummen ur och flytta hemifran. (Micke)
Jag drommer om att uppratthélla de formagor som jag har s att jag inte blir samre. (Anna)

Tva rullstolsplatser i bussen ar viktigt om min son och jag ska &ka tillsammans. Malmébussarna har
detta men jag har inte sett detta i Goteborg. Sparvagnen ja, &ven om det inte &r pd samma stalle. (Molly)

Den manskliga tillgangligheten beskrivs av Micke som att han k&nner sig trygg med sin
familj. FOr att omgivningsfaktorerna ska fungera krdvs det att samspelet mellan den
manskliga och fysiska miljon fungerar. Kommer inte fardtjansten eller boendestédet i tid
uppstar hinder for dem som har behov av att fa stéd fran omgivningen. Det innebér att den
manskliga och fysiska miljon kan bade underlatta och vara ett hinder. Det finns fortfarande
mycket kvar att gora for att underlatta tillgangligheten, bade nar det galler den manskliga och
fysiska miljon. Det gar att underlatta tillgangligheten i kommunen med enkelt avhjalpta
medel, sa att den som har ett funktionshinder kan ta del av samhallet som alla andra och pa
lika villkor. Det krdvs béttre planering och nytdnkande. Det ar informanterna som har kunskap
om hur deras funktionsnedsattning paverkar deras livssituation i vardagen och hur man vill bli
behandlad. Det &r av deras personliga erfarenheter som vi kan ta l&rdom av och avlégsna de
barridrer som finns. Det & med hjalp av deras kunskaper som vi kan forbéttra tillgangligheten
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i samhallet. En av informanterna dromde om att kunna uppratthalla sina formagor for att
kunna fortsatta att arbeta och kunna ta del av aktiviteter. En annan informant drdomde om att
kunna aka buss “tillsammans” fastdn man ar rullstolsburen. Alla informanter hade drommar
och dessa drommar kunde se olika ut beroende pa vem de ar och vilka intressen de hade.

7.9 Attityder

De hinder som funktionshindrade har upplevt i vardagen kan ta sig uttryck pa olika satt aven
om man har en stor vilja att anpassa miljon. Alla ska ha mojlighet att aka buss, sparvagn och
tag tillsammans och kunna ta sig in i olika kdpcentrum. Det kan bli véldigt svart att halsa pa
en van om man &r rullstolsburen och hiss saknas.

Tillganglighet handlar inte bara om den fysiska miljon utan ocksa om omgivningens attityder
och bemdtande. Omgivningens kommentarer, bemoétande och stirrande kan medféra hinder
for den som &r utsatt. Flera informanter har anmarkt pa att de har fatt olika reaktioner fran
omgivningen. Informanterna beskriver att de har upplevt bade positiva och negativa
erfarenheter. Negativa bemdtanden och attityder har ofta att gora med osékerhet i likhet med
att fordomar och okunskap ofta handlar om radslor. Varje avvikelse fran normen skrammer
och det kan latt uppsta missforstand (Goffman, 2009). Det har sin grund i vilken méanniskosyn
vi har.

7.9.1 Omgivningens bemotande

Flera informanter tar upp att omgivningens attityder kan te sig olika och de har gjort liknande
erfarenheter bade pa gott och ont.

For det mesta bra men det finns de som inte tanker fullt ut. Nar jag tar mig fram med min rulle, har en
rullstol, finns de som tycker synd om mig. Det finns ocksa de som uttrycker vad jag ar duktig trots att
jag sitter i en rullstol. Ibland upplever jag att jag blir behandlad som ett litet barn exempevis pa bussen
och i afféren. ( Molly)

Jag upplever att omgivningen staller lagre krav pa mig. Ofta lagger jag mig sjalv pa en lagre niva utan
att tanka pa det. Det har blivit en negativ grej for mig. ( Lisa)

Bemdtande tanker jag har att géra med vem jag ar. Jag l6ser det och det hander att jag skdmtar om mitt
funktionshinder. En portion humor underlattar. (Micke)

Jag tanker att omgivningen ar valdigt intresserade av vad det har blivit och en del &r nyfikna pa vad som
kommer att hdnda. De flesta i min omgivning tycker att jag &r en stark person som har klarat av allt det
har. (Anna)

Molly tar upp att hon upplever att hon till och fran har blivit bem6tt som om hon é&r ett barn.
Detta bemotande har hon upplevt i affaren och nar hon har akt buss. Det har ocksa hant nar
hon har varit ute och kort sin rullstol. Det har hant att personer vill hjélpa henne upp for
backen utan att hon har bett om hjélp. Molly tycker inte om omgivningens satt att beméta
henne. Hon upplever att de tycker synd om henne. Molly kan ocksa uppleva kanslor av att
inte bli betrodd, fastdan hon kan klara sig pa egen hand. En annan informant upplever att
omgivningen staller lagre krav pa henne. Lisa begrundar att detta har fort med sig att hon
lagger sig sjalv pa en lagre niva, pa ett omedvetet plan. Hon bar ocksa pa en radsla att
misslyckas medan Micke hanterar omgivningens reaktioner osakerhet genom att skdmta om
sitt funktionshinder. Informanterna har alla upplevt omgivningens bemdétande och reaktioner
och de har paverkats olika. Anna upplever att omgivningen har blivit mer forstdende och att
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det har funnits en nyfikenhet sedan hon fatt sin diagnos. Flera informanter beskriver att
bemotandet for det mesta har varit positivt men att det har funnits incidenter som har varit
krankande. For det mesta ror det sig om en osékerhet och okunskap hos omgivningen i motet
med personer som har ett funktionshinder. WHO (2001) har tidigare framstéllt att med
funktionsnedsattning menas att ha en begransning av férmagan pa grund av en skada eller
sjukdom. Det menas inte att funktionshindret &r en egenskap hos individen, utan hindret ar
relaterat till omgivningen. | takt med samhallsforandringen kan ocksa synsattet gentemot
personer som har funktionsnedsattningar forandras. Det krévs en 6kad kunskap och acceptans
om vad det innebar att ha en funktionsnedséttning. Det borde vara sjalvklart for den som har
en funktionsnedsattning att kunna ta sig till olika kulturella arrangemang, till biografer,
konserter, utan barridrer pa ett vardigt och acceptabelt satt oavsett om man har en osynlig eller
synlig funktionsbegréansning. Flera av informanterna har ocksa talat om att de blivit mobbade
under sin uppvéxt av eftersom de har betraktats som annorlunda. Omgivningens attityder kan
vara svara att mota for den som har ett funktionshinder. Goffman (2009) talar om ’stigma”
och den som har ett funktionshinder och &r annorlunda bryter mot normen, vilket kan komma
att préglas av omgivningens bemdotande och attityder. De som avviker placeras ofta in i olika
fack eftersom vissa grupper inte kan astadkomma vad som forvantas av omgivningen. Jag
tolkar att de negativa attityderna och radslan i motet med den som har ett funktionshinder ofta
handlar om bristande kunskap.

7.10 Sammanfattning av resultat och IPA-E skattningsformulér

Huvudresultatet pa den intrapsykiska nivan visar att informanterna i de allra flesta fall har
accepterat sin diagnos i vuxen alder. Flera av informanterna ville ocksa ha mer information
om sin diagnos och fa en okad kunskap om dess konsekvenser. Flera av informanterna
patalade att de hade olika kognitiva svarigheter utan att de egentligen hade klart for sig vad
det innebar. En av informanterna hade ingen aning om vad kognitiva svarigheter ar. Férutom
funktionsbegransningen innebar det ocksa att ha ett livslangt behov av medicinsk och
psykosocialt stod livet ut. Vissa perioder &r exempelvis behovet av det psykosociala stodet
mer pafallande &n det medicinska. Det kan handla om att beh6va arbeta mer med sin
sjalvkansla och sjalvbild samt att genom kurativa terapeutiska samtal fa en dkad sjalvinsikt
om sig sjalv och andra i sin omgivning. Flera av informanterna tog ocksa upp att de hade ett
lagt sjalvfortroende och &ven andra diagnosspecifika fragestillningar. De urologiska
svarigheterna har angivits som en barriar som medféra radslor och forsvara méjligheterna att
vaga ga in i och skapa néra och varaktiga relationer. Det fanns ett stort behov av att prata om
skamkanslor och lackage och hur detta paverkar mojligheterna till vanskapliga och néara
relationer. Nagra av informanterna patalade ocksa perioder av ensamhet och utanforskap.

Pa den interpersonella nivan framkommer att informanterna endast har begransade
valmojligheter nar det galler utbildning och sysselséttning. De hade ocksa ett stort behov av
att fa stod i att “’sdtta ord” pa vad de sjélva upplever som ett egetuppfattat hilsoproblem i
motet med Vuxenhabiliteringen. Patienterna beskriver att de egen uppfattade hélsoproblemen
kunde handla om att de hade svart att fa vanner, hitta en meningsfull sysselséttning, hitta
fritidsaktiviteter. De hade ocksa fragor kring hur man gor nar man ska ansoka om
aktivitetsersattning och vart ska man vanda sig for att fa hjalp. Alla informanterna uttalar att
de har behov av att fa praktiskt stod fran ndra anhoriga aven i vuxen alder. Behovet av
praktisk hjalp medfor att de har haft svarare att frigora sig fran sina foraldrar. Resultatet visar
komplexiteten att leva med MMC. Det handlar inte bara om att sitta i en rullstol.
Informanterna hade ocksa behov av att fa stod i kontakten med myndigheter om vart de kan
vanda sig med de olika fragorna som de har.
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Nar det galler fragor kring tillganglighet och attityder visar resultatet pa den strukturella nivan
att informanterna upplever att den inre tillgangligheten fungerar battre &n den yttre miljon.
Flera av informanterna patalade att kommunikationsmedlen behover forbattras for
resenarerna. Ofta tog resorna langre tid eftersom de far samaka med andra passagerare. Ibland
kunde det handa att fardtjansten inte kom alls eller sa kunde taxin sta pa fel hamtningsstalle.
Andra omgivningsfaktorer som forsvarade tillgangligheten om dessa inte samspelade som
namndes var assistansen, hjalpmedlen och fardtjansten. Fungerade inte rullstolar och stodet
runt omkring kunde det medfora att de inte kom i tid till arbetsplatsen. Informanterna
beskriver att den inre miljon fungerade béttre eftersom deras bostader ar anpassade utifran
deras funktionsbegransning. Daremot kunde det vara svarare att besoka vanner och bekanta
dar exempelvis hiss saknades. De beskriver ocksa att restaurangbesok och biobesdk behdver
planeras och att de ofta behover ta reda pa om det ar mojligt att besoka dessa. Finns det
ramper och anpassade toaletter tillgangligt? Flera av informanterna beskriver att de har fatt
olika reaktioner fran omgivningen. De har bade gjort positiva och negativa erfarenheter. En
del beskriver att de har blivit mobbade under uppvaxten medan andra har upplevt att de har
blivit behandlade som ett barn i affaren eller nar de har akt buss. Nagra av informanterna
beskriver att de har fatt ett mer forstaende bemotande. Alla beskriver att de pa olika sétt har
paverkats av omgivningens bemdtande bade pa ont och gott.

Informanterna som besokte VVuxenhabiliteringen inom ramen for kompetensteamet MMC fick
alla svara pa IPA-E skattningsformular som tidigare har namnts i studien. Sammanstallningen
av skattningsformuldret IPA-E (Sibley et al, 2006), visar att totalt N=52 patienter har svarat
pa formularet, vid nybesok under perioden 2010-2012. Resultatet anges i absoluta tal och i
procent.

Nybesok

Annat

Hijalpa och stddja andra manniskor

Utbildning
B Totalt (52st)

B Mén (17st)
B Kvinnor (35st)

Problemomrade Yrkeserfarenhet

Sociala kontakter
Anvéndning av tiden och avkoppling
Ekonomisk situation

Aktiviteter hemma och roll i familjen

Personliga bestyr

Rorlighet

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Antal i %

Figur 1. Skattning av procentandelen av MMC- patienter i samband med nybesok vid Vuxenhabiliteringen (IPA-
E skattningsformular). Férdelning av man och kvinnor (N=52). Procentangivelser.
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IPA-E visar att 35 kvinnor vid nybesoket har angett att rorlighet 57 %, sociala kontakter och
yrkesverksamhet 31 % och annat som ett av de tre huvudproblemomraden. Mannen skattade
rorlighet 47%, personliga bestyr 24 % och annat 76 % som ett av de tre skattade
huvudproblemomraden.

Vid aterbesoket ett ar senare har 9 patienter blivit kallade for att folja upp de upprattade
vardplanerna. De har pa nytt fatt svara pd IPA-E skattningsformular. Skattningsformularet
visar vilka tre huvudproblemomraden som informanterna skattade som hdgst vid aterbesoket.

Aterbesok

Annat

Hjalpa och stddja andra ménniskor

Utbildning @ Totalt (9st)

B Mén (3st)
B Kvinnor (6st)

Yrkeserfarenhet

Problemomréde

Sociala kontakter

Anvéndning av tiden och avkoppling
Ekonomisk situation

Aktiviteter hemma och roll i familjen

Personliga bestyr

Rorlighet

0% 20%  40% 60% 80% 100%  120%
Antal i %

Figur 2. Skattning av procentandelen av MMC- patienter i samband med aterbesok vid Vuxenhabiliteringen
(IPA-E skattningsformulér). Fordelning av mén och kvinnor (N=9). Procentangivelser.

Det hollandska IPA-E frageformularet ar utvecklat for att mata manniskors egna uppfattningar
av inverkan pa sjalvbestammande och delaktighet. Den svenska IPA-E versionen saknade den
femgradiga Likertskalan, istéllet valdes att reda pa vilka av de tre huvudproblemomradena
som informanterna sjalva skattade hogst (Sibley et al, 2006). Skattningsformuldret kan
anvandas i syfte att undersoka MMC-patienters upplevelser av inverkan pa sjalvbestimmande
och delaktighet. Den svenska IPA-E Oversattningen behover forbattras sprakligt. Den
avsaknade Likertskalan behover laggas till for att man ska kunna anvéanda
skattningsformuléret fullt ut. Min bedémning ar att IPA-E skattningsformuldr behover
omarbetas till en forenklad version av IPA-E, sa att personer som har kognitionssvarigheter
kan ta till sig och forsta fragorna och dess innebdord latt tillgangligt.

Rorlighet var ett av de tre huvudproblemomradena som MMC-patienterna skattade hogst,
framst beskriver de svarigheterna att kunna forflytta sig och gora det som man sjélv vill i sin
bostad. Att kunna ta sig till vénner och bekanta nadr man sjélv vill. Att ta sig till olika
aktiviteter utomhus och ta sig fram utomhus upplevdes ocksa som problemfyllt. Flera av
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patienterna upplevde ocksa att semesterresor och utflykter kravde mer tid och planering &n
andra resor i vardagen. Andra omgivningsfaktorer som kunde styra var exempelvis vaglaget
utomhus. Andra huvudproblemomraden som de kvinnliga patienterna i samband med
nybesoket skattade hogre som item var sociala kontakter, personliga bestyr och
yrkesverksamhet i samband med nybesoket. De manliga patienterna hade férutom rorlighet
skattar personliga bestyr och annat som hogst item. De beskrev att annat kunde réra sig om
tillganglighetsfragor, att ha svart att saga ifran, resa hur man vill, sex - och samlevnadséamnen
med mera. En tolkning som jag gor ar att MMC- patienterna vid aterbesoket hade blivit battre
pa att tydliggora sina svarigheter. Detta kan fortydligas med att patienterna hade blivit battre
pa att uttrycka sig och satta ord pa vilka problemomraden som forsvarade sjalvbestammande
och delaktighet. Ju mer kunskap och insikt patienterna hade fatt om sig sjélva och sin diagnos
och dess konsekvenser, tillsammans med Kkurator/leg. psykoterapeut eller andra
yrkesprofessioner inom MMC-kompetensteamet, desto mer ledde dessa insikter till att
patientgruppen fick en 6kad motivation till att hitta kompenserande strategier som kunde
underlatta vardagslivet. Aven den halsorelaterade livskvaliteten och halsan férbattrades
liksom att empowerment 6kade genom att de tog ett storre eget ansvar for sin halsa.

7.11 Konklusioner

Det ar flera faktorer som paverkar patientgruppens mojlighet till sjalvbestammande och
delaktighet. Det &r saledes inte enbart det medicinska perspektivet som paverkar utan ocksa
det psykosociala perspektivet paverkade MMC-patienters majligheter till ett aktivt vardagsliv.
Har foljer nagra konklusioner som kan paverka sjalvbestimmande och delaktighet.
Kognitionssvarigheterna (Peny, 2011) paverkar formagan att kunna planera och genomfora att
exempelvis komma ivég till en fritidsaktivitet. Informanterna kunde forst behdva ha en kamp
med fardtjansten for att komma i vag till sjalva aktiviteten. Har man svart med de exekutiva
funktionerna kan det bli extra jobbigt att komma till skott att ringa till fardtjansten. Flera
informanter har ocksa anmarkt pa att de skulle vilja ha mer kunskap om sin diagnos i vuxen
alder. Ofta behover de fa hjalp och stod i kontakten med myndigheter. Flera av informanterna
hade svart att “’sdtta ord” pd besvdren som de upplevde. Ju mer kunskap de hade om sin
diagnos desto lattare blev det att hitta motivation till varfor tidshjadlpmedel kunde fylla en
viktig funktion om man hade svart att ha koll pa tiden.

Patientgruppen hade ocksa begrdansade mojligheter att paverka sin situation. Empowerment
okar ju mer kunskap och egen insikt patienterna har om sin diagnos liksom motivationen att ta
ansvar for sig sjalv och sin hilsa (Adams, 2003). Aven de mellanméanskliga interaktionerna
och socialt samspel har visat sig vara en av de svarigheter som informanterna hade. Ofta har
de stod fran sina foraldrar och anhoriga samtidigt som de har framstéllt att de hade ett
begransat natverk och svart att uppratthalla vanskapsrelationer. Det kan finnas flera orsaker
till varfor de hade svart att skaffa sig nya vanskapskontakter. En orsak kunde vara att det &r
jobbigt att komma ivég till olika arenor och nya motesplatser for att generera nya
bekantskaper. Forflyttningssvarigheter var en annan anledning till varfor det varit svart att
komma ivag pa olika aktiviteter. Ofta fanns det brister kring hur stodet sdg ut runt om
patienten, vilket kunde féra med sig 6kad ensamhet.

Nar det galler MMC- patienternas ekonomi och sysselsattning var det fa som hade haft ett
arbete med 16n, istéllet levde de pa olika subventionerade bidrag. Nar det galler arbete och
ekonomi erbjods de endast begransade valmojligheter. Halsa och livskvalitet paverkades i
olika grad beroende pa vem man ar som person, men hur det sociala natverket sag ut och
vilket stod som de hade runt sig kunde ocksa paverka livskvalitet och halsa.
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Tillgangligheten behdver forbattras sa att diskriminering och exkludering inte forekommer
exempelvis pa arbetsmarknaden (Tornbom et al, 2012, World Health Organisation & The
World Bank, 2011, Lindgvist & Lundalv, 2009). Transportmedel som fardtjanst kunde ofta
innebdra en lang vantan. Det forekom ocksa att fardtjansten inte kom och den drabbade kunde
inte ta sig till den inplanerade aktiviteten. Det finns mdjligheter for den som har ett
funktionshinder att leva ett sjalvstandigt liv. Om de ges mojlighet att finnas med i ett
sammanhang, ha arbetskamrater och meningsfulla arbetsuppgifter och erbjuds rétt stod okar
bade livskvaliteten och hélsan. Flera av informanterna anmérkte pa att de skulle vilja utoka
sitt sociala natverk. Studien visar ocksa att det finns ett stort behov av att informanterna hade
fatt en battre forberedelse infér vuxenblivandet nar egna beslut ska fattas sjalvstandigt. Min
tolkning &r att de bada forklaringsmodellerna, saval de medicinska som psykosociala
perspektiven, maste interagera med varandra, for att vi ska fi en “helhetsbild” av hur
livsvillkoren upplevs av vuxna personer med MMC (Berg-Wikander, 2005). Jag uppfattar att
helhetsbilden ger en oOkad forstaelse och kunskap om hur patienterna upplevde sin
livssituation och att den erbjuder en battre mojlighet att erbjuda stéd och férebygga ohélsan.
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8. DISKUSSION

Resultatet visar att det finns stora skillnader nar det géller livsvillkoren for vuxna personer
med MMC jamfoért med normala populationen som inte har en funktionsnedsattning. Den
tidigare sammanhallna medicinska uppfoljningen upphérde i och med samordningen av
Vuxenhabiliteringen till Habiliteringen och Halsa. Detta var orsaken till varfor MMC-
patienterna inte fick de medicinska och psykosociala behoven tillgodosedda. Uppstarten av
kompetensteamet for MMC-patienter medférde att de medicinska och psykosociala
uppfoljningarna genomfordes i syfte att forbattra halsa och livskvaliteten for patientgruppen.

Den tidigare forskningen som jag funnit visar att personer med MMC har ett livslangt behov
av olika stodinsatser men dessa studier refererade oftare till de biologiska
forklaringsmodellerna. Flera studier har funnits och dessa har framst fokuserat forskningen
utifrdn ett barn och ungdomsperspektiv (Peny, 2011,Vu Minh Arnell, 2011,Olsson et al,
2006). Dessa forskningsstudier beskriver MMC-patienternas kognitionssvarigheter,
urologiska och andra medicinska besvar. En annan svensk studie handlade om vuxna personer
som hade Cp och MMC och om deras bekymmer att fa ett arbete (T6rnbom et al, 2012). De
flesta studierna hade gjorts med hjélp telefonintervjuer och enkater. Det &r betydelsefullt att
det gors fler studier utifran ett vuxenperspektiv och med hjalp av djupintervjuer i syfte att ta
reda pa hur MMC- patienterna upplever sina livsvillkor. Jag pastar att vasentlig information
kan ga forlorad om man enbart gor telefonintervjuer och anvénder sig av enkater. De
svarigheter som har beskrivits i tidigare studier, visar att besvaren har forsvunnit inte i vuxen
alder.

Studien visar och att det kravs ett integrerat biopsykosocialt synsatt for att underlatta att moéta
och forstd hur vardagen kan te sig for vuxna MMC-patienter. Jag tolkar att om vi enbart
forordar det medicinska perspektivet kan det fa konsekvenser och om vi enbart ger uttryck for
de psykosociala forhallandena kan foljderna bli livshotande. For att forsta patientgruppen
behdver vi forsta komplexiteten i halsoproblemen och i métet med MMC- patienter behovs ett
helhetstinkande framfor att “enbart” se delarna for att kunna forstd och erbjuda
patientgruppen rétt behandlingsinsatser.

8.1 Halsorelaterad livskvalitet

Pa den intrapsykiska nivan beskriver informanterna upplevelsen av de psykiska och fysiska av
att ha MMC och dess konsekvenser. De allra flesta av informanterna redogér for att de har
accepterat sin diagnos i vuxen alder. Flera av informanterna ville ha mer information om sin
diagnos. Det ar betydelsefullt for informanterna att ha kunskap om sin diagnos och att kdnna
till vilka konsekvenserna ar. En del har fatt sin diagnos tidigt medan nagra hade fatt sin
diagnos sent i livet. Att ha fatt sin diagnos sent i livet ledde till en identitetskris. Anna
undrade, vem ér jag att ha fatt diagnosen fjattrad ryggmarg? Kndélen i nacken som har funnits
dar hela tiden och att ha blivit bemott av en of6rstdende omgivning, att ha uppfattats bade som
lat och ointresserad av skolarbetet. Upplevdes av den vuxna Anna som en krénkning i
nulaget. Flera av informanterna uttryckte ocksa att de under sin uppvaxt har upplevt
utanforskap.

Informanterna pekade pa att deras funktionshinder har paverkat deras sjélvbild och identitet
negativt i olika faser i deras liv. Informanterna talar om skam och skuldkénslor nar det géller
de urologiska svarigheterna. Nagra av informanterna uttryckte ocksa att det finns en radsla att
vaga narma sig en annan manniska. De kunde fundera 6ver: Hur kan nagon tycka om mig for
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den jag ar och som har en kropp som inte fungerar som den ska? Andra har vagat bli
tillsammans och nagra har skaffat barn. De har hittat andra vagar att vaga narma sig varandra
trots lackageproblematiken och att ha en kropp som fungerar pa ett annat satt. Karlek och
kroppsmedvetande verkar vara ett outforskat omrade. Habiliteringspersonal behover tala
mycket tidigare om temat kérlek och kroppsmedvetande och om hur man upplever sina
kroppar och acceptansen av dessa. Vart behov av narhet ar ett grundldaggande behov oavsett
om man har ett funktionshinder och begrédnsade mojligheter att bli fysiskt sjalvstandig. Jag
staller mig fragan hur paverkas sexualiteten och kroppsmedvetandet nar intimitetsgransen
kranks? Pa den interpersonella nivan har alla informanter mer eller mindre tagit upp
stodbehovet fran foraldrar och andra i omgivningen for att fa vardagen att fungera. Detta har
forsvarat frigorelseprocessen och méjligheten till ett att leva sjalvstandigt vuxenliv. Forslag
pa atgarder pa den intrapsykiska nivan tanker jag att Barn - och Ungdomshabiliteringen
behdver bli battre pa att forbereda ungdomarna infor vuxenblivandet. Hur har Barn -och
Ungdomshabiliteringen talat om sexualitet, kérlek - och kroppsmedvetande, diagnosen och
dess konsekvenser i vardagen? Nar det vuxne MMC- patienten undrar vad ar kognitiva
svarigheter? Nar de inte tar pd allvar nar shunten kranglar och struntar i att soka upp
sjukvarden?

Majoriteten av informanterna var beroende av att fa stod fran omgivning pa olika satt. Alla
informanter uppgav att de hade ett stort behov av att fa hjalp med de praktiska bestyren
exempelvis att byta glodlampor och hénga upp gardiner med mera. Flera av informanterna
redogjorde att de hade svart med att planera och strukturera upp sin vardag. De berattade att
de hade svart att halla reda pa nar de behdvde ga till toaletten, fa i sig mat, betala rakningar
och att ha koll pa tiden. Ofta ar det narstaende och boendestddjare som &r behjalpliga med de
praktiska bestyren i vardagen. Alla Informanterna berattade om olika drébmmar och visioner.
Nagon dromde om att bli av med sin stomipase, medan en annan drémmer om att leva ett sa
normalt liv som méjligt. Drémmarna kunde ocksa handla att fa ett utokat socialt natverk. De
hade olika forestallningar om hur de skulle kunna uppna sin sina drémmar. Nagra patalade att
de later inte funktionshindret begransa dem utan att de upplever att de har formagan att
forverkliga sina drémmar.

Den hélsorelaterade livskvaliteten beskrevs av informanterna att fér dem var det av vérde att
ha en god hélsa, ha en fungerande ekonomi och en god fysisk. De beskriver ocksa betydelsen
av att ma bra, ha roligt, trivas med sig sjalv och sin omgivning. Att kunna géra det man sjélv
vill och nér vill. En annan informant drdmmer om att utveckla sitt musikintresse. N&r det
galler halsan beskriver informanterna vikten av att fa behalla de funktioner som de hade, att
kroppen och knoppen fungerar och att fa vara fortsatt frisk bade psykiskt och fysiskt.

8.2 Behovet av stod forsvinner inte bara for att man ar vuxen

Den interpersonella nivan beskriver att aktivitet och delaktighet handlar om personens
genomforande av en uppgift och handling, medan delaktighet beskriver individens
engagemang i en livssituation. Flera av informanterna tog upp betydelsen av att ha en familj
och ett natverk som stéttar nar det behdvs bade fysiskt och psykiskt. Det sociala natverket ar
begransat. Flera av informanterna berattade att de hade en ganska néra och tat kontakt med
sina foraldrar och syskon, medan nagra fa redogjorde for att de inte hade samma narhet och
kontakt med sin familj. De saknade ocksa stodet och uppmuntran fran de som skulle sta dem
nara. Nagra fa dromde om att gifta sig och bygga upp stadigvarande relationer. Flera av
informanterna valde att inte svara pa eller svarade undvikande pa fragorna kring drommar om
sexualitet och relationer. Jag tolkar att det kan finns ett samband mellan radslan fér nérhet och
deras urologiska svarigheter, vilket kan fora med sig till en okad radsla for att bli avvisad.
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Detta kan ha varit en anledning till varfor informanterna valde en undvikande strategi kring
fragorna. Karlek och sexualitet ar fortfarande kansligt och tabubelagt att prata om. Ofta har
personer med funktionsnedsattningar blivit avsexualiserade trots att de har samma kénslor,
drommar som icke-funktionshindrade personer (Nordquist, 1988). Det kan ocksa finnas ett
samband med svarigheterna att sétt ord” pa kanslan. Nar man inte har fatt orden och inte har
getts mojlighet att reflektera kring sex -och samlevnadsfragor utifran de urologiska bekymren.
Tva av de kvinnliga informanterna hade varit med om hot och vald i nara relationer. De fick
aldrig nagon hjalp att bearbeta sina erfarenheter. Det kunde vara skamfullt att beratta att man
har varit utsatt for fysisk och psykiska krankningar. Om behandlaren inte staller fragorna blir
den som har varit utsatt for hot och vald lamnad ensam med sina tankar och funderingar kring
handelsen.

Nagra av informanterna bodde sjélva och andra hade varit sambos i flera ar. De berattade om
vikten att ha ett boende som man trivs med. Alla hade gétt ut grundskolan och gymnasiet. En
av informanterna slutférde studierna pa hogskolan, medan en annan valde att hoppa av
universitetsstudierna. De &r tamligen valutbildade och de hade med sig olika erfarenheter fran
skoltiden. Flera av informanterna drémmer om att fa ett arbete och att kunna behalla sitt jobb
sd lange som mojligt. Flera av studiens informanter var jobbsokande. Informanterna hade
signifikant storre svarigheter att fa en sysselsattning jamfort med normala populationen
(Térnbom et al, 2012) . Ofta hamnade de olika bidragssystem vilket kan féra med sig en dkad
ohélsa och en samre livskvalitet.

Sjalvbestammande och delaktighet kunde ocksa paverka MMC - patienternas formaga till
aktivitet pa grund av kognitionssvarigheterna. Flera av informanterna redogjorde for att de
kunde ha svart att komma till skott att komma ivag till en fritidsaktivitet och delta aktivt.
Stodet verkar ocksa se olika ut beroende pa vilken stadsdel som man bodde i. Nagra av
informanterna upplevde att de inte har fatt det stéd som de behdvde. De upplevde att
omgivningen har uppfattat dem som lata, bortskdmda och Overbeskyddade. Nér de i sjalva
verket har haft stora svarigheter med att starta upp och komma igang med problemlésningens
alla sidor (Peny, 2011). Det har funnits en vilja och motivation samtidigt som de har haft svart
att pa egenhand komma igang med en aktivitet. Detta har forsvarat mojligheten till aktivitet
och delaktighet. En forutsdttning att klara av livets utmaningar &r att se dem ur ett
meningsfullt, begripligt och hanterbart perspektiv (Antonovsky, 1991). Min lardom &r att man
maste tala med MMC-patienterna mycket tidigare om deras kognitionssvarigheter och dess
konsekvenser i vardagen. Darfor ar det angelaget att starka individens majligheter att paverka
den egna situationen for att uppna empowerment (Adams, 2003) . Tillsammans med andra
kan man fa hjalp med att "pushas" igang till en aktivitet. Om man har kunskap om sin diagnos
blir det mer hanterbart och motiverat att exempelvis anvénda sig av tidshjalpmedel. N&r man
har svart att komma i tid eller har svart att ha koll pa tiden. Utan meningsfullhet finns ingen
vilja och motivation att forandra sin situation eller frdga om stdd i svara situationer. Det ar
ocksa angelaget att MMC-patienterna far ratt stod nar problem uppstar och i ratt tid. Om man
inte far ratt stod kan det paverka kansla av sammanhang negativt. Ofta finns det en vilja och
motivation, men, de vet inte riktigt hur de ska I6sa svarigheterna . Darfor ar det betydelsefullt
att det i bemdtandet finns en klar och tydlig struktur for problemldsning. Meningsfullhet
spelar en viktig roll bade nar det géller livskvalitet och halsa eftersom den ger motivation till
forandring. Kriser kan annars kannas meningslésa om man exempelvis far en diagnos sent i
livet (Lennéer-Axelson, 2010). Har man férmagan kan man se forlusten av sitt gamla jag som
en utmaning. Okas chansen till en mer positiv utgdng som ger nya varden, perspektiv och
motivation till forandring. Vilket bade kan fora med sig en okad sjalvinsikt och ge okad
kansla av Kasam (Antonovsky, 1991). MMC- patienterna borde ha fatt battre kunskap om sin
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diagnos med allt vad det innebér tidigare. De borde ocksa ha fétt en battre forberedelse infor
vuxenblivandet behovet av stod forsvinner inte bara for att MMC-patienterna har blivit vuxna.

8.3 Tillganglighet — en fraga om attityd

Den strukturella nivan syftar till den fysiska, psykiska och attitydmassiga paverkan i vilken
individen lever och verkar. Tillganglighet kan ses utifran manga olika perspektiv, den inre och
yttre miljon, kollektivtrafiken, sérskilda anpassade boenden, ett valkomnande bemdtande i
lokalerna. Att fa information konkret, tydligt och latt tillgangligt med flera. Informanterna har
alla pa olika satt métt tillganglighetssvarigheter. De beskriver exempelvis att de inte har
kunnat ta sig in pa biografen. En av informanterna kunde inte delta pa personalfesten pa grund
av de hinder som fanns i miljon, vilket forde med sig att informanten inte kunde ta sin in
lokalen med sin rullstol. Ofta har de fatt anpassa sina val av restaurang besok och andra
kulturella sammankomster. De som ar gangare har haft lattare att ta sig in och ut i lokaler eller
att aka kollektivt, medan de som tar sig fram med hjélp av rullstol har haft storre svarigheter
med den yttre tillgangligheten. Flera olika faktorer som paverkade tillgangligheten (Lindquist
et al, 2009). Ett exempelvis som beskrevs ar nér boendestddet inte dyker upp i hemmet som
planerats. De hade planerat att aka till affaren for att handla ingredienser till middagen. Detta
forde med sig att det inte blev ndgon middag den dagen. Ar hissen trasig kan den som tar sig
fram med hjalp av sin rullstol ha svart att ta sig in och ut fran sin bostad. Nagra av
informanterna drommer om ett tillgangligt samhalle for alla. Sen (1999) pekade pa om det
finns hinder i miljon har vi alla ett ansvar att se till att delaktighetskrankningar undviks. Han
pastod ocksa att en person som har ett funktionshinder har samma forutsattningar att fa ett
arbete utifran formagor och kapacitet. Finns det hinder kan dessa undanréjas. | de
samhallspolitiska atgarderna talades det om att det ska satsas pa de funktionshindrade . De ska
fa samma mojligheter till ett arbete, pa lika villkor, samtidigt som assistansstodet stramas at
(SOU, 2010). Flera personer som har varaktiga stora funktionshinder har fatt FK:s beslut om
minskade assistanstimmar, vilket leder till en 6kad ofrihet, exkludering och fattigdom foér dem
som har behov av assistansstod. Situationen blir paradoxal och detta kan &ven paverka den
halsorelaterade livskvaliteten negativt. En av informanterna tog upp fragan; vad hander nar
kroppen inte orkar? Nar man egentligen behover lyssna pa sin kropp samtidigt som man inte
har rad att ga ner i arbetstid? Flera av informanterna har ocksa anmarkt pa omgivningens
attityder och kommentarer som ibland har varit direkt kriankande. Okad kunskap och
acceptans kan bidra till ett battre bemdtande fran omgivningen.

8.4 Vad kan Vuxenhabiliteringen gora?

Syftet med MMC- projektet i Goteborg och Bohuslan var bland annat att fanga upp vuxna
personer med MMC. Personalgruppen hade uppmadarksammat att denna patientgrupp foll
mellan stolarna vilket orsakade att patienterna inte fick de medicinska behoven tillgodosedda.
Det som ocksa har noterats var att MMC -patienterna ofta forringade svarigheterna som kan
uppstda om man slarvar med blas-och tarmtémningen och andra kroppsliga symtom som
exempelvis trycksar pa kroppen som en konsekvens av att de inte ta sina kroppar och sig
sjalva pa allvar. Andra svarigheter som denna patientgrupp kunde ha var formagan att skota
sin ekonomi och att de hade svart att fa in sina ansokningar i tid till FK. Ofta fallerade detta
eftersom de har svart att komma till skott och fa ivag ansokan i tid, vilket i Iangden kan orsaka
allvarliga psykosociala konsekvenser. Ett annat syfte med projektet var ocksa att ta fram
forslag pa rutiner, arbetssatt och behandlingsmetoder, upprétta ett fungerande kompetensteam
inom Vuxenhabiliteringen. Projektets mal var ocksa att bygga upp en fungerande samverkan
med Primarvarden och andra berorda verksamheter som kommer i kontakt med
patientgruppen.
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En annan intension var ocksa att ge personer med MMC en 6kad livskvalitet och hélsa genom
att erbjuda okad kunskap och sjalvinsikt, men, ocksa att ge patienterna ett 6kat egetansvar for
sin halsa samt att forebygga ohélsan. Mycket tid har lagts ner pa att prova, beskriva och
utvardera metoder. Syftet var att ge kunskaper om diagnosens konsekvenser utifrin MMC-
patienternas kognitionssvarigheter. Det talades mycket om att forbattra det medicinska
omhandertagandet for MMC-patienterna. Syfte har ocksa varit att sakra god vard och bevara
patienternas funktionsférmaga utifran ett mer kostnadseffektivt satt genom att erbjuda vard i
forebyggande syfte och att lata patienterna slippa obehag pa grund av forsena insatser.
Projektets aktiviteter och mal har ocksa paverkats av det regionala och nationella arbetet. Dar
det har arbetats med Kkartlaggning om hur vuxna personer med MMC far sina behov
tillgodosedda.

Forr talade Vuxenhabiliteringen mycket om patienten i centrum, medan det nu fortiden talas
om snabba och korta behandlingsinsatser, kostnadseffektivitet och prioritering, vilket kan
upplevas som paradoxalt for behandlaren som ser patienternas behov och behovet av
kontinuerliga och ibland langsiktiga behandlingsinsatser beroende pa héalsoproblemet.
Vuxenhabiliteringen anvéander sig numera ICF- klassifikation och mer standardiserade fragor
for ta reda pa patienternas halsoproblem, vilket kan for med sig att vissa fragor inte stélls i
anamnesen och vardefull information gar darmed forlorad. Det innebér att patienten ibland
inte alls far den hjalp som han/ hon egentligen behover eftersom patienten i sjélva verket har
helt andra halsoproblem an vad som framkommer i nybesoket. Det finns ett stort behov av att
se helheten bade utifran det medicinska och psykosociala perspektivet och konsekvensen av
att leva med MMC. Jag upplever att ICF -klassifikation av funktionstillstand har brister bade
nar det géller de individuella psykosociala tillgdngarna och beteendemonster utifran
patientperspektivet sett. Jag anser att ICF-klassifikation som ett véldigt medicinsk inriktat
sorteringsinstrument, dér halsoproblem och forklaringar har kodats. Syftet med det
gemensamma spraket ar att behandlarna ska tala samma sprak och ge likvardig vard (Pless &
Granlund, 2011). For att kunna anvénda sig av ICF-klassifikation av hélsoproblem behdver
habiliteringspersonalen fa mer information och kunskap om hur de ska anvanda ICF i
praktiken.

Synen pa assistansreformen har forandrats radikalt. Tidigare talades det om ratten till att
kunna leva ett fritt och sjélvstandigt liv (Lewin, 2011). Nu for tiden talas det om fusk och
sénkningar av assistanstimmarna, vilket skapar ytterligare barriarer fér dem som har stora och
varaktiga funktionshinder. Det récker inte med att ha en funktionsnedséttning utan behovet av
stodet ifragasatts flera ganger om trots alla ldkarintyg som pavisar behovet stod. Manga
anhoriga gar pa sparlaga for att deras vuxna barn har fortsatt behov av hjalp och stod aven i
vuxen dlder. Paradoxen blir att det dmsesidiga beroendet och behovet av att separera fran
varandra forsvaras pa grund av deras nu vuxna son/dotter har ett fortsatt behov av stod fran
omgivningen och det fysiska beroendet kvarstar. A ena sidan talar det om att den som har ett
omfattande funktionshinder ska ges méjlighet att leva ett sjalvstandigt vuxenliv. A andra
sidan har det blivit betydligt svarare att fa personligassistans. Ofta ar deras foraldrar pa vag in
i pensionarsfasen. Och istéllet for att kunna dra sig tillbaka far deras foréaldrar leva med en
standig oro och undran; hur ska det ga for deras vuxna barn? Vad hander nér de inte langre
orkar finnas till for sina barn pa samma satt? Nar upphor foraldraansvaret?

Det verkar finnas en systematisk exkludering, dar den som har ett omfattande funktionshinder
endast erbjuds begransade valmajligheter i frdgan om boenden, arbeten, fritiden och
ekonomin. Tornbom et al (2012) studie visade att de allra flesta har fatt en gymnasial
utbildning. Néar det galler studier verkar det ha funnits fungerande stodatgarder. Den som har
ett funktionshinder har kunnat studera vidare i likhet med dem som inte har en
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funktionsbegransning. Nagra fa har last vidare pa universitet. De som har haft behov av stod
har erbjudits anteckningshjalp, inlasning av kurslitteratur och mentorsstéd med mera. Nar det
géller att erbjuda vuxna personer som har varaktiga och omfattande funktionsnedsattningar,
en meningsfull sysselsattning har man haft svarare att genomféra de arbetsmarknadspolitiska
malen (Socialstyrelsen, 2005). Istallet har flera av informanterna hamnat in i olika
bidragsfiler. Deras arbetsformagor har kartlagts och bedémts i syfte att ta reda pa deras
arbetsférmaga och mojligheter och begransningar. Ofta far de prova pa olika praktikplatser
som sallan leder till en anstallning. Manga hamnar i Fas 3 och utestangs darmed helt fran
arbetsmarknaden. Individanpassade arbetsplatser dar alla kan bidra med nagot skulle kunna
vara ett dromscenario. Vuxenhabiliteringen skulle kunna bidra med diagnosspecifik kunskap
och information om vilket stdd som behovs till de aktuella arbetsgivarna.

Studiens viktiga konklusioner visar att ha MMC innebar bade medicinska och psykosociala
svarigheter. Det finns flera faktorer som paverkar sjalvbestammande och delaktighet pa
individniva; kognitionssvarigheter, exkludering, ekonomi, arbete, utbildning, tillganglighet,
men ocksa hur stodet ser ut och genomfors. Studien visar ocksa att signifikant jamfort med
normala populationen finns det en 6kad risk for ohélsa. Det medicinska och psykosociala
behovet av stod ar varaktigt och livslangt. Stodbehovet maste ses utifran ett flerdimensionellt
perspektiv och inte enbart utifran det medicinska behovet av kontrollers. Det &r ibland ar bra
att ifragasatta \Vuxenhabiliteringens ibland alltfér ensidiga medicinska inriktade
forklaringsmodeller nar det galler patienters ohalsa. Vuxenhabiliteringen maste bli battre pa
att se helheten och forbattra samverkan med de évriga verksamheterna. Informanterna har i de
allra flesta fallen wvarit positivt instdllda att komma till MMC-kompetensteam.
Vuxenhabiliteringens  resursneddragningar och  stdndiga  organisationsforbattringar,
neddragning av handledning kan paverka kvalitetssakringen av behandlingsinsatserna
negativt.

Det gar ocksa att utlasa i materialet att vuxna personer med MMC visar tecken pa att ha en
negativ sjalvbild och samre sjalvfortroende. Framst handlar det om de urologiska
svarigheterna och att ha en kropp som fungerar pa ett annat satt och som de har haft svart att
acceptera i vuxen alder. Detta kan vara en anledning till varfér man har undvikit att utforska
sina kroppar och sin sexualitet. Detta kan ocksa ha forsvarat mojligheten att ga in i néara
varaktiga relationer som vuxen. Det talas alldeles for lite om sexualitet, lust och onani samt
reproduktion inom Vuxenhabiliteringen. Alltfor séllan talas om vilka hjalpmedel det finns och
vilka tekniker finns att tillga for att fa ett fungerande sexliv fastan man har MMC. Hur ska
man bete sig for att fa ett fungerande tillfredsstéallande sexliv fastan man kan ha kénslobortfall
i underlivet? Hur gor man for att uppréatta halla varaktiga sunda relationer? Hur ska man vaga
ga in i sexuella relationer trots att man har en kropp som fungerar pa ett annat satt?
Vuxenhabiliteringen skulle kunna erbjuda samtalsgrupper for kvinnor och mé&n som har
MMC. Dar fokus laggs pa sexualitet, kroppsmedvetande och socialt samspel samt att ha
tillgang till olika sexhjalpmedel som exempelvis kan visas upp under gruppsamtalets gang
med flera.

De flesta hade ett fortsatt behov av stod fran foraldrar ocksa syskon éven i vuxen alder.
Framst handlade det om att fa de praktiska bestyren genomforda med hjalp av anhdriga och
boendestodjare och fa stod att betala sina rakningar i tid. Nar det galler socialt samspel och
relationer var det sociala natverket begransat. Flera av informanterna har patalat att de har
blivit utsatta for mobbning under skoltiden. Har tanker jag att skolan pa schemat borde ha
tagit upp temat funktionsnedsattning och vad det kan innebara att ha en funktionsnedsattning.
Aven brukarstodsorganisationer borde ges mojlighet att fa komma ut till skolor, for att ge
information och uppmérksamma a@mnet, som ett led i att forbattra omgivningens bemétande
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Nar det galler arbete har flera av informanterna haft svart att fa en lonarbete, vilket har fort
med sig att de endast har begransade valmojligheter att kunna gora det som de sjalva vill. Jag
konstaterar att arbetsmarknaden behdver ”6ppna upp” och att det behovs en storre acceptans
for mangfalden samt att det behévs mer kunskap om diagnosen for att undvika diskriminering
pa arbetsplatsen. Aven mojligheterna till fritidsaktiviteter har varit begransat och det har
funnit behov av att fa stod i att komma ivag till aktiviteterna. Det kunde handla om bristande
ork och svart att komma ivag och att inte ha rad att komma ivéag till aktiviteten.

Studien visar ocksa att MMC-patienterna dessutom kunde behova fa stod i att vaga soka
arbete och fa kunskap om hur man gar tillvaga for att soka arbeten. Det borde vara varje
manniskas rattmatiga ansprak ha en sysselsattning oavsett funktionsnedsattning. For att
bekampa fattigdom och exkludering av funktionshindrade pa arbetsmarknaden behover
samhallet goras mer tillgangligt utifran mangfalden (Lindquist et al, 2009). Arbetsmarknaden
behdver 6ppnas upp och det behdvs en stérre acceptans for mangfalden. VVuxenhabiliteringen
skulle kunna erbjuda aktivt stod i form av informationspaket om hur man gar tillvaga for att
hitta ett arbete i samverkan med Arbetsformedlingen och Forsékringskassan. Mer information
och diagnoskunskap behovs ocksa pa arbetsplatserna. For att forsta inneborden av att ha en
funktionsnedsattning men ocksa for att kunna erbjuda ett battre bemd&tande gentemot
funktionshindrade.

For att kunna utveckla en positiv livskvalitet och hélsa behdver vi ha en socialkompetens och
kognition, utbildning och arbete, ha en meningsfull fritid, ha empati och medkansla for andra,
och kunna kanna tillit och fortroende. Fa finnas med i olika sasmmanhang, kontexter och ha ett
socialt natverk. Ha egen kontroll dver vara liv for att kunna gora det som man vill. Det ger oss
bade tillfredsstéllelse och gladje samt livskvalitet och halsa. Att ha egenkontroll handlar om
att sjalv kunna fatta beslut, vara delaktig och ha inflytande éver de egenfattade besluten och
handlingar i ens liv, 6kar formagan till empowerment. Franvaro av egenkontroll kan medféra
en inlard hjalpléshet och framlingskap, vilket kan orsaka en sdmre hélsa och livskvalitet.
Studiens styrka ar att informanterna sjalva har fatt komma till tals och beratta om sina
livsvillkor och upplevelser om hur det kan vara att leva med MMC. Materialets underlag ar
for litet for att kunna generalisera samtidigt som vi har fatt en inblick i hur levnadsvillkoren
kan ser ut for manga vuxna personer med MMC.

8.5 Forslag till framtida forskning

Det finns flera studier gjorda pa barn och ungdomar som har kognitiva svarigheter &an pa
vuxna. Penys (2011) avhandling visar att barn och ungdomar som hade kognitiva svarigheter,
hade behov av att fa stéd med att komma igang och genomfora samt slutféra en aktivitet. De
allra flesta har férmagor och kapacitet men de behdver fa stod i att gora det tillsammans med
nagon. Darfor ar det angeldget att hitta ratt stod och metoder. For att kunna underlatta for de
MMC- patienter som har kognitionssvarigheter. Det dr ocksa av intresse att ta reda pa vilka
olika behandlingsmetoder som finns att tillga och dess effekter? Hur vet vi att det vi gor ar till
gagn for vara patienter? Det behdvs ocksa mer forskning utifran ett vuxenperspektiv och hur
det &r att leva med MMC. Studien visade bland annat informanterna behovde fa en béttre
forberedelse infor vuxenblivandet for att bli mer sjalvstandig och fa ett aktivt liv. For framtida
forskning behdvs fokusera mer pa deras negativa sjalvbilder, sexualitet och
kroppsmedvetande med utgangspunkt betraffande de urologiska svarigheterna. Informanterna
talade om de urologiska svarigheterna och att ha en kropp som fungerade pa ett annat satt
forsvarade mojligheterna att acceptera sig sjalv i vuxen alder. Har finns bade skammen,
sjalvforaktet och ett stort tyst” lidande. En annan fragestdllning som vécks dr hur har den
tidiga anknytningen paverkar formagan till narhet och intimitet hos vuxna med MMC? Det
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finns mycket lite forskning kring MMC — patienters sexualitet och ohélsa. Det finns dessutom
fortfarande mycket myter och tabun kring @mnet (WHO, 2002 stdder sexuell hélsa). Nérhet
och relationer inkluderar sexualitet och hdlsa. Sexualitet &r ett manskligt grundbehov och att
ha blivit fodd med MMC innebér ju inte man ar kanslomassigt handikappad bara for att man
har ett funktionshinder.
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GOTEBORGS UNIVERSITET
Bilaga A INSTITUTIONEN FﬁR SOCIALT ARBETE

Upplevelse av sjalvbestammande och delaktighet i vuxenlivet for dig som
har myelomeningocele (MMC) i aldrarna 20-55 ar

Informanter sokes till studie med vuxna personer som har MMC. Syftet med studien &r
att beskriva och undersoka hur vuxna personer diagnostiserade MMC upplever att de
kognitiva svarigheterna paverkar mojligheterna att uppna sjalvbestammande och
delaktighet.

Jag heter Sabine Kirschard och jag laser Masterprogrammet, vetenskapligt arbete i socialt
arbete, 15 p, pa Institutionen for socialt arbete. Jag har valt att skriva om vuxna personer som
har diagnostiserats MMC.

Né&r Vuxenhabiliteringen i Géteborg bildade ett kompetensteam 2010, for vuxna personer som
har MMC, utvecklades mitt intresse for denna malgrupp. Jag har lang erfarenhet av att arbeta
pa Vuxenhabiliteringen som kurator.

Jag sOker Dig som har MMC och som vill dela med dig av dina erfarenheter och tankar om
upplevelsen av hur kognitiva svarigheter paverkar din méjlighet att uppna sjalvbestammande
och delaktighet.

Det finns inte mycket forskning om vuxna personer som har MMC och deras upplevelse av
hur kognitiva svarigheter paverkar halsa och livskvalitet. Tidigare forskning visar att personer
som har en funktionsnedsattning oftare av nagon form av psykisk ohalsa. Forberedande infor
vuxenlivet och hur det ar att leva med MMC har det forskats mycket lite om.

Jag vill att denna forskning bidra med ¢kad kunskap och fortsatt forskning om hur personer
som har MMC upplever sin situation. Dina erfarenheter ar darfor viktiga i studie. Genom att
delta i studien bidrar du till att 6ka forstaelsen, for hur det ar leva med MMC. Studien foljer
vetenskapsradets forskningsetiska principer. Du kan nar som helst valja att avbryta din
medverkan i studien utan att behdva motivera nagon orsak. Ditt deltagande kommer att
anvandas konfidentiellt, det vill sdga att din berattelse endast kommer att anvéndas till
studien. Dina uppgifter kommer inte att kunna sparas, sa att du forblir anonym. Jag vill traffa
dig ca 1 -1.5 timmars intervju med fokus pa dina upplevelser och erfarenheter.

Om du vill vara med i studien for att genomfora en intervju som handlar om dina upplevelser
och erfarenheter eller har fragor ar du valkommen att kontakta mig pa: E-post:
guskirsa@student.gu.se och eller sa kan du ringa mig pa telefonnummer: 0706-52 20 64.

Min handledare heter Jorgen Lundalv, docent i socialt arbete vid Institutionen for socialt
arbete

Tack pa forhand for din medverkan i studien.
Goteborg den 20 September 2011

Sabine Kirschard
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Bilaga B
Samtyckeblankett gallande deltagande av intervjustudie

Harmed samtycker jag till att medverka i en intervjustudie inom ramen for mastersuppsats pa
Institutionen for socialt arbete av Sabine E Kirschard. Min handledare heter Jorgen Lundélv.
Jag har tagit del av muntlig saval som skriftlig dokumentation om studiens syfte och innehall.
Jag har ocksa fatt information om innebdrden av mitt deltagande, att jag nar som helst utan
motivering kan avbryta min medverkan. Jag har ocksa fatt information om att de uppgifter
som jag lamnar behandlas pa ett sadant sétt att min identitet inte rojs.

Jag har ocksa getts majlighet att fa tillgang till studien nar den &r fardig.



Bilaga C
Intervjuguide

Inledandefragor

Hur gammal &r du?

Vilket kon har du?

Hur bor du? ( landsbygd, storstad, bostadsyta)
Beskriv din ekonomi?

Beskriv ditt civilstand? (sambo, sérbo, gift, singel)

Bakgrundsfragor

Beskriv din ursprungsfamilj?

Hur skulle du vilja beskriva dina uppvaxtférhallanden?
Vilket yrke har dina foraldrar?

Utbildning och arbete

Vilka utbildningar har du gatt?

Vilken ar din huvudsakliga sysselsattning?

Vilka framtidsvisioner har du?

Drommar?

Forflyttning och tillganglighet

Till och fran arbetet? Inom arbetsplatsen?

Till och fran utbildningen? Inom utbildningsplatsen?
Bostad?

Inre och yttre miljoer?

Drommar?

Socialt natverk och fritid

Vilka fritidsintressen har du?

Har din funktionsbegransning paverkat ditt val av fritidsintressen?
Hur ser ditt sociala natverk ut?

Hur din vénkrets ut?

Hur ser dina relationer ut till slakt, familj och vanner utifran stod och forstaelse?
Viktiga personer i ditt natverk?

Hur ser det sociala stodet ut?

Finns det personer i din omgivning som du kan tala med om allt?
Umgas du med andra personer som har en funktionsnedséttning?
Drommar

Psykologiskt (kédnslomassigt)

Hur paverkar din funktionsnedséattning ditt vardagliga liv?

Hur ser du pa din livssituation?

Hur beskriver du dig sjalv som person? Identitet och sjalvkansla?

Upplevelsen av kognitiva svarigheterna? Utifran sjalvbestammande och delaktighet?
Hur paverkar de kognitiva svarigheterna halsa och livskvalitet?
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Hur yttrar sig dessa? Nar, var och i vilka situationer?

Har du accepterat att du har MMC?

Positiva och negativa erfarenheter och kanslor i ditt liv?

Hur upplever du konsekvensen av din funktionsbegransning?
Vilket bemotande har du fatt fran din omgivning?
Copingstrategier?

Drommar?

Sexualitet och identitet

Sexuell debut och aktivitet?

Flickvan/ pojkvan/gay och eller transidentitet?
Drommar?

Fysiskt (kroppsligt)

Hur paverkar din funktionsnedsattning dig i det vardagliga livet?

Mojligheter och begréansningar vilka erfarenheter har du gjort?

Vilket hjalpbehov har du fran din omgivning?

Finns det situationer som du undviker pa grund av din funktionsbegransning?
Drommar?

Livskvalitet och halsa
Vad ar livskvalitet for dig?
Vad &r halsa for dig?
Drommar?

Ovriga fragor
Fragor som du tycker att jag borde ha stéllt men inte tagit upp
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Bilaga. D

Schematisk analys dversikt Over huvudteman och subteman i studien

Huvudtema Subteman

1. Intrapsykisk niva

1.1Psykisk och fysisk Kunskap om diagnos och
upplevelse av att ha acceptans
MMC Beroende av andra och

sjalvstandighet

Sjalvkansla och sjalvbild
Lackage och skam

Radsla for narhet

Ensamhet och isolering
Smaértan som en standig
foljeslagare

Bristande ork och kognition
Drommar och visioner
Hélsa och livskvalitet

2. Interpersonella niva

2.1 Familj och socialt natverk  Stéd och uppmuntran
Utsatt i relationen

Drommar
2.2 Boende Bostad
2.3 Utbildning Skolor

Upplevelse av skoltiden
Behov av stod
Drommar

2.4 Arbetsliv Arbete
P4 olika villkor
Drommar

2.5 Fritid Val av aktiviteter
Vilja och formaga till aktivitet
Undvikande
Drommar
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2.6 Ekonomi Lon

Lonebidrag
Aktivitetsersattning
Sjukersattning

3. Strukturell niva

3.1 Tillganglighet Barriérer och mojligheter

Inre och yttre miljoer
Upplevelse av tillgangligheten i
stan

Drommar

3.2 Attityder Omgivningens bemotande
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Inverkan pa delaktighet och
sjalvbestammande (IPA-E) wososxssoxe

Sibley A, Kersten P, Ward CD, White B, Mehta R, George S. Measuring autonomy in disabled people:
Validation of a new scale in a UK population. Clin Rehabil. 2006 Sep;20(9):793-803.

Inledning:

| detta frageformular stélls ett antal fragor om dagliga aktiviteter. Syftet ar att fa
Din asikt om hur Ditt halsotillstand ar i dag och hur Dina begransningar
inverkar pa Ditt dagliga liv.

Allmanna rad:
Tank pa att det handlar om Din asikt och Dina erfarenheter.
Inget svar ar ratt eller fel.

Du besvarar fragorna genom att satta ett kryss vid det svar Du valjer. Vid varje
fraga kryssar du bara for ett svar. Om du tvekar pa svaret, valj da det svar som
ligger narmast din asikt. Det ar viktigt att du svarar pa alla fragor.

Det tar ungefar 20 minuter att fylla i dessa fragor.

FRAGORNA:

1. RORLIGHET

Forst vill vi stélla ett antal fragor om rorlighet, dvs. din mojligheten att forflytta dig dit du vill
och vara dar du vill. I denna fraga handlar det framférallt om huruvida du sjalv kan bestamma
vart du forflyttar dig och nér du gor det.

1a/ Att forflytta mig i min egen bostad vart/var jag vill gar:

'] mycket bra
[l bra

[ ganska bra

] ganska daligt
1 daligt

1b/ Att forflytta mig i min egen bostad néar jag vill gar:
[l mycket bra
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[l bra

[l ganska bra

] ganska daligt
] daligt

1c/ Att besoka grannar, vanner och bekanta nar jag vill gar:

[l mycket bra
[ bra

[l ganska bra

] ganska daligt
) daligt

1d/ : Att gora utflykter eller en (semester)resa sa som jag vill gar :

[l mycket bra
[ bra

[l ganska bra

7] ganska daligt
] daligt

le/ Problemupplevelse
| vilken utstrackning tycker du att ditt halsotillstand eller dina begransningar &r ett problem
for din rorlighet inomhus och utomhus?

] inget problem
] i viss mén ett problem
"1 ett stort problem

(Eventuell) kommentar till svaren pa fragorna 1a -1e

2. PERSONLIGA BESTYR

Har foljer nu nagra fragor om personliga bestyr. | dessa fragor handlar det om i
vilken man Du kan bestamma sjélv nar du skéter dina bestyr eller far hjélp, och
hur detta sker, dven om du far hjalp.

2a/ Att tvatta sig, kla pa sig och skota personlig hygien pa det satt jag vill gar:

'] mycket bra
[l bra

'] ganska bra

] ganska daligt
] daligt

2b/ Att tvatta sig, kla pa sig och skota personlig hygien nér jag vill gar:
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[l mycket bra
[l bra

[l ganska bra

] ganska daligt
] daligt

2¢/ Att lagga sig och att stiga upp nér jag vill gar:

[l mycket bra
" bra

[l ganska bra

] ganska daligt
] daligt

2d/ Att ga pa toaletten nér jag vill det och tycker det ar nodvandigt gar:

[l mycket bra
[ bra

[l ganska bra

'] ganska daligt
] daligt

2e/ Att bestamma nar jag vill dta och dricka gar:

[l mycket bra
[ bra

'] ganska bra

7] ganska daligt
] daligt

2f/ Problemupplevelse
| vilken utstrackning tycker du att ditt halsotillstand eller dina begransningar ar ett problem
for dina personliga bestyr?

] inget problem
] i viss man ett problem
(] ett stort problem

(Eventuell) kommentar till svaren pa fragorna 2a -2f
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3. AKTIVITETER HEMMA OCH ROLL | FAMILJEN
| varje familj har var och en vissa uppgifter och ansvarsomraden. Det dr vad som
avses med roll i familjen.

Foljande fragor handlar om Din roll i familjen och inverkan av Ditt
hélsotillstand. Det handlar ater om i vilken utstrackning du kan bestdmma nar
och hur nagot skall ske dven om du inte gor det sjélv, darfor star ordet lata” i
vissa fragor inom parantes.

3a/ Mitt bidrag till hushallsuppgifterna sa som jag vill &r:

[l mycket bra
[ bra

[l ganska bra

7] ganska daligt
] daligt

3b/ Att (lata) utfora latt hushallsarbete ( laga mat, kaffe, te) sa som jag vill gar:

[l mycket bra
[l bra

] ganska bra

] ganska daligt
] daligt

3c/ Att (lata) utfora tyngre hushallsarbete (t.ex. stadning) sa som jag vill gar:

[l mycket bra
[ bra

'] ganska bra

] ganska daligt
] daligt

3d/ Att (lata) utfora hushallsuppgifter nar jag vill gar:

'] mycket bra
[l bra

'] ganska bra

] ganska daligt
] daligt

3e/ Att (lata) utfora smaarbeteten och underhall pa hus och tréadgard sa som jag
vill gar:
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[l mycket bra
[ bra

[l ganska bra

] ganska daligt
) daligt

3f/ Mojligheten att hemma spela den roll som tillkommer mig &r

[l mycket bra
[ bra

[l ganska bra

7] ganska daligt
] daligt

39/ Problemupplevelse
| vilken utstrackning tycker du att ditt halsotillstand eller dina begransningar &r
ett problem for din roll i familjen eller i hushallet?

] inget problem
] i viss mén ett problem
(] ett stort problem

(Eventuell) kommentar till svaren pa fragorna 3a -39

4. EKONOMISK SITUATION.
| denna fraga handlar det om hur ditt halsotillstand och dina begransningar
paverkar anvandandet av din inkomst.

4a/ Mojligheten att anvanda pengarna sa som jag vill ar:

'] mycket bra
[l bra

'] ganska bra

] ganska daligt
) daligt

4b/ Problemupplevelse
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| vilken utstrackning tycker du att ditt halsotillstand eller dina begransningar &r
ett problem for din ekonomi?

] inget problem
] i viss man ett problem
(] ett stort problem

(Eventuell) kommentar till svaren pa fragorna 4a -4b

5. ANVANDNING AV TIDEN OCH AVKOPPLING
Om du sjalv kan bestamma vad du vill gora pa din (fri)tid, nar du vill gora det
eller hur lange ar vad denna fraga handlar om.

5a/ Mojligheten att disponera min (fri)tid sa som jag vill ar:

[l mycket bra
[ bra

'] ganska bra

7] ganska daligt
] daligt

5b/ Problemupplevelse
| vilken utstrackning tycker du att ditt halsotillstand eller dina begransningar ar
ett problem for hur du anvander din tid och din fritid?

] inget problem
] i viss man ett problem
(] ett stort problem

(Eventuell) kommentar till svaren pa fragorna 5a -5b

6. SOCIALA KONTAKTER

Foljande fragor handlar om dina sociala kontakter.

Det kan vara sa att dina sociala kontakter &r annorlunda och forekommer mindre
ofta pa grund av ditt halsotillstand eller din(a) begrénsning(ar). I fragorna 6¢ och
6e talas det om “respekt”. Med respekt menas den utstrackning 1 vilken du

Vi
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behandlas korrekt och hovligt, som du under normala omstandigheter har ratt
antt vanta dig.

6a/ Majligheten till ett jAmstallt samtal med mina ndrmaste &r:

[l mycket bra

[l bra

[l ganska bra

] ganska daligt
] daligt

6b/ Umgéanget med mina ndrmaste ar:

[l mycket bra
[ bra

[l ganska bra

] ganska daligt
] daligt

6¢/ Den respekt jag far av mina narmaste ar:

[l mycket bra
[ bra

'] ganska bra

7] ganska daligt
] daligt

6d/ Umganget med ménniskor jag k&nner mindre val &r:

[l mycket bra

[l bra

[l ganska bra

] ganska daligt
] daligt

6e/ Den respekt som jag far av méanniskor jag kanner mindre val ar:

[l mycket bra
[ bra
[l ganska bra

vii
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] ganska daligt
] daligt

Pa grund av ditt halsotillstand eller dina(a) begransning(ar) kan fysisk intimitet,
eller inledning av intimitet med annan vara férandrad.

6f/ Mojligheten till intimitet som jag vill &r:

[l mycket bra

[ bra

[l ganska bra

7] ganska daligt
] daligt

Det kan vara sa att omfattningen med vilken du traffar andra manniskor
forandras pa grund av ditt halsotillstand eller din(a) begrénsning(ar).

6g/ Den omfattningen med vilken jag traffar andra manniskor &r:

[l mycket bra
[l bra

] ganska bra

] ganska daligt
] daligt

6h/ Problemupplevelse
| vilken utstrackning tycker du att ditt halsotillstand eller din(a) begransning(ar)
ar ett problem for dina sociala kontakter?

] inget problem
] i viss mén ett problem
L] ett stort problem

(Eventuell) kommentar till svaren pa fragorna 6a -6h

7. YRKESVERKSAMHET.
Har foljer nagra fragor om det arbete (betalt eller ofrivilligt arbete) som du nu
utfor. Om du for narvarande inte har nagot betalt arbete eller inte nagot frivilligt
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arbete, fyll d& 1 "inte tillampligt” och fortsétt med frdga 8. Om du inte arbetar
men anda har ett arbete ber vi dig anda fylla i denna fraga.

7al Mojligheten att utfora just det arbete jag vill utfora ar::

[l mycket bra U] inte tillimpligt
[l bra

[l ganska bra

] ganska daligt

] daligt

7b/ Mojligheten att utféra mitt arbete just pa det satt som jag vill det skall
utforas ar:

[l mycket bra

L] bra

[l ganska bra

] ganska daligt

] daligt

7c/ Kontakten med arbetskamrater ar:

[l mycket bra
[l bra

] ganska bra

] ganska daligt
] daligt

7d/ Mojligheten att na eller behalla den befattning som jag vill ar:

[l mycket bra

[l bra

[l ganska bra

] ganska daligt
] daligt

7e/ Maojligheten att byta funktion eller arbetsgivare ar:

[l mycket bra

[l bra

[l ganska bra

] ganska daligt
) daligt
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7f/ Problemupplevelse
| vilken utstrackning tycker du att ditt halsotillstand eller din(a) begransning(ar)
ar ett problem i ditt arbete?

] inget problem
] i viss mén ett problem
L] ett stort problem

8. UTBILDNING.

Denna fraga handlar om vilket inflytande ditt halsotillstand eller din(a)
begransning(ar) har pa mojligheterna att (full)folja utbildning eller kurs som du
vill. Om du inte vill ga en kurs eller utbildning fyll 1 "inte tilldmpligt”. Om du
skulle vilja ga n utbildning men ditt halsotillstand forhindrar det, ber vi att du
svarar i forsta kolumnen (mycket bra,bra, ganska bra, ganska daligt, daligt).

8a/ Mojligheten att (full)félja den utbildning eller kurs som jag vill &r:

[l mycket bra ] inte tillampligt
[l bra

] ganska bra

] ganska daligt

] daligt

8b/ Problemupplevelse
| vilken utstrackning tycker du att ditt halsotillstand eller din(a) begransning(ar)
ar ett problem néar det galler att genomga en utbildning?

] inget problem
] i viss mén ett problem
L] ett stort problem

9. HJALPA OCH STODJA ANDRA MANNISKOR.
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9a/ Min mojlighet att hjalpa eller stétta andra ménniskor ar:

[l mycket bra
[ bra

[l ganska bra

] ganska daligt
) daligt

9b/ Problemupplevelse
| vilken utstrackning tycker du att ditt halsotillstand eller din(a) begransning(ar)
ar ett problem nar det galler att hjalpa och stétta andra personer?

] inget problem
] i viss mén ett problem
(] ett stort problem

Sammanfattande IPA fragor

10. I detta formular har du fatt svara pa fragor som har att géra med effekterna
av din hélsa eller funktionsnedsattning pa ditt liv, sdval personliga som sociala
aspekter. Om du tar hansyn till alla delar, kan du séga om du f6ér det mesta
upplever att du har tillracklig kontroll éver ditt liv?

10. Mina mojligheter att leva det liv jag 6nskar &r
Mycket bra

Bra

Hyfsat

Déliga

Mycket daliga

N O O A O

(Eventuell) kommentar till svaren pa fragan om kontroll 6ver ditt liv

11. Vad skulle du séga &r de 3 huvudproblemen orsakad av din hélsa eller
funktionsnedsattning? (Vi tanker pa de olika omradena i frageformularet:
rorlighet, personliga bestyr, aktiviteter hemma och roll i familjen, ekonomisk
situation, anvandning av tiden och avkoppling, social kontakter,
yrkesverksamhet, utbildning, hjalpa och stddja andra manniskor)

1.

Xi
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2

3.

12. | detta frageformular har vi fragat dig manga fragor om effekterna pa av din
halsa och funktionsnedsattning pa ditt liv, saval personliga som sociala aspekter.
Ar det andra aspekter som du vill ndmna, som vi inte har fragat dig om?

Det var sista fragan i formularet. Kanske du har andra saker som ar
angelagna for dig. Om du har synpunkter kan du skriva dem har nedan
eller pa baksidan.

Tack for din medverkan !
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