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Forord

Vi vill borja med att uttrycka var tacksamhet till var handledare Emma Hagqvist som viglett oss
genom uppsatsprocessen. Din tro pa oss har varit ett stort stod och har bidragit till att dven vi
forfattare trott pa oss. Ett stort tack vill vi ocksa rikta till vara intervjupersoner, utan er hade var
studie inte varit genomforbar. Vi vill dven tacka Natverket for spinal muskelatrofi for hjdlpen att
komma i kontakt med intervjupersonerna. Vidare vill vi tacka varandra for ett mycket unikt men
fantastiskt bra samarbete, dessa veckor har inte bara resulterat i en c-uppsats, utan dven en fin
vianskap. Sist, men inte minst; tack till familj, védnner, grannar med flera for hejarop och

peppande ord.

Maria Storey & Tori Malm
Ostersund/Sollefted 2015-05-26



Abstrakt

Bakgrund: Tidigare studier visar att det finns forutfattade meningar niar det kommer till
funktionsnedsattas engagemang i samhdllet. I Sverige har 1,6 miljoner av befolkningen nagon
form av funktionsnedsittning och av dessa uppger mer @n hilften att de har ett arbete. Spinal
muskelatrofi (SMA) &r en progressiv muskelsjukdom som medfor funktionsnedsittning. Det
finns flera studier som visar att manga med SMA i stor utstrickning dr yrkesverksamma men
begrinsad forskning som studerar hur dessa personer upplever att andra bemoter de faktum att de
ar yrkesverksamma. Syfte: Syftet med denna uppsats var att beskriva hur yrkesverksamma
personer med diagnosen SMA upplever att samhillet beméter deras arbetsformaga. Metod:
Uppsatsen har en kvalitativ ansats dir vi har anvént oss av grundad teori (GT) for att samla in
och analysera data fran fyra intervjuer. Intervjuerna skedde via telefon dér vi anviande oss av en
intervjuguide med Oppna fragor. Direfter kodades datamaterialet for att begreppsliggora
innehallet i intervjuerna. Resultat: Analysen av datamaterialet resulterade i fyra kategorier och
en kdrnkategori, Att mota okunskap, Att mota forutfattade meningar, Att fa forminskande
reaktioner och Att fd stod. Kirnkategorin blev Hir dr jag. Aven om resultatet visar pa vissa
skillnader hos intervjupersonerna sa dominerar likheterna mellan personernas upplevelser. Flera
av intervjupersonerna fick indikationer fran Forsdkringskassan att de p.g.a. sin diagnos inte
forvintades arbeta, de upplevde &dven liknande forestdllningar fran hilso- och sjukvarden.
Gemensamt for alla intervjupersonerna var att de alltid haft ett bra omgivningsstod fran narmaste
familj och vinner och att det fran deras sida alltid varit en sjdlvklarhet att de ska arbeta.
Sammanfattning: Det verkar finnas en okunskap och forutfattade meningar om vad personer
med SMA Kklarar av, vilket kan paverka det bemétande de far ifran omgivningen. Utbildning om
funktionsnedsattas livsvillkor beh6vs och vidare forskning pa omradet dr nddvindigt for att 6ka

kunskapen och forstaelsen for funktionsnedsattas formagor.

Nyckelord: Arbetsformaga, bemoétande, funktionsnedsittning, forutfattade meningar, spinal

muskelatrofi, yrkesverksamhet.



“There is no greater
disability in society
than the inability to

see a person as more’”’

Robert M. Hensel
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1. Inledning

Inom rehabiliteringsvetenskap dr funktionsnedsattas roll i samhillet och arbetslivet centralt.
Beroende pa typ av nedsittning kan forutsittningarna pa arbetsmarknaden vara mer begriansade i
forhallande till icke funktionsnedsatta. Men med ritt hjdlp och stottning kan dessa individer fa en
chans att fungera i samhillet pd samma villkor som andra. Dock brister det ibland i integrering
och anpassning men kanske framforallt i attityderna till funktionshinder. Med anledning av detta
vill vi i var c-uppsats beskriva hur yrkesverksamma personer med en funktionsnedsittning

upplever att de blir bemétta ute i samhillet.

2. Bakgrund

2.1 Arbetsmarknaden for personer med funktionsnedsittning

Enligt en undersokning gjord av Statistiska centralbyran (SCB, 2013) sa finns det i Sverige 1.6
miljoner svenskar i aldern 16-64 ar som uppger att de har nagon form av funktionsnedsittning
och av dessa uppger drygt 800.000 att deras arbetsformaga &dr nedsatt. Av de personer som i
undersokningen uppger att de pa grund av sin funktionsnedsittning har en nedsatt arbetsformaga,
ar rorelsenedséttning den vanligaste anledningen. Studien av SCB (2013) visar att 57 procent av
personerna med funktionsnedséttning har ett arbete, som arbete riaknades i studien anstéllning,
fordldraledighet och eget foretagande. Typen av anstidllning som dr vanligast dr fast anstillning

och bara 10 procent uppger att de har en tidsbegrinsad anstéllning.

2.2 Ersittning och anpassning

Att orka arbeta mer dn deltid kan for vissa personer med funktionsnedséttning vara omojligt,
forsakringskassan erbjuder aktivitetsstod eller sjukersattning till de personer som pa grund av sin
funktionsnedsittning, skada eller sjukdom inte orkar arbeta heltid. Aktivitetsersittning kan
erbjudas personer som dr mellan 19-29 ar och sjukersittning kan ges till personer mellan 30-65
ar. Ersittningen delas ut med en fjdrdedels, halv, tre fjardedels eller hel sjukersittning
(Forsdkringskassan webbplats). I undersokningen fran SCB (2013) uppgav drygt hilften av de
funktionsnedsatta med nedsatt arbetsformaga att de var i behov av nagon sorts anpassning pa
arbetsplatsen, med anpassning menas ett anpassat arbetstempo, anpassade arbetstider och

anpassade arbetsuppgifter.



2.3 Attityder och férdomar

Att hitta och fa ett jobb nidr man har en funktionsnedsittning kan vara lite mer utmanande an for
personer utan funktionsnedsattning. Smaaland (2011) beskriver dels problematiken med att finna
ett jobb som praktiskt fungerar men dven att vaga ga forbi sina egna och andras férdomar. I
samhillet finns fordomar och forutfattade meningar nir det kommer till funktionsnedsattas
engagemang i samhillet och manga personer med funktionsnedsittning upplever att det saknas
forvintningar pa dem (Buljevac et al., 2012; Beckett, 2014). Yngre barn tenderar att tycka att
personer med funktionsnedsittning dr synonymt med personer som inte kan utfora saker, samt att
personer med funktionsnedsittning inte skulle kunna ha ett arbete. Aldre barn, och barn som har
familjemedlemmar med funktionsnedsittning, tenderar dock 1 hogre utstrickning att tro att

funktionsnedsatta skulle kunna ha en anstéllning (Beckett, 2014).

2.4 Forutfattade meningar, bemotande och funktionsnedséttning

Enligt Read med flera (2014) upplever personer med funktionsnedséttning att de fran samhéllet
definieras som en homogen grupp av ménniskor, istéllet for enskilda individer med olika typer
av behov. Vidare upplever de att den stereotypa bilden av en person med funktionsnedsittning &r
en individ som é&r kraftigt fysiskt nedsatt och dr i stort behov av andra, har talsvarigheter
och/eller utvecklingsstorning. I vardsituationer riskerar detta att resultera i att personer med
funktionsnedséttning blir behandlade som om de inte kan tala for sig sjélva, eller tvdartom kanske
inte blir erbjuden den hjilp som behovs (Read et.al., 2014). Att funktionsnedsatta inte skall
kunna vara kapabla att tala for sig sjdlva dr dven nagot som Cahill med flera (2014) beskriver. I
deras studie ger dom exempel pa hur funktionsnedsattas “gaende vianner” ibland forvixlas med
talespersoner och till exempel forvintas svara for vad deras rullstolsburne vin vill bestilla fran
menyn. Upplevelser fran personer i rullstol visar att de ofta blir bemétta med beundran ifran
omgivningen och far glada tillrop om hur underbara dom ér, detta beteende upplevs som genant
och lamnar personen i rullstolen forargad (Cahill et.al., 1994). Manga dr medvetna om att de
behover stod 1 form av olika hjdlpmedel men att erkiinna att det finns ett behov av exempelvis
assistans Okar kédnslan av att vara annorlunda jimfort med majoriteten av befolkningen som inte

ar 1 behov av hjdlpmedel (Read et.al., 2014).



2.5 Spinal muskelatrofi

Spinal muskelatrofi (SMA) &dr en éarftlig, medfodd sjukdom ddr motoriska nervceller i
mellanhjidrnan, forlingda mirgen och ryggmirgen bryts ner och bidrar till muskelsvaghet
(Bladen et. al, 2014). SMA ir en progressiv sjukdom och forekommer i olika typer beroende pa i
vilken alder sjukdomen framtrader och vilken motorik personen kan uppna (D’Amico, Mercuri,
Tiziano & Bertini, 2011), men ménga av personerna med SMA ir beroende av rullstol fore 10-20
ars alder (Andreis et.al, 1997). SMA typ I drabbar sma barn inom de forsta 6 manaderna och

barnen avlider innan de uppnatt 2 ars alder (D’ Amico et.al, 2011).

2.5.1 SMAII

Framtriader hos barn i aldern 7-18 manader. Barnet ldr sig att sitta utan stod och vissa ldr sig dven
att sta med stod, men patienter med SMAII kommer aldrig att ldra sig att ga sjéalvstandigt. Vissa
reflexer saknas och darrningar kan forekomma i armar. Stelhet i leder, eller att leder inte kan
rdtas ut, och skolios &r vanliga komplikationer och kan i de svarare fallen av SMAII uppkomma
redan de forsta levnadsaren. Manga personer far problem med andningssvikt och kan komma att

behova andningshjélp (D’ Amico et.al, 2011).

2.5.2 SMAIIL

Framtriader tidigast vid 18 manaders alder eller senare och patienten ldr sig att ga utan stod
(Kroksmark, Beckung & Tulinius, 2001). Under barnaren kommer dock patienten att utveckla
muskelsvaghet och vissa kommer att behova rullstolshjélp tidigt i livet medan andra kan komma
att klara sig utan rullstol dven i vuxen dlder. De som har minskade mdjlighet att ga sjélv har ckad
risk att d@ven fa skolios eller andra sjukdomar relaterade till dalig rorlighet, exempelvis fetma och

benskorhet (D’Amico et.al, 2011).

2.6 Att leva med SMA

Studier har gjorts som syftar till att beskriva upplevelsen av att leva och aldras med SMAII
(Jeppesen et al., 2012) samt SMAII och Il (Lamb & Peden, 2008). Deltagarna uppgav att de
hade en god livkvalitet och mojlighet att géra det de onskar (Jeppesen et al., 2012). Alla hade
hjélp av personlig assistent storre delen av dygnet och de allra flesta ansag att de hade energi och

styrka som rickte hela dagen (ibid). Flera av deltagarna uppgav dock att de upplevde viss smirta,



till stor del relaterad till sittpositionen. Frusenhet och problem med fingermotoriken var vanliga
komplikationer som personerna med SMA upplevde, problem som forvirrades med aldern.
Ovriga problemomriden i vardagen kunde vara mojligheten att sjilv sminka sig, raka sig och
tvitta ansikte och hinder (Jeppesen et al., 2012).

Personerna understrok vikten av att ha en familj som bryr sig for att gora situationen mer
hanterbar, dven en god relation med vénner och arbetskamrater visade sig vara viktig (Lamb &
Peden, 2008). En av deltagarna i studien beskrev att hon ndstan aldrig under sin uppvixt blev
behandlad annorlunda. Detta har bidragit till att det senare 1 livet varit en sjdlvklarhet for henne
att gora saker som anses normalt och inte anvédnda funktionsnedséttningen som anledning att inte
gora det. For deltagarna i studien visade det sig ocksa vara viktigt att leva pa sa vis som anses
“normalt” och att vara integrerade i samhillet, med det menade de att studera, forvéarvsarbeta och
delta i sociala evenemang (Lamb & Peden, 2008).

Kinnetecknande for personerna i1 studierna var att de 1 hog utstrickning hade en
anstédllning (Jeppesen et al., 2012; Lamb & Peden, 2008), fler kvinnor d&n min, och att ungefar
hilften hade genomgatt en kvalificerad utbildning (Jeppesen et al., 2012). Andries med flera
(1997) genomforde 1 Holland en studie med personer diagnostiserade med fyra olika
neuromuskuldra sjukdomar, varav en var SMA. Studien syftade till att undersoka
arbetssituationen for dessa individer. Resultatet visade att personer med SMA tenderade att ha
bittre mojligheter till att vara yrkesverksam ldngre @n personer med andra neuromuskulidra
sjukdomar. En forklaring till detta tros vara att de som tidigt i livet drabbas av en fysisk
funktionsnedsittning, sasom SMAII och III, har bittre chanser att anpassa tillvaron efter sina
begriansningar. Detta i jamforelse med de som senare i livet drabbas av funktionsnedsittning

eftersom det anses som svarare att dndra sina monster senare i livet (Andries et al., 1997).

3. Problemformulering

Studier visar att personer med diagnosen SMA i hog utstrickning dr yrkesverksamma, samtidigt
visar forskning att det i samhillet finns fordomar och forutfattade meningar om att personer med
funktionsnedsittning inte har nagon sysselsittning. Da forskningen kring personer med
diagnosen SMA i forhallande till arbetsformaga och omgivningens reaktioner pa denna ar véldigt

begrinsad anser vi att det finns ett behov att en sddan genomfors.
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4. Syfte

Syftet med denna uppsats var att beskriva hur yrkesverksamma personer med diagnosen SMA

upplever att samhillet beméter deras arbetsformaga.

5. Metod

5.1 Val av metod

Eftersom vi med denna studie vill undersoka individers upplevelse av en viss situation valdes till
studien en kvalitativ ansats. Kvalitativa undersokningar anvinds for att na djupare kunskap én
den som erhalls vid kvantitativa metoder (Patel & Davidsson, 2011). Vi har valt att genomféra
grundad teori (GT) som gar ut pa att generera nya teorier eller att finna mekanismer och den &r
lamplig att anvinda inom omraden som ér relativt outforskade (Bryman, 2011). Den traditionella
kvalitativa ansatsen har ett induktivt synsitt, det vill sdga utifran observationer dras slutsatser,
alltsa att de teorier som framkommer dr resultatet av forskningsansatsen (Bryman, 2011).
Motsatsen till det induktiva tillvigagangssittet dr det deduktiva ddr det inledningsvis utformas
hypoteser som sedan bekriftas eller falsifieras (Mella, 2007). Grundad teori skiljer sig nagot fran
den traditionella kvalitativa ansatsen da bade induktivt och deduktivt tillvigagangssitt berors.
Inledningsvis samlas data forutsidttningslost in och analyseras induktivt, ddrefter samlas ny data
in med utgangspunkt i fynden fran den forsta insamlingen och blir da deduktivt (Mella, 2007).
Grundad teori kan beskrivas som en interaktiv process dir datainsamlande och analys paverkar
varandra och man upprepar urval, datainsamlande och analys om och om igen (Hartman 2001).
Enligt Starrin (1996) skall datainsamlandet paga tills dess att en teoretisk méttnad dr nadd, det

vill sdga att det inte ldngre framkommer nagon ny information.

5.2 Uppkomsten av Grundad teori

Pa 60-talet publicerade Barney Glaser och Anselm Strauss tillsammans en bok dér en helt ny
modell for teorigenerering beskrevs och som fick namnet Grounded theory (eller Grundad teori).
Grunden till denna nya modell springer fran att bada tillsammans gjort en undersokning om
manniskor som lag infor doden och vardades pa sjukhus och det var till den undersokningen de
utvecklade och tillimpade den nya metoden. Glaser och Strauss hade stora skillnader i sin
intellektuella bakgrund, Glaser hade skolats i avancerad kvantitativ analys och Strauss i

kvalitativ metodik och filtndra forskning. Da de bada forskarna sag brister i bade det deduktiva
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och induktiva synsittet valde de att interagera de bada tillvigagangsitten vilket gér grundad teori
till den gyllene medelvdgen. I huvudsak dr metoden induktiv men har inslag av deduktiva
element, metoden innehaller dven inslag av kvantitativ terminologi sasom kodning, komparativ
analys och kdrnvarvariabler (Starrin 1996). 1 boken understryks vikten av att ha sa fa

forutfattade meningar som mojligt om det omrade man viljer att studera (ibid.).

5.3 Urval

Denna studie fokuserar pa yrkesverksamma personer med SMA II och III. Patientféreningen
Nitverket for spinal muskelatrofi (NSMA) kontaktades och via dem soktes deltagare med
diagnosen SMA I eller III som har en anstillning pa hel- eller deltid. I slutet av mars skickade vi
vart informationsbrev (se bilaga 1) till NSMA for att det vidare skulle kunna skickas ut till
nitverkets medlemmar, brevet publicerades dven pa deras hemsida. Direfter fick de som var
intresserade av att delta i studien ta kontakt med oss via mail, nagra som svarade valdes bort for
studien pa grund av att de inte passade in pa kriterierna. De som ddremot uppfyllde kriterierna
bokade vi en intervju med, det resulterade i totalt tre personer dir alla var kvinnor. For att 6ka
antalet deltagare ytterligare kontaktades personligen den fjiarde personen som vi pa forhand
visste passade in pa vara kriterier, dven denna en kvinna. Da hon tackat ja till att delta i studien
skickades informationsbrevet till henne via mail. Sammanfattningsvis kom urvalet att besta av
fyra yrkesverksamma kvinnor med diagnosen SMAII eller III dir aldern varierade mellan 20 och

40 ar.

5.4 Datainsamling

Eftersom de deltagare som ingick i var studie var utspridda i landet valde vi av tids- och
ekonomiska skil att intervjua dessa via telefonkonferenser. Vid inspelningen av intervjuerna
anvdnde vi oss av publikationen Record My Call och efter telefonintervjuerna transkriberades
ljudupptagningarna. Alla intervjuerna genomfordes 1 April 2015 och varade mellan 30-45
minuter. Till den forsta intervjun anvinde vi oss av en enklare intervjuguide med nagra fa relativt
Oppna fragor, sasom: berditta lite om ditt jobb och hur upplever du att omgivningen ser pd din
arbetsformdga?. 1 enlighet med Starrin (1996) utvecklade vi sedan intervjuguiden infor nésta
intervju, detta for att lata de teoretiska ledtradarna och idéerna styra datainsamlingen (se figur 1).

Samma process genomfordes efter varje avslutad intervju, darfor bokades intervjupersonerna in
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sa att det skulle finnas tid att transkribera, koda och utforma ny intervjuguide innan nésta intervju

skulle genomforas.

Idéer Intervjuer

Kodning

Figur 1. Datainsamling och kodning sker parallellt. Idéer skapas och

intervjuguiden utvecklas infor ndsta intervju.

5.5 Dataanalys

Efter den forsta intervjun sa inleddes arbetet att transkribera ljudfilen, dédrefter kom den sedan att
lasas och lyssnas pa upprepade ganger. Efter avslutad transkribering genomfordes kodningen
som avser att namnge vad som sker i intervjun, detta for att skapa idéer om hur saker och ting
kan forhalla sig (Starrin, 1996). Glaser (1978) skriver att forhallandet mellan data och teori ligger
1 koderna, dirav skall datamaterialet (den transkriberade texten) begreppsliggdras genom
kodning, vilket innebiér att koder arbetas fram rad for rad och nidr man finner ett ord eller mening
som beskriver ett visst fenomen sa skrivs den ut i marginalen (Hartman, 2001). Kodningen ger
forskaren en kondenserad, abstrakt vy av data som annars innehaller till synes oftrenliga
foreteelser, Glaser (1978) beskriver vikten av att finna sa manga kategorier som mojligt, eller
som han beskriver det: running the data open. 1 kodandet soks begreppsliga kategorier och
egenskaper. For att sdkra att de begrepp som kommer fram &r grundade i data och inte dr
forutsatta sker kodningen med en sa kallad begrepp-indikatormodell, det vill sdga de fenomen
som finns beskrivna i texten indikerar begreppet (Hartman, 2001).

Under processen att identifiera kategorier och kirnkategorin arbetade vi sasom figur 2

visar. I texten fran den forsta intervjun kodade vi de meningar (indikatorer) som beskrev ett visst
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fenomen som vi tyckte var av vikt, dessa fiargmarkerades for att ldttare halla dem isdr. Utifran
dessa indikatorer skapades kategorier som sammanfattade vad de olika indikatorerna
representerade. I nésta steg skapades en kdrnkategori som sammanfattar de olika kategorierna. Vi
gick dven tillbaka till intervjutexten for att se om vi missat nagra indikatorer som passade under
vara kategorier. Efter den andra intervjun plockades indikatorer ut utifran de kategorier som
utformats men vi var dven uppmirksamma pa nya indikatorer som kunde vara relevant for
studiens syfte. Allteftersom intervjuerna genomfordes fortlopte analysen och kodningen och vi
kunde sortera in de nya indikatorerna i befintliga kategorier eller bilda nya kategorier.
Intervjuerna jamfordes @ven med varandra och likheter och skillnader identifierades. Om en ny
kategori upptécktes listes intervjuerna igen for att hitta indikatorer som vi eventuellt kunde ha

missat i forsta kodningen.

N

Full €< Indikatorer g Kategorier

text

Figur 2. Skapandet av indikatorer och kategorier. Forskaren kan ga

tillbaka till fulltexten och hitta indikatorer som kan ha missats.
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5.6 Etiska overviganden

I studien foljdes de etiska principer som ndmns i Bryman (2011) och som giller for svensk
forskning.

Informationskravet: intervjupersoner informerades om studiens syfte och vilka moment som
ingar, samt att deras medverkan var frivillig och att de narsomhelst hade ritt att avsluta sin
medverkan utan att vidare fragor skulle komma att stillas. Eftersom vi anvidnde oss av
ljudupptagning sa framgick dven information om detta.

Samtyckeskravet: Deltagarna fick sjdlva bestimma Over sin medverkan.

Konfidentialitetskravet: Alla uppgifter om de personer som medverkat i studien har behandlats
med konfidentialitet och forvarats oatkomligt for obehoriga. Deltagarnas namn framgar inte har i
uppsatsen och de inspelade intervjuerna forstordes efter transkribering.

Nyttjandekravet: De uppgifter som under studien samlades in har endast anvints for
forskningsdandamalet och ingenting annat.

I informationsbrevet som skickades ut till tdnkbara intervjupersoner (se bilaga 1) sa
informerade vi om syftet med studien, det framgick dven i brevet att alla kontaktuppgifter och
ramaterial kommer att behandlas med forsiktighet och att den inspelade ljudfilen kommer att
raderas. Vi understrok att om intervjupersonen under studien viljer att hoppa av sa kommer det
inte att ifragasittas eller krivas pa forklaring. Till de intervjupersoner som sedan ingick i studien
upprepade vi dven fOrutsidttningarna via telefon innan intervjun och fick ett muntligt

godkinnande av samtliga deltagare.
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6. Resultat
Under analysarbetet framtradde fyra kategorier och en kirnkategori, se tabell 1. Kategorierna vi

fann presenteras hir nedan, stirkta med citat fran de olika intervjuerna.

Tabell 1. Kdrnkategori och kategorier

Hir ar jag

Att fa forminskande Att mota Att mota forutfattade Att bli

reaktioner okunskap meningar stottad

6.1 Kérnkategori

Hiir dr jag beskriver hur personer dr individer oavsett kroppsfunktion och att alla har ritt att ta
plats. Nir individer moter forutfattade meningar, okunskap och forminskande reaktioner
paverkas dennes mojligheter till att fa ta plats. I stod fran andra kan jaget vixa och kénslan av att

duga som man dr 6kar. De kategorier som ligger till stod for kidrnkategorin foljer nedan.

6.2 Kategori; Att fa forminskande reaktioner

Den forsta kategorin bygger pa kommentarer som deltagarna fatt ddr de upplevt att reaktionerna
pa det de utfort inte star i relation till den prestation som de genomfort. Denna kategori vixte
fram da vi under intervjuerna mirkte att en vanlig upplevelse hos deltagarna var just detta

bemdtande, som exempelvis;

“(...)jag far ju hora néistan varje vecka att jag dr duktig som
kan kora min permobil, och det dr ju lika trottsamt varje
gang for det dr ju faktiskt nagot man kan forvanta sig att jag
ska kunna gora (...) sa gar ju inte jag fram till folk pd stan
och sdger ‘ah vad duktig du dr pa att gd.” Det dr ju

nagonting man inte gor” (Intervjuperson 1)
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Dessa reaktioner har flera av vara deltagare stott pa bade i sin yrkesroll och privat, dir det
uppleves som att de #r sa himla duktiga for att de kan arbeta eller att allt de gor blir lite extra
“fint”. Personerna i fraga upplever sig dels forminskade i den bemirkelsen att de blir bemotta
som om de vore sma barn snarare dn vuxna minniskor, men dven att allt de gor, oavsett
omfattning, dr mycket mer méarkvardigt och stort 4n om en person utan en funktionsnedsittning

hade gjort det.

“(...) eller sa kan man ju mota pa folk som ‘vad fint att du
kunde komma hit!” ‘(...) ‘Det dr roligt att du kunde komma
hit idag.” Jag vet inte vad som dr extra roligt att jag kunde
komma dit, men jag tror folk dr osdker och vet inte vad de
ska sdga. Och sa sdger dom nagonting sd ldater det bara fel”

(Intervjuperson 2)

Vissa av deltagarna dr av uppfattningen att dessa reaktioner kommer ifrdn méanniskor som tror att
de arbetar for att gora en god girning eller for att det dr kul, inte for att det faktiskt forvéntas av
dem och att man gor det for att fa en inkomst. Trots att vara deltagare uttrycker en forstaelse for
dessa reaktioner, att de inte dr av ondo, sa framgar det av bade uttalandena och tonldget i

intervjuerna att de finner detta nedvirderande och trottsamt.

“Hur mycket jag dn forsoker vara tydlig med att detta dr ett
jobb, sa dr det manga som tror att jag gor det for att jag

tycker att det dr kul och vad duktig jag dr” (Intervjuperson
1)

“(...) det jobbiga dr om folk tycker ‘ah vad du dr duktig som
kan ha ett jobb’ (...) ndr jag pratar om det sd kanske det dr
ndgot som forvintas av mig, att jag faktiskt har en

arbetsformdga” (Intervjuperson 1)
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6.3 Kategori; Att mota okunskap

Att mota okunskap handlar framforallt om intervjupersonernas mote med myndigheter, mer
specifikt arbetsformedlingen (AF) och forsikringskassan (FK). Deltagarna har stott pa blandade
reaktioner fran handldggare och arbetsformedlare, och majoriteten av vara deltagare har upplevt

negativa kommentarer fran handldggare.

“(...) pa arbetsformedlingen for forsta gangen sa trdffade jag
en sdadan hir handliggare som samarbetade med
Forsdkringskassan och han sa ju i princip till mej att han inte
trodde att jag skulle kunna fa ett jobb, ndgonsin”

(Intervjuperson 3)

Fler dn en person hade upplevt att det fanns en mall for diagnosen som innebar att man inte
kunde jobba. Det verkade dven som om handldggare 6ver huvud taget tvivlade pa att de skulle
kunna finna en arbetsplats att fa anstillning pa. Av deltagarnas uttalanden att doma sa kan de
idag se tillbaka pa dessa kommentarer och inse hur bisarra de &r, men da de intrdffade gav de
upphov till flera olika kénslor hos vara deltagare, allt fran oro och nedstdmdhet till ilska och

beslutsamhet.

“(...) och sen ndr jag skulle borja jobba, da tyckte de inte att
jag behovde jobba utan da hade de liksom nagon slags mall,
nagonting de gick in och tittade pa och sag min diagnos. ‘Ja
men dd dr man ju helt sjukskriven da eller typ sjukbidrag
eller sa, man arbetar inte med den diagnosen’, sa hon som

var min handliggare da pa den tiden” (Intervjuperson 2)

“(...) och det var ju vildigt nedslaende liksom. Och sdrskilt
ndr man var 19 och precis tagit studenten (...) Alltsa jag blev
Jju orolig forst och tinkte liksom; dr det sa ? Men sedan sa
ndr jag hade pratat med mina fordldrar sedan sa blev jag
mest forbannad, liksom, hur kan man sdga sa till en

person..? (...) Forst blev jag ledsen och orolig och sedan sa

18



blev jag bara arg ocksa kinde jag dnnu mer att jag maste

bevisa for honom att jag kan jobba.” (Intervjuperson 3)

Vid analyseringen av intervjuerna uppmérksammade vi en annan problematik i kontakt med FK
gillande aktivitetsersittningen, vissa av vara deltagare upplever en okunskap kring det faktum att
sjukdomen &r av progressiv art. Vanligt var att FK uppmanade intervjupersonerna att hora av sig
om de blev bittre i sin sjukdom sa att de kunde ga upp i arbetstid och dirmed minska graden av
ersittning, vara deltagare fick gang pa gang upplysa om att sjukdomen dr progressiv och att

béttring inte dr att forvinta sig;

“Sen dr det svart ocksa ndr forsdkringskassan dd, som
beviljar min aktivitetsersdttning, hela tiden forsoker ‘jamen
tror du att du kan jobba lite mer?’ och ‘du kanske kan ta
nagon medicin som gor att du blir bdittre’, ‘om du tar nagon
medicin eller behandling som gor att du blir béittre sa maste
du hora av dig’ (...) har du inte ldst vad jag har for diagnos,

jag blir bara samre” (Intervjuperson 1)

Deltagarnas kénslor infér FK’s okunskap speglade sig tydligt i deras svar, hur tréttsamt och
jobbigt det &r att hela tiden behdva forsvara att de aldrig kommer att blir frisk fran sjukdomen.
De beskriver varje procedur med omprovningar och ansokningar som en kamp for att fa sina
behov tillgodosedda och hur irriterande och energikriavande det &r att uppleva dessa orosmoment

om och om igen.

6.4 Kategori; Att mota forutfattade meningar

Upprepade ganger framkom i intervjuerna att kvinnorna motte sjukvardspersonal som hade
forutfattade meningar om sjukdomen, vad de klarar av och hur funktionsnedsittningen paverkar
deras liv. Intervjupersonerna kom ofta i kontakt med personal fran sjukhus, habilitering och
hjdlpmedelscentral. Under intervjuerna berittar flera av vara deltagare om reaktioner de fatt i
kontakt med varden, de beskriver att det dr dér de stott pa mest problem och kint sig som mest

idiotforklarade.
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“(...) ndr jag var pa ett sjukhusbesok, sd hdmtade en
skoterska mig i vintrummet assa sa hon ‘ohh men vad trakigt
att du maste vara hdr idag istdillet for att vara ledig nu ndr
det dr sa fint vader’, och jag ba: men hade jag inte varit hdr
sa hade jag ju varit pa jobbet, och da blev de tyst. De tinkte

pa att oj, du kanske har ett jobb” (Intervjuperson 1)

Fran sjukvardens sida tas det for givet att personerna i fraga inte var yrkesverksamma vilket ar
nagot som deltagarna upplever som bade konstigt och nedvérderande. De upplever dven detta
som jobbigt da dessa forutfattade meningar leder till kdnslan av att inte tillféra nagot till

arbetsmarknaden.

“(...) da sa jag till likaren da att han mdaste ju sjukskriva
mig, ‘fran vadda?’ siger han da. Fran mitt arbete! Jag kan
vil inte klara arbeta, och nu har jag varit hemma sa pass
ldnge att ni maste sldnga in ett sjukintyg. ‘Vadda da? Jobbar

du?’” (Intervjuperson 2)

Deltagarna i var studie mots manga ganger av besvirade och férvanade reaktioner nér de far
forklara att de arbetar eller studerar och inte har mojlighet att exempelvis befinna sig hemma for

att ta emot hjilpmedel med kort varsel.

“(...) ‘dr du hemma i formiddag?’ Och da sa jag; Nd, jag
jobbar. ‘Aha! Du jobbar! Det var som tusan’ fick jag till svar

da.” (Intervjuperson 1)

Irritationen Over sjukvardens nedvirderande bemotande dr nagot som under intervjuerna blir
vildigt tydligt. Framfor allt en deltagare uttrycker hur daliga de dr pa att lyssna, hur de beter sig
som om hon inte forstar genom att prata och forklara saker pa en niva som om hon vore ett litet

barn istillet for en vuxen. Aven om forutfattade meningar hos omgivningen kan leda till negativa
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reaktioner innebdr det inte att fordomen maste vara bestaende, vilket intervjuperson 2 ger ett

exempel pa:

“(...) forvanade mej oerhort av hans starka reaktion ndr han
fick syn pa mej, han vagade knappt ta i hand forst”

(Intervjuperson 2)

Samma person fortsétter:

“(...) det gick framat och sa, han var vdldigt ldttad for han
var ndstan overdrivet glad och sdddr...kom med blommor
och grejer (...) Sd da kdnde jag samtidigt att han var nog

mest glad att jag hade slagit hal pa en fordom”

6.5 Kategori; Att bli stottad

I denna kategori aterfinns reaktioner som kommit ur méten med minniskor bade inom och utom
arbetsplatsen, frimst familj, vinner eller kollegor. Deltagarnas upplevelse av att bli stottad av
personer fran myndigheter och sjukvarden aterfanns bara i ett fatal moten. Kénnetecknande for
alla deltagare i studien var att de hemifran upplevt att det varit en sjdlvklarhet att de ska arbeta
eller studera, nagra andra reaktioner eller asikter verkar inte funnits. Med det sagt dr det ingen
som har pushat 6verdrivet mycket for det heller utan det har bara varit nagot givet, precis som for

alla andra.

“Jag har haft tur med det, jag har en vildigt bra familj (...)
jo men de har alltid varit instdllda pa att jag ska gora

ndgonting liksom” (Intervjuperson 3)

Bra stod fran chefer och kollegor #r en upplevelse som aterfinns hos flera av deltagarna. De
upplever sina medarbetare som Sppna och hjidlpsamma samt att de befinner sig i en vil anpassad

arbetsmiljo.

21



“(...) de har ju varit vildigt 6ppna med att fa hjdlpa till om
det dr ndagonting for de har inte varit med om det innan, och
ja....nagon som sitter i rullstol eller sa tror jag, sa dom har ju
varit valdigt dppna pa det viset och att jag ska sdga till om
det dr nagonting”

(Intervjuperson 4)

“(...) utan det kan ju ocksa vara som min chef siger pa det
Jjobb jag har idag, att han upplever kanske att folk oppnar sig
lite mer for mig, de kan vara lite mer odmjuka ndr de triffar

mej” (Intervjuperson 2)

Till skillnad fran upplevelser fran de andra deltagarna i studien, upplevde en av deltagarna i
studien att hon fatt ett bra bemotande och stottning hos arbetsformedlingen, och fick dessutom

hjélp att fa komma pa intervju pa det foretag (i citatet bendamnt XXX) hon sedan blev anstilld pa.

“(...) en handldggare ddr, som har hjdilpt till vildigt mycket
(...) hon fixade sa att XXX fick in mig pa intervju”

(Intervjuperson 4)

7. Diskussion

7.1 Resultatdiskussion

Studien visar att personer med funktionsnedsittning stoter pa forutfattade meningar som beror pa
okunskap men att ett bra stod hemifran har visat sig vara viktigt for valet att vara yrkesverksam.
De flesta av deltagarna behandlas manga ganger med Gverdriven entusiasm nir det
kommer till deras vardagliga goromal, for sa enkla saker som att exempelvis framfora sin egen
rullstol. Deltagarna upplever det som trottsamt da de anser att det faktiskt #r saker som kan
forvintas av dem. Generellt sett verkar manga ménniskor vilja visa sin medkinsla for
funktionsnedsatta, denna missvisande vilvilja leder dock manga ganger till att den

funktionsnedsatta personen tar illa upp da hen kanske inte alls upplever ett behov av sympatier.
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Cabhill med flera (1994) uppvisade motsvarande resultat i sin studie, dir personer i rullstol blev
upprorda och generade Over den hjdltestimpel de fick for sin blotta nédrvaro i sociala
sammanhang.

Var studie visar att det i samhillet finns en bild av att personer med en
funktionsnedsittning inte ska jobba eller studera, vilket dven Buljevac med flera (2012) kommit
fram till. Vara deltagare har framfor allt stott pa dessa fordomar i moten med myndigheter och
sjukvarden som manga ganger uttryckt en forutfattad mening om att individer med SMA inte
jobbar eller har nagon annan daglig sysselsittning. Det dr forvanande att de personer som
dagligen genom sin yrkesroll kommer i kontakt med funktionsnedsatta, skulle ha forutfattade
meningar om olika individers forméga att ha en sysselsittning. Aven om detta var den generella
uppfattningen hos kvinnorna i studien sa hade en av deltagarna goda erfarenheter av bemétandet
fran olika aktorer. I denna studie framkom dock inte hur handldggare och sjukvardspersonal ser
pa sin roll gentemot funktionsnedsatta individer men det bor studeras mer i framtida studier.

Resultatet visar ocksa pa en upplevd frustration och irritation kring de olika aktorernas
okunskap och i métet med fordomar. Detta fenomen beskrivs dven i SOU (1998:48) didr manga
med en funktionsnedsittning upplever att ett daligt bemétande till stor del beror pa bristande
kunskap. Resultaten visar att for att fa bukt med problemet kan utbildning om funktionshindrades
livsvillkor vara nodvindigt, utbildning som leder till en storre insikt och ddrmed dven ett bittre
bemotande gentemot funktionshindrade. Aven Beckett (2014) talar om vikten av att fi insikt i
funktionsnedsatta personers kapacitet och formaga for att minska fordomar och forutfattade
meningar. Han genomfdrde en undersokning dér det framkom att barn som kommer 1 kontakt
med funktionsnedsatta i sin narmiljo hade storre tro pa deras formaga att kunna arbeta.

Slutligen fann vi att familjens stod och bemotande gentemot personer med SMA visade
sig vara viktigt, liknande resultat fann dven Lamb och Peden (2008). Att det hemifran alltid varit
givet att man skaffar jobb eller pluggar har bidragit till att det dven for deltagarna 1 studien varit
en sjdlvklarhet. Denna studie har inte intervjuat personer med SMA som inte &r
yrkesverksamma, men for att studera uppvéxten och familjens betydelse for yrkesverksamheten

bor intervjuer goras dven i denna grupp.
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7.2 Metoddiskussion
Genom GT har ett tidigare outforskat omrade kunnat studeras nidrmare. Intervjuerna
genomfordes via telefonintervjuer vilket kan vara bade positivt och negativt. Det kan skapa en
Oppenhet i respondenternas svar och Bryman (2008) namner att det kan vara littare att bade
stilla fragor och svara pa fragor av kénsligare art pa telefon, detta da intervjuare och svarare inte
traffas fysiskt. Samtidigt finns det fordelar med att ha fysiska intervjuer da kroppssprak och
mimik kan tolkas samt att det dr ldttare att uppfatta sadant som respondenten inte uttrycker med
direkta ord. Eftersom vi utférde intervjuerna via konferenssamtal sa spelades samtalen
automatiskt in fran borjan till slut. Ddarmed riskerade vi inte att i fortid stinga av inspelningen
och forlora virdefull information som kan ha framkommit efter att intervjun var genomférd men
innan samtalet dr avslutat. Bryman (2008) namner att intervjupersoner ibland oppnar sig mer mot
slutet av intervjun och dirfor kan ovan niamnda tillvigagangssitt vara en fordel. En svarighet
med telefonintervjuer som dven Bryman (2008) tar upp kan vara tekniska problem, nagot som vi
stotte pa vid en intervju da en av oss kopplades bort fran samtalet och den andra fick slutfora
intervjun pa egen hand. Trots att Bryman (2008) skriver att hela intervjun inte behover
transkriberas, utan att forskaren kan hoppa 6ver sadant som inte &r relevant for studien, sa valde
vi att transkribera vara ljudfiler i dess helhet for att inte riskera att missa viktig information.
Denna studie ér baserad pa intervjuerna fran fyra personer. Vi dr medvetna om att antalet
deltagare med fordel hade kunnat vara storre for att na méttnad i data men oavsett antal deltagare
finns det enligt Starrin (1996) svarigheter med att veta ndr man natt en teoretisk mdttnad.
Slutligen kan det diskuteras huruvida upplevelser skiljer sig at beroende pa kon, uppfattar mén
och kvinnor bemoétande olika? En intressant reflektion dr huruvida resultatet hade blivit
annorlunda om var studie dven hade inkluderat min. Genus och konsskillnader har alltid varit,
och ir fortfarande, intressant och relevant nédr det kommer till hur olika individer upplever och
tolkar sin omgivning. Tyvérr fick vi inga manliga deltagare till var studie sa det &r svart att fora

en diskussion ur det perspektivet.
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8. Sammanfattning
Vi paborjade denna uppsats med syftet att beskriva hur yrkesverksamma personer med diagnosen
SMA upplever sig bli bemotta i samhéllet. Vi genomforde fyra intervjuer for att kunna besvara
vart syfte. Den transkriberade texten av intervjuerna kodades och vi kunde identifiera fyra
kategorier och en kdrnkategori ur datamaterialet. Utifran vart resultat anser vi att vi kunnat
besvara uppsatsens syfte; vi har kunnat presentera hur yrkesverksamma personer med SMA
upplever omgivingens reaktioner. Aven om de i vissa fall hade olika upplevelser av sin
omgivning sa kunde vi dnda se manga likheter samt dven hitta stod for dem i annan forskning,
vilket starker trovérdigheten for var studie. Dock finns det behov av mer forskning inom @mnet
for att kunna forklara hur olika faktorer kan paverka funktionsnedsattas upplevelse fran
samhdllet.

Det verkar finnas en okunskap och forutfattade meningar om vad personer med SMA
klarar av. For att fa bukt med problemet kan utbildning om funktionshindrades livsvillkor vara
nodvandigt, utbildning som leder till en storre insikt och ddrmed dven ett bittre bemdtande

gentemot funktionshindrade.
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Bilaga 1

Hej
Detta brev skrivs till dig som har mojlighet att medverka i var studie om SMA i férhallande till
arbetsformaga. Studien, som #r var c-uppsats, syftar till att undersoka hur du som yrkesverksam

person med diagnosen SMA upplever att omgivningen ser pa din arbetsférmaga.

Genom en intervju vill vi undersoka just DIN upplevelse av detta. Intervjun kommer att ske
mellan vecka 16 och 19 (2015) via forslagsvis telefon eller skype och den kommer att spelas in
for att vi sedan ska kunna skriva ner den (i och med att du deltar i studien har du givit ditt
godkidnnande till detta). Det édr viktigt att veta att din medverkan dr helt frivillig och att du kan
vilja att avsta eller avbryta ditt deltagande nidrsomhelst utan att nagon motivering kommer att
krivas. Viljer du att tacka ja sa kommer vi aterkomma till dig om du blir aktuell for studien med
forslag pa intervjudag samt tid.

Undersokningen stiller inga krav pa personuppgifter forutom de kontaktuppgifter som kriavs for
att kunna genomfora intervjun, ljudfiler kommer att forstoras och inga andra @n oss och var
handledare kommer att kunna ta del av det insamlade ramaterialet. Det kommer inte heller att
framga i uppsatsen vilka de intervjuade dr. Resultatet av studien kommer sedan att finnas

tillgdnglig via hemsidan for NSMA samt dven publiceras i DiVa (Digitala vetenskapliga arkivet).

Vi som genomfor denna studie heter Maria Storey och Tori Malm, vi ldser var sjitte och sista
termin pa Programmet for Hilsa och Rehabilitering i arbetslivet 180hp vid Mittuniversitetet. Var
handledare heter Emma Hagqvist.

Vid eventuella fragor nas vi pa:

Maria Storey: xxxxxxxx @student.miun.se, 07x-XxX XX XXX

Tori Malm: xxxxxxxx @student.miun.se, 07X-XxX XX XXX

Handledare: xXxXxX.XXXXXXX @miun.se
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