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Abstract

Spina bifida is a congenital malformation of the spine that can lead to significant physical and
cognitive disabilities. In the past, survival rates associated with this condition were low, but
thanks to medical advances, the majority of those born today live into adulthood. This study
aims to investigate how adults with spina bifida experience living with a combination of
physical and cognitive disabilities, and what their possibilities for participation and influence
in society look like. Previous research shows that people with spina bifida often have major
problems related to their cognitive difficulties, which leads to trouble in performing the
extensive self-care that the physical consequences of spina bifida often require. Research
tends to consider disability as either medical or social, and elements of both explanatory
models are needed to understand the complexity of the condition. Eight semi-structured
interviews were conducted and analysed using Miranda Fricker's theory of epistemic injustice.
The study shows that society’s knowledge about the combination of physical and cognitive
disabilities resulting from spina bifida is low, according to the interviewees. Knowledge of the
social problems that can arise from spina bifida needs to be increased in society at large in
order for epistemic justice to be possible.
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1. Inledning

Barn med ryggmdrgsbrack blir vuxna! Sa lyder rubriken till en snart 20 ar gammal artikel
publicerad i Lakartidningen (Mattsson & Gladh, 2005). Forfattarna beskrev barnen med
ryggmargsbrack som “de nya overlevarna”, de som om de hort till en tidigare generation
kanske inte dverlevt barndomen men som nu istillet var pd vig ut i vuxenlivet.

Ett ryggmairgsbrack dr en medfodd ryggmargsskada som orsakas av en missbildning av
ryggrad och ryggmirg och som uppstér tidigt i fosterutvecklingen. Ofta ingar dven en
missbildning av hjirnan (Socialstyrelsen, 2024a). Vid ryggmargsbrack, precis som vid alla
typer av ryggmairgsskador, hindras nerverna att skicka signaler frén hjirnan till Gvriga
kroppen vilket resulterar i kénselbortfall i hjd med den plats pé ryggraden dér skadan eller
missbildningen sitter. En ryggmérgsskada kan vara komplett eller inkomplett. Vid kompletta
skador finns ingen kénsel nedanfor skadeomradet pa ryggen. Vid inkompletta skador finns
viss kénsel och funktion. For personer med ryggmérgsskada dr problem med blésa och tarm
vanligt forekommande. For att kunna tdmma urinbldsan dr det vanligt att anvénda sig av ren
intermittent kateterisering (RIK). Detta innebér att man med hjdlp av engdngskateter tappar
sig sjélv pa urin var tredje till var fjarde timme dagtid. Risk for trycksar finns vid alla typer av
ryggmaérgsskada eftersom kénseln 1 kroppen ér paverkad. For att forhindra trycksér ar det
viktigt att byta kroppsstéllning med jimna mellanrum sé att huden avlastas. Det dr ocksa
viktigt att vara uppmaérksam och regelbundet inspektera huden for att i god tid uppticka
eventuella hudféridndringar som kan vara borjan till trycksar (Holtz & Levi, 2010).

Personer med ryggmargsbrack har ofta hydrocefalus, sa kallad vattenskalle. Detta dr ett
tillstdnd dér 6kad médngd ryggmargsvitska i huvudet skapar ett tryck som kan ge symptom
som i virsta fall kan vara livshotande. Vattenskalle behandlas genom att en sd kallad shunt
opereras in. Med hjélp av en plastslang leds vitskan i skallen ner i bukhalan vilket minskar
trycket 1 huvudet. Det finns alltid en risk att shuntens funktion forsdmras eller att den helt
slutar fungera. Om s4 &r fallet 4r det viktigt att f4 vird omgéende eftersom ryggmargsvétskan
snabbt bygger upp ett tryck i huvudet vilket kan innebéra livsfara (Socialstyrelsen, 2024a).

Vid ryggmaérgsbrack dr en viss typ av specifika, kognitiva nedséttningar vanligt
forekommande. Ofta finns svarigheter med minne, koncentration och uppmérksamhet. Det &r
ocksa vanligt med exekutiva svdrigheter, det vill sdga svarigheter att planera, ta initiativ och
att genomfora aktiviteter (Lindquist m.fl., 2022). Vid nedséttning av exekutiva funktioner ar
det svart att klara sddant man egentligen har fysisk och intellektuell kapacitet att genomfora,
vilket kan fa stora konsekvenser for mdjligheten att vara sjdlvstindig. De kognitiva
nedsdttningarna tenderar dven att minska mojligheterna till delaktighet i samhéllslivet hos
personer med ryggmaérgsbrack (ibid.).

Kognitiva svarigheter &r inte detsamma som intellektuella svarigheter. Problem med minne,
koncentration och initiativforméga kan forekomma hos personer med ryggmargsbrack utan att
ndgon paverkan finns pé den intellektuella formégan. Personer med ryggmargsbréack har
sdllan sprékliga svérigheter och kan dérfor i samtal framsta som fullt kapabla att till exempel



minnas information eller ta initiativ till aktiviteter. God verbal forméga kan leda till att
omgivningen tenderar att dverskatta personens kognitiva formégor (Socialstyrelsen, 2024a).
Forskning visar att kognitiva nedséttningar vid ryggmargsbrack har storre inverkan pé
individen dn vad de fysiska nedsittningarna har (Lindquist m.fl., 2022). De kognitiva
nedséttningarna vid ryggmargsbrack liknar de svarigheter som forekommer vid
neuropsykiatriska diagnoser; till exempel tenderar barn med ryggmairgsbrack att oftare
diagnosticeras med ADHD 1 jamforelse med barn utan ryggmérgsbrick (Wasserman m.fl.,
2016).

Sa sent som pa 70-talet 6verlevde endast tva av tre barn med ryggmaérgsbréack sin femarsdag
(Socialstyrelsen, 2024a). Tack vare medicinsk och teknisk utveckling ser situationen négra
decennier senare helt annorlunda ut och majoriteten av dem som fods med ryggmérgsbrack
idag lever upp i vuxen alder. Paradoxalt nog har den medicinska utveckling som sé starkt
bidragit till att barn med ryggmaérgsbrick blir vuxna ocksa lett till 6kade fosterdiagnostiska
mojligheter som gor att ryggmairgsbrack kan upptéckas tidigt under graviditeten. Det har i sin
tur gjort att antalet barn som fods med ryggmargsbréack i Sverige minskat radikalt, eftersom
graviditeten 1 de flesta fall avbryts (Mattsson & Gladh, 2005). Brist pa folsyra hos den gravida
har stor betydelse for uppkomsten av ryggmairgsbrack och kunskaper om detta har bidragit till
att kvinnor i fertil dlder rekommenderas tillskott av folsyra infor graviditet, ndgot som ocksa
bidragit till att minska antalet fall av ryggmargsbréack (Socialstyrelsen, 2024a).

I Sverige fods 10 barn med ryggmérgsbrack pa 100 000. I Europa fods knappt 100 barn pa
100 000. I en del afrikanska lénder é&r siffran 300-400 barn pa 100 000 (Socialstyrelsen,
2024a). Den stora variationen i forekomst av ryggmérgsbrack virlden 6ver beror till stor del
pa ojamlika mdjligheter till fosterdiagnostik och intag av folsyratillskott. Ryggmargsbrack
betraktas idag som ett sdllsynt hdlsotillstand (Bendt m.fl., 2020), vilket definieras som ett
tillstaind som forekommer hos féarre dn fem per 10 000 invénare (Socialstyrelsen, 2024b).

Ryggmairgsbrack ar saledes en komplex funktionsnedséttning som omfattar bade fysiska och
kognitiva svarigheter (Socialstyrelsen, 2024a). Gabrielsson (2020) beskriver hur tillstandet av
flera forskare forklarats som den mest komplexa medfodda defekten kompatibel med livslang
overlevnad som finns. I tidigare studier om ryggmargsbrack har de fysiska och medicinska
konsekvenserna av tillstdndet frimst varit fokus for forskning. I takt med att de nya
overlevarna blivit vuxna har ocksa de kognitiva konsekvenserna blivit tydligare och ddrmed 1
storre utstrackning blivit foremal for forskning (Gabrielsson, 2020). Trots att forskning pé
vuxna med ryggmargsbrick ar ett vixande forskningsfilt utgdr studier om barn och ungdomar
alltjamt den storsta delen av den kunskapsbas som finns tillgénglig idag (Sachdeva m.fl.,
2021).

Personer med ryggmairgsbrack har idag i hogre utstrackning sémre fysisk och kognitiv
funktion, samt storre och mer komplexa medicinska svarigheter i jimforelse med de med
ryggmaérgsbrack som naddde vuxen dlder i tidigare generationer. P4 grund av dessa komplexa
svérigheter har vuxna med ryggmargsbrack ofta behov av stdd inom ett flertal omradden, samt
behov av regelbunden uppfoljning inom virden genom hela livet (Bendt m.fl., 2020).



Aven om allt firre barn fods med ryggmirgsbrick, har andelen vuxna som lever med
funktionsnedsattningen aldrig tidigare varit sd stor som den &r idag. De forsta 6verlevarna stér
infor att ldras och de gor det som pionjérer. Nar en komplex fysisk funktionsnedsattning ska
samsas med en kognitiv funktionsnedséttning i samma kropp tidnker jag mig att ndgot nytt och
outforskat uppstar. Hur &r det att leva med denna kombination av normbrytande funktioner?
Hur blir métet med en normativ omvérld och hur paverkas ens mojligheter i livet? Jag
bestimde mig for att stélla dessa fragor till de enda som kan svara - personer med
ryggmaérgsbrack sjilva.

1.1 Syfte och frigestillningar

Studiens syfte dr att undersoka hur personer med en kombination av kognitiva och fysiska

funktionsnedsattningar till f61jd av ryggmargsbrack upplever sina mojligheter till delaktighet
och inflytande i samhéllet.

Foljande fragor kommer att anviindas for att besvara studiens syfte:

e Hur beskriver personer med en kombination av kognitiva och fysiska

funktionsnedsattningar till f61jd av ryggmaérgsbréck sina erfarenheter av att leva med
detta funktionstillstdnd?

e Hur beskriver personerna sina mojligheter till delaktighet och inflytande 1 samhéllet?

1.2 Centrala begrepp

Sedan 2007 rekommenderar Socialstyrelsens termbank (2007) anvindandet av begreppet
Sfunktionsnedsdttning for att beskriva nedséttningar av fysisk, psykisk eller intellektuell
funktionsforméga. Ett ord som pa senare tid borjat anvdndas alltmer frekvent ér
funktionsvariation. Begreppet beskriver hur alla manniskor ar funktionsmaéssigt varierade och
behover inte nddvandigtvis beskriva en nedséttning av funktionsférmaga (Vardhandboken,
2024). Jag kommer i enlighet med rekommendationen fran Socialstyrelsens termbank (2007)
huvudsakligen att anvinda begreppet funktionsnedsdttning for att beskriva de
funktionsvariationer mina intervjupersoner ger uttryck for.

Med kognitiva funktionsnedsdttningar avses en méngd nedséttningar kopplade till mentala
processer, till exempel att minnas, forstd och tolka sin omgivning. Inom begreppet ryms
neuropsykiatriska funktionsnedséttningar, autism, psykiska funktionsnedsittningar och
intellektuella funktionsnedsittningar (Vardhandboken, 2024). Eftersom tydliga likheter finns
mellan neuropsykiatriska tillstdnd och de specifika kognitiva funktionsnedséttningar som ar
vanliga vid ryggmérgsbrack kommer jag definiera samtliga av dessa kognitiva tillstind som
kognitiva funktionsnedsdttningar.



2. Forskningsoversikt

Min studie syftar till att undersdka vuxna individers erfarenheter av att leva med en
kombination av fysiska och kognitiva funktionsnedséttningar. Trots att forskning om
livsvillkor for personer med funktionsnedsittning ror sig inom ett brett forskningsfalt ar
studier om kombinationer av kognitiva och fysiska funktionsnedséttningar svara att hitta. Mot
bakgrund av detta kommer jag i den hir oversikten att beskriva forskning kring fysiska och
kognitiva funktionsnedséttningar oberoende av varandra.

Vid genomldsning av tidigare forskning framtrader tva olika forklaringsmodeller for att forsta
funktionsnedsittning. Dessa forklaringsmodeller kan definieras som en medicinsk modell
respektive en social modell, dér den senare modellen kan ses som en reaktion mot den
tidigare. Medan den medicinska modellen framst forklarar funktionsnedséttning som ett
sjukdomstillstand, intresserar sig den sociala modellen for hur det &r att leva med en
funktionsnedsittning. D4 syftet med min studie &r att undersdka hur personer med
ryggmaérgsbrack upplever sina mojligheter till delaktighet och inflytande &r det viktigt att jag
tar avstamp 1 tidigare forskning som utgdr ifran dessa individer i relation till en samhéllelig
kontext. Jag kommer dérfor framst att presentera forskning om funktionsnedséttning utifrén
den sociala modellen.

I detta kapitel kommer forst en presentation av forskning om funktionsnedsittning som socialt
betingat, foljt av kritiken mot detta synsétt. Vidare kommer jag presentera studier specifikt om
ryggmérgsbrack samt hur detta tillstdnd kan relateras till en social syn pa
funktionsnedsattning. Avslutningsvis kommer jag presentera studier om kunskap genom levd
erfarenhet av funktionsnedsattning, samt hur denna kunskap kan anvéndas i motet med hélso-
och sjukvarden.

De studier som presenteras i detta kapitel har identifierats genom systematiska sokningar i
databaser som Libris, EBSCO Host och PubMed. S6kningar har dven gjorts via Google
Scholar. S6kningarna har genomforts med hjélp av svensk- och engelsksprikiga beskrivningar
av ryggmargsbrick, funktionsnedséttning och medicinska respektive sociala
forklaringsmodeller for funktionsnedsittning. Dessa har dérefter kombinerats med termer for
delaktighet, inflytande och levd erfarenhet. Genom kedjesokningar har éven ytterligare
referenser hittats.

2.1 Funktionsnedsittning utifrin en social modell

Synen pa funktionsnedsittningar har historiskt haft en medicinsk prigel och normbrytande
funktionalitet har betraktats som ett problem bundet till individen dér ett tydligt ideal varit att
sa langt det dr mojligt kompensera for avvikelser frdn normativ funktionsférmaga (Barnes,
2014; Garland-Thomson, 2011). Som en reaktion pd den medicinska synen pa
funktionsnedséttning véxte under 60- och 70-talet en social syn pé fysisk funktionsnedséttning
fram. Denna syn kan beskrivas som social model of disability och forklarar
funktionsnedsittning som ndgot som uppstdr ndr samhéllet genom exkluderande normer



skapar hinder for personer som inte foljer normativa forestéllningar om funktion. De problem
en person med funktionsnedséttning erfar har enligt detta synsétt inget med individen att gora
utan problemen uppstar i motet med en omgivning som inte klarar av att anpassa sig efter
individens behov (Kafer, 2013; Lindberg, 2016; McRuer, 2006). Den sociala modellen &r néra
kopplad till funktionsrittsrorelsen vars aktivister fort en radikal kamp for rittigheter och
inkludering av personer med funktionsnedsattning i samhéllet (Kafer, 2013).

En forskare som foresprékar en social modell for forstéelse av funktionsnedsattning ar
Garland-Thomson (2011). Hon har myntat begreppet misfits for att beskriva personer som inte
passar in i normerna om funktion. Garland-Thomson menar att en person utifran sin funktion
tillskrivs en position i det samhille personen befinner sig i. En individ med normativ funktion
kan anses passa in 1 samhéllet, medan nagon med normbrytande funktion inte passar in och
blir dirmed en misfit. Aven Barnes (2014) argumenterar for en social forklaringsmodell av
funktionsnedsattning. Hon beskriver personer som bryter mot normer om funktion som mere-
different, ett begrepp som syftar till att beskriva olika funktionsvariationer som mer eller
mindre avvikande sétt att fungera pa. Enligt Barnes dr det som gor en funktionsvariation till
ndgot avvikande och didrmed icke-onskvért den roll funktionsvariationen tillskrivs av det
omgivande samhdllet.

McRuer (2006) har teoretiserat den sociala forklaringsmodellen genom cripteorin, en
tankemodell som har rotter 1 queerteorin och som syftar till att kritisera de fysiska
funktionsnormer som finns representerade i den medicinska modellen. Andra forskare har
teoretiserat synen pa psykiska och kognitiva funktionsnedsittningar utifran en social
forklaringsmodell genom mad studies, ett koncept som i likhet med cripteorin kan ses som en
reaktion mot en medicinsk forklaringsmodell av psykiska och kognitiva
funktionsnedséattningar (Menzies m.fl., 2013).

Ovanstdende studier visar att trots att en attitydfordndring skett pa samhéllsniva gillande
synen pd funktionsnedséttning sd har ett medicinskt perspektiv alltjamt dvertaget inom
vérdens arenor. Detta innebdr att vardpersonal fungerar som representanter for den
medicinska diskursen om funktionsnedsittning och att vrdpersonal ocksa fér ett
kunskapsmaéssigt privilegium i patientmétet, eftersom deras medicinska kunskaper vérderas
hogre dn den levda erfarenheten av funktionsnedsittning (Carell & Kidd, 2014).

Kritik mot den sociala modellen

Kritik har framforts fran flera hall (Kafer, 2013; Shakespeare, 2014; Terzi, 2004) mot en
social forklaringsmodell av funktionsnedsdttning. Genom ett alltfor ensidigt fokus pé
funktionsnedsdttning som en social foreteelse menar kritikerna att individers dnskemél om bot
och lindring tenderar att negligeras. Spandler och Poursanidou (2019) ndmner som exempel
att individer med vissa kognitiva tillstind kan behandlas med medicin som avsevért
underléttar tillvaron och att virdet av medicinska interventioner bortses frén inom den sociala
modellen. Shakespeare (2014) beskriver hur fysiska &kommor som smaérta kraftigt paverkar
livskvaliteten negativt och att inslag av en medicinsk modell kan vara gynnsam for vissa



individer med funktionsnedséttning, utan att en total dtergéng till en medicinsk modell for den
delen dr att foredra.

Rydstrom (2016) ar kritisk till att den forstaelse av funktionsnedséttning som den sociala
modellen representerar inte fatt fullt sd stort genomslag i en nordisk kontext som i till exempel
den anglosaxiska virlden. Han jamfor cripteorin med queerteorin och beskriver hur
queerteorin var revolutionerande nir den kom satillvida att den skapade en medvetenhet om
HBTQI-personers existens. Nar cripteorin lanserades fanns redan en definierad brukarrorelse i
Sverige och personer med funktionsnedsdttning fanns representerade i forskning, 4ven om
forskningen till stora delar var priaglad av en medicinsk diskurs. Cripteorin fyllde ddirmed inte
heller ett tomrum pa samma sétt som queerteorin. Rydstrom riktar dven kritik mot
criprorelsen och dess representanter, eftersom han menar att de bidragit till det 14ga
genomslaget for tankemodellen genom att inte vara tillrickligt radikala i sin framtoning.
Vidare har dven kritik framforts mot att den sociala modellen &r exklusiv for personer med
fysisk funktionsnedsittning och att den darmed osynliggdr och exkluderar individer med
kognitiv funktionsnedséttning (Dwyer, 2022; Rydstrom, 2016). Genom synen pa kognitiva
funktionsnedsdttningar som en social foreteelse (jfr Menzies m.fl., 2013) har dock personer
med kognitiva funktionsnedséttningar i allt storre utstrdckning definierats som sjilvstindiga
aktorer, vilket okat deras mdjligheter att f4 gehor for sina erfarenheter (ibid.).

2.2 Ryggmirgsbrack i relation till en social modell

Tidigare studier visar att en social forklaringsmodell for funktionsnedséttning i otillracklig
utstrackning tar hinsyn till de medicinska konsekvenser som foljer med vissa
funktionsnedséattningar (Shakespeare, 2014). Det framkommer till exempel att personer med
ryggmérgsbrack pa grund av exekutiva svarigheter har stora problem att delta i samhaéllslivet,
vilket innebir att konsekvenserna av deras funktionstillstdnd forsvéarar mdjligheterna till
delaktighet och sjidlvbestimmande (Lindqvist m.fl., 2022). I jimforelse med jimnériga utan
ryggmérgsbrack tenderar ungdomar med ryggmargsbréck att i 14gre utstrickning utbilda sig,
skaffa jobb, leva sjdlvstiandigt och skapa savil vinskaps- som kérleksrelationer (Bradstreet
m.fl., 2022). Under transitionen frén barn till vuxen framkommer svarigheter som troligtvis
funnits hela livet men som blir tydligare i takt med stigande alder och dérigenom 6kade krav
pa sjdlvstandighet (Lindqvist m.fl., 2022).

Forskning visar att exekutiva svérigheter hos personer med ryggmargsbrack kan fa fatala
konsekvenser, till exempel ndr avlastning i syfte att undvika trycksér inte sker, eller om
regelbunden anvéndning av RIK {Or att tomma urinblasan inte utfors tillrackligt frekvent
(Gabrielsson, 2020). Det &r darfor av yttersta vikt att ungdomar med ryggmargsbrick under
transitionen till vuxenlivet fir stod i att hitta rutiner for att genomfora nddvindiga atgarder sa
att allvarliga komplikationer till f61jd av funktionsnedsdttningen inte uppstar. Det &r ocksa
viktigt att savil vardpersonal som stodpersonal utanfor vardens omraden kénner till och har
kunskap om de kognitiva funktionsnedséttningar som finns vid ryggmaérgsbrack, detta i syfte
att kunna stotta s att de nddvéndiga egenvérdsitgiarderna utfors (Bradstreet m.fl., 2022).
Utover risk att drabbas av fysiska komplikationer till f61jd av kognitiva svérigheter 16per dven



personer med ryggmaérgsbrack okad risk att utveckla depressiva symptom. Dock kan dessa
symptom minska om stdd ges for att kompensera for de kognitiva funktionsnedséttningarna
(Lindqvist m.fl., 2022).

I en studie av Gabrielsson m.fl. (2015) framkommer att vuxna med ryggmargsbrack i
otillracklig utstrackning far tillgéng till adekvat stod fran samhéllet, vilket leder till att
familjemedlemmar tvingas kompensera for bristande stod. Detta gor att personer med
ryggmérgsbrack tenderar att dverbeskyddas av sin familj, ndgot som kan leda till svarigheter
for individen att utvecklas eftersom den inte far ldra av sina egna misstag. Att alltid ha nagon
som erbjuder hjélp utan att hjdlpen hunnit efterfragas kan hdmma en utveckling som kanske &r
nddvindig for att bli sjélvstandig. Peny-Dahlstrand (2011) menar att sdvil barn som vuxna
med ryggmargsbrack dr hjdlpta av att ha en person i sin ndrhet ndr de exekutiva svarigheterna
skapar hinder i vardagen. Personen kan fungera som en motor genom att kompensera for
svérigheter att ta initiativ till sddant man egentligen klarar och darmed bidra till 6kad
sjalvstidndighet. Med hjdlp av kompensatoriska insatser okar saledes mdjligheten till
inflytande och delaktighet hos personer med ryggmargsbrack (Lindqvist m.fl., 2022).

Det gar sammanfattningsvis att hdvda att en social forklaringsmodell av funktionsnedséttning
erbjuder personer med ryggmérgsbrack mojlighet att betraktas som sjélvstindiga aktorer med
en egen vilja snarare dn medicinska objekt i behov av korrigering i syfte att folja normativa
forestillningar om funktion. Inslag av en medicinsk modell (jfr Shakespeare, 2014) i den
sociala forstaelsen kan dock innebédra en mojlighet att en del av ryggmérgsbrackets
konsekvenser erkénns som reella problem, vilka med hjélp av adekvat stod gér att parera. Det
gér saledes att argumentera for att en social modell med inslag av en medicinsk modell kan
bidra till att forbattra mojligheterna for personer med ryggmaérgsbrick till sdvil okat
vélbefinnande som dkade mojligheter till delaktighet och inflytande i samhéllet.

2.3 Levd erfarenhet som kunskapskilla

Som tidigare ndmnts har en social férklaringsmodell av funktionsnedséttning sitt ursprung i
ménniskors levda erfarenhet av sin funktionsvariation. Forskning om levd erfarenhet visar att
sadan kunskap utgor ett viktigt perspektiv som inte kan inhdmtas genom enbart observationer
eller intervjuer (Dan, 2023). Dan (2023) argumenterar for att studier om funktionsnedséttning
bor involvera personer med levd erfarenhet av funktionsnedsittning pé ett omfattande sitt, 1
alla delar av forskningsprocessen. Istéllet for att bara delta vid till exempel intervjuer menar
han att personer med funktionsnedséttning kan bidra med sin levda erfarenhet genom att agera
konsult at forskaren under hela forskningsprocessen. Dan foresprikar ocksa att personer med
funktionsnedsattning sjélva bor forska i de fall det &r mojligt, eftersom kunskapen de besitter
genom sin levda erfarenhet dr virdefull och svér att pa ett méngfacetterat sitt nd genom enbart
vittnesmal eller liknande.

I ett forskningsprojekt som Hultman m.fl. (2023) beskriver har individer med levd erfarenhet
av forvarvad hjérnskada deltagit som sé kallade erfarenhetsforskare. Av artikeln framgar att
erfarenhetsforskarnas kunskaper ar viardefulla, samtidigt som svarigheter finns for dessa



forskare att uppna full delaktighet i alla delar av forskningsprocessen. Framfor allt
framkommer svéarigheter ndr det giller mdjligheterna att producera texter. Artikeln beskriver
hur erfarenhetsforskarna inte nddvéndigtvis upplever detta som brister i delaktigheten. Istéllet
har mojligheterna att vdlja grad av involvering bidragit till att erfarenhetsforskarna kunnat
ligga energi pa de delar av forskningsprocessen dir de ként storst engagemang och dir de
upplevt att deras kunskaper varit som mest virdefulla.

I likhet med det projekt Hultman m.fl. (2023) beskriver har personer med levd erfarenhet av
sjukdom eller funktionsnedséttning deltagit som forskare i en studie av Scott Duncan m.fl.
(2022). I studien undersoks vardgivares bemotande av patienter som onskar delta i sin vard
aktivt och som genom levd erfarenhet besitter hog grad av kunskap om den egna sjukdomen
eller funktionsnedsdttningen. Resultatet av studien visar att intervjupersonerna uttryckte
onskemal om ett mycket aktivt deltagande i sin vard, ndgot som véirdgivarna inte var vana vid
och inte heller var stottande till. Studien indikerar dirfor att fortsatta patryckningar frén
vérdtagarna sjélva i syfte att f4 vrdgivarna att forstd onskemalen om aktivt deltagande i
vardmotet kravs for att fa mojligheter till storre inflytande i den egna varden.

Scott Duncan m.fl. (2022) baserar delvis sin studie pa intervjuer med sé kallade patient lead
users, pa svenska spetspatienter. En spetspatient dr en person med levd erfarenhet av sjukdom
eller funktionsnedsdttning som anvinder sin unika spetskompetens om det egna
hélsotillstdndet till att forbéttra den egna vardsituationen och ibland dven hélso- och
sjukvardssystemet. Spetspatienter kan ocksa utgoras av nirstaende till ndgon med sjukdom
eller funktionsnedsdttning (Karolinska institutet, 2018). En spetspatient som inte foretrads av
en nérstaende dr sdledes en person med egen sjukdom eller funktionsnedsittning som besitter
goda mojligheter att aktivt inhdmta kunskap om sitt eget tillstind samt att i vardmétet
argumentera for att fA mojlighet att anvénda sina kunskaper i1 den egna vérden.

Studier visar att kunskap genom levd erfarenhet i 6kad utstrickning kommit att betraktas som
vardefull kunskap dven inom varden (Karolinska institutet, 2018). Klinisk kunskap tenderar
dock att alltjamt fa ett Overtag inom vérdens arenor genom att medicinsk kunskap generellt
betraktas som dverldgsen jamfort med kunskap genom levd erfarenhet (Fletcher & Clarke,
2020). Dock har kritik mot levd erfarenhet som kunskapskélla framforts. I en studie av
Okoroji m.fl. (2023) konstaterar till exempel forfattarna att kunskap genom levd erfarenhet
har ett virde, men att risker finns for vad de beskriver som elite capture. Detta innebér att
rosterna hos de som kan anses som de mest priviligierade grupperna i samhallet, till exempel
vita mén fran medelklassen, ocksé tenderar att ges hogre vérde én rosterna hos andra, mer
underordnade grupper. Ddarmed finns risken att de mest privilegierade gruppernas levda
erfarenheter blir de som ligger till grund for samtligas erfarenheter.

2.4 Sammanfattning och kunskapsbidrag

Denna Oversikt har visat att en social syn pé funktionsnedsittning samt den akademiska
statusen som forstdelsen sedermera erhallit varit ett sétt att revoltera mot den medicinska
modellen som ldnge dominerat savdl samhélleliga som vetenskapliga uppfattningar om



personer med funktionsnedséttningar. Studier om personer med funktionsnedséttning tenderar
dérfor idag att & ena sidan utgd ifrén en medicinsk modell utan narmare reflektion om vad
detta synsdtt medfor, 4 andra sidan utifran en social modell som 1 hogsta grad forhéller sig
kritisk till den medicinska forstaelsen. Personer med en kombination av fysiska och kognitiva
funktionsnedsattningar till f6ljd av ryggmaérgsbrack gynnas av att den sociala modellen
erkidnner dem som aktdrer kapabla till delaktighet och inflytande. Samtidigt indikerar tidigare
studier att dven medicinsk kunskap dr nddvindig i syfte att kompensera for en del av
svérigheterna som foljer med ett ryggmargsbrick.

Tidigare studier visar ocksa att levd erfarenhet av funktionsnedséttning &r ett viktigt
perspektiv som forskarvirlden i 6kad omfattning uppmirksammat. For personer med levd
erfarenhet som Onskar 6kat inflytande i relationen till vardgivare finns dock fortfarande en rad
utmaningar. Flera studier pekar dérfor pa att en attitydfordndring behdver ske hos
representanter for virden for att kunskap genom levd erfarenhet till fullo ska bli erkédnd som
vérdefull kunskap. Samtidigt framhéller dessa studier att kunskap genom levd erfarenhet
kraver en formaga hos individen att utbilda sig om sitt eget halsotillstand, samt att forma
argumentera for delaktighet och inflytande i virdmotet. For personer med ryggmargsbrack
som lever med en kombination av fysiska och kognitiva funktionsnedsattningar kan detta
innebdra svarigheter. Darfor behdvs nya végar fOr att hitta sétt att involvera samtliga individer
med funktionsnedséttning sa att inte enbart de med formaga att prata hogst blir de som lyssnas
till.

Med denna studie dr min forhoppning att kunna belysa hur en kombination av kognitiva och
fysiska funktionsnedséttningar till foljd av ryggmargsbrack enligt mina intervjupersoner
paverkar deras mojligheter till delaktighet och inflytande. Som pépekats i denna dversikt
saknas studier av denna kombination av funktionsnedsittning inom forskningsfiltet — en
kunskapslucka som min studie syftar till att bidra med 6kad kunskap om.
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3. Teoretiska utgingspunkter

I denna studie kommer jag att undersdka hur vuxna med kognitiv och fysisk
funktionsnedsattning till f6ljd av ryggmargsbrack upplever sina mdjligheter till delaktighet
och inflytande i samhéllet.

Till min analys anvénder jag ett teoretiskt ramverk som utgér ifran att marginaliserade
gruppers bristande mdjlighet att ses som kunskapsbérare utgor en oréttvisa. Miranda Fricker
(2018) definierar detta som epistemisk ordttvisa. Teorin har sina rotter i Foucaults (2017)
idéer om makt. Foucault menar att ett maktforhallande foreligger mellan alla individer eller
grupper i ett samhélle, oavsett huruvida de inblandade &r medvetna om det. Enligt Foucault
produceras all kunskap i ndgon typ av maktrelation. Han beskriver makten som produktiv,
vilket innebir att den, forutom de uppenbara negativa konsekvenser den kan orsaka, dven kan
medfora en kraft som 1 sin tur leder till positiv fordndring for marginaliserade grupper.

Jag kommer i detta kapitel att beskriva Frickers (2018) ursprungliga definition av epistemisk
ordttvisa samt ddrefter redogora for olika typer av kritik och vidareutvecklingar av konceptet.
Avslutningsvis kommer jag att beskriva epistemisk oréttvisa utifrdn begreppen medikalisering
och deltagande.

3.1 Epistemisk orittvisa

Begreppet epistemisk ordttvisa myntades av Fricker (2018) och beskriver en oréttvisa som
drabbar en person utifrdn dess roll som kunskapssubjekt (Fricker, 2018). Till skillnad fran
tidigare forskare som historiskt utgatt ifrn rattvisa som en normalitet (Halldenius, 2020)
menar Fricker (2018) att ordttvisa istéllet bor vara utgangspunkten vid analys. Epistemisk
ordttvisa drabbar enligt Fricker personer ur marginaliserade grupper, personer som redan fran
borjan dr utsatta. Dessa personers kunskapsméssiga trovérdighet tenderar att forminskas vilket
leder till kunskapsorittvisa, eller som Fricker bendmner det, epistemisk orédttvisa.

Fricker (2018) menar att en person kan drabbas av epistemisk ordttvisa dels ndr den forsoker
dela med sig av kunskap till andra, dels ndr den forsoker skapa mening at sina egna
erfarenheter. Hon identifierar dessa tvd typer av epistemisk oréttvisa som vittnesordttvisa och
tolkningsordttvisa. Vittnesorattvisa uppstir ndr en marginaliserad individ pa grund av
fordomar tillskrivs otillborligt 14g trovardighet och dérfor inte lyssnas till eller tas pa allvar
nér den vittnar om sina erfarenheter. Férdomarna som utgdr grunden for vittnesoréttvisa kan
ocksa existera pd gruppniva och leder till att medlemmar i en marginaliserad grupp inte tas pa
allvar utifrén sin sociala grupptillhdrighet. Fricker bendmner denna typ av fordom som
identitetsfordom. Tolkningsordttvisa handlar om att en individ berdvas mojlighet att forstd och
uttrycka erfarenheter pd grund av brister i samhéllets kollektiva referensramar. Dessa brister
kan beskrivas som ett glapp mellan individen och det samhille den befinner sig i. Nér en
individ saknar relevanta ord eller begrepp for att beskriva sin situation saknas ocksa mojlighet
att ge mening at sina upplevelser, vilket Fricker menar &r ett uttryck for tolkningsorittvisa. Att
frantas denna mdjlighet exkluderar en individ fran att vara en del av samhéllets
kunskapsproduktion, vilket dr skadligt sdvil for individen som for samhaéllet som gar miste
om kunskap.
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3.2 Utvecklingar av begreppet

Konceptet epistemisk ordttvisa har pd senare tid utvecklats av ett flertal forskare. Inom
forskningsomraden kring psykiska och intellektuella funktionsnedséttningar har intresset varit
sarskilt stort, eftersom en maktasymmetri alltjimt rader mellan personer som anvander hélso-
och vilfardtjanster och den personal som utfor dessa tjanster (Grim m.fl., 2019).

Halldenius (2020) riktar kritik mot Fricker eftersom hon anser att hennes kriterier for den
epistemiska ordttvisans uppkomst dr problematiska. Halldenius menar att Fricker tycks
forutsatta att en fordom alltid behover ligga till grund for epistemisk oréttvisa. Hon
exemplifierar sina tankar med hjélp av en grupp individer som kommer frén samma smastad
och kanske gatt i samma skola. Dessa kommer sannolikt att favorisera varandra och ddrmed
ge varandra en 0kad grad av kunskapsmissig trovirdighet. Benéigenheten att inte tillskriva
personer utanfor denna grupp samma matt av kunskapsméssig trovirdighet behover inte
bottna i ndgon typ av fordom enligt Halldenius, dock argumenterar hon for att denna
bendgenhet alltjimt 4r en typ av epistemisk ordttvisa som Fricker forbiser.

I likhet med Halldenius (2020) dr Beeby (2011) kritisk mot Frickers idéer om hur epistemisk
ordttvisa uppstar. Beeby menar att Fricker &r alltfor dikotom nér hon forutsitter att ett offer
for epistemisk oréttvisa ocksa har en fordvare, det vill sdga ndgon som utsitter offret for
ordttvisan. Beeby menar istéllet att bade den som utsétts och den som utsétter nagon for
epistemisk oréttvisa kan vara offer for samma brister 1 de gemensamma kunskapsresurserna,
dven om konsekvenserna blir stdrre och gor mer skada for den som krénks i egenskap av
kunskapssubjekt. Beeby menar att den viktigaste faktorn for uppkomsten av epistemisk
ordttvisa dr bristande mdjligheter att forstd och ge mening at sina erfarenheter, nagot ett alltfor
ensidigt fokus pa offrets sociala variabler som till exempel kon eller etnicitet tenderar att
forbise. Beeby foreslar darfor en utveckling av konceptet dar mindre vikt 14ggs vid offrets
sociala bakgrund och dér fokus istéllet riktas mot den kunskapsmaissiga oréttvisan som bade
offer och fordvare ér drabbade av.

Catala (2020) argumenterar for hur Frickers definition av epistemisk orittvisa exkluderar
personer med intellektuell funktionsnedsattning. Genom ett alltfor ensidigt fokus pé att
ordttvisa uppstar nér en individ saknar sprakliga begrepp for sina upplevelser menar Catala att
individer som dr begrinsade sprakligt per definition inte heller kan anses vara offer for
epistemisk oréttvisa, ndgot som enligt henne &r ett tankefel. Catala foreslér i likhet med Beeby
(2011) dérfor en utveckling av begreppet epistemisk ordttvisa i syfte att vidga det sa det
omfattar fler individer.

3.3 Epistemisk oréttvisa i relation till deltagande och medikalisering

Hookway (2010) tar avstamp i Frickers (2018) ursprungliga definition av epistemisk ordttvisa
och formulerar utifrdn denna ytterligare en kunskapsmaissig oréttvisa, vilket Kwong (2015) i
sin tur beskriver som deltagarordttvisa. Denna ordttvisa uppstar nér en person inte enbart
ignoreras i egenskap av kunskapsbdrare, utan dessutom anses inkapabel att aktivt delta i ett
gemensamt kunskapsinhdmtande, till exempel genom att stilla relevanta fragor eller pa annat
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sdtt bidra med information. Foljden av detta blir att den som utsitts for deltagaroréttvisa inte
bjuds in till att delta som samarbetspartner.

Wardrope (2015) argumenterar for att medikalisering ar en typ av epistemisk ordttvisa.
Medikalisering dr en process dar akommor eller tillstdnd definieras som medicinska problem,
varpd de ocksa behandlas som saddana. Johannisson (1990, s. 7) definierar begreppet som
“viljan att muta in livsvirldens fenomen inom medicinens doméan”. Carell och Kidd (2017)
beskriver hur en syn pd medicinsk kunskap som dverldgsen annan kunskap leder till
epistemisk oréttvisa ndr personer som saknar mojlighet att beskriva sina erfarenheter 1
medicinska termer inte anses trovirdiga. Wardrope (2015) menar att en individ vars
erfarenheter medikaliseras ocksé utsitts for tolkningsorittvisa. Medikaliseringsprocessen
leder till att medicinsk kunskap far en dverldgsen position pa bekostnad av annan kunskap,
ndgot som i sin tur leder till att individer som saknar medicinsk kunskap inte betraktas som
trovirdiga kunskapsbarare.

3.4 Teorianvindning

Att tolka en individ som okunnig eller icke trovérdig enbart baserat p4 vem personen ér eller
anses vara utgor enligt Fricker (2018) en kunskapsmaéssig oréttvisa som r central for analysen
av min empiri. Min studie syftar till att undersdka mina intervjupersoners mojligheter till
delaktighet och inflytande i samhéllet. Personer med ryggmérgsbrack har ofta omfattande och
komplexa fysiska, kognitiva och medicinska svarigheter som kréver aterkommande insatser
fran sjukvarden under hela livet (Bendt m.fl., 2020). Det gir ddrmed att anta att mina
intervjupersoner i storre utstrickning dn andra kommer i kontakt med representanter for den
medicinska forklaringsmodell av funktionsnedséttning som finns beskriven i denna studies
forskningsoversikt. Med bakgrund mot detta kommer jag som ett komplement till Frickers
(2018) ursprungliga definition av epistemisk orittvisa anvinda Wardropes (2015) tolkning av
medikalisering som en typ av epistemisk orittvisa till hjélp for min analys.

Da mina forskningsfrdgor ror mdjligheter till delaktighet och inflytande kommer jag att stotta
upp mitt teoretiska ramverk ytterligare genom att anvdnda mig av en sérskild form av
kunskapsmaéssig ordttvisa till min analys. Denna utgér ifran att synen pa en individ som
inkapabel att delta i ett gemensamt kunskapsinhdmtande (jfr Hookway, 2010) utgér en typ av
epistemisk oréttvisa.

Jag kommer sdledes kontinuerligt tolka mina intervjupersoners beréttelser utifran begrepp

som vittnesorattvisa, tolkningsoréttvisa, medikalisering och deltagarorittvisa, vilka alla utgor
olika varianter av kunskapsorittvisa (Hookway, 2010; Fricker, 2018; Wardrope, 2015).

13



4. Metod

Studien har en kvalitativ forskningsansats och &r baserad pa tta semistrukturella intervjuer
som analyserats deduktivt genom en tematisk analys. Nedan foljer beskrivningar av och
reflektioner om urval, forfattarens egen positionering, intervjuer, studiens tillforlitlighet,
etiska dvervdganden samt analysmetod.

4.1 Urval

Urvalet av intervjupersoner dr mélstyrt (Bryman, 2018). Intervjupersonerna har séledes inte
valts slumpmadssigt utan tillfrdgats om deltagande utifran studiesyftet. I min studie innebar
detta att jag aktivt letade efter intervjupersoner med egen erfarenhet av att leva med en
kombination av kognitiva och fysiska funktionsnedséttningar till foljd av ryggmérgsbrack. Jag
strdvade efter att urvalet skulle utgoras av ett sa brett spektrum av information och synpunkter
som mojligt (Yin, 2013) vilket forsvarades av att gruppen ér forhdllandevis liten. For att
bredda urvalet hade jag som ambition att intervjua personer fran olika delar av Sverige,
eftersom erfarenheter frén vard- och omsorgsinsatser, utbildning och arbete kan variera
beroende pd var i landet man bor. Samtliga av mina &tta intervjupersoner ar bosatta i olika
kommuner, fran norra till sédra Sverige. Se tabell 1 nedan for en beskrivning av
intervjupersonerna. Av anonymitetsskél 4r namnen fingerade och aldern avrundad till
nirmaste femtal.

Namn INGES Bostadsort
Jakob 35 ér Mindre stad
Hugo 40 ar Mindre stad
Erik 30 ar Mindre stad
Mikael 50 ar Mindre stad
Johanna 35 ar Mindre stad
Hannes 40 ar Storstad
Stefan 50 ar Mindre stad
Marie 55 ér Storstad

Tabell 1. Intervjupersonens fingerade namn, dlder avrundat till ndrmaste femtal

samt bostadsort.
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4.2 Intervjuer

Jag annonserade efter intervjupersoner via Facebook, badde pa min privata sida och i tre olika
grupper for personer med ryggmairgsskada. Utover detta publicerades min annons pa
hemsidan for ett kvalitetsregister for personer med ryggmérgsbrack kallat MMCUP!, samt
formedlades till medlemmar i Spin-off2, en patientférening for personer med ryggmérgsbrack.
En av intervjupersonerna kontaktades efter att jag sett en inspelad foreldsning med
vederborande och dar kontaktuppgifter till personen fanns med i anslutning till

foreldsningen. I min annons (se bilaga 1) var jag tydlig med att jag enbart sokte
intervjupersoner med ryggmérgsbrack bosatta utanfor Region Stockholm (orsakerna till detta
kriterium forklaras ndrmare under rubriken “etiska dverviganden” nedan). Ett flertal personer
boende i Region Stockholm visade trots detta intresse for att delta och med en av dessa
personer genomfordes en pilotintervju. En pilotundersdkning &r dnskvird infor en intervju i
syfte att prova intervjuguiden och for att forsdkra sig om att frdgorna samt ordningen pa dem
ar begripliga (Bryman, 2018). Pilotstudier ska inte géras med individer som kan ingi i
forskningsstudiens urval (ibid.) och av denna anledning passade det bra att gora en
pilotintervju med en person som utdver krav pa bostadsort passade in i kriterierna for studien.

Vid intervjuer ansikte mot ansikte dr det enklare att som intervjuare finga upp nyanser i
intervjupersonens beréttelse och det gér att 14sa av kroppssprék léttare (Kvale & Brinkmann,
2014). Samtidigt kan digitala intervjuer ha en fordel av att fragorna kinns mindre patrangande
och att det tack vare den fysiska distansen &r enklare for intervjupersonen att Oppna sig (ibid.)
For mig var det viktigt att intervjupersonerna sjdlva fick védlja form for intervjun och jag var
darfor instdlld pé att resa till mina intervjupersoner for att triffa dem om de 6nskade det. Tre
av intervjupersonerna ville trdffas personligen och tva av dessa intervjuer skedde i
intervjupersonernas hem, medan den tredje skedde pa ett café, allt enligt intervjupersonernas
egna Onskemal. Tv4 av intervjupersonerna foredrog att genomfora intervjun via videosamtal.
De resterande tre uppgav att det saknade betydelse for dem hur intervjun genomfordes och lat
mig vélja. Dessa intervjuer skedde genom videosamtal. Sammanlagt skedde alltsé tre av
intervjuerna genom att vi traffades fysiskt och fem av intervjuerna skedde digitalt.
Intervjuerna gjordes under perioden juni-augusti 2023.

Samtliga intervjuer (se bilaga 4) inleddes med en orientering, vilket innebar att jag
definierade situationen for mina intervjupersoner genom att presentera intervjuns syfte och
uppldgg, samt nir studien forvintades vara fardig (Kvale & Brinkmann, 2014). I enlighet med
Yin (2013) inleddes intervjun med nagra generella fragor, si kallade panoramafragor (se
bilaga 4). Dessa rorde intervjupersonens intressen och vardagsliv och stilldes i syfte att fa
intervjupersonen bekvam i intervjusituationen, men ocksé for att komma igdng med intervjun
pa en generell niva. Fragorna gick sedan djupare in pa att berdra &mnen nirmare anslutna till
forskningsfragorna. I annonsen (se bilaga 1) framkom att intervjun skulle ta ungefér en
timme. Négra av intervjuerna blev dock lidngre 4n sa, en del ndrmare tvéa timmar. I dessa fall
var jag noga med att forsidkra mig om att ldngden pa intervjun avgjordes av intervjupersonen,

Thttps://mmcup.se
2 https://spin-off.se
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vilket jag gjorde genom att upprepade ganger fraga om det var okej att vi fortsatte prata. Trots
mina forsok till lyhordhet kan det ha forekommit en dnskan hos intervjupersonen att vara mig
till lags, och att vederborande stéllde upp pa att prata ldngre &dn vad den sjilv var bekvim med.
Att detta forekom var dock inte ndgot som jag uppmiarksammade. Samtliga intervjuer
avrundades med en uppféljning dir jag frigade om intervjupersonen hade nigra funderingar
och om det fanns dnskemaél om att tilldgga nagot (jfr Kvale & Brinkmann, 2014).

Efter en kvalitativ intervju kan det uppsté en viss spanning, ddr intervjupersonen kan uppleva
att den ensidigt beskrivit sin livsvérld pa ett uttdmmande sétt utan att fa nagot i gengéld.
Eftersom intervjuerna berdrde kénsliga &mnen som utanforskap, familjerelationer och fysiskt
och psykiskt lidande var jag noga med att avsétta ordentligt med tid at att avrunda
intervjusituationen dven efter att inspelningsfunktionen pa telefonen sténgts av, detta i en
strdvan att intervjupersonen i sd 1&g utstrickning som mdojligt skulle uppleva den spénning
Kvale och Brinkmann (ibid.) beskriver.

4.3 Analysmetod

Analysarbetet har skett deduktivt (Bryman, 2018), vilket innebér att jag pa forhand definierat
mitt teoretiska ramverk for att darefter gora intervjuerna. Materialet bearbetades med hjélp av

en tematisk analys, en analysmetod som &r vél lampad for att identifiera monster inom
empirin (Braun & Clarke, 2006).

Arbetet med analysen har skett i enlighet med de steg Braun och Clarke (2006) foresprakar.
Detta innebdr att jag efter avslutad intervju transkriberade materialet som dérefter
genomléstes upprepade ganger. Efter detta kodades materialet genom att jag i dokumenten for
transkriberingarna skrev kommentarer som sedermera fick utgora ett antal koder. Dérefter
tematiserade jag koderna systematiskt varpa tva huvudteman framtriddde: upplevelser av
epistemisk ordttvisa och den epistemiska ordttvisans materiella konsekvenser. Under
analysarbetet omformulerade jag mina teman ett flertal ganger tills jag hittade en plats for
samtliga koder utan att nagon av koderna kunde anses lyda under fler 4n ett tema.

Kvalitativa intervjuer &r vdl ldmpade for att forstd intervjupersonerna pa deras egna villkor
(Yin, 2013), en aspekt som var viktig for mig vid val av metod eftersom det ligger i linje med
studiens syfte. Braun och Clarke (2006) beskriver att analyser av kvalitativa data alltid i
ndgon man innehdller antaganden om nagot, snarare @n att géra ansprak pa att ge svar pd vad
som kan betraktas som en absolut sanning. Genom att sdka efter likheter och skillnader i de
beréttelser mina intervjupersoner delade med sig av har jag ocksa kunnat forstirka innehallet i
intervjuerna satillvida att berdttelserna inte enbart utgdr anekdoter utan stér for nagot djupare,
vilket blir tydligare nér flera av intervjupersonerna uttalar sig i enlighet eller motsats till
varandra.
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4.4 Validitet, reliabilitet och generaliserbarhet

Ett sdtt att beskriva en studies trovardighet &r att analysera den utifrén begreppen validitet,
reliabilitet och generaliserbarhet. Reliabiliteten hos en studie beskriver dess tillforlitlighet och
handlar om huruvida en studie gar att aterupprepa med samma resultat. Utan reliabilitet har
studien inte heller ndgon validitet (Kvale & Brinkmann, 2014). Jag lever sjélv med en synlig
funktionsnedsattning och anvénder rullstol, ndgot som kan ha haft en negativ inverkan pa
reliabiliteten. Mina intervjupersoner kan ha anpassat sina svar och kanske inte ndmnt att de
lider av att anvinda rullstol, i syfte att inte séra eller krinka mig. Det dr dérfor inte sékert att
samma svar skulle ges om en person utan synlig funktionsnedsittning genomfort intervjuerna.

Vid nagra tillfdllen under datainsamlingen upplevde jag att intervjupersonerna hade svart att
besvara alltfor 6ppna frdgor, ndgot som dr vanligt vid ryggmérgsbrack. Jag arbetar som
kurator i ett team fOr personer med ryggmérgsbrack och triffar séledes regelbundet personer
med dessa svarigheter. Mina yrkeserfarenheter kan ha paverkat reliabiliteten positivt eftersom
jag ar van vid till exempel tystnader vid 6ppna fragor och att jag ddrmed pa ett smidigt satt
kunde vigleda intervjupersonen till att dela med sig av sin egen berittelse. Risken for
eventuella missforstdnd minskade ddrmed eftersom jag inte nddvindigtvis tolkade tystnaden
som att personen inte hade ndgot att sdga. Utdver detta utgjorde pilotintervjun en faktor som
ytterligare starker studiens reliabilitet (Kvale & Brinkmann, 2014).

Validiteten beskriver en studies giltighet, alltsa att den undersoker det som den pastas
undersoka (Kvale & Brinkmann, 2014). Vid de tillfdllen dér intervjupersonerna hade svart att
besvara en 0ppen fraga formulerade jag, fortfarande med utgdngspunkt i intervjuguiden (se
bilaga 4), mer slutna fragor i syfte att hjilpa intervjupersonen att ldttare kunna berétta. Detta
kan ha en negativ inverkan pa studiens validitet eftersom svaren pa fragorna kan ha férgats av
mig som intervjuare. Samtidigt kunde jag med hjdlp av tidigare erfarenheter fran samtal med
personer med ryggmérgsbrack troligtvis samla mer fylliga beskrivningar (jfr Bryman, 2018)
av intervjupersonernas livsvirld &n ndgon utan mina forkunskaper.

Studiens generaliserbarhet handlar om huruvida studieresultaten sett annorlunda ut om studien
inkluderat andra individer med annan bakgrund dn de som utgor denna studies urval.
Generellt paverkas en studies generaliserbarhet negativt vid fallstudier liknande min (Yin,
2013). De begransningar som beskrivs ovan avseende studiens urval bidrar ocksa till att
paverka generaliserbarheten negativt. Positivt for generaliserbarheten ar dock att
intervjupersonerna kommer fran olika regioner i Sverige vilket bidrar med att ge ett bredare
perspektiv pa det &mne studien undersoker.

4.5 Etiska overvaganden

Vetenskapsradet (2017) har definierat fyra etiska principer som ska dvervigas vid all typ av
forskning: informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet.
Intervjupersonerna har ftt information om sin roll i min studie och pé vilka villkor de deltar.
Detta har skett genom den annons jag anvént for att soka efter intervjupersoner (se bilaga 1),
samt genom skriftlig (se bilaga 2) och muntlig information i samband med intervjun. Jag har
tagit sérskild hdnsyn till att mina intervjupersoner kan ha svarigheter att minnas och jag har
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med anledning av detta ansett det viktigt att upprepa information om savél studien som
deltagarvillkoren for att forsdkra mig om att informationskravet uppnatts. Information har
lamnats vid upprepade tillfallen bdde innan och under intervjutillfdllet. Kravet pa samtycke
har beaktats genom att intervjupersonerna sjdlva fétt ta kontakt med mig vid intresse av att
delta i studien, det har séledes inte funnits risk for att informella krav om deltagande existerat,
ndgot som hade kunnat vara fallet om jag till exempel personligen kontaktat personer som
passat in pa mina kriterier.

Med tanke pd att exekutiva svarigheter dr vanliga vid ryggmaérgsbrick dvervigde jag att ta
direktkontakt med medlemmar i de Facebookgrupper som finns for personer med
ryggmérgsbrack eftersom det skulle kunna fungera som den motorn bl.a. Peny-Dahlstrand
(2011) beskriver som hjédlpsam. Att ta personlig kontakt med potentiella intervjupersoner hade
kunnat goéra urvalet bredare eftersom urvalet da hade innefattat individer med omfattande
svérigheter att ta initiativ. Jag kom dock fram till att kravet pa samtycke vdgde tyngre och jag
tog darfor ingen personlig kontakt, forutom med en av intervjupersonerna som i samband med
en foreldsning var tydlig med att detta var okej. Ytterligare en dtgérd for att forsédkra mig om
att studien uppfyller kravet pa samtycke har varit att samtliga av mina intervjupersoner fyllt i
en samtyckesblankett i samband med intervjun (se bilaga 3). Vid de intervjuer som skett
digitalt har intervjupersonerna fétt samtyckesblanketten postad till sig tillsammans med ett
svarskuvert, alternativt fyllt i den digitalt om de sé& onskat.

I enlighet med kravet pé konfidentialitet har jag arbetat for att skydda mina intervjupersoner
fran att krinkas och lida skada (Vetenskapsradet, 2017). Ryggmargsbrack ir ett sillsynt
hélsotillstdnd och gruppen ir liten vilket ger en 6kad risk for att intervjupersonernas identitet
ska rdjas och jag har darfor varit noga med att intervjupersonerna pseudonymiserats. Detta har
skett genom att de redan vid transkriberingen fétt fingerade namn (ibid.). Deras bostadsort
beskrivs utifran en tregradig skala dir landsbygd, smastad och storstad finns representerade.
Intervjupersonernas dldrar dr avrundade till ndrmaste femtal i syfte att minska risken att de
identifieras. Inspelningarna som gjordes med mobiltelefon har forvarats péd en
16senordskyddad harddisk som enbart jag har haft tillgdng till. Nyttjandekravet har beaktats
genom att materialet som samlats in vid intervjuerna enbart anvénds till denna studie och inte
1 ndgot annat syfte.

Jag har sedan min socionomexamen 2017 arbetat som kurator inom hélso- och sjukvarden.
Min nuvarande anstéllning 4r bland annat i ett multidisciplinért team for personer med
ryggmaérgsbrack. Jag har sdledes erfarenhet av att mdta personer med detta tillstand och ar
bekant med hur de specifika kognitiva nedsdttningarna kan ta sig uttryck. Jag lever sjalv med
en medfodd fysisk funktionsnedséttning och anvénder pa grund av denna rullstol. Mina
erfarenheter sdvil professionellt som personligen bidrog till att jag i métet med
intervjupersonerna forstod interna begrepp som dok upp under intervjuerna, till exempel
omvardnadstermer och begrepp for att beskriva vardens och kommunens organisation. De
intervjupersoner jag triffade personligen kunde se att jag anvinder rullstol och dérmed att jag
har en egen funktionsnedséttning. Detta ledde till spontana frdgor om mina egna erfarenheter.
Vid de intervjuer som skedde digitalt syntes inte rullstolen och darfor var jag noga med att
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berdtta om min egen funktionsnedséttning i samband med intervjun, dels i syfte att vara
transparent och dels for att ge samtliga intervjupersoner lika stora mdjligheter att komma med
funderingar kring min personliga positionering inom omradet oavsett intervjuform.

Med anledning av att jag arbetar som kurator pa den mottagning som tar emot samtliga
personer med ryggmaérgsbrack i Region Stockholm var det av etiska skil inte aktuellt att
intervjua personer boende i Region Stockholm, detta eftersom mojligheten fanns att jag skulle
mdta intervjupersonerna i mitt arbete i framtiden. Att stélla upp pé intervju skulle kunna
uppfattas som en forutséttning for att fa ta emot framtida insatser fran mig. Jag bedoémde att
risken for de konsekvenser detta kunde ge dvervigde de eventuella fordelar intervjuer med
personer inom upptagningsomridet for min arbetsplats kunde ge.

Innan jag pabodrjade min studie reflekterade jag ocksa dver huruvida det var etiskt forsvarbart
att gora intervjuer med personer som har kognitiva funktionsnedsdttningar. Jag funderade
over om det fanns risk att eventuella svarigheter att ta till sig av och att minnas premisserna
for studien kunde leda till skada for intervjupersonerna. Jag reflekterade samtidigt dver vad
det faktiskt skulle innebédra om jag inte analyserade den levda erfarenheten hos
intervjupersonerna utan istéllet inhdmtade data fran anhoriga eller vard- och
omsorgskontakter. Jag landade 1 att det faktiskt kan vara oetiskt att inte intervjua personer
med levd erfarenhet av kognitiva funktionsnedséttningar eftersom dessa individer dé inte
sjélva skulle f4 komma till tals. Med bakgrund mot att savél Gabrielsson m.fl. (2015) som
Bendt m.fl. (2020) gjort intervjuer med personer med ryggmargsbrick kom jag fram till att
dven jag skulle kunna gora intervjuer utan att mina intervjupersoner led skada och att min
studie saledes var genomforbar utifrén ett etiskt perspektiv.
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5. Resultat och analys

I resultatet av min analys kan jag utréna tva huvudsakliga teman. Jag kommer i detta kapitel
presentera dessa tva teman samt tillhdrande underteman. Det forsta temat fokuserar pé
intervjupersonernas upplevelse av epistemisk oréttvisa. Det andra temat ligger fokus pé de
materiella konsekvenser denna oréttvisa for med sig. Samtliga av mina intervjupersoner har i
ndgon utstrickning en fysisk funktionsnedsattning &ven om omfattningen varierar. Den
kognitiva nedséttningen samexisterar sdledes med en fysisk nedsittning av ndgot slag hos alla
intervjupersoner i studien.

5.1 Upplevelser av epistemisk orittvisa
5.1.1 Behov att sjilv hitta och sprida kunskap

Flera av intervjupersonerna berittar att kunskaperna de har om ryggmargsbréack har de skaffat
sig pa egen hand. Mikael som idag &r i 50-arséldern hade ett samtal for nigra ar sedan med en
kompis som ocksa har ryggmirgsbrack. Kompisen berittade att kognitiva svarigheter kan
forekomma och Mikael beskriver detta som att “dd ramlade det ner poletter”. Tidigare har
Mikael tinkt att han varit lat eller slarvig nér han inte klarat av att till exempel studera.
Insikten om att hans svarigheter gér att koppla till ryggmaérgsbricket har fungerat
skuldavbordande och tack vare kunskapen kompisen delat med sig av kunde han skapa
mening 4t sina erfarenheter av kognitiva svérigheter under livet.

Aven Jakob berittar om hur han i vuxen alder p4 egen hand skaffat sig kunskap om
ryggmaérgsbrack och kognition:

Jakob: Men de ddr grejerna har jag fdtt ta tag i nu liksom som 35-dring och det var
aldrig tal om det ndr jag var tonaring och skrevs ut fran barnhabiliteringen.

Det ér forst pa senare ar som Jakob insett att hans sétt att fungera kognitivt kan stélla till det
for honom i tillvaron. Nér han pdborjade sina akademiska studier och dven engagerade sig i
studentkaren upplevde han hur kraven pd prestation dkade, vilket tydliggjorde svarigheter
med minnet som troligtvis alltid funnits ddr men som inte tydligt gett sig tillkénna. Han
berdttar om att han under studierna hamnat i konflikt med en medstudent nédr denne stéllde
hogre krav pa Jakob dn han klarat att leva upp till. Konflikten tog hért pa Jakob som
drabbades av angest och oro. Under denna tid kénde Jakob inte sjdlv till att kognitiva
nedsattningar kan forekomma vid ryggmargsbrick. Han borjade sjilv s6ka kunskap och kénde
igen sig 1 beskrivningen av vanligt forekommande svarigheter. Han beskriver hur han tror att
konflikten som uppstod med medstudenten kunnat undvikas om han fatt kunskaper om
kognitiva nedséttningar i ett tidigare skede.

Hannes beréttar om sina minnessvarigheter och hur han ofta méter en oférstdende omgivning
nér han vittnar om sina svarigheter. Han har personlig assistans och beskriver hur
omgivningen séllan forstér att han behdver assistans inte bara for sina fysiska nedséttningar
utan dven for de kognitiva. Pé fragan om vilka det 4r som inte forstar svarar han: ”Det dr
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madnga, mdnga dr det. Man fdr sdga till dem ndistan jadmt!” Han ger sedan exempel pa att
savil vinner som representanter for regionen och kommunen tycks oforstadende till vidden av
hans svérigheter och han méste sjélv upprepade ganger beritta om hur problemen med minnet
paverkar honom. Hannes vittnesmal tas inte pa allvar av omgivningen och den kunskap han
har om sina egna svarigheter tvingas han upprepa gang pa gang i sina forsok att erkdnnas som
ett kunskapsbérande subjekt (jfr Fricker, 2018).

Marie reflekterar kring att ryggmairgsbrack blivit ett alltmer séllsynt hélsotillstdnd, vilket i sin
tur gor att kunskaperna om dess konsekvenser minskar hos vardpersonal:

Marie: Det, att man har pd ndt sdtt inom citationstecken utrotat detta funktionshinder,
det dr till men for oss som lever med det skulle jag sdga. For att man far inte ova pd
oss. Man far inte 6va pa tillrdckligt manga for att halla uppe kunskapen.

Att vardpersonal inte langre kommer i kontakt med personer med ryggmargsbrack leder enligt
Marie till skada for de som lever med funktionsnedsittningen. Vardpersonal som séllan tréaffar
personer med ryggmaérgsbrack haller inte heller sin kunskap uppdaterad. I likhet med Mikael
och Jakob beskriver Marie ett 6kat krav pé att sjdlv inhdmta kunskap om sitt tillstdnd i takt
med att kunskapen minskar hos omgivningen.

Marie ger uttryck for frustration dver att hon sjilv behdver informera vardpersonal om
ryggmaérgsbrackets konsekvenser. Hon beréttar att hon ibland ses som en trovérdig
kunskapsbérare nér hon vittnar om sina erfarenheter, men att hon ibland inte alls tas pd allvar.
Hon beskriver ett tillfille ndr hon blev akut sjuk pa grund av stopp i shunten. Hon blev
okontaktbar och saknade mdjlighet att kommunicera sina kunskaper om ryggmairgsbracket i
kontakten med vardpersonalen. Hennes bror kunde informera vardpersonalen &t henne och
allting gick bra, men detta tillfélle fick henne att inse hur utsatt hon faktiskt dr, nagot som inte
bara géller henne utan alla med ryggmargsbrack. Hon beskriver det som att ”vi dr beroende
av ett samhdlle som inte forstar vara behov”. Pa grund av de allvarliga konsekvenser ett
ryggmérgsbrack kan fora med sig finns behov av omgivningens insatser, samtidigt som
samma omgivning far allt lagre kunskaper om ryggmargsbrack. Detta leder till 6kade krav pa
individen att sjdlv utbilda sig samt informera omgivningen om sitt eget tillstdnd. Risken finns
dock att omgivningen inte ser individen som kapabel att bidra med den kunskap den pé egen
hand tillskansat sig (jfr Hookway, 2010) och att den ddrmed inte heller ges inflytande dver
hur varden ska utformas, trots att den kanske besitter hdgre kunskaper om tillstdndet 4n vad
vérdpersonalen gor.

For mina intervjupersoner uppstér i skarningspunkten mellan fysisk och kognitiv
funktionsnedsdttning en ny funktionsvariation som omgivningen saknar kunskap om.
Mgjligheten att skaffa kunskap pa egen hand for att sedan sprida denna till omgivningen kan
vara begrdnsad som en konsekvens av de vanligt forekommande exekutiva svarigheterna som
foljer med ryggmargsbrack, vilket riskerar att leda till forsimrade mojligheter till delaktighet
och inflytande i relationen till andra ménniskor.
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5.1.2 Vikten av sprikliga begrepp

Jakob beréttar att han som barn hade sin pappa med sig till skolan en dag, och att pappan
berdttade for klasskamraterna om Jakobs ryggmérgsbrack och hur han fysiskt avvek fran
normen pé grund av det. Detta gjorde att klasskamraterna fick en 6kad forstaelse for Jakobs
fysiska funktionsnedséttningar och darmed ocksa tog hinsyn till dem. Genom att prata om
anledningen till att han anvénde till exempel rullstol och inkontinensskydd 6kade
klasskamraternas kunskaper om Jakobs fysiska villkor, vilket ledde till 6kad acceptans. Jakob
beskriver hur en forutséttning for att prata om funktionsnedsittningen var att det fanns ord att
beskriva och exemplifiera nedséttningen med. Han skulle 6nska att en liknande beskrivning
fanns av de kognitiva nedséttningar han erfar. P4 min fraga om han upplever att det finns
sprékliga begransningar nér det géller att bendimna kognitiva nedsattningar vid
ryggmérgsbrack svarar han:

Jakob: Ja ja, ja absolut! Alltsd, det som inte gar att bendmna dr ju omojligt att prata
om. Du madste prata om det for att skapa en acceptans. Bdde liksom som
funkiskollektiv sa mdnniskor i allmdinhet ska bli hyggligare mot oss, men ocksd mer i
personliga relationer.

Jakob beskriver hur brister 1 spriket gor det omdjligt att prata om kognitiva nedséttningar vid
ryggmaérgsbrack vilket i sin tur forsvarar mojligheterna for omgivningen att acceptera
nedséttningarna. Detta gér att forsta utifran vad Fricker (2018) sédger om sprakets betydelse
for uppkomsten av epistemisk orittvisa. Jakob berdttar om hur han kunde dela med sig av
kunskaper om de fysiska konsekvenserna av ryggmargsbréacket till sina klasskamrater tack
vare att det fanns ett gemensamt sprak for att beskriva dem. Nar det géller hans kognitiva
nedsattningar ser det annorlunda ut. Dér finns kollektiva sprakliga brister. Jakob beskriver hur
detta leder till att omgivningen tenderar att tolka hans sétt att fungera kognitivt som att han ar
lat eller pa andra sitt ovillig att bete sig pa ett sétt som forvantas av honom. Detta gér att tolka
som att bristande sprékliga begrepp for kognitiva funktionsnedséttningar till f6ljd av
ryggmérgsbrack dr en grogrund for identitetsfordomar (Fricker, 2018) eftersom omgivningen i
brist pa begrepp tillskriver personer med dessa nedséttningar egenskaper som grundar sig i
forutfattade meningar om gruppen.

Jakob fortsdtter berédtta om hur habiliteringen nér han var barn hade ett ensidigt fokus pd hans
fysiska funktionsnedséttningar, men att det aldrig férdes ndgot samtal om kognition:

Jakob: Jag skrevs ut ndr jag var 19 och da... Konstaterade man att de hdr fysiska
bitarna med den hdr vattenskallen, med ben och uro-tarm fungerade och det fanns
okej losningar. Och da var jag liksom fdirdig. Sa.

Givet Jakobs nuvarande élder dr det rimligtvis s att kunskaperna om kognitiva nedsattningar
vid ryggmaérgsbrick fanns hos barnhabiliteringen, for drygt 15 ar sedan. Trots detta fick Jakob
inte ta del av dessa kunskaper. Det géar att tolka detta som att vedertagna svérigheter som
vattenskalle och andra fysiska akommor gick att prata om, de var konkreta och det fanns ord
for att beskriva dem och darfor fick Jakob med sig kunskap om dem. Kognitiva svarigheter
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daremot fanns det inga begrepp for och dérfor gick det inte att prata om dem (jfr Fricker,
2018). Jakob skrevs ddrmed ut frdn barnhabiliteringen utan kunskaper om hur hans
ryggmérgsbrack kunde yttra sig kognitivt.

5.1.3 Vardpersonalens bristande forméga att se till individuella behov

Hugo ér kritisk till att kunskapen om ryggmairgsbrack generellt dr ldg hos virdpersonal i
regionen dér han bor. Han berittar att han hade regelbunden kontakt med habiliteringen som
barn, men att denna kontakt upphdrde nir han blev myndig och att han dérefter sjilv forvintas
efterfriga véard vid behov. Nagon kontakt med varden i férebyggande syfte erbjuds han inte.
Hugo beskriver hur han ldnge besvérats av angest och oro, till stor del orsakat av de kognitiva
nedsdttningar han har. Han beréttar att han for ndgot ar sedan hade stora problem med sin
shunt och att han pé grund av detta blev inlagd pa sjukhus i en annan region. Dér var
vérdpersonalen forvinade dver att han saknade en fast vardkontakt med regelbundna
uppfoljningar for sitt ryggmargsbrack. Hugo beskriver hur han sjilv forsokt patala denna brist
1 manga &r men att han forst nu fick gehor for sitt vittnesmal. Efter besoket pa sjukhuset
utanfor hemregionen har Hugo fétt stdd i att etablera kontakt med vardcentralen dar han fatt
hjélp att hantera effekterna av sina kognitiva nedsdttningar. Ryggmérgsbrackets fysiska
konsekvenser utgjorde alltsa en intrddesbiljett for stod kring de kognitiva svarigheterna.

Det gar att tolka Hugos berittelse som att han av vardpersonalen i hemregionen inte ansigs
trovirdig som kunskapsbérare nér han vittnade om sina behov av stdd kring kognitionen.
Forst ndr vardpersonalen pa sjukhuset i en annan region én dir han bor patalat behovet av stod
fick Hugo det, vilket dr ett uttryck for att synen pa medicinsk kunskap dr dverligsen Hugos
egen kunskap om sitt stodbehov (jfr Carell & Kidd, 2017). Att Hugo inte heller fatt mojlighet
till den regelbundna kontakt han 6nskar med varden for att forebygga problem relaterade till
ryggmérgsbracket gar att tolka som att han inte ansetts ha formaga att bidra med kunskap om
sig sjdlv och sina behov, varfor regelbunden vardkontakt inte har bedomts vara nédvandig (jfr
Hookway, 2010).

5.2 Den epistemiska orittvisans materiella konsekvenser
5.2.1 Fysisk nedsittning tar tid och energi

Erik beskriver att de fysiska konsekvenserna av ryggmargsbracket ar tidskravande, ndgot som
ocksa ér en bidragande faktor till att han idag och &ven tidigare i livet har haft svart att klara
av att hantera arbete och studier. Han beréttar att han till vardags dgnar en stor del av sin tid at
olika vardkontakter. Nér jag fragar hur en vanlig dag i hans liv kan se ut svarar han: “Det
brukar vara en hel del likarbesok. Det gdr litegrann i vdgor. Vissa veckor kan jag ldgga tio
timmar pa ldkarbesék”. Erik hindras fran att delta i vardagsaktiviteter eftersom frekventa
vérdkontakter gor att han inte orkar eller hinner med nagot annat.

Marie reflekterar kring hur fysiska konsekvenser av ryggmargsbrick kan utgora en hindrande
faktor for mdjligheten till delaktighet i samhéllet:
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Marie: Vi dr en vildigt liten grupp. Som kanske inte mdrks och syns och hors sa
mycket i samhdllet for vi orkar inte. Vi har inte de fysiska forutsdttningarna att stdlla
oss och skrika. (...) Alla de hdr grejerna tar vildigt lang tid. Om man nu mdste anlita
sjukvdrden, eller se till sa man far hjdlpmedel eller se till sd man far en fungerande
rullstol. Det sker ju liksom inte 6ver en natt.

Precis som Erik beskriver Marie hur de fysiska funktionsnedséttningarna som foljer av
ryggmérgsbracket upptar tid och energi, nagot som leder till begransade mojligheter att delta
pa samhillslivets arenor. Aven Stefan vittnar om detta. Han drabbades for nigra ar sedan av
ett sittsar som dnnu inte dr lékt. Séret gor att han maste ligga ner stora delar av dagen for att
avlasta kroppen. Innan saret uppstod var han engagerad i kommunens tillgénglighetsrad dér
han bidrog med erfarenheter av att ha en funktionsnedséttning. Han anlitades dven med jdmna
mellanrum av byggnadsndmnden i kommunen dér hans kunskaper om fysisk tillganglighet
efterfragades och han var ocksa engagerad i ett flertal patientforeningar. Nér séret uppstod
tvingades han att avsluta sina engagemang. Sdromlidggningar pd virdcentralen och behovet att
avlasta tar for mycket tid. Han berédttar dock att han har en god kontakt med representanter for
kommunen och att han ibland blir uppringd for att ge sin syn pd saker som ror tillgénglighet.
Det finns alltsd mojlighet till delaktighet, om &n pé ett annat sdtt 4n innan han drabbades av
saret. En forutsdttning dr dock att omgivningen fortsatt ser honom som kapabel att bidra med
kunskap (jfr Hookway, 2010), 4ven om den férmedlas pé ett annat sitt &n tidigare.

5.2.2 Stigma vid fysisk nedsiittning blir ett hinder for forstielse fran omgivningen

Mikael beréttar om hur hans fysiska nedsittningar paverkar motet med kollegor. Rullstolen
gor att hans fysiska nedsdttning syns och att han ddrmed utsitts for risk att stigmatiseras.
Svarigheterna kognitivt kan han déremot sjilv vélja huruvida han vill berdtta om och pa
arbetet kinner endast hans nérmaste chef till dem.

Mikael: Ja men om jag inte vill berdtta om varfor jag har problem att komma i tid
eller ta tag i vissa saker. Bara som exempel nu. Da blir det ju kanske dd ocksd den hdr
bilden av att ‘men honom kan man inte lita pd, han kommer ju aldrig i tid’ och ‘han
gor inte vad han ska’ och sdddr da. Men ibland tar jag hellre den konsekvensen dn att
behéva vrika ut hela mitt liv for alla. (...) Sen dr det vil ocksd det att den hdr fysiska
nedsdttningen gor vdl att man kdnner att liksom, det kanske dr lite tillrdckligt ocksa.
Det blir lite... Man blir bara en stor hog av problem.

For Mikael ér det péfrestande att i motet med kollegor tvingas visa upp sina fysiska
funktionsnedsattningar. For att behdlla en del av sin integritet 4r han beredd att riskera att ses
som opdlitlig och oférmodgen. Han resonerar kring att han i métet med andra troligtvis i storre
utstrdckning delar med sig av saker @n vad de han méter gor till honom. Han upplever detta
utmanande och beskriver det som att “man lever i ett jdvla skyltfonster néstan”. For att uppna
jamlikhet 1 motet med andra véljer Mikael dérfor att undvika att berétta om sina kognitiva
nedsdttningar. Att beritta skulle kunna leda till 6kad forstaelse och anpassning fran
omgivningen, men att tvingas visa sig avvikande fysiskt upplever han som tillrackligt
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stigmatiserande. Detta gér att tolka som att Mikael pd grund av sitt fysiska stigma &r ovillig att
oka forstéelsen hos omgivningen, eftersom han inte vill riskera att bli ojimlik i relationen med
andra. Detta fér till f61jd att han sjélv bidrar till att en kunskapsokning i samhallet om
kombinationen av fysisk och kognitiv funktionsnedsattning till f61jd av ryggmargsbrack
uteblir. Det fysiska stigmat riskerar att utgora ett hinder for Mikael att betraktas som en
kapabel individ som klarar att dela kunskaper om hur han fungerar, eller hur han 6nskar bli
bemott (jfr Hookway, 2010) och skapar pa sa sitt en grogrund for den epistemiska oréttvisans
(jfr Fricker, 2018) fortsatta existens.

Utifran vad intervjupersonerna beréttar gér det att dra slutsatsen att ryggmargsbrickets fysiska
konsekvenser ér sa pass tidskrdvande och stigmatiserande att de star i vigen for mdjligheterna
att delta 1 samhallslivet. Trots att kat patientinflytande (jfr Karolinska institutet, 2018)
bidragit till att en avstigmatisering av sjukdom och funktionsnedséttning generellt skett pa
senare tid, beskriver Mikael dock alltjamt stigma som ett hinder for epistemisk réttvisa (jmf
Fricker, 2018).

5.2.3 Konsekvenser av viardens organisation

Erik har ett flertal vardkontakter pé grund av sitt ryggmérgsbrack. Som barn var virden
organiserad sa att habiliteringen fungerade som samordnare for kontakterna, men som vuxen
behover han ta ansvar for samordningen pa egen hand.

Erik: Och om man kollar pd de, alltsa de mottagningar och de vardkontakter déir man
inte dr specialiserade pa sdllsynta diagnoser, eller liksom ryggmdrgsbrdcket da. Ddr
finns det inte lika full forstdelse for ryggmdrgsbrdacket, for man dr sd pass, i
sjukvdrden generellt idag dr man sa pass nischad pa sitt egna omrdde.

Erik beskriver en upplevelse av vrden som specialiserad vilket gor att bred och generell
kunskap om andra hélsotillstdnd 4n det vdrdgivarna sjdlva huvudsakligen behandlar tenderar
att forsvinna. Erik beréttar om att han linge kdmpat med att gé ner i vikt men att kontakt med
dietister fungerat daligt eftersom de inte haft forstaelse for hans svérigheter att komma igéng
med livsstilsfordndringar. Om han till exempel uteblivit frén ett vArdbesok har han avslutats
pa mottagningen med hanvisning att sjdlv aterkomma vid behov, ndgot han pd grund av sina
kognitiva svarigheter har stora problem att klara. Han har felaktigt tolkats som ointresserad av
att ta emot stod.

Erik: En eloge till personalen pa habiliteringen i [stad]. Ddr har man till stor del en
vdldigt bra kunskap om ryggmdrgsbrack och kan bemdta mig och hjdlpa mig utifrdan
den kunskapen. Och eh... Den hjdlpen blir oftast rditt. (...) Egentligen det enda stdllet
som jag kdnner att jag far hjdlp med det somatiska utifrdan rdtt forutsdttningar
kopplade till min funktionsnedsdttning, det dr ju habiliteringen.

Erik beskriver hur habiliteringen dir han bor besitter den breda kunskap om ryggmaérgsbrack

som han efterfrdgar inom 6vrig hélso- och sjukvérd. Tack vare kunskaper om kognitiva
nedsattningar har han kunnat fa adekvat somatiskt stod och nu gjort den viktnedgédng han
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onskat genomfora. For att dietistkontakten skulle fungera hjdlpte habiliteringen till och skotte
kontakten med dietisten. Utan denna 16sning &r Erik dvertygad om att viktnedgangen aldrig
varit mojlig. Eriks beréttelse belyser konsekvenserna av att bristande generell kunskap om hur
ryggmaérgsbrick kan ta sig uttryck kognitivt dr ett hinder for att fa adekvat somatiskt stod.

5.2.4 Konsekvenser av att fi sin kognitiva formaga utredd

Samtliga av mina intervjupersoner beskriver att de i nagon utstridckning har en kognitiv
formaga som inte motsvarar normativa forvéntningar. Erik, Johanna, Hannes och Marie
beréttar att de frén tidig alder ként till att kognitiva nedséttningar kan féorekomma vid
ryggmaérgsbrack. Jakob, Hugo, Mikael och Stefan ddremot har inte ként till detta utan har
forstatt det som vuxna. Alla utom Jakob har pd ndgot sétt fitt sin kognitiva formaga utredd
och didrmed ocksa en diagnos eller ett utlaitande om vilka fardigheter och brister de besitter
kognitivt.

Johanna har sedan studenten haft ett flertal praktikplatser och i perioder en tét kontakt med
Arbetsformedlingen i syfte att komma ut i arbete. Trots detta har hon aldrig klarat att ha en
anstéllning. Forsoken till arbete har varit mentalt krdvande och Johanna beskriver hur hon
med tid tappat tron pa att insatserna fran Arbetsformedlingen ska leda till anstéllning. Nar
Johanna fyllde 30 &r upphdrde den aktivitetsersittning hon dé hade pa heltid och hon sokte
darfor sjukersattning, en erséttning hon initialt nekades helt men slutligen beviljades pa
halvtid. Hon har tidigare haft som mal att arbeta, men att soka ldmpliga arbeten ar svart. Pa
senare dr har hon slippt tanken pé att arbeta.

Johanna: Jag dr sa trétt pd det hela, dr jag. Och det hade varit sd himla skont att
faktiskt fa en hel sjukersdttning och bara... Bara vara numera.

Johanna har gjort manga misslyckade forsok att etablera sig pé arbetsmarknaden. Hennes
Onskan &r att sluta forsoka och istillet fa hel sjukerséttning. P& frdgan om hon sokt hel
sjukerséttning svarar hon “Nej det har jag inte (...) Jag fick ju kimpa for att fd de dér 50
procenten och dd kinde jag litegrann att det dr ju ingen idé att [forsoka] fa 100 procent for
dad kanske jag blir av med lite av den procenten jag redan har”. Genom att soka
sjukersittning pé heltid &r Johanna radd att férlora den erséttning hon &r beviljad idag. Trots
de uppenbara svarigheter hon har att arbeta upplever hon riskerna for att inte bli trodd nér hon
vittnar om sina svarigheter som sé pass stora att hon foredrar att inte soka det stod hon vet att
hon behover. Hon ér radd att hennes kunskaper om sina egna begrénsningar inte ska anses
tillrdckliga for att bevilja henne hel sjukerséttning, vilket enligt Fricker (2018) kan beskrivas
som en réddsla att utsdttas for vittnesoréttvisa.

Johanna: Ddiremot sd har jag gjort en utredning... En NPF-utredning nu. Som jag
hoppas ska ge nanting. Faktiskt. Eh, och ger den mig ndnting ddr, alltsa om den visar
ndnting, dd ska jag faktiskt anséka om mer sjukersdttning for da dr det stérre chans
att man far den.
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En neuropsykiatrisk diagnos skulle enligt Johanna fungera som bidragande skl till att
beviljas hel sjukersittning. Diagnosen skulle alltsa ge en legitimitet at svdrigheterna att arbeta
som hennes egna beskrivningar inte kan ge. Johanna beréttar att hon har gjort en utredning
som hon “hoppas ska ge nanting”. Detta gir att tolka som att hon dnskar en neuropsykiatrisk
diagnos, eftersom hon d4 ser att chanserna till hel sjukerséttning 6kar. Detta kan beskrivas
som att Johanna uttrycker en 6nskan om att fi sina svarigheter medikaliserade, eftersom det
enligt radande samhéllssystem skulle leda till att hon far den hjdlp hon efterfragar. Enligt
Wardrope (2015) kan Johannas 6nskan tolkas som att kunskapsméssiga brister i samhallets
kollektiva referensramar leder till att hon sjélv blir medskapare av forestdllningen att en
medicinsk forklaringsmodell till hennes svarigheter att arbeta &r Gverldgsen hennes eget
vittnesméal om sina svarigheter.

Jakob har i vuxen alder kommit till insikt om att hans kognitiva nedsittningar skapar problem
for honom. Han har de senaste aren forstétt att hans svarigheter kan knytas till att han ar fodd
med ryggmargsbrack. Han har aldrig genomgatt ndgon kognitiv utredning men véntar nu pa
det.

Jakob: Ddr har jag stdllts i ko till psykolog for att fa nagon sorts utredning och kunna
peka pd, vad har jag for problem. For att kunna anvinda det tillsammans med
arbetsgivare, Arbetsformedlingen kanske, for att kunna fd stod till lonebidrag och
saddr.

En kognitiv utredning kan enligt Jakob peka pé vilka svérigheter han har. Han resonerar kring
att han i1 framtiden kan vara hjélpt av resultatet av en utredning i syfte att fa nédvéandiga
anpassningar vid en anstéllning. Till skillnad frdn Johanna har han inga erfarenheter av att
nekas stodinsatser, diremot har han till foljd av bristande kollektiva kunskaper om kognitiv
nedséttning vid ryggmargsbrack saknat mojlighet att soka insatser eftersom han inte vetat att
han kan ha ett behov av dem. Enligt Frickers (2018) synsitt har Jakob pa grund av epistemisk
ordttvisa tidigare saknat ett begrepp for sina kognitiva nedsattningar och dérmed inte heller
formatt att argumentera for stod i att hantera dem, helt enkelt eftersom han inte vetat att de
funnits.

For Marie dr upplevelsen av att utredas kognitivt allt annat &n positiv. Marie har arbetat som
lakarsekreterare i ménga ar. Hon trivs med arbetet, men beréttar att villkoren forandrats pa
senare tid. Sysslor som att skriva ut lékares dikterade journalanteckningar i text gérs numera
av ett datorprogram och Marie har darfor fitt nya arbetsuppgifter. Hon forvintas nu avlasta
vérdpersonal i deras administration, till exempel genom att skicka kallelser till patienter infor
besok. Denna typ av arbete dr mer komplext och stdller hdgre krav pé savél initiativformaga
som simultankapacitet. P& grund av sina kognitiva nedséttningar klarar inte Marie dessa nya
arbetsuppgifter och hon har genomgatt en arbetsformageutredning. Hon beréttar:

Marie: Och jag fick ju gd igenom da en arbetsformdgeutredning. Nejmen alltsa det

var ju det hdr, rita av figurer rakt av pa papper bredvid, eller rita av det ur minnet.
Och sadidr. Och jag kan vdl sdga sahdr att sddana undersokningar gjorde jag ju ocksd
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ndr jag var liten, for under drens lopp har man fdtt gora det. Infor skolstart och
sddana saker. Och det visar sig att jag har, hér och hdpna, samma svarigheter som
infor att jag skulle borja skolan. Alltsa dr det inte jag som har dndrat mig, alltsa dr
det jobbet som har dndrat sig.

De kognitiva tester som gjorts vid arbetsformageutredningen genomfordes dven nér Marie var
barn. Hon konstaterar att hennes kognitiva forméagor ar oférandrade. Trots detta uppfyller hon
inte kraven pa arbetsformdga inom ett arbete hon klarat att hantera innan omorganisationen.
Att genomga utredningen har hon upplevt som kriankande:

Marie: Hon utsatte mig for den hdr utredningen [chefen]. Det gjorde hon. Nu ska du
gd igenom den hdr. Jag hade kunnat plocka fram min journal sedan barnsben och jag
hade kunnat visa hur det var, istdllet fick jag ga igenom ett halvars utredningar. Med
allt mojligt. Dar skulle jag sitta och rdkna ihop Excel-ark och allt var det nu var. Det
var hemskt alltsd, det var riktigt grésligt! (...) Jag dr skitdalig pd det [att rdkna]. Men
ldt mig fd vara det, for jag dr jag.

Till skillnad fran Johanna som var positiv till att utredas och fa en diagnos upplevde Marie
processen negativt. Hon beskriver det sahdr: “Jag har vetat om detta hela mitt liv. Och lyckats
navigera ifrdn det. Sa ska det inte skrivas mig pd ndsan ndr jag dr 55 dr gammal. (...) Kom
inte och tala om for mig att jag har svarigheter som jag redan visste att jag hade, liksom”.
Marie beskriver att arbetsformageutredningen och resultatet av den inte visade nagot hon inte
redan kénde till. Trots detta kranktes hon i egenskap av kunskapsbarare (jfr Fricker, 2018) och
istdllet medikaliserades egenskaper hon sjilv ser som personlighetsdrag (jfr Wardrope, 2015).

Johanna, Jakob och Marie forhaller sig olika till att fa sin kognitiva forméga utredd. Johanna
véilkomnar en utredning och hoppas den ska visa pd att hon har en neuropsykiatrisk diagnos.
Jakob har inget emot en utredning och finner sig i att genomga den, med en forhoppning om
att resultaten av den kan ge fordelar i framtiden. Marie genomgick utredningen motvilligt och
upplevde utredningsprocessen som krinkande. Maries situation skiljer sig fran Johannas och
Jakobs satillvida att Marie varit ndjd med sin livssituation fram till omorganisationen pa
arbetet. Utredningen har varit ett krav for fortsatt anstdllning. Marie har alltsé inget att vinna
pa att gd igenom utredningen, ddremot nagot att forlora pa att inte utredas. Jakob ser att en
utredning kan ge eventuella vinster i framtiden men han riskerar till synes ingenting med en
utredning. Johanna 6nskar en diagnos for att slippa befinna sig i en tillvaro hon &r missnéjd
med. Hon har alltsd inget att forlora pé att utredas, ddremot ndgot att vinna. Oavsett
upplevelsen av att utredas gar det enligt Fricker (2018) att se det som att bade Johanna och
Marie dr utsatta for epistemisk ordttvisa eftersom deras vittnesmal om sina respektive
kognitiva formagor ignorerats. Enligt Wardrope (2015) 4r dven det faktum att Maries
personlighetsdrag medikaliseras samt Johannas dnskeméal om en neuropsykiatrisk diagnos
uttryck for epistemisk orittvisa.
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5.3 Sammanfattning

Intervjupersonerna beskriver hur kunskap om den funktionsvariation som bildas 1
skdrningspunkten mellan fysiska och kognitiva funktionsnedsattningar till f61jd av
ryggmaérgsbrack saknas i samhaéllet. Detta leder till epistemisk oréttvisa, dels genom att
intervjupersonerna inte blir trodda nér de vittnar om sina upplevelser, dels genom att de sjdlva
saknar kunskaper om sin funktionsvariation och dess konsekvenser (jfr Fricker, 2018). Brist
pa sprakliga begrepp leder till att funktionsvariationen inte kan beskrivas och att den ddrmed
inte heller erkénns som ett existerande tillstand (ibid.). Stigmatisering av den fysiska kroppen
bidrar hos intervjupersonerna till en ovilja att 6ppet blotta de kognitiva
funktionsnedsattningarna, vilket leder till minskade mdjligheter for omgivningen att forsta
nedsdttningarna. Nér kunskap inte formedlas till omgivningen tenderar synen pé
intervjupersonerna att baseras pé identitetsfordomar (jfr Fricker, 2018) som i grunden bygger
pa felaktiga uppfattningar om intervjupersonernas formagor.

I takt med att férre individer med ryggmargsbrack fods minskar den generella kunskapen om
funktionsnedsattningen i samhaéllet och hdgre krav stills pé individen att sjilv utbilda sig om
det egna tillstdndet, samt att sprida kunskapen till sin omgivning. P4 grund av savail fysiska
som kognitiva svérigheter dr detta en utmaning for intervjupersonerna. Att inte betraktas som
ett kunskapsbérande subjekt (jfr Fricker, 2018) av omgivningen leder till att de egna
kunskaperna tenderar att inte bli tagna pé allvar, ndgot som utgor en grund for vittnesoréttvisa

(ibid.).

For att fa tillgéng till adekvata insatser frdn kommunen eller pa arbetsplatsen riacker inte den
egna kunskapen eller de egna dnskemalen om hur stodet bor utformas, det krévs utredningar
och ibland diagnoser som beskriver svérigheterna for att stodinsatser ska sittas in. Hos
intervjupersonerna framkommer savél kritik mot att den egna funktionsvariation
medikaliserades (jfr Wardrope, 2015), som en dnskan om medikalisering i syfte att {3 tillgdng
till nddvindiga stodinsatser.

Intervjupersonerna ger uttryck for att hidlso- och sjukvardens organisation skapar ojdmlika
mdjligheter till adekvat stod beroende pa var i landet man bor. Kunskaper om kombinationen
av fysiska och kognitiva funktionsnedsattningar inom varden skiljer sig mellan regionerna och
mdjligheterna att delta i den egna varden (jfr Hookway, 2010) varierar stort. Hilso- och
sjukvérdspersonal upplevs i 6kad utstrackning besitta specialiserade kunskaper, en utveckling
som skett pd bekostnad av bredare och mer generella kunskaper. Detta far till f61jd att
stodbehov inom andra omraden &n det vardmotet giller tenderar att forbises, ndgot som okar
kravet att sjdlv inhdmta kunskaper om ryggmairgsbrackets eventuella konsekvenser. Dock
upplevs habiliteringen ha de breda kunskaper som krévs for att méta det komplexa
hélsotillstdnd som ryggmérgsbrack utgor.

Avslutningsvis framkommer i analysen av min empiri att komplexiteten i den

funktionsvariation som bildas i mdtet mellan fysiska och kognitiva funktionsnedséttningar till
foljd av ryggmargsbrack leder till att intervjupersonerna tvingas ldgga savél tid som energi pa
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att ta hand om sin hélsa. Detta leder till minskade mdjligheter att bidra till samhallets
gemensamma kunskapsproduktion (jfr Fricker, 2018) vilket i sin tur 4r hindrande for
mdjligheterna till delaktighet och inflytande i samhéllet.
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6. Diskussion

Tidigare forskning visar att personer med ryggmairgsbrack tack vare 6kad medicinsk
utveckling nu lever upp i vuxen &lder (Mattson & Gladh, 2005). Nér en grupp som tidigare
inte overlevt barndomen blir vuxna framtrader ocksé de specifika kognitiva
funktionsnedsattningarna tydligare och forskning visar att till exempel exekutiva svérigheter
ar ett storre hinder for individen &n vad fysiska funktionsnedséttningar dr (Lindquist m.fl.,
2015). Tidigare forskning har beskrivit upplevelser av fysiska och kognitiva konsekvenser av
ryggmérgsbrack var for sig (Bradstreet, 2022; Sachdeva m.fl., 2021), men studier saknas om
hur kombinationen av dessa tillstdnd tar sig uttryck. Hir har min studie fyllt en
kunskapslucka. Syftet med denna studie har varit att undersdka hur personer med fysisk och
kognitiv funktionsnedséttning till f61jd av ryggmaérgsbrick upplever att det dr att leva med en
kombination av dessa tva sorters funktionsnedséttningar, samt hur moéjligheten ser ut till
delaktighet och inflytande i samhillet.

Min studie visar att kunskap saknas i samhillet om det hélsotillstdnd som bildas 1 motet
mellan fysiska och kognitiva funktionsnedsittningar till foljd av ryggmargsbrack. Personer
med en kombination av dessa nedsittningar har pd grund av samhaéllets gemensamma
kunskapsbrister sjdlva behovt utbilda sig om tillstdndets konsekvenser, vilket for manga ér
utmanande pé grund av bland annat exekutiva svérigheter och sviktande fysisk halsa. Tidigare
forskning visar att kunskap genom levd erfarenhet getts ett allt storre virde pd senare tid, men
att risker finns for elite capture (jfr Okoroji m.fl., 2023). For personer med en kombination av
fysisk och kognitiv funktionsnedséttning till foljd av ryggmargsbrack finns svarigheter att till
exempel organisera sig i patientforeningar eller delta i politiska aktioner, vilket ocksa
forsvarar mojligheterna att gora sin rost hord. For att dessa individers levda erfarenhet ska fa
utrymme och risken for elite capture ska minska krévs kunskap frdn omgivningen om vilka
utmaningar som kan finnas vid ryggmargsbrack. Det krdvs ocksa att personer med
ryggmaérgsbrick betraktas som kapabla att dela med sig av sin levda erfarenhet (jfr Hookway,
2010).

Forskning om funktionsnedsittning tenderar att positionera sig utifrén tva diskurser — en
medicinsk och en social. Den sociala modellen lyfter fram individen som aktor och utgér ifran
funktionsnedsdttning som socialt betingat. For personer med en kombination av fysiska och
kognitiva funktionsnedséttningar till f6ljd av ryggmérgsbrick &r det svért att helt och hallet
erkinna tillstdndet som ndgot som uppstér i motet med en otillgéinglig omgivning, vilket gor
att en sammanforing av en social och en medicinsk forklaringsmodell &r att foredra.
Ryggmairgsbrack dr forenat med medicinska tillstind som kan vara livshotande och som tar tid
och energi att ta hand om. Nér krav pé att regelbundet tomma blasan med kateter korsas med
minnessvarigheter och problem att ta initiativ uppstar helt andra risker 4n for ndgon som har
omfattande medicinska svarigheter men &dr kognitivt intakt. Personer med en kombination av
fysisk och kognitiv funktionsnedséttning till foljd av ryggmargsbrack ar pa detta sétt mer
utsatta &n manga andra med funktionsnedsittning, vilket omgivningen behdver kdnna till.
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Forskare har kritiserat funktionshinderrorelsen for att inte vara tillrickligt radikal (jfr
Rydstrom, 2016) vilket beskrivs som en anledning till att kampen for réttigheter inte kommit
tillrdckligt langt. For personer med en kombination av fysiska och kognitiva
funktionsnedsattningar till f61jd av ryggmargsbrack kan dock svérigheter finnas att vara
radikal och hdvda sin rétt, men det betyder inte att dessa individer inte kan bidra i samhéllet.
De ér kapabla till delaktighet och bor fa inflytande inom alla omrdden dér man kan forvénta
sig att personer utan detta tillstdnd har inflytande. For att detta ska vara mdjligt krévs dock att
omgivningen slutar stélla krav pé att personerna ska hoja sina roster, istéllet bor omgivningen
lyssna bittre pa det som redan ségs. Om vi forestéller oss att réittvisa kan vara deltagande pa
jamlika villkor och inte behdver innebdra likformighet i deltagandet kan vi ocksa borja
inkludera individer pé ett sdtt som tar hansyn till och respekterar olikheter.

6.1 Implikationer for socialt arbete

Ryggmargsbrick ér ett tillstdnd som i méngt och mycket hanteras inom vardens doméner.
Kombinationen av fysiska och kognitiva funktionsnedsittningar bildar dock ett nytt och
outforskat omrdde dér det sociala arbetets praktiker kan bidra med stod 1 hogre utstrickning
an vad som sker idag. Dessa individers exekutiva svérigheter bor till exempel gora dem till
lampliga kandidater for boendestdd. Stod i att bevaka ritt eller sorja for person skulle kunna
ges inom ramen for godmanskap. Representanter for kommunen méter dock inte personer
med ryggmargsbrack om de inte sjdlva specifikt efterfragar en stodinsats. For att 6ka
kunskapen hos personer med ryggméirgsbrack om vilka stodinsatser kommunen kan ge, kan
végen via varden vara lamplig. Det dr diar medicinska kontroller sker, och om vardpersonal féar
okade kunskaper om kommunala insatser kan de hjdlpa personer med ryggmargsbrick att
slussas vidare till rétt instans. Foretriddare for det sociala arbetets falt kan med hjilp av vad
denna studie visar ges storre mojligheter till kunskap om komplexiteten i kombinationen av
fysiska och kognitiva funktionsnedsdttningar till f61jd av ryggmaérgsbrick. Tillstdndet &r inte
enbart medicinskt och individerna som lever med tillstindet har behov av sévil medicinska
som sociala insatser.

6.2 Studiens begrinsningar

Studien dr begrédnsad till att enbart omfatta personer som fysiskt och kognitivt klarat att delta 1
en kvalitativ intervju. Personer med mer omfattande svarigheter att bidra med kunskap ar
sdledes exkluderade ur studiens urval. Ett kriterium for att delta i studien var att som
potentiell intervjuperson ha kognitiva funktionsnedséttningar. Detta kridver att man &r bekant
med att dessa nedséttningar kan forekomma som en konsekvens av ryggmérgsbrack och
studiens urval omfattar ddrmed inte individer som saknar kunskap om att nedséttningarna
finns och hur de kan ta sig uttryck. Ytterligare en begrénsning ar att intervjupersonerna enbart
bestar av personer som talar svenska, detta eftersom annonsen och 6vrig information till
potentiella intervjupersoner formulerades pa svenska.

Intervjuer har enbart gjorts med personer som har sociala medier och som &r aktiva pa
internet, vilket gjort att individer som inte anvdnder denna typ av kommunikation inte heller
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nétts av erbjudandet om deltagande. Trots att den geografiska spridningen av individer varit
forhallandevis god kan det faktum att personer boende i Region Stockholm inte finns
representerade betraktas som en begriansning. Vidare har studien enbart utforskat
kombinationen av fysisk och kognitiv funktionsnedséttning till foljd av ryggmargsbrack.
Ytterligare variabler som kon, klass, etnicitet och alder har inte beaktats i analysen.

Valet att enbart intervjua individer med levd erfarenhet av ryggmargsbrick foll sig naturligt
efter att jag definierat studiens teoretiska ramverk. Dock kan det faktum att till exempel
vérdpersonal eller anhoriga inte finns representerade 1 empirin utgdra en begrinsning i de fall
dér kognitiva nedséttningar till f61jd av ryggmérgsbracket bidragit till att mina
intervjupersoner inte sjélva klarat att definiera sina upplevelser. Att genomfora intervjuerna
tillsammans med ndgon som kénner intervjupersonen vél hade kunnat bidra till att hjilpa
intervjupersonen att fora fram tankar och dsikter pa ett sétt som jag inte klarade av att mota i
den hér studien.

6.3 Vidare forskning

Bristande kunskaper finns om vuxna med ryggmairgsbrack, d&ven om mer forskning
publicerats pé senare tid. I Sverige fods allt farre barn med ryggmérgsbrick samtidigt som
fodelseantalet &r mycket hogre 1 andra ldnder. Nér farre svenskfodda med ryggmargsbrack
finns bor utrikesfodda med ryggmairgsbrack pé sikt utgora en utdkad del av det totala antalet
individer med ryggmairgsbrack i Sverige. Det kan handla om personer som saknat mojligheter
till medicinsk omvérdnad och som ddrmed har simre hélsa &n om de vuxit upp hir. P4 grund
av kulturella skillnader kan 6nskemél om och forvéntningar pa stodinsatser se annorlunda ut
hos utrikesfodda individer. Det behdvs forskning pa vilken typ av stod dessa personer
forvantar sig och hur férvintningarna kan formedlas till kontakter inom kommun och region. I
likhet med hur Mattsson och Gladh (2005) efterlyste svar pé hur ”de nya dverlevarna” kan fa
bést tankbara stod undrar jag: hur kan vi stotta ”de utrikesfodda dverlevarna” pé bésta sitt,
och pa deras egna villkor?

Min studie har visat att personer med en kombination av fysiska och kognitiva
funktionsnedsattningar till f6ljd av ryggmaérgsbréack ofta upplever utmaningar i att klara skola
och arbete. Manga har i ndgon utstrackning bidrag for sin forsorjning och har ddrmed
bristande mdjligheter att bygga upp ett ekonomiskt kapital. Mer forskning behdvs om de
ekonomiska villkor som dessa personer lever under. Det vore intressant att undersoka
huruvida fattigdom kan ha betydelse for hédlsan hos personer med ryggmaérgsbrack, och om
fattigdom som variabel har en inverkan pa sddant vi idag ser som en direkt konsekvens av
ryggmaérgsbricket.
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Bilagor

Bilaga 1.

Annons

Intervjupersoner sokes till studie om ryggmirgsbrack

Jag heter Emma Wisler och jag studerar masterprogrammet i socialt arbete vid Stockholms
universitet. Jag arbetar som kurator i ryggmirgsbracksteamet pd Spinalismottagningen pa

Aleris rehab station i Stockholm.

Jag kommer i min masteruppsats att undersoka erfarenheter och upplevelser av vardagslivet

hos vuxna personer med kognitiv nedsittning till f6ljd av ryggmirgsbrack.

Ett ryggmirgsbrick uppstir tidigt under fosterutvecklingen och kan medféra nedsittningar
savil fysiskt som kognitivt. Tidigare fanns inte si mycket kunskap om kognitiva
nedsiteningar till foljd av ryggmirgsbrick men allt mer forskning genomf6rs. Vanliga

kognitiva nedsittningar ir svirigheter med minne, simultankapacitet och initiativf6rmaga.

Ar du 6ver 18 4r, bor utanfor Region Stockholm, har ryggmirgsbrick och upplever

kognitiva nedsittningar? D3 vill jag girna hora din berittelse!

Jag kommer genomfora intervjuer under sommaren. Antingen triffas vi pa ett stille som du

viljer eller digitalt. Kontakta mig pa _ eller pi _ Du kan

aven kontakta mig via Messenger. Min handledare heter Helene Brodin

(_) och ir universitetslektor vid institutionen for socialt arbete,

Stockholms universitet.
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Bilaga 2. Informationsbrev

Masterstudie om vuxna med kognitiv nedsittning till foljd av ryggmirgsbrick

Studiens syfte 4r att genom intervjuer undersoka hur personer med kognitiv nedsittning p grund

av ryggmirgsbrick upplever sitt vardagsliv.

Linge har ryggmirgsbrick frimst setts pi som en fysisk dkomma. P4 senare tid har dock kunskapen
okat kring de svirigheter kognitiva nedsittningar till f6ljd av ryggmirgsbrick kan orsaka. Vanliga
besvir hos patientgruppen ir till exempel svirigheter med minne, simultankapacitet och

initiativfsrmaga. Nedsittningarna kan leda till sociala problem av olika slag.

Som intervjuperson har du majlighet att nir som helst avbryta ditt deltagande utan att forklara
varfor. Intervjuerna spelas in med hjilp av mobiltelefon och férvaras pa en 16senordsskyddad digital
plattform. Uppgifter om dig som intervjuperson hanteras pi ett sidant sitt att din identitet inte

r0js.
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Bilaga 3. Samtyckesblankett

Samtyckeblankett for deltagande i intervjustudie

Jag samtycker till medverkan i en masterstudie om ryggmirgsbrick och
kognition. Studien genomférs av Emma Wisler, masterstudent vid
Stockholms universitet, socionom och kurator. Studien genomférs under

handledning av universitetslektor Helene Brodin vid Stockholms universitet.

Jag bekriftar hir att jag tagit del av information savil muntligt som skriftligt
om studiens syfte. Jag har ocksa fitt information om att jag nir som helst kan
avbryta mitt deltagande utan att forklara varfor. Jag har ocksa fitt muntlig och
skriftlig information om att de uppgifter jag limnar behandlas pa ett sidant

sitt att min identitet inte r5js.

Namnfortydligande
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Bilaga 4. Intervjuguide

Alder:
Kon:
Ort:

Fodd i Sverige:

Vill du beritta lite om dig sjilv?
- Intressen
- Familj, ndrstdende, vinner
- Arbete, kollegor, studier
- Vardagsliv - hur ser en vanlig dag ut?
- Hur ser dina framtidsplaner ut? drémmar?
Vill du beritta om ditt ryggmirgsbrick och hur det paverkar dig?
- Fysiske
- Kognitivt
- Irelation till arbete och studier
- Irelation till familj, nirstdende, vinner
- Irelation till vird- och omsorgskontakter
Hur skulle du sjilv beskriva dina kognitiva nedsittningar?
- Vilka begrepp anvinder du
Anvinder du olika begrepp beroende pi vem du pratar med?
Om du gor det, varfor anvinder du olika begrepp?
Hur upplever du att andra ser pa dina kognitiva nedsittningar?

- Familj, nirstiende, vinner
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- Virdkontakter
- Samhillskontakter
- Arbetsgivare, lirare, medstudenter
Hur upplever du att andras uppfattningar om dig paverkar dig?
- Sjilvfortoende
- Gorandet i vardagen, blivandet
- Sysselsittningar
- Mililivet

Ar det nigot jag missat att friga om? Nigot du vill tilligga?
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