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Forord

Att skriva en avhandling sigs vara ett ensamt arbete. Sjilv har jag sillan upplevt
det sd. Det beror pa att jag under min forskarutbildning har omgetts av minnis-
kor som uppmuntrat, utmanat och inspirerat mig. Hir vill jag tacka er var och
en for det.

Inledningsvis vill jag rikta ett sirskilt tack till er informanter som deltagit i
studien. Nu 4r det flera ir sedan jag triffade och intervjuade er, men fortfarande
tinker jag pd era berittelser och hur ni s& generdst delade med er av dem. Jag
hoppas inget hellre 4n att den hir avhandlingen gér er rittvisa. Utan hjilpen och
det omedelbara engagemanget fran framforallt Hélene Pessah-Rasmussen, Gerd
Andersson, Lena André-Petersson och Nina Brag-Pettersson pd Strokecentrum
(Skénes universitetssjukhus, Malmé) hade det varit betydligt svarare att hitta
informanter till studien. Tack Penny Baaz for allt ditt arbete med att leta upp
potentiella informanter och for att du distribuerade mitt informationsbrev till
dem. Tack ocksa till Strokeriksforbundet som finansierade vissa delar av studiens
omkostnader genom att tilldela mig sitt stipendium varen 2008.

Den person som har varit allra viktigast f6r mitt avhandlingsarbete dr min
handledare Johanna Esseveld. Du besitter den helt fantastiska formégan att bade
uppmuntra och kritiske ifrigasitta. I din handledning har du alltid utgitt frin
vad det ir jag vill siga och hjilpt mig igenom mina egna, ibland snariga tankar.
Det ir nu nio 4r sedan vi triffades for forsta gingen genom ett annat forsk-
ningsprojekt. Under den tiden har du betytt mycket fér mig och det kommer
du att fortsitta gora dven nir du inte lingre 4r min handledare. Tack till Anders
Persson och Elisabet Cedersund som under olika perioder har varit mina bitri-
dande handledare. Anders vid min tid pé sociologen i Lund, Elisabet under mitt
forsta dr som doktorand vid Arbetslivsinstitutet Syd i Malma. Till all personal
som d fanns pd Arbetslivsinstitutet Syd vill jag rikta ett varmt tack for att ni fick
mig att kiinna mig s3 vilkommen till min nya arbetsplats. Tack ocksa till alla som
i samarbete med temat Erz arbetsliv for alla list och kommenterat pa min avhand-
ling i sitt tidiga stadium. Hir vill jag ocksé tacka Karen Davies som limnade oss
allefor tidigt. Karens undervisning gav mig nya perspektiv att se pa virlden. Det
var ocksd Karen som uppmuntrade mig att soka till doktorandutbildningen — en
mojlighet som annars inte hade funnits i min tankevirld.
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Framf6rallt ett ssmmanhang har satt guldkant pid dagarna som doktorand;
seminariet for Critical Studies. Deltagarna har skiftat men ndgra personer vill jag
speciellt tacka for era lisningar och f6r att ha bidragit/bidra till en kreativ och rolig
forskningsmiljo att lingta till: Terese Anving, Elisabet Apelmo, Martin Berg, Sara
Eldén, Anna Engstam, Johanna Esseveld, Klas Gustavsson, Anna Isaksson, Diana
Mulinari, Maja Sager, Kerstin Sandell, Irina Schmitt, Johan Vaide och Chia-Ling
Yang. Tack ocksé kira kolleger som trots era fulltecknade kalendrar korrektur-
liste mitt slutmanus: Terese Anving, Elisabet Apelmo, Mimmi Barmark, Sara
Eldén, Malin Espersson och Anna Isaksson. Ett sirskilt tack till Terese: du har
varit min sikerhetsventil och sol i akademins korridor(er)! Anda sedan vi satt pa
ett café med nisorna ver Marx, har vi ritat ut en del frigetecken tillsammans.
Jag dr sé glad att jag under den hir tiden fitt en god vin i dig. Jag vill ocksa tacka
Lars-Christer Hydén, Kerstin Sandell och Gunnar Andersson for givande kom-
mentarer, Jonas Ringstrom fr kommentarer vid mittseminariet, Marie Svensson
for korrekturldsning av mina engelska texter och Tina Robertsson for snabba svar
och tdlamod med mina administrativa sporsmal.

Utanf6r universitetet finns det ménga personer som ir viktiga for mig. Men
ndgra av dem har betytt sirskilt mycket s hir i slutskedet av avhandlingsskrivan-
det. Maria Lindsj6 — tack for korrekturlisning och de ganger som du har suttit
barnvakt nir jag har suttit framfor datorn. Du ir en fantastisk viin och den finaste
gudmor mina barn kan ha. Mamma, du har lirt mig att "det ir insidan som rik-
nas” och pappa, du har alltid uppmuntrat mig att studera med orden “kunskap
dr aldrig tung att bira”. Tack for att ni latit mig prova fastin jag inte vetat vart
det ska leda mig. Det var hit det ledde. Och tack f6r att ni stillt upp f6r mig och
Kristian, bdde nir vira barn foddes f6r 18 manader sedan, och nu med barnpass-
ning i avhandlingens slutfas. Sist, men inte minst (utan lingst) — Kristian. Du
som alltid tror pd mig dven nir jag sjilv tvivlar. Du som fir mig att skratta som
ingen annan. Det dr bara tvd av alla dina goda egenskaper som underlittat for mig
de ginger arbetet kints tungt. De senaste manaderna har du dessutom varit min
hjilte som tagit hand om vira tvd sma praktiske taget sjilv. Mitt innerligaste tack!

Malmé, oktober 2011
Maria Norstedt

12



DEL 1







KAPITEL I

Varfor en sociologisk studie om
stroke 1 arbetstor dlder?

P4 en workshop om akademiskt skrivande berittade foreldsaren hur drivkraften
bakom hennes forskning ir att sjilv forstd!. Jag kinde igen mig i motivet att
fordjupa mig i ett imne och det slog mig dven att intresset for det filt som mitt
forskningsprojekt rér sig inom, kroppar och sambhille, hade funnits hos mig lingt
innan jag nigonsin overvigde att séka mig till en forskarutbildning. En fascina-
tion for frigor om kroppar, genus och identitet ledde till en lisning av R.W.
Connells Masculinities (1995). Dirifrdn kom jag att intressera mig for feminis-
tisk teori och vetenskapskritik och s& smaningom for feministiska perspektiv pa
medicinsk sociologi. Dir ndgonstans i mina studier av akademiska texter, drab-
bades en anhérig till mig av en TIA-attack (en form av stroke men dir symtomen
forsvinner inom 24 timmar). P4 nira hill foljde jag hur deltidsarbetet ledde till
sjukskrivning, sedan arbetsprovning foljt av kombinerat deltidsarbete och sjuk-
skrivning och slutligen till pension. Jag lyssnade pé berittelser om trétthet, stress,
oforstdelse i arbetslivet och besvikelse. Jag f6ljde dven personens aktiva beslut
att fordndra sin livsstil. Min ingdng i det hir amnet kan alltsa sigas vara frin tv&
hall: dels utifrdn en egen erfarenhet i vardagslivet och dels frén en sociologisk och
feministisk forskningstradition®.

Inom den medicinska sociologin har det skett en forskjutning i forskningen
frin infektionssjukdomar till kroniska sjukdomar’. Sirskilt Anselm Strauss har
genom sitt begrepp #llness trajectory beskrivit kronisk sjukdom som ett sirskile

1 Karin Widerberg, workshop, sociologiska institutionen, Lunds universitet, 20061107

2 Aven om mina forskningsfrigor och mitt empiriska material inte sitter fokus pa kén och genus
4r det indock teorier och metoder frin sddana perspektiv som har inspirerat mig och mycket av
den forskning som jag anvinder mig av.

3 Ockséisjukvarden harsedan mittenav 1900-talet ettskifte dgt rum; fokus pa infektionssjukdomar
har kommit att bytas mot ett fokus pa kroniska sjukdomar. Det har inneburit att rehabilitering
och omvérdnad kommit att uppmirksammas mer. Den férindrade medicinska synen pd
sjukdom 4r ndgot som i sin tur paverkat sjukvardens organisation (Svensson, 1993:16).
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socialt forlopp (dterges i Svensson, 1993:16; Thomas, 2007:24). Samtidigt som
stroke kan betraktas som en kronisk sjukdom i de fall den ger bestiende men
(exempelvis forlamning eller afasi) kan f6ljderna likvil betraktas som funktions-
hinder eller funktionsnedsittningar.

Inom den svenska funktionshinderforskningen har villkoren f6r individer med
intellektuella funktionshinder frén bérjan sttt i centrum (Séder, 2009:70). Den
anglosaxiska funktionshinderforskningen diremot har lagt mer fokus pi fysiska
och synliga funktionshinder. Det har bland annat inneburit att vissa typer av
funktionshinder har fitt relativt lite uppmirksamhet (Thomas, 2007:127-131).
Foérvirvade hjirnskador, alltsd hjirnskador som uppstar efter fodseln, till exempel
genom stroke, hjirntumérer, epilepsi, MS eller olyckor kan ge bade dolda och
synliga, fysiska, psykiska, intellektuella och kognitiva skador (Sherry, 2006:24).
Skador som innebir andra erfarenheter och andra sociala och kroppsliga vill-
kor for de drabbade individerna #n vid synliga funktionshinder. Studier om f6r-
virvade hjirnskador ir ofta inriktade pd att mita den hjirnskadades kapacitet,
exempelvis minne, kommunikation eller arbetsfsrméga. Diremot ir forskning
om hur det ir att leva med en hjirnskada begrinsad (Lorenz, 2010:1f.). Dirfor
hivdar jag att forvirvade hjirnskador som stroke kriver mer uppmirksamhet
och sambhillsvetenskaplig forskning 4n hittills har fsrekommit. De senaste &ren
har samhillsvetenskaplig forskning om forvirvade hjirnskador blivit mer om-
fattande (Manzo, 1995; Nochi, 1998; Medved, 2008; Lorenz, 2010) 4ven om
Mark Sherry hivdar att det fortfarande ir ett férbisett omrade inom framforalle
den sociala modellen inom funktionshinderforskningen (Sherry, 2006:14). Den
hir avhandlingen fokuserar erfarenheter och praktiker hos strokedrabbade perso-
ner och de professionella som de méter nir de ska forsoka dtergd till arbetslivet.
Nigra av de samhillsvetenskapliga studier som 4nd3 sitter forvirvade hjirnska-
dor i fokus har undersskt de drabbade individernas erfarenheter och rekonstruk-
tion av deras identitet och livsberittelse, ofta med fokus pé hur detta sker i rela-
tion till praktiker inom rehabiliteringsarbetet (Manzo, 1995; Mattingley, 1998;
Antelius, 2007). Den hir avhandlingen tar sin utgdngspunkt i erfarenheter och
praktiker sdsom de berittas av strokedrabbade personer men fokuserar dven erfa-
renheter och praktiker hos professionella som méter strokedrabbade nir de ska
forsoka dterga till arbetslivet. Men det ir inte livsberittelser som stér i fokus hir.
Informanternas berittelser analyserar jag for att identifiera hur erfarenheter och
praktiker formas av det som vi ofta talar om som normer, diskurser eller ideolo-
gier, eller vad sociologen Dorothy Smith viljer att kalla seyranderelationer (1987,
2005). Med begreppet, som ir hdmtat frin hennes utarbetning av institutionell
etnografl, avser hon:
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A new and distinctive mode of organizing society that comes into prominence during the
latter part of the nineteenth century in Europe and North America. The ruling relations
are forms of consciousness and organization that are objectified in the sense that they are
constituted externally to particular people and places. (Smith, 2005:13)

Styranderelationer &terfinns alltsd bide i individuella erfarenheter och praktiker
samt i institutionella praktiker och diskurser och kopplar dirmed individers var-
dag till sociala relationer utanfor vardagen (Smith, 1987, 2005).

Stroke och arbetslivet

Studier inom funktionshinderforskningen har synliggjort hur forildraskap och
lonearbete 4r tv omraden som ir extra viktiga for att kunna agera, uppfattas och
kinna sig som en oberoende vuxen (Priestley, 2003:124-132). Férutom den eko-
nomiska betydelsen av arbete, bdde for individen sjilv och samhiillet, ses deltagan-
de i arbetslivet ofta i samhillsdebatten som viktigt for individens identitet®. Med
en klassisk sociologisk teori, Talcott Parsons funktionalistiska syn pa sambhiillet
som en organism, skulle denna forestillning kunna férklaras med att alla indivi-
der fyller en roll eller funktion i samhillsapparaten dir samtliga delar 4r beroende
av den andra for att kunna fungera (Parsons, 1951/1964). Vid sjukdom och/eller
funktionshinder ser villkoren dock annorlunda ut f6r vuxna. Dirfor har mycket
av funktionshinderforskningen varit inriktad pd att studera méjligheter dll ett
arbetsliv; en arena som varit och fortfarande till stor utstrickning ir stingd for
personer med funktionshinder (de los Reyes, 2001:135). Men det finns forskare
inom filtet som 4ven betonar hur politiska och ekonomiska samhillsférindringar
numera tycks betona funktionshindrades ansvar att arbeta. New Labours retorik
i Storbritannien kan ses som ett exempel pd detta (Priestley, 2000:422). Négot
som kan leda dill ytterligare stigmatisering av grupper av sjuka och/eller funk-
tionshindrade som inte har méjlighet att delta i arbetslivet (Abberley, 1996:71).
Som yrkesverksamma forvintas minniskor leva upp till vissa krav och vi forvin-
tas bete oss pa ett "passande” sitt pd var arbetsplats. Mianniskor som har nedsatt
arbetsformdga till f6ljd av sjukdom eller funktionshinder, kan tvingas férhandla
mer 4n andra for att leva upp till den ritta rollen och visa sig arbetsdugliga, eller

4 Det finns dock forskning som ir kritisk mot tanken pd arbetet som exempelvis grunden for
social samhérighet (se t ex Kritik av det ekonomiska fornufter av André Gorz, 1988/1990).
Likasi Roland Paulsen ifrigasitter i Arbetssambiillet: Hur arbetet sverlevde teknologin (2011)
vissa yrkens betydelse och funktion i en hégteknologisk samtid och menar att arbetet har blivit
ett sjilvindamal i virt samhiille.
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bli accepterade f6r sin kapacitet. Om en individ inte lingre klarar av att leva upp
till sin roll, riskerar han/hon att "tappa ansiktet” (Goffman, 1959/2004). Nedsatt
arbetsformaga och sjukdom kan hirmed bli ytterligare en exkluderingsmekanism
som kan liggas till klass, kon, etnicitet och sexualitet. Arbetsvetenskapliga forska-
re har tidigare identifierat hur minniskors olika tillhorigheter till dessa kategorier
fungerar som betydelsefulla selektionsmekanismer pé arbetsmarknaden och hur
de cementerar olikhet i arbetslivet (de los Reyes, 2001).

For att fi kunskap om erfarenheter av och praktiker kring stroke i arbetsfor
dlder menar jag att det ir frukebart att scudera strokedrabbade personers forsik att
arergd till arbersliver. Min studie avgrinsar sig till stroke’ av flera anledningar.
Dels for att sociologisk forskning om férvirvade hjinskador ir eftersatt. Dels for
att stroke 4r en av vra stora folksjukdomar i Sverige och en av de vanligaste or-
sakerna till funktionsnedsittningar och déd. Varje r drabbas 30 000 minniskor
av stroke i Sverige. Av dem ir 6000 i yrkesverksam alder (htep://www.strokefor-
bundet.se/show.asp?si=4428&go=Vad ir stroke?). Hur minga som faktiskt dtergar
till arbete efter stroke 4r svart att svara pd. Olika studier visar pa sd olika resultat
som att 1% till 91% av strokedrabbade kommer Ater till arbete (Medin et al.
2007:1051). Den stora variationen beror bland annat pa studiernas olika design,
definitioner av stroke, definitioner av arbete och tiden fér uppféljningar (Medin
etal. 2006:1051).

Stroke #r dessutom en sjukdom som rér sig i ett ingenmansland. Om en per-
son drabbats av en stroke har han/hon varit sjuk men ir det inte lingre, iven om
vissa funktionsnedsittningar stannar kvar och livet inte lingre 4r som férut. Den
hir forindringen ir svér for de strokedrabbade som jag har intervjuat att sitta ord
pa men de uppehaller sig alla vid den i sina berittelser. Dirfér menar jag att det 4r
en viktig del av vad som sker pa vigen tillbaka. Sherry pdpekar i If'7 Only Had a
Brain. Deconstructing Brain Injury (2006) hur flera av de hjirnskadade deltagarna
i hans studie inte identifierade sig som funktionshindrade eftersom de forknip-
pade funktionshinder med fysiska, intellektuella och sinnesorgans funktionsned-
sittningar. Andra av deltagarna sig sig sjilva som funktionshindrade och iden-
tifierade hinder bade i den sociala och fysiska miljon som omgav dem (Sherry,
2006:170). Eftersom sviterna av en stroke inte alltid ir synliga kan det ibland
innebira svirigheter att fi omgivningen att forstd hur man ir drabbad. Stroke
kan alltsd ge foljder som inte gir att se pd kroppen dven om det ir kroppsliga
erfarenheter som att inte ha fysisk eller kognitiv uthallighet. Samtidigt ir stroke
att betrakta som en skada pa hjirnan som ger vissa funktionshinder om man inte

5 Stroke ir ett samlingsnamn for hjirninfarke (en blodpropp i hjirnan) och hjirnblédning.
Cirka 85% av alla strokes ir hjirninfarkter och cirka 15% ir hjirnblédningar. Medeldldern
hos personer som fir en stroke 4r 75 4r och lika minga kvinnor som min drabbas (heep://www.
strokeforbundet.se/show.asp?si=442&go=Vad ir stroke?).
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kan anpassa den sociala miljon efter individens nya villkor. Jag ser dirfor stroke
som en sjukdom som utmanar den uppdelning som ibland gérs mellan medi-
cinsk sociologi och funktionshinderforskning eftersom stroke bdde kan ses som
en sjukdom och ett funktionshinder som miljon kan anpassas till. Tidigare stu-
dier visar ocksa hur stroke skiljer sig frin manga andra kroniska sjukdomar. Bland
annat kriver inte stroke en livsling eller intringande behandling pa samma sitt
som exempelvis njursjukdomar eller diabetes (Pound, Ebrahim, & Gompertz,
1998:345). Men precis som vissa andra sjukdomar foregds stroke inte av ett langt
insjuknande utan kan ses som en akut hindelse vid ett specifike tillfille (dven
om ménga mindre strokes aldrig upplevs av individen eller uppticks av likare).
Det betyder att det aldrig forekommer, som vid minga andra allvarliga sjukdo-
mar, ett samtal mellan likare och patient dir sjukdomsbeskedet ges (Grainger,
Masterson & Jennings, 2005). Forskning om stroke har tenderat att fokusera pd
livet som fore och efter stroken. Men det finns ocks analyser av strokenarrativ
som snarare in att se stroken som ett brott i livet, tar fasta pd hur den inkorpo-
reras i minniskors livsberittelser (Kaufman, 1988; Faircloth, Boylstein, Rittman
& Young, 2004b). I egenskap av att vara en forvirvad sjukdom/funktionshinder/
hjirnskada, utan ett langt insjuknande och dir det finns en pagiende diskussion
inom forskningen om hur erfarenheter av sjukdomen bor tolkas, menar jag att
just stroke 4r intressant att studera.

Studiens utgingspunkt, syfte och frigestillningar

Studien har ett aktorsperspektiv ddr individer i yrkesverksam alder som drabbats
av stroke star i fokus. Den friga som stills 4r: vad kan strokedrabbade beritta
om sina erfarenheter av arbetslivet och om den process som utgor/utgjort deras
dterging eller forsok till dtergéng till arbetslivet? En sddan process innehéller sivil
individuella erfarenheter, kinslor, handlingar, reflektioner som méten med an-
dra. Processen kan ses som kantad av olika giranden eller praktiker, bade pé indi-
vidnivd men dven pd en institutionell niva, hir representerad av organisationerna
Forsikringskassan, Omvérdnaden® och Arbetsformedlingen. Hur praktikerna ser

6 Fortsittningsvis kommer jag att skriva Omvirdnaden med versal i bérjan av ordet for att
tydliggéra att jag behandlar informanterna dirifrin som tillhérande en gemensam institution,
trots att de 4r verksamma p olika arbetsplatser och i olika organisationer (exempelvis bdde
sjukhus och dagrehabilitering). Det rider ingen samstimmighet angdende vilka professioner
som ingdr i omvirdnaden. I vissa fall avses enbart sjukskéterskor, i andra fall minga olika
vérdprofessioner. Med Omvérdnaden menarjag de professioner somarbetar med strokedrabbades
kroppar, formédga och dagliga liv till skillnad fran likarprofessionen som fokuserar att bota och
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ut beror bland annat pd aktorens handlingsutrymme. Frigan om handlingsut-
rymme grundar sig i sin tur i ett relationellt strukturellt perspektiv ddr maktrela-
tioner ses som ojimlika. Jag tror dock inte att maktrelationer ir statiska. Snarare
ser jag individers handlingsutrymme som férhandlingsbart dven om det p& grund
av ojimlika maktrelationer inte ir obegrinsat.

For att undersoka erfarenheter och praktiker har jag utfort semistrukturerade
intervjuer med strokedrabbade personer. Det finns en tendens i studier om indi-
vider som ingdr i marginaliserade samhillsgrupper att beskriva individerna som
offer och reproducera dem som svaga (de los Reyes, 2001). I den hir studien
strivar jag istillet efter att lyfta fram vad individer gor for att paverka sin egen
situation trots att de tillhér en grupp vars villkor ir svaga i arbetslivet och i sam-
hillet i 6vrigt. Genom att utgd frin strokedrabbade individers berittelser om
erfarenheter forsoker jag finga en problematik i strokedrabbade minniskors var-
dag och visa hur den ir kopplad till sociala relationer utanfsr deras vardag. Aven
en andra, organisatorisk, niva har studerats dir fokus varit pa de professionella
aktorernas berittelser som méter strokedrabbade i sin strivan att komma tillbaka
till arbetslivet (de profesionella har inte haft ndgon relation till de strokedrabbade
informanterna). Likvil de strokedrabbades som de professionellas berittelser for-
haller sig till styranderelationer. I fokus f6r den hir studien stdr darfor:

A. strokedrabbade individers berittelser om erfarenheter och praktiker av stroke,
vardagsrelationer, forhallandet till lonearbete och atergang till arbetslivet

B. professionella aktérers berittelser om praktiker i sitt arbete med att hjilpa
strokedrabbade individer tillbaka till arbetslivet

C. relationen mellan de individuella berittelserna och de professionellas institu-
tionella praktiker, sociala relationer och styranderelationer.

Foljaktligen lyder studiens forskningsfrigor:

Vad beriittar individer om sin vardag efter en stroke?

Vad beriittar de professionella om sin institutionella kontext?

Vilka praktiker forekommer i de olika aktirernas berirtelser?

Vad mdajliggor och begrinsar aktorernas handlingsutrymmen?

Hur forhéller sig de olika aktirerna till institutionella praktiker, sociala relationer och
styranderelationer vid forsok att dtergd till arbete efter stroke?

forebygga sjukdomar. I den hir studien innefattar jag dérfor sjukskoterskor, sjukgymnaster och
arbetsterapeuter i begreppet Omvardnaden.
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Tidigare forskning om stroke och arbetsliv

Nir det kommer till studier om stroke mer specifike, 4r forskningen mycket ut-
bredd. Den mesta forskningen 4r dock medicinsk och fokuserar pé att uppticka,
forebygga och bota stroke och dess risker (Hamilton, 2000). Aven om de medi-
cinska perspektiven dominerar finns ocksa icke-medicinsk forskning om stroke.
Hir ligger fokus pa socioekonomiska faktorer, livskvalitet, rehabilitering och
véirdorganisatoriska frigor for att nimna nigra omriden’. I studier om stroke
anvinds bdde kvantitativa och kvalitativa metoder.

Nigra studier refereras dterkommande till i den samhillsvetenskapliga forsk-
ningen om stroke (Kaufman, 1988; Doolittle, 1992; Pound, Gompertz &
Ebrahim, 1998; Faircloth, Boylstein, Rittman, Young & Gubrium, 2004b).
Sharon Kaufman (1988) fokuserar pé férhallandet mellan sjukdom och biografi.
Genom begreppet biographical work (som ursprungligen myntades av Corbin &
Strauss, 1985) visar Kaufman hur personer efter en allvarlig sjukdom maste repa-
rera sjilvet genom att revidera sin biografiska berittelse si att den passar in i de
nya omstindigheterna. Hon identifierar i sin studie tre problem som var typiska
for erfarenheter efter stroke: de drabbade individerna upplevde ingen kontinuitet
i livsloppet, de tvingades i och med sjukdomen att omdefiniera sitt sjilv och de
upplevde att deras liv inte dtergick till det normala eller med andra ord; sd som
livet hade varit fore stroken (Kaufman, 1988:219). Nancy Doolittles (1992) ar-
tikel behandlar upplevelser av kroppen och strokedrabbade personers berittelser
om hur hjirnan och kroppen "talar” med varandra nir kroppen inte lingre utfor
rorelser automatiske utan personerna var tvungna att tala om for sina kroppsde-
lar vad de ska gora. I informanternas berittelser dr kroppen ndgot frimmande
och objektifieras. Pandora Pound et al. (1998) belyser genom djupintervjuer hur
minniskor behdver tala om férindringar efter stroke fér att kunna hitta nya so-
ciala roller och kontakter samt nya aktiviteter. Christopher A. Faircloth et al.
menar att de strokedrabbade i deras studie inkorporerade stroken i sina liv snarare
dn att uppleva den som ett brott eller nigot frimmande (2004b). Jag kommer att
presentera deras studie och kritik nirmare i kapitel 2.

De hir studierna har gemensamt att de identifierat vilka frigor och problem
som ir viktiga for strokedrabbade individer, deras anhériga och virdare. Ménga
av dessa tongivande studier handlar om att hitta en ny identitet nir kroppen
forindrats och forutsittningarna att delta i arbetslivet ser annorlunda ut eller

7 Det finns dven sjilvbiografiskt litteratur som skildrar insjuknandet och livet efter stroke
(Jekander, 2003; Asén, 1992 mfl.). De tar friimst upp svirigheterna med att acceptera ett ligre
tempo eller att inte lingre klara av samma saker som tidigare, sdsom att lisa mycket bocker eller
arbeta i en stressig miljs.
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helt faller bort. Analysnivin i minga av de studier som presenterats hir ovan
ligger pa en socialpsykologisk eller mellanminsklig, interaktionistisk nivd och ir
kvalitativa studier. Men det finns dven forskning om stroke dir analysnivan ir
mer organisatorisk och som baserar sig pa kvantitativa undersskningar. Eftersom
stroke 4r vanligare i hogre aldrar fokuserar den mesta forskningen om stroke pé
personer dver 65 dr. Kunskapen om arbetsliv och stroke dr dirfor begrinsad.
Artikeln “Returning to Work After Stroke: an Important But Neglected Area”
(Corr & Wilmer, 2003) presenterar resultatet av tvd oberoende studier utférda
i Storbritannien som fokuserat pa olika aspekter vid atergdngen dill arbete efter
stroke. Bada studierna fann att dtergdngen till arbetslivet var en viktig friga for
deltagarna i studierna samt identifierade vilken sorts hjilp som behovs for att un-
derlitta dtergangen till betalt arbete. Studie 1 anviinde the Canadian Occupational
Performance Measure® for att samla information om arbete bland strokedrabbade
personer i dldrarna 18-55. Syftet var att undersoka om arbete var en viktig friga
for strokedrabbade informanter och att utvirdera deras deltagande i en rad olika
roller och deras betydelse. Forskarna kom fram till att ungefir tva ar efter sin
stroke, hade informanterna fortfarande inte ersatt sin yrkesroll med nigon ny
roll. Studie 2 anvinde istillet ett fenomenologiskt tillvigagdngssitt for att under-
soka vilket std strokedrabbade personer fick nir de atervinde till arbete. Den hir
studien pekar pa problemen med att f2 arbetsgivare att stddja de strokedrabbades
dterging till arbetslivet genom att vara flexibla och deras avsaknad av forstdelse
for effekterna av stroke. Studie 2 visade dven pd arbetsterapeuters begrinsade roll
i dtergingen till arbetslivet och rekommenderade att denna profession bér delta i
storre utstrickning i rehabiliteringen av strokedrabbade till arbetslivet.

I Sverige har ett fital studier om stroke fokuserat personer under 65 och de
problem som kan uppstd i relation till arbetslivet, dd ofta utifrdn ett rehabilite-
ringsperspektiv. Jenny Rédings avhandling i samhillsmedicin och rehabilitering,
Stroke in the Younger: Self-reported Impact on Work Situation, Cognitive Function,
Physical Function and Life Satisfaction — A National Survey (2009), undersoker
erfarenheter av rehabilitering, dtergéng till arbetslivet, fysisk och kognitiv funk-
tion enligt de strokedrabbade sjilva samt deras skattade tillfredsstillelse med li-
vet. Hennes resultat visar att 53% av de tillfrigade inte var néjda med sitt liv
som helhet och att rehabiliteringen av yngre strokedrabbade (i studien avgrin-
sade till dldrarna 18-55) omfattade andra problem in i rehabiliteringsarbetet med
dldre pa grund av de yngre strokedrabbades livssituation. I artikeln “Indicators
for Return after Stroke and the Importance of Work for Subjective Well-being
and Life Satisfaction” (2003) drar Monika Vestling, Bertil Tufvesson och Susanne
Iwarsson, slutsatsen att strokepatienter som atervint till arbetslivet rapporterade

8 Ett mitinstrument for att utvirdera personers sjilvskattning angdende deras forindrade
arbetsprestation over tid.
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hogre tillfredsstillelse med livet och subjektivt vilbefinnande 4n de som inte ater-
vinde. 41% av de 120 patienterna som ingick i deras studie dtergick till arbete.
Det innebar ofta forindrade arbetstider, nya arbetsgivare och/eller nya arbetsupp-
gifter. Vestling et al’s studie visar att de som kunde gi utan hjilpmedel hade den
storsta chansen att atervinda till arbetslivet, f6ljt av de med tjinstemannayrken
och de vars kognitiva formaga var intakta (Vestling et al. 2003).

Svenska samhillsvetenskapliga studier om stroke i arbetsfor alder 4r dn firre.
En av dem idr avhandlingen Stroke among People of Working Age (2006) av folk-
hilsovetaren Jennie Medin. Hon visar hur stroke under en tiodrsperiod, 1989 till
2000, har okat bland bide kvinnor och min under 65 ars dlder. Hos kvinnor ir
okningen 33% medan 6kningen hos min dr 19%. Medin visar ocksa att sanno-
likheten att drabbas av en stroke ér stérre for personer som har arbeten med hoga
krav och hég kontroll frén arbetsgivaren jaimfort med personer vars arbeten har
héga krav men med ldg kontroll frin arbetsgivaren. Vidare visar hennes studie att
rehabilitering primirt fokuserar pd kroppsliga funktioner och pé att hjilpa pa-
tienter i sitt vardagsliv. En mindre del av rehabiliteringen fokuserar pa att hjilpa
patienter att atergd till arbetslivet. En av Medins slutsatser 4r att nir individer
i aldersgruppen 45-50 rehabiliteras 4r det viktigt att arbeta med verktyg som
hjilper patienter att ta kontroll 6ver sin egen situation, exempelvis ge dem sjilv-
fortroende och makt att agera. Medin avslutar sin avhandling med att foresld att
det beh6vs mer forskning om stroke i arbetstor alder liksom genusspecifika stu-
dier for att forklara 6kningen av stroke bland kvinnor i dldrarna 30-65 (Medin,
2000).

Liksom de flesta av de ovan presenterade studierna ir den hir avhandlingen
ocksd en sambhillsvetenskaplig studie av stroke och arbetsliv. Men genom min
anvindning av institutionell etnografi, dir strivan ir att fringd en uppdelning
mellan en individ- och en organisatorisk/strukturell nivé, skiljer sig min forsk-
ning frin tidigare studier av stroke. Genom att analysera informanters berittelser
underséker jag institutionella praktiker och strokedrabbades personers erfarenhe-
ter och praktiker for att pa s vis forstd vad det dr som paverkar deras handlings-
utrymme och vardag,.

Den hir studien rér sig i ett sociologiskt omride dir ett flertal teorier dr méj-
liga att ta till hjilp for att besvara mina forskningsfrgor. I min avhandling letar
jag efter ett utrymme dir bade individers erfarenheter, institutionella praktiker,
det sociala, det kroppsliga och det som ir specifikt for forvirvade hjirnskador
kan forstés sociologiskt. Jag gor detta genom att placera mig i en skirningspunkt
mellan forskningsfilten funktionshinderforskning och medicinsk sociologi. Men
min teoretiska ingdng tar jag ocksa frin institutionell etnografi sisom Dorothy
Smith (1987, 2005) utarbetat den och frén Arthur Franks forstdelse av sjukdoms-
narrativ som en social praktik (Frank, 1995:2f). I kapitel 2 kommer jag att re-
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dovisa f6r sociologiska teorier om sjukdom och funktionshinder. Teorierna ir i
mdngt och mycket anglosaxiska och utvecklade i engelsksprakiga linder. Min
studie dr utford och begrinsad till Sverige och analysen priglas dirmed av de
samhillsforindringar som skett i Sverige som vilfirdsstat och som avspeglas bade
i arbetslivet och i Omvardnadens organisation. Dirfér foljer hir en kontextua-
lisering av studien. Forst ska jag kort presentera vad jag menar nir jag talar om
arbete i den hir avhandlingen eftersom begreppet kan avse olika praktiker.

Att definiera arbete som lonearbetet

Arbete som ett socialt fenomen har sttt i centrum for sociologin inda sedan
Marx, Weber och Durkheim. Synen pé vad arbete ir, hur vi ska definiera detta
begrepp, skiljer sig mellan dem precis som det fortfarande idag férs en diskus-
sion om detta nyckelbegrepp. Det vanligaste angreppssittet har varit att studera
lonearbete. Majoriteten av den svenska befolkningen deltar i lonearbete, ca 80%
enligt Jan Ch. Karlsson (2002:44). Men vem som gor vad, skiljer sig 4t mellan
olika grupper. Feministisk forskning har uppmirksammat hur omsorg om barn,
dldre och hush&ll har negligerats i forskningen om arbete. Férslagen har dock sett
olika ut; att betrakta hushillsarbete som l6nearbete eller snarare som oavlonat ar-
bete. Férutom kén ir bland annat generationstillhérighet en faktor som paverkar
vilken position individer har pa arbetsmarknaden (Soidre, 2002).

Nir jag talar om arbete i den hir studien avser jag flera former av arbete. Fokus
i intervjuerna har varit pa lonearbete som utférs pa arbetsmarknaden utanfor det
privata hushallet. Jag har dock hallit analysen 6ppen och analysen visar att infor-
manternas vardag till stor del bestér av praktiker som kan ses som oavlonat arbete,
exempelvis det oavlénade arbete som jag kallar omsorgsarbete, men dven att deras
vardag ir fylld av andra praktiker de ser som viktiga men inte ir lonearbete. P4 si
vis kan intervjuerna med inramning av frigor om arbetslivet, ses som ett nyckel-
hal in mot hela vardagen och den sociala virlden dven utanfér Ionearbetet.

Ett annat sitt att frstd arbete 4r att som i institutionell etnografi se vad min-
niskor gér, hur de gér och vad de tinker och kinner nir de utfor sina praktiker,
samt hur dessa praktiker och erfarenheter ir kopplade till andras arbete (McCoy,
2006:111). Smith talar om denna "generdsa” tolkning av arbete som work know-
ledge. 1 en sidan forstdelse utfors arbete under specifika villkor och med vissa
intentioner och det kriver alltid viss kunskap, tid och anstringning, (Smith,
2005:151). I min analys tar jag fasta dven pd sidana goranden och viljer att
hir anvinda Karin Widerbergs svenska éversittning av begreppet; praxiskunskap
(2008:8). Hir overgdr jag nu till att diskutera hur lonearbetes villkor forindrats
liksom den svenska vilfirdsstaten — kontexten fér den hir studien.
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Kontexten for studien — det svenska vilfardssamhillet i
forindring

Vilfirdsstatens olika ansikten

For att beskriva grundprinciperna for en vilfirdsstat talar Gosta Esping-Andersen
om tre modeller som pd olika sitt forhéller sig till marknadsoberoendet “det
vill siga hur social forsikringssystemet [sic!] hanterar l6ntagarnas majligheter
att bevara sin levnadsstandard nir marknaden sviker” (Amark, 2005:15): den
liberala modellen ligger tyngdpunkten pd marknader dir den konservativa mo-
dellen snarare ligger tyngdpunkten pd familjens och pé lokalsamhillets sociala
ansvar (Esping-Andersen, 2003:6). De nordiska linderna utmirks enligt Esping-
Andersen av den socialdemokratiska modellen vari "social democracy, univeralism
and comprehensive social citizenship” ses som utmirkande (Esping-Andersen,
2003:1)°. Den socialdemokratiska modellens syfte har varit att stirka familjen
genom att avlasta den och gora individen mer oberoende av familjen och av
marknaders motgingar. Men en sidan modell har férutsatt att medborgarnas
produktivitet och anstillningsbarhet maximeras f6r att kunna bidra till vilfirds-
statens utgifter (Esping-Andersen, 2003:7). Ett av huvudmélen f6r den svenska
vilfirdsstatens organisering, férutom offentlig sjukvard, utbildning och sunda
bostidder (Hetzler & Lindqvist, 2004:21), handlar just om full sysselsittning
(Hetzler, 2004:80).

Redan pa 1920-talet uppstod “aktiva dtgirder for att stimulera dtergéng till
arbetslivet” eller den s& kallade arbezslinjen (Amark, 2005:67). Genom en hog
sysselsittningsnivd och dirigenom en ligre konkurrens om arbetstillfillena,
skulle l6ntagarnas forhallande till arbetsgivarna stirkas (Amark, 2005:67). Rafael
Lindqpvist visar hur arbetslinjen i socialpolitiken kommit att omdefinieras under
1980-talet och framdt. Synen pa kostnaderna for l&ngtidssjukskrivning, arbets-
skador och fértidspensionering som alltfér stora i kombination med en 6kad ar-
betsloshet pd 1990-talet, gjorde att arbetslinjen kom att handla om att sysselsitta
individer som uppbar dessa stod (Lindqvist, 2000:66). Ansvaret for rehabilitering
kom ocksa att forflyttas frin arbetsmarknadsmyndigheter och férsikringskassor
till arbetsgivarna (Lindqvist, 2000:66). Férutom den ekonomiska krisen i 1980-

9 Det finns andra sitt att klassificera vilfirdsmodeller. Exempelvis Walter Korpi och Joakim
Palme viljer att istillet ta sin utgdngspunke frin de olika socialférsikringarnas uppbyggnad.
Trots att deras tolkning skiljer sig frin Esping-Andersens vad giller vilfirdsstatens framvixt i
Sverige, delar de uppfattningen att Sverige (och Norge) utgdr en speciell typ av vilfirdsstat som
utmirks av en generell standardtrygghet (Amark, 2005:17).
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och 90-talets Sverige ligger 4ven andra samhillsférindringar utanfor Sverige bak-
om den svenska vilfirdens nya ansikte.

Med de samhillsforindringar som syns i hela Europa, bide demografiske, i
familjen som konstellation och med framvixten av en gemensam, global eko-
nomi, stills vilfirdsstaterna infér nya utmaningar (Esping-Andersen, 2003:2).
Teknisk utveckling, globalisering och post-Fordisktiska produktionssitt som lean
production och just in time-production' och férindrade anstillningsformer, har
ocksa dikterat nya villkor for deltagande i arbetslivet och bidragit till nya normer
pa arbetsmarknaden. Fasta, livslinga, heltidsanstillningar har f6rut varit norm.
Idag ir istillet flexibilitet och tidsbegrinsade anstillningar normgivande (Garsten
& Jacobsson, 2004:277; Thedwall, 2004:131). Exempel pd mer flexibla anstill-
ningsformer ir projektanstillningar och deltidsanstillningar. I och med att servi-
cesektorerna dominerar pa den visterlindska arbetsmarknaden och eftersom vart
samhille priglas av en kunskapsintensiv ekonomi, menar Esping-Andersen att
individers livschanser kommer att bero pa deras forméga att samla humankapital
och pé deras inlidrningsférméga da ett livslangt lirande fir en central plats. Andra
grupper 4n tidigare kan dirfor antas bli socialt utsatta bland annat genom att de
marginaliseras eller lases in i ligre positioner pa arbetsmarknaden, alltsa blir kvar
i lagavlonade jobb eller fast i arbetsmarknadsresurser (Esping-Andersen, 2003:6).
Strokedrabbade kan antas vara en sidan grupp som riskerar att bli marginalisera-
de eller inlasta pd arbetsmarknaden. Den marxistiskt inspirerade sociologen Bob
Jessop ser vilfirdsstaternas kris och framvixten av en mer neoliberal modell som
ett resultat bland annat av nationalstatens forsvagning genom globaliseringen och
sammanslagningen av olika linders ekonomi (Jessop, 1999). Vilfirdsstaternas
forindringar kan dven ses som ett skifte fran styrning till kontroll. Det hir skiftet
innebir enligt Jessop, att personlig utveckling, ansvar och kontroll kommit att
virderas hogre 4n sociala rittigheter (Jessop, 1999).

Lonearbete, sjukdom och funktionshinder i den svenska vilfirdsstaten

Fran 40-talet och framét har rehabiliteringsfrigorna forts inom tre olika sektorer
i det svenska samhillet: arbetsmarknadspolitiken, socialférsikringspolitiken och
sjukvardspolitiken (Hetzler & Lindqvist, 2004). Bland annat tillsattes kommit-
tén for partiellt arbetsféra som skulle utreda hur funktionshindrades arbetsfor-
mdga bittre kunde tillvaratas, nigot som hade sin bakgrund delvis i demografiska
frigor; de produktiva dldersklasserna beriknades minska samtidigt som delvis
arbetsfora och ildre antogs 6ka. Ett annat skil var de ekonomiska problem ar-

10 Produktionsmetoder som syftar till att hélla nere kostnaderna bland annat genom att undvika
lagerkostnader eller verproduktion.
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betsloshet innebar f6r den enskilde individen och risken att férvirvade yrkeser-
farenheter skulle forsvinna. Dessutom sigs arbete motverka asocialitet (Hetzler
& Lindqvist, 2004:23f.). Vilfirdspolitikens 6vergripande maél, framforallt efter
andra virldskriget, var att normalisera och rehabilitera funktionshindrade per-
soner, nigot som kommit att forma handikappolitiken i Sverige (Hetzler &
Lindqvist, 2004:15). Aven idag ir formigan till forvirvsarbete central d4 alla i
arbetsfor dlder forvintas bidra till samhillsbygget och vilfirdsstaten, samtidigt
som vi vid sjukdom eller funktionshinder ska ha ritt till ekonomisk trygghet, ett
fordelningsdilemma som rehabiliteringen forvintas 16sa (Lindqvist, 2004:65f.).
Lindqvist menar att den hir utvecklingen har kommit att ge professionella rollen
som gate-keepers och att ett maktférhillande mellan brukare (alltsd den sjuka
eller funktionshindrade individen) och de professionella (i det hir fallet frin
Omvérdnaden) sd uppstdr: ”[...] de ska utreda och ge forslag pa beslut, avgora
om behoven ir tillrickligt stora for att en forman eller ett bidrag ska ges, prioritera
bland knappa resurser” (Lindqvist, 2004:68). P4 s4 vis antar de professionella en
administrativ, kontrollerande roll. Fér att funktionshindrade ska uppnd ett storre
inflytande krivs att de professionella som de kommer i kontakt med, 4r med-
vetna om hur formuleringen av behov och l6sningar ir kontextbundna och dir
en viss ideologi r ridande (Lindqvist, 2004:68.). Exempelvis belyser statsvetaren
Deborah Stone att regler for hur och till vem medel ska distribueras ir sociala
konstruktioner. I ekonomisk hirdare tider blir det mer angeliget att skilja ut de
arbetsformogna fran de icke-arbetsformogna (Stone, 1984; Lindqvist, 2000:40).
Séledes ir det arbetsmarknaden snarare 4n individernas biologiska kroppar som
ligger till grund fér statens bedomning av dem som arbetsfora respektive arbetso-
formogna (Stone, 1984). Parallellt verkar processer som knyter samman just den
biologiska kroppen och arbetsférméga. Brendan Gleeson visar i sin mer historiska
analys hur industrialiseringen medférde ett krav pa ett minimum av arbetstake
eller fingerfirdighet som dirmed ifrigasatte funktionshindrade minniskors ar-
betsformaga (Gleeson, 1999:39).

Sjukférsikringen i Sverige bygger, enligt Lindqvist, till stor del pi likarnas
“monopol pd sjukdomsbegreppet och ritten att bedoma nedsittning av indivi-
dens funktionsférmdga” (Lindqvist, 2000:17). Dirfor 4r inte bara forindringar i
arbetslivet eller politiska beslut som paverkar vilfirdsmyndigheternas verksamhet
viktiga att uppmirksamma for en sociologisk analys av lonearbete, sjukdom och
funktionshinder. Jag ser dessutom institutioners organisering och kunskapspro-
duktion som viktiga att ta hinsyn till eftersom de péverkar handlingsutrymmet
for sdvil professionella som strokedrabbade.
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Foérindringar i sjukvardens organisation

Den moderna medicinen har rort sig fran 1800-talets institutionalisering, distan-
sering frin patienten och somatiska fokus, till att handla inte enbart om den sjuka
minniskan utan om minniskan som helhet och att betona betydelsen av patien-
tens medverkan och inflytande i vdrdarbetet (Svensson, 1993:209). En sociolo-
gisk kritik av ett sddant mer holistiskt perspektiv pd den vérdsckande individen
dr att medicinens kontroll s& kommer att vidgas till @n fler samhillsomraden och
delar av livet (Svensson, 1993:212). Trots en sidan mer inkluderande hillning
lever gamla forvintningar pa bade likare och patient kvar dir likaren ska ordi-
nera och patienten lyda. Svensson slér fast att bland annat compliance-forskning,
alltsd huruvida patienter foljer likares behandlingsforeskrifter, visar hur det trots
nya normer inom sjukvérden fortfarande tycks finnas en likardominans i métet
likare-patient (Svensson, 1993:209). Den hir dominansen kan ocksa vara ndgot
som virdsokande individer dessutom 6nskar manga ganger''.

Ofta siger man att det skett en medikalisering i det visterlindska samhillet.
Denna kan ses ha skett pa tre olika nivéer: pa en begreppslig niva avses hur tidiga-
re icke-medicinska tillstdnd nu inkorporerats i den medicinska sfiren och dirmed
behandlas som ett medicinske tillstdind, sdsom sorg, fetma, trotchet (Svensson,
1993:37). Aven utvecklingen av medicinsk teknologi har lett till msjligheter att
behandla just sidana tillstind som tidigare inte behandlats medicinske. Det har
siledes skett en medikalisering 4ven pd en behandlingsmissig nivé. Slutligen kan
medikaliseringen idven identifieras pa en institutionell nivd. Vilfirdssamhillen
vilar p& medicinska beslut som i sin tur stodjer och uppritthéller vissa sociala
virden och normer (Svensson, 1993:37). Utifrin en sddan utveckling skulle man
kunna tolka det som att likarprofessionen har stirkes. Men det ir en inte helt
sjalvklar tolkning. Samtidigt finns nimligen tecken p4 att likarprofessionen sna-
rare har bdde avprofessionaliserats, proletariserats och att det inom professionen
skett en differentiering. Tecken pa att en avprofessionalisering skett 4r bland an-
nat hur likares frsvagats i relation till andra yrkesgrupper i och med dessas hojda
utbildningsnivd. Likasd har kunskapsklyftan mellan likare, klient eller patient
minskat genom en generell hojning av utbildningsnivd. Av samma anledning
sigs allminhetens fortroende for likare minskat. Aven lagstiftningen har under
1980-talet kommit att stirka patientens rittigheter (Svensson, 1993:74). Nir det
talas om en proletarisering av likarprofessionen ir det ett nirbesliktat fenomen

11 Aven Parsons frigar sig ocksa hur det kommer sig att likaren fir patienten att f&lja rad trots ate
likare inte har nigon direkt makt och fortsitter sitt resonemang genom att siga att relationen
likare-patient inte bara handlar om institutionella roller utan dven om mekanismer av social
kontroll (Parsons, 1964:442,450). Bland annat har likaren insike i den sjukes privata liv
(Parsons, 1964:473).
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till en férmodad avprofessionalisering. Likare ses hir ha forlorat en del av sin
sjalvstindighet och deras arbetssituation liknar alltmer tjinstemins i stora byra-
kratiska organisationer (Svensson, 1993:75). Kritiker till de hir tvd perspektiven
menar att man istillet bor forstd forindringarna frimst som forindringar inom
professionen. Exempelvis har alltfler administrativa, kontrollerande och regleran-
de instanser uppstatt som befinner sig pa en hogre nivé i vardhierarkin (Svensson,
1993:76).

Den utveckling som jag finner mest central f6r min studie 4r just hur likare
kommit att bli en central del i vilfirdssamhillen dir de fir avgora vem som ir
frisk eller sjuk (Svensson, 1993:73). "Beroendet av likarna finns inbyggt i vil-
fardssystemet. Det dr genom likarens beslut som manga av vilfirdssamhillets
formaner blir tillgingliga for minniskor. Likares intyg kan befria fran virnplike,
ge straffbefrielse i domstol eller berittiga till fortidspension” (Svensson, 1993:73,
jfr dven med Lindqvist, 2004:68). Parsons betraktade den medicinska profes-
sionen som den sjilvklara auktoriteten men i Sverige idag fors diskussioner bade
om regelverk, ideologi och vem som egentligen bor gora dessa bedomningar av
arbetsformdga; diskussioner som kan tolkas som ett uttryck for en strid om auk-
toritet mellan likare och tjinstemin. Exempelvis har de senaste dren ett flertal
fall uppmirksammats av media dir Forsikringskassan bedémt personer med kort
tid kvar att leva eller med allvarliga sjukdomar som arbetsféra. Men forindringar
i sjukvirden handlar inte enbart om likarprofessionens karaktir. Varden bestar
av minga olika yrkesgrupper. Ofta gors en uppdelning i bot, dir likarna stiller
diagnos och beslutar om behandling, och omvardnad dir sjukskéterskor, under-
skoterskor och bitriden skéter den vardagliga, regelbundna kontakten med pa-
tienterna (Svensson, 1993:181). Jag har i min studie valt att fokusera pa profes-
sioner frin omvardnaden som méter de strokedrabbade personerna regelbundet.
Likasd menar jag att andra professioner i andra institutioner 4n den medicinska
ir viktiga for en forstdelse av vad som hinder vid forsok att dtergd till arbetslivet
efter stroke. Jag menar att arbetsformedlare frin Arbetsfsrmedlingen och hand-
liggare frén Forsikringskassan spelar en viktig roll for de strokedrabbades vardag
och handlingsutrymme eftersom de kan ses utova en viss auktoritet 6ver de min-
niskor de méter i sin yrkesroll och genom sina organisationer.
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Avhandlingens disposition

Att sociologiskt undersoka stroke, inte enbart som ett individuellt problem eller
medicinsk skeende, utan som ett socialt fenomen, kan dels bidra med alternativa
perspektiv pa kroppar, lonearbete och sjukdom och/eller funktionshinder och
deras kopplingar till varandra i dagens vilfirdsstat. Dels kan det leda till en for-
stdelse f6r hur individers vardag 4r sammanlinkad till samhilleliga strukturer och
praktiker utanfér dem sjilva. For att studera stroke i arbetstor lder ur ett sidant
perspektiv har jag metodologiskt inspirerats av institutionell etnografi (Smith,
1987, 2005, 2006; McKendy, 1992; DeVault, 2006; McCoy, 2006). I det hir
forsta kapitlet har jag forsoke att beskriva de samhillstorindringar, speciellt i ar-
betslivet och vilfirdsstaten, som den kontext varifrin empirin i den hir studien
inhimtats. Foljande kapitel ska ldsas som en ingdng till de forskningsfilt som kor-
sas 1 den hir studien och dir presentar jag ocksd tidigare forskning. Kapitel 3 4r
teoribaserat och dir redogor jag for och diskuterar val av teorier samt hur jag ser
pa relationen mellan dem. Direfter foljer ett metodologikapitel dir tillvigagings-
sitt for datainsamling och analys samt forskningsetiska stillningstaganden disku-
teras. Dir fordjupar jag ocksa diskussionen om narrativ analys. I kapitel 5, 6, 7
och 8 &terfinns avhandlingens empiri. I kapitel 5 presenteras tre av de strokedrab-
bade informanternas berittelser samt en analys av dessa. I kapitel 6 presenteras
och analyseras de 6vriga strokedrabbade informanternas berittelser. I det sjunde
kapitlet analyserar jag de professionellas berittelser om sina praktiker och i det at-
tonde kapitlet stiller jag de professionellas berittelser om stroke, strokesdrabbade
och arbetslivet i relation till vad de strokedrabbade informanterna berittat. I det
sista kapitlet, kapitel 9, presenteras slutsatser och en avslutande diskussion fors.
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KAPITEL 2

Att sociologiskt studera kroppar
— forskningsliget

I fokus for den hir studien stir erfarenheter av och praktiker kring stroke, en
forvirvad hjirnskada. Hir uppstir frigan om hur vi ska tolka detta fenomen.
Ar stroke en sjukdom, en funktionsnedsittning eller ett funktionshinder? Och
hur kan man studera en férvirvad hjirnskada samhillsvetenskapligt? I det hir
kapitlet ska jag dels diskutera hur kroppen mer generellt kan studeras sociologiskt
utan att férneka dess materialitet, dels redogora for hur bide medicinsk sociologi
och funktionshinderforskning ir relevanta forskningsfilt for den hir studiens
forskningsfrigor. Jag bérjar med en kort beskrivning éver vilka funktionsnedsitt-
ningar en stroke kan leda till. Detta for att ge en grundférstdelse av vad en stroke
kan innebira f6r den drabbade individen och for vad de professionella arbetar
med/mot nir de ska forsoka fa strokedrabbade personer att terga till arbetslivet.

Funktionsnedsittningar efter stroke

Fér att beskriva vad en stroke kan leda till anvinder jag mig av Szrokeboken
(2001). Det ir en informationsbok om stroke som riktar sig till drabbade och
anhoriga och den ir forfattad av sjukskoterskor, likare och en strokedrabbad per-
son. I kapitlet "Hur yttrar sig stroke?” skriver éverlikarna Peter Borenstein och
Hans-Géran Hirdemark att en stroke kan leda till forlamning, nedsatt kinsel el-
ler of6rmaga att kiinna igen via kiinsel. Spriket kan péaverkas bade genom att den
strokedrabbade har svart att forstd vad som sigs (impressiv afasi) eller genom att
han/hon fir svarigheter att uttrycka sig (expressiv afasi). Om muskelrorelser inte
kan samordnas kan det leda till apraxi det vill siga fumlighet och klumpighet i
rorelserna. Det finns olika former av denna funktionsnedsittning som exempelvis
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kan innebira att patienten har svart att genomfora en planerad, viljemissig hand-
ling som att borsta tinderna eller klippa med en sax. Stroke kan ocksi ge skador
som gor det svért for personen att orientera sig i okidnda, och vid svirare skador
dven kinda, omgivningar. Likasd kan skador i hoger hjirnhalva leda till negleke
vilket innebir att patienten dr omedveten om vad som finns i den vinstra delen av
rummet, pa vinster sida av tallriken eller till och med om sin vinstra kroppshalva.
Neglekt handlar alltsi om en skada i hjirnan som styr uppmirksamhet men dven
skador pd synnerven kan leda till att patienten inte ser ena halvan av ett rum.
Stroke kan ocksd ge skador som gér att patienten inte lingre kinner igen ett ob-
jekt trots att han/hon tydligt ser objektet. Andra méjliga funktionsnedsittningar
efter stroke 4r onormal trotthet, sviljningssvarigheter, 6kad muskelspinning eller
s kallad spasticitet, forsimrad koordination, yrsel och balanssvarigheter, dovhet
eller problem att kiinna igen vad man hér, sa kallad auditiv agnosi (Borenstein &
Hardemark, 2001:21-29). Forfattarna tar under rubriken "Psykiska reaktioner”
upp hur en stroke for de flesta innebir ett psykiskt trauma och en total omstill-
ning i livssituationen varfor besvikelse, ilska och fortvivlan dr vanligt. En del
forandringar i personligheten beror dock snarare pa vilket omrade av hjirnan som
skadats skriver forfattarna:

En del strokepatienter blir kiinslomissigt avtrubbade, sjilvcentrerade och omstindliga. Hos
andra blir istillet de gamla karaktirsdragen mer accentuerade. Den person som alltid varit
lite sparsam kanske blir sndl, den som alltid varit lite extra noggrann kanske blir pedantisk
efter insjuknandet. (Borenstein & Héardemark, 2001:28)

Bortom dikotomin natur/kultur — sociologiska

perspektiv pa kroppar

Att minniskor bade ir sociala och biologiska varelser dr det nog fa som idag ifrd-
gasitter. Brinnpunkten i sdvil samhillsdebatter som i akademiska resonemang,
dr snarare till vilken grad vi och vdra kroppar, ir styrda av biologin alternativt
vért sociala sammanhang. En foregingare inom det filt som ibland kallas krop-
pens sociologi dr Bryan Turner. Han ifrigasitter den dikotoma uppdelningen
mellan natur och kultur som ir sd nirvarande i teoretiserandet av kroppar. Det
kan hivdas att kulturen skapar naturen eftersom vad som anses vara "naturligt”
i en kultur inte dr det i en annan. Likasd kan naturen sigas utforma det so-
ciala med sina begrinsningar av minskligt aktorskap genom tillviixe och forfall
(Turner, 1996:197). Grinserna for vad som formar vad suddas dessutom alltmer
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ut. Teknisk och medicinsk utveckling stiller frigor om vad som utgér minskligt
liv — gor genmanipulering sjukdomar onaturliga, forvandlar en pacemaker en
minniska till en maskin? Ateters kroppsliga prestationer idag var omojliga att
forestilla sig for hundra &r sedan och s& vidare (Turner, 1996:197). Turner talar
om kroppen som en social konstruktion utan att fér den skull férneka vissa bio-
logiska och psykologiska dimensioner som inte kan férklaras frin ett socialkon-
struktivistiskt perspektiv. For att illustrera sitt argument ger Turner fenomenet
dldrande som ett exempel:

The notion that age is socially constructed does not require us to deny that ageing as a
biological process involves a decline in physical ability, the emergence of grey hair, a decline
in skin texture, an increase in the brittleness of the skeletal structure, and eventually a de-
cline in mental ability. We can therefore without contradiction believe that dementia and
Altzheimer’s disease are medical categories which socially construct the troubles of ageing
into definite medical definitions which allocate power to professional social groups and be-
lieve that ageing is a real process taking place in the organic foundations of human embodi-
ment. To argue that ageing has a foundationalist dimension would furthermore not prevent
us from also believing that the phenomenology of ageing is dependent upon such issues as
social class position, cultural capital, gender identity and ethnicity. (Turner, 1996:30)

Precis som Turner menar jag att det istillet for att se kroppen som en arena dir
natur/kultur eller biologi/sociologi stills mot varandra, ir viktigt att studera hur
kroppar utmanar sddana dikotomier:

We can exercise agency, but we do so in the context of massive structural restraints. We are
individuals, but our individuality is socially produced. Human beings as organic systems
are part of nature, but their natural environment is also the product of historical practices.
‘Nature’ is also a product of culture. We are conscious beings but that consciousness can
only be realized through embodiment. [...] The difficulty of providing a coherent account
of what we mean by ‘the body’ is an effect of these theoretic problems. (Turner, 1996:232)

Men bade inom den medicinska sociologin och funktionshinderforskningen
gors dtskillnader genom begrepp som sjukdom, sjukroll och ohilsa respektive
[funktionshinder och funktionsnedsittning. Dessa dtskillnader mellan det sociala
och det biologiska riskerar att férenkla en samhillsvetenskaplig syn p& kroppar.
Exempelvis begreppen sickness, illness, disease uppmirksammar hur medicinsk so-
ciologi kan ha olika fokus och infallsvinklar (p& exempelvis stroke): "Begreppen
kan ungefir oversittas med subjektiv upplevelse av ohilsa (7//ness), socialt defi-
nierad sjukroll (sickness) samt objektivt diagnostiserad sjukdom utifrén det bio-
medicinska paradigmet (disease)” (Johnson, 2010:121). Turner diskuterar dock
hur avgrinsningen mellan disease och illness, pa svenska sjukdom och ohiilsa, inte
alltid 4r sd skarp. Han forklarar det med att bida begreppen ir kopplade till den

motsigelsefulla och paradoxala natur/kultur-dikotomin same till kunskaps- och
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maktstrukturer. Turner ifrigasitter om vi verkligen kan acceptera sjukdom som
ordrt av kulturen och enbart ett resultat av naturen. Istillet menar han ate alla
tre koncepten innehéller grader av bedémningar utifrdn statistiska kriterier eller
ett idealistiske tillstdnd (Turner, 1996:200). Sjukdom definieras alltsd inte enbart
utifrin naturens eller biologins fakta utan dven inom ramarna for en viss institu-
tion (den medicinska vetenskapen) och ir sdledes ocksd paverkad av kulturella
uppfattningar om vad som riknas som ett gott liv (Turner, 1996:200).
Dikotomin natur/kultur som diskuterats hir ovan och frigan: vad ir kroppen?
problematiseras bist i analyser av sjukdom hivdar Turner (Turner, 1996). Men
motsvarande debatt dterfinns dven inom funktionshinderforskningen. Dir gors
dtskillnaden mellan funktionshinder och funktionsnedsittning, framférallt i den sd
kallade sociala modellen (Thomas, 2007; Hughes & Paterson, 1997). Den svenska
funktionshinderforskaren Marten Soder beskriver den sociala modellen som ett
avstindstagande frin den individuella modellen vari funktionsnedsittning ses
som individens kroppsliga dysfunktion. Istillet fokuserar en social modell de so-
ciala eller fysiska hindren i ett fortryckande och diskriminerande samhiille vilket
resulterar i funktionshinder (Soder, 2009:68). Hir ska jag nirmare beskriva de
olika perspektiven inom funktionshinderforskning och deras forhallningssitt till

kroppen.

Funktionshinderforskning — olika teoretiska perspektiv

Funktionshinderforskningens framvixt i Sverige och Storbritannien har gemen-
samt att de vuxit fram ur ett nira samarbete med handikapporganisationer och
vid ungefir samma tidpunkt; 1980-talet (Thomas, 2007:6; Séder, 2005:13).
De senaste tjugo dren har den svenska funktionshinderforskningen expanderat
(Soder, 2005:13). Av Kristina Noléns (2005) forskningséversikt framgér dock
att en mycket stor del av svensk forskning om funktionshinder i arbetslivet varit
inriktad pé rehabiliteringsfragor, design och hjilpmedel. Forklaringen #r bland
annat att fler professionsutbildningar p& 1980-talet fick forskningsanknytning,
allesd ate sjukskoterskor, arbetsterapeuter och sjukgymnaster sjilva skulle forska
inom ramen fér sin utbildning (Séder, 2005:14). Dimitris Michailakis menar
att den svenska funktionshinderforskningen varit for nira kopplad till politis-
ka beslut och étgirder for funktionshindrade. Nir forskningen blir alltfér nira
knuten till praktiska kunskapsintressen utgér det en fara for forskningens fria
och kritiska hallning (Michailakis, 2005:126). Genom sitt fokus pa rehabilite-
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ring och nira samarbete med vilfirdsstaten, skiljer sig den svenska funktions-
hinderforskningens bakgrund fran den brittiska och amerikanska. Den brittiska
funktionshinderforskningen har istillet utvecklats som ett tvirvetenskapligt file
med en gemensam nimnare: att visa pd fortrycket och ojimlikheten som sjuka
och funktionshindrade ir utsatta for (Thomas, 2007:49). Aven den amerikan-
ska funktionshinderforskningen utférs i en annan kontext dir fler humanistiska
discipliner ingr i forskningsfiltet jimfort med i den brittiska funktionshinder-
forskningen (Thomas, 2007:8). Hir ligger storre fokus pd dekonstruktionen
av forestillningar om normalitet. Gemensamt for den anglosaxiska funktions-
hinderforskningen till skillnad frin den svenska, 4r att manga av de tongivande
forskarna dir sjilva varit funktionshindrade (Soder, 2009:70). Fortsittningsvis
ligger mitt fokus framforallt pa debatter och forskning inom den brittiska funk-
tionshinderforskningen eftersom jag anser att denna forskning bist kan bidra till
analysen av de teman som ir av centralt intresse f6r min avhandling, nimligen
erfarenheter och praktiker som ror kropp, handlingsutrymme och makestrukeu-
rer vid dtergdngen till arbetslivet efter stroke.

Kontroverser mellan olika perspektiv

Forfattare, aktivister och forskare inom funktionshinderforskningen i
Storbritannien har kommit att viinda sig frimst till marxism och materialism
eller till delar av feministisk och poststrukturalistisk teori (Thomas, 2007:50).
Centrala teman ir foreryckets karakeirer, olikhet och identitet. De forskare
som lagt grunderna for de materialistiska perspektiven inom funktionshinder-
forskningen har uppmanat forskare att ifrigasitta och ta avstdnd ifrin klassifi-
kationsscheman som anvinds av till exempel WHO. Tills nyligen definierade
WHO funktionshinder som "any restriction or lack of (resulting from impair-
ment) of ability to perform an activity in the manner or within the range con-
sidered normal for human being” (Bickenbach et al. 1999:1175). Forklaringen
till funktionshinder liggs i denna definition pa funktionsnedsittningen, alltsd
individens kroppsliga och medicinska avvikelse. Denna definition lag till grund
tor International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps som nu
har ersatts med International Classification of Functioning, Disability and Health
(htep://www.who.int/classifications/icf/en/). Detta senare klassifikationsschema
efterstrivar att integrera sociala aspekter till de medicinska och individers egen
definition av funktionshinder (Thomas, 2007:13):

ICF takes into account the social aspects of disability and does not see disability only as a
‘medical’ or ’biological” dysfunction. By including Contextual Factors, in which environ-
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mental factors are listed ICF allows to records the impact of the environment on the person’s
functioning. (http://www.who.int/classifications/icf/en/)

I den senare definitionen ir alltsd omgivningen ocksd en forklaring till varfor
funktionshinder uppstdr. Men dessa klassifikationsscheman har kritiserats av
mdnga funktionshinderforskare och aktivister inom handikapprérelsen. De har
foresprakat att forskningen helt fréngdr sddana definitioner och istillet fokuserar
de sociala processer och mekanismer som ir inblandade i exklusion och margi-
nalisering av funktionshindrade individer och grupper inom ménga olika sociala
filt som exempelvis arbetslivet (Thomas, 2007:59). Ett sdant materialistiskt och
relationistiskt perspektiv foresprikades bland annat av aktivister inom The Union
of Physically Impaired Against Segregation (UPIAS) :

Thus we define impairment [funktionsnedsiittning] as lacking part or all part of a limb, or
having a defective limb, organ or mechanism of the body: and disability [funktionshinder]
as the disadvantage or restriction of activity caused by a contemporary social organisation
which takes no or little account of people who have physical impairments and thus excludes
them from participation in the mainstream of social activities. Physical disability is therefore
a particular form of social oppression. (UPIAS och TDA, 1976:14 i Thomas, 2007:52)
kursiv stil min dversiittning!

Michael Oliver utvecklade den materialistiska teori som kom att kallas den so-
ciala modellen. Inspirerad av marxistisk, politisk ekonomi ses funktionshindrade
diri som exkluderade frin en kapitalistisk produktionsform. Oliver menar att
funktionshinder kan hirledas till férindringar bade i produktionssitt och tan-
kesitt (Oliver, 1990: 26ff.). Men Oliver menar samtidigt att det ir svart att veta
nigot om hur funktionshindrades situation sdg ut fore kapitalismens genombrott
eftersom det finns lite forskning och lite dokumentation om detta. Diremot
anser han att precis som framvixten av kapitalismen paverkade sociala relatio-
ner generellt och vissa socialt accepterade roller kom att férsvinna, torde ocksa
funktionshindrade ha péverkats av denna samhillsférindring (Oliver, 1990:28).
Oliver understryker att for att till fullo forstd fenomenet funktionshinder maste
hinsyn tas bade till forindringar i produktionen och till nya tankeméonster sésom
den framvixande rationalism och positivism som mynnade ut i en allt mer insti-
tutionaliserad vird. Men enbart en forklaringsmodell ricker alltsd inte eftersom
savil en marxistisk forklaring som "the enlightenment theory of social welfare” ir
beroende av bide sociala och ekonomiska faktorer (Oliver, 1990:37).

En kritik som lyfts fram av bland annat feminister och poststrukturalister
mot den sociala modellen ir hur definitionen av funktionshinder som enbart
ett socialt fenomen, frinkopplad kroppen och funktionsnedsittningen, alltsa de
nedsittningar som kan identifieras och definieras pa medicinsk vig, sitter hinder
i vigen for en sociologisk teori om funktionsnedsittning (Thomas, 2007). Bill
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Hughes och Kevin Paterson (1997) menar att just nir sociologin bérjat anvinda
icke-dualistiska perspektiv (som poststrukturalism och fenomenologi) har funk-
tionshinderforskningen med den sociala modellen istillet tagit stillning fér en
dualistisk uppdelning dir kroppen och funktionsnedsittningen inte ses som re-
levanta for en férstdelse av marginalisering och funktionshinder. Paradoxalt nog
har stridvan att inte lita frigan om marginalisering handla om den patologiska
kroppen ind4 inneburit att den sociala modellen nirmat sig den medicinska mo-
dellen. ”"Both treat it [kroppen] as a pre-social, inert, physical object, as discrete,
palpable and seperate from the self” (Hughes & Paterson, 1997:329). I bida mo-
dellerna ses kroppen som méjlig att avskilja frén individen. Hughes och Patersons
strdvan ir inte att forkasta den sociala modellen utan att denna kompletteras med
ett teoretiserande av funktionsnedsittningen. Det 4r 4ven miénga forskare inom
funktionshinderforskningen som frigar sig var den personliga erfarenheten av
funktionshindret fir plats i den sociala modellen (Thomas, 2007:71f.). Jenny
Morris, en feministisk funktionshinderforskare belyser hur erfarenheter av krop-
pen fornekas i ett sddant perspektiv:

There is a tendency within the social model of disability to deny the experience of our own
bodies, insisting that our physical differences and restrictions are entirely socially created
/...I to suggest that this is all there is [is sic!] to deny the personal experience of physical and
intellectual restrictions, of illness, of fear of dying. (Morris, 1991:10)

Foresprakarna for ett strikt materialistiskt fokus har besvarat dessa invindning-
ar med att varna for att forskning om erfarenheter skulle undergriva kampen
att forindra samhillet och kunna leda till sentimentala sjilvbiografier (Barnes,
1998). Ytterligare en kritik som lyfts fram mot den sociala modellen ir att den
inte har uppmirksammat alla former av funktionsnedsittning. Exempelvis déva
marginaliseras i detta perspektiv eftersom funktionshinderforskningen har foku-
serat pd synliga funktionsnedsittningar (Thomas, 2007:127,131). Likasi skulle
vissa av de dolda funktionshinder som #r vanliga efter en stroke (afasi, dyslexi,
extrem trotthet, synfiltsbortfall m.m.) komma att forsvinna i teorier dir enbart
fysiska och synliga funktionshinder fokuseras. Jag har uppticke att det dr svért
att avgodra och dra grinser mellan nir det 4r relevant att tala om funktionshinder
respektive funktionsnedsittning i min studie. Mina informanter talar nimligen
bide om den kroppsliga erfarenheten, de faktiska kroppsliga férindringar eller
begrinsningar som en stroke innebir och om hur omgivande strukturer begrin-
sar deras handlingsutrymme. Fortsittningsvis kommer jag enbart att anvinda
begreppet funktionshinder men med utgdngspunke i diskussionen ovan, ser jag
kroppen som betydelsefull dven for hur funktionshinder skapas.
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Ett holistiskt perspektiv

Dessa debatter inom funktionshinderforskningen kan ses tillhéra fyra olika ve-
tenskapsteoretiska stindpunkter som handlar om férhéllandet mellan individ och
samhille (Priestley, 1998:76). De olika positionerna utgar frin att:

1) sociala fenomen inte existerar utanfér individens upplevelse,

2) en materiell verklighet existerar dven utanfor individers tolkningar och upple-
velser,

3) kunskap dr mojlig att inhiimta objektivt frin observerbara fakta,

4) kunskap 4r himtad frin erfarenhet, forestillningar och tolkningar frin indivi-
duella akesrer (Priestley, 1998:76).

I dessa fyra olika stindpunkter kan alltsd olika teorier inom funktionshinder-
forskningen placeras in. Mycket forenklat definierar Mark Priestley dem som a)
den individualistiska, materialistiska modellen som analyserar funktionsnedsatta
kroppar, b) den individualistiska, idealistiska modellen som analyserar identitet
och forestillningar, ¢) den socialkreationistiska modellen dir hinder och materi-
ella maktrelationer'” analyseras och slutligen d) den socialkonstruktivistiska mo-
dellen dir kulturella virderingar och representation stdr i centrum for analysen
(Priestley, 2003:78). I en sddan forklaringsmodell finns det alltsd inte en social
modell utan tvi: bide c och d (4ven om teoretiker i den socialkonstruktivistiska
modellen inte alltid formulerar sig sd). Trots Priestleys mycket schematiska re-
dogorelse for de olika perspektiven inom funktionshinderforskningen ir hans
strdvan att snarare in att se dem som skilda frin varandra, betrakta dem som
genomskirande varandra. Hans analys utgar alltsd frén skirningspunkten mellan
kropp, identitet, kultur och struktur (Priestley, 2003:15ff.). Nirmare bestimt
menar han att sociala modeller fingar de sitt varpd hinder som miljs, attityder,
institutioner, diskurser, policies och praktiker, formar funktionshindrade min-
niskors erfarenheter men uppmirksammar att detta sker i samspel/ med frigor om
kropp, identitet, kultur och sociala strukturer (Priestley, 2003:189f.).

Ett resonemang som Priestley for, och som ir relevant for den hir studien,
ar hur det finns strukturella och kulturella antaganden om hur ett liv "normalt”
sett ska se ut. Dessa dr kopplade till biologiskt och kronologiskt dldrande men
baserade pa kulturella regler och normer (Priestley, 2003:26). Trots att vi av egen
erfarenhet eller genom andras levnadshistorier vet att livet sillan féljer en si rak
och utstakad bana, eller att det idealiserade livsloppet ser olika ut for kvinnor och
min, formas indd en gemensam syn pa vad som ir ett "normalt” liv genom bland

12 Priestley anger framvixten av politisk ekonomi och/eller patriarkat inom en viss historisk
kontext som sddana maktrelationer (Priestley, 2003:80).
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annat institutioner (Priestley nimner familjen, arbetslivet och vilfirdsstaten):
”[...] social institutions continue to shape our understandings of a normal life and
the ’problems’ that arise when individuals "fail’ to make proper progress through
it” (Priestley, 2003:26). Men vad avses di med “normalt” livslopp? Priestley sva-
rar pd den frigan genom att tala om hur vuxenhet ir en central del av ett sddant
livslopp. Genom att dekonstruera begreppet vuxenhet visar Priestley hur var syn
pa vuxenhet vilar pd idéer om sjilvstindighet, kompetens och individualism. Ett
sdtt att forstd vad som definierar kategorin vuxna ir att se det i termer av beroende
respektive oberoende. De generationer som ir beroende av andra minniskors
omsorg eller ekonomi, tenderar att inte ses som vuxna. Det kan vara barn, ildre,
sjuka eller funktionshindrade. Vuxna diremot konstrueras som oberoende bidra-
gare till produktion och reproduktion i sociala organisationer som arbetsliv och
familj (Priestley, 2003:117). Denna vuxna position tillskrivs siledes autonomi,
oberoende och kompetens men iven ett ansvar att delta i exempelvis arbetslivet
i visterlindska samhillen (Priestley, 2003:118). Med ansvaret foljer rittigheter
tll politisk delaktighet och medborgarskap. Priestley menar att det dven med-
for rdtten att utéva kontroll 6ver icke-vuxna i virdande relationer: "There is,
then, a close link between the generational responsibilities of independent adult-
hood and the legitimation of adult rights and power relationships™ (Priestely,
2003:118). Ur ett sddant perspektiv kan man hivda att kategorier som barn,
ildre och funktionshindrade marginaliseras frén kategorin oberoende vuxna och
sdledes deras rittigheter. Oberoende av andras omsorg eller ekonomi kan alltsd
ses som en del av vuxenheten. Men oberoende kan #dven definieras utifrén hur en
individ rent kroppsligt, bide kognitivt och fysiskt, klarar sig sjilv, samt individers
egna upplevelser av sig sjilv som sjilvbestimmande (Priestley, 2003:119). Kanske
dr det denna individualistiska definition som ligger nirmast den kulturella fore-
stillningen av vad det innebir att vara vuxen i dagens sambhille, en definition som
utgdr frin individens grad av fysisk och social autonomi (Priestley, 2003:119).
Aven medicinska och terapeutiska modeller vilar i stor utstrickning pi att
bedéma funktion och oberoende. Rehabilitering kan ses som en strivan att fi
den funktionshindrade personen tillbaka till ett normaltillstind. Eftersom reha-
bilitering formats av den medicinska modellen dir olika professioner tar hand
om olika behov, har fokus for hela livssituationen kommit i skymundan, menar
Oliver (1996). Rehabilitering blir ur ett sidant maktperspektiv till en problema-
tisk praktik dir en grupp har makt éver en annan och som priglas av en viss ideo-
logi (Oliver, 1996). De medborgerliga rittigheter som ménga funktionshindrade
blivit exkluderade ifrdn har inte kunnat 16sas med en sddan medicinsk modell
eller ideologi (Hetzler, 2004:70). Jag héller med om att rehabilitering priglas just
av olika professioners arbete precis som Oliver papekar. I den svenska vilfirdssta-
ten samverkar professionella frin den medicinska vetenskapen med professionella
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frin myndigheter for att fi sjuka och funktionshindrade tillbaka frin en sjukroll
till en normalitet; arbetslivet. Jag delar dock inte helt Olivers enbart negativa syn
pa rehabilitering. Som jag ska visa i nista del, efterfrigade de strokedrabbade
informanterna i min studie mer rehabilitering. Likasa berittade de professionella
att det fanns praktiker dir de snarare 4n att rikta in sig pd att forsoka dterfa for-
mdgor som individen hade fére stroken, fokuserar pd de mal individen nu har.
Likasd medfor den mest materialistiska formen av den sociala modellen, inom
vilken Oliver positionerar sig, med dess fokus pd de sociala strukturerna att den
materiella kroppen och upplevelser av denna, negligeras i analyser av funktions-
hinder. Diremot kan Olivers kritik utmana antaganden om fysiskt oberoende
som grund for autonomi och visa att mycket fi icke-funktionshindrade vuxna ir
helt oberoende i sitt vardagsliv (Oliver, 1989 i Priestley, 2003:120).

Priestleys analys mojliggor ett holistiskt perspektiv pa funktionshinder genom
att visa hur bdde samhilleliga institutioner, institutionella praktiker och kultu-
rella forestillningar om kropp och arbete tillsammans skapar funktionshinder.
Diremot synliggor hans analys inte individers egna erfarenheter. For att forstd
kroppens roll och individers erfarenheter av sin kropp, har jag valt att ta hjilp
av sociologen Arthur Franks (1995) teori om sjukdomsberittelser som bide per-
sonliga och sociala praktiker som omfattar kroppen. Trots att Frank talar om
sjukdomsberittelser och forhdller sig till teoretiker, resonemang och traditioner
framfGrallt frin den medicinska sociologin menar jag att hans teori 4r applicerbar
dven pa funktionshinder. Men eftersom Franks resonemang ska forstds i relation
till den medicinska sociologins tradition ger jag hir en kort éverblick av forsk-
ningsfiltet och dess olika perspektiv.

Medicinsk sociologi — olika teoretiska perspektiv

Teorier inom den medicinska sociologin kan delas in eller benimnas pi olika vis.
Sociologen Uta Gerhart (1989) har benimnt strukturfunktionalistiska, interak-
tionistiska, fenomenologiska och konfliktteoretiska perspektiv som de rddande
huvudparadigmen inom medicinsk sociologi'®. Interaktionismen bygger pé anta-
gandet att minniskors medvetande om sig sjilva uppstdr i samspel med andra.
Inom interaktionismen har stimplingsteorin utvecklats vilket exempelvis innebir

13 Thomas (2007) gor en liknande men mer detaljerad indelning och benimner de stora
stromningarna som strukturfunktionalism, konfliktteorier, poststrukturalism och tolkande
sociologi (hiri placerar hon in interaktionismen, fenomenologin, etnometodologin och narrativ
analys).
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att om minniskor betraktar ndgon som sjuk si tenderar denne att upptrida som
sjuk. Individer gor vad som forvintas av dem helt enkelt (Svensson, 1993:24).
Hir 4r Goffman (1963/1986) en av de klassiska sociologerna som studerat hur
sjukdom och funktionshinder stigmatiserar minniskor'*. Inom konfliktperspekti-
ver ses sjukdom som ett resultat av makt och ojimlikhet mellan skilda grupper
sasom klass, kon, mm. Dirfor dr det maktférhallanden och en ojimlik férdelning
av resurser av olika slag som det hir perspektivet analyserar (Svensson: 1993:32).
De mekanismer som ett strukturfunktionalistiskt perspektiv ser pa ar bland an-
nat rehabilitering och behandling for att fi individer frin sjukrollen tillbaka till
sina vanliga samhillsroller (Svensson, 1993:22f). Parsons (1951) ses ofta som
en av foregingarna i detta perspektiv. Enligt Parsons var samhillet ett system
ddr varje del dr beroende av en annan del, frin individer till sociala struktu-
rer (1951/1964). Hans teori bygger pa en systemteori dir individers handlingar
och praktiker uppritthaller system och institutioner, och i slutindan samhillet.
Parsons vill forklara hur kultur, struktur och personlighet hinger samman, nigot
han beskriver "uppifrén och ned””. Parsons kopplar individer till strukcur genom
att se individers agerande som ndgot de ir socialt lirda men ocksd som ndgot
de upplever dr det ritta sittet att agera pd. P3 s vis uppritthalls systemet ge-
nom individers handlingar (Cuff, Francis & Sharrock, 1998:94). Vidare betrak-
tar Parsons all avvikelse mot normerna som ett samhillsproblem, oavsett vilket
system det sker inom. Brott mot normerna och avvikelse kan ske inom familjen
som system eller inom lagen som system. En av de vanligast férekommande av-
vikelserna menade Parsons ir sjukdom. Sjukdom ir inte bara att betrakta som
en individs biologiska stérning, utan dven som en avvikelse i samhillet i stort
och pé olika systemnivder; inom medicinen som system och inom arbetslivet
exempelvis (Parsons, 1964:431). Dirmed kan sjukdom sigas ingd i olika sociala
system i Parsons teori, 4ven om dessa dr sammanlinkade. Sjukdom som avvikelse
kan dock inte betraktas som likstillt med andra former av avvikande, exempelvis
kriminellt beteende, eftersom den sjuka personen i friga inte sjilv kan ré for sitt
tillstdnd (Parsons, 1964:440). Parsons betraktar alltsd den medicinska praktiken
som ett viktigt subsystem i det visterlindska samhillet (Parsons, 1964:428)'.
Men sjukdom utgor ett problem dven utanfér den medicinska kunskapen. Det

14 Goffman sjilv positionerade sig dock inte inom stimplingsteorin (Hacking, 2004:297).

15 Likas3 ser han system som mélorienterade; system kriver vissa saker for sin fortlevnad och
méste dirfor se till ate forindra eller paverka sin miljé i denna riktning. Ofta forklaras detta hos
Parsons som hans teori om AGIL; “adaptation, goal-attaining, institutionalization and latency”
(Cuff et al. 1998:99f.).

16 T sitt kapitel "Social Structures and Dynamic Process: The Case of Modern Medical Practice”
berdr han frimst de mekanismer som den medicinska praktiken tillhandahéller for att hantera
sjukdom bland annat genom institutionaliserade roller, exempelvis de roller som patient och
likare har i sin relation gentemot varandra. Hir ger Parsons alltsd en beskrivning av ett socialt

system (1951/1964.).
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fingar Parsons genom sitt teoretiska begrepp sjukrollen. 1 Parsons forstdelse av
sjukdom som avvikande ser han den sjuka fylla en roll snarare dn att betrakta
sjukdom som ett statiskt tillstind. Sjukrollen ir legitim som en tillfillig position
for individen under forutsittning att den sjuka soker och underkastar sig hjilp
fran den medicinska institutionen och strivar efter att bli frisk s fort som maj-
ligt (Parsons, 1964). I sjukrollsbegreppet ligger 4ven ett antagande om att vissa
individer kan finna sjukdom som en utvig bort frin sin samhillsuppgift och frin
sociala normer. Dirfér féresprakar Parsons en noggrann kontroll av patienter frin
den medicinska professionen, ndgot som realiseras i institutionella férvintningar
och korresponderande sanktioner. P4 s& vis kommer sjukrollen att vara en meka-
nism f6r att undvika att grupper formeras och etablering av en legitimerad sub-
grupp (av sjuka) dger rum (Parsons, 1964:475). Detta genom att individer moti-
veras till att inte stanna i sjukrollen utan att istillet bli friska (Parsons, 1964:138).

Parsons syn pa sjukrollen har kritiserats for att inte vara sirskilt anvindbar i
ett teoretiserande av kronisk sjukdom eftersom han antar att individen blir frisk,
limnar sjukrollen och &tergdr till sin normala roll och funktion i samhillet och
for att han beskriver patienter som passiva. I en artikel frin 70-talet besvarar
han kritiken och menar att syftet med hans begrepp sjukrollen var ett forsok att:
“distinguish between the state of illness as such and the role of the patient in
interaction with therapeuthic agents” (Parsons, 1975:258) varfor de professionel-
las, alltsd likarnas, roll kom att fokuseras pa. Likasd menar han att sjukrollen kan
appliceras dven pé kroniska sjukdomar som till exempel diabetes, eftersom dia-
betessjuka personer med hjilp av medicinering kan ha en, som han siger, "nor-
mal kapacitet” férutsatt att de underkastar sig en behandling av likare (Parsons,
1975:259). Men Parsons besvarar fortfarande inte vad kroniska sjukdomar eller
funktionshinder som faktisk inte gir att behandla innebir for de drabbade indivi-
derna och deras roll i samhillet nir sjukrollen blir en social roll de inte kan limna.
Utan att dela Parsons strukturfunktionalistiska syn pa samhillet som en organism
vari social ordning efterstrivas, anser jag att hans teori ir relevant f6r att forstd
sjukdom och dess koppling till I6nearbete. Hans teori dr anvindbar for att forstd
just den kontext vari min studie hér hemma, den svenska vilfirdsstaten och det
dr dirfor jag ocksd valt att presentera hans teori mer ingdende hir. Teoretiske
kan den svenska vilfirdsstaten forklaras pd ett funktionalistiskt vis da individer
kategoriseras utifrin vilken roll de har pé arbetsmarknaden (jfr Hetzler, 2004).
Det gor ocksd att sjukdom ses som en avvikelse. Att vara langtidssjukskriven ir
att anses som onormal eller suspekt trots att det blir allt vanligare, menar Hetzler
(2004:79). Parsons strukturfunktionalistiska analys kan ocksd komplettera en
analys av individers erfarenheter genom att hjilpa till act forklara professionellas
och institutioners roll i vilfirdsstater vid sjukdom. Sambandet mellan erfarenhe-
ter och institutioner diskuterar jag nirmare i nista kapitel (Smith 1987, 2005,
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2006). De brister som jag ser med Parsons teori om sjukrollen ir att han med
sin systemforstdelse forklarar individers praktiker mest utifrn antagandet att de
fyller en (sambhills)funktion. Parsons menar att en individ inte kan hjilpa om
han/hon blir sjuk, men med en sidan forstelse tillskriver han 4ndé individen en
handlingsmajlighet — att acceptera sjukrollen som ndgot man gir in i och sedan
ut ur, eller riskera att bestraffas for eftersom man avviker frin rollen/normerna.
Men i slutindan begrinsar indd de sociala rollerna individers méjligheter till age-
rande hos Parsons, menar jag. P4 s vis kvarstar en teori dir ingen hinsyn tas till
individers mojliga aktorskap. Dessutom forklarar inte Parsons teori hur individer
forhaller sig till, erfar eller forstdr sjukdom och/eller funktionshinder vilket 4r
av stor betydelse f6r, om man som jag gor i denna studie, tar sin utgangspunket i
individers erfarenheter och vardag.

Ett av de mest produktiva perspektiven inom medicinsk sociologi har kommit
att utgd frin minniskors sjukdomserfarenhet, speciellt kroniska sjukdomar (Bury
& Gabe, 2004:243). Kanske syns det bist i den fenomenologiska forskningstradi-
tionen som analyserar minniskors sitt att konstruera verkligheten snarare 4n att
studera verkligheten i sig. Verkligheten 4r di beroende av vem som betraktar den
men det finns 4nda vissa gemensamma tolkningssammanhang minniskor emel-
lan.

Berittelser om sjukdom och funktionshinder

Ett sitt att forsoka forstd hur individer sjilva forhéller sig till, forstdr eller gor
mening av sjukdom, ir att analysera minniskors berittelser eller narrativ. Snarare
dn att enbart tolka narrativ som representationer 4r det numera vanligt att de
inom samhillsvetenskaperna ses som ett av de huvudsakliga sitt genom vilket
minniskor skapar och ger mening till sin sociala verklighet (Hydén, 1997:50;
Richardson, 1990). Likasd synliggor berittelser individers forstdelse av vem de
dr nir de anvinder sig av offentliga och kulturella berittelser om “sddana som
dem” (Thomas, 2007:80). Den tolkande forskningsinriktning som bide empi-
riskt, teoretiskt och metodologiskt fokuserade pa sjukdomsnarrativ vixte fram pé
1980-talet (Thomas, 2007:26). Trots kritik mot den allenaridande medicinska
metaberittelsen, tog dven samhillsvetenskapliga tolkningar av patienters tal och
berittelser frin borjan sin utgdngspunkt i den biomedicinska férstaelsen (Hydén,
1997:48). I sin dversikt av forskning om narrativ och ohilsa, menar Lars-Christer
Hydén att ett forindrat fokus pé berittelser om lidande och dess konsekvenser i
olika sociala kontexter, uppkom i och med uppdelningen mellan den medicinska
forstdelsen av sjukdom och den sociala forstdelsen av ohilsa (Hydén, 1997:49).
P4 s3 sitt kom berittelserna att ge rost till nigot som ligger utanfor den biome-
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dicinska diskursen. Férutom denna tematiska forindring frin studier av narrativ
och sjukdom till narrativ och lidande, har en teoretisk férskjutning av narrativs
betydelse dgt rum. Frin att ha setts som en del i identitetsarbetet, ses narrativ om
sjukdom nu snarare som det centrala for att forstd sjuka och/eller funktionshin-
drade minniskors lidande och vardag (Hydén, 1997:52). Likasd har metodolo-
giska antaganden om narrativ férindrats till att betona berittelsers férinderlighet
beroende pé social kontext dir de tidigare sigs mer som en del av individers
livshistoria.

Juliet Corbin och Anselm Strauss (1985) begrepp biographical work avser nar-
rativ som en del av ett identitetsarbete som paverkas av den sociala kontexten.
De menar att kropp, biografisk tid och sjilvuppfattning utgér en basal link i
minniskors biografi. Om kroppen skadas méste ett arbete utféras av individen
for att fa den att hinga ihop med biografin igen. Ocksd Gareth Williams (1984)
uppmirksammar hur ett arbete, narrative reconstruction, miste utforas nir beric-
telser inte kan uttrycka i termer av rutin vad som hint. Williams ser berittelsen
som ett sitt att reparera den stdrning som uppstdr mellan kropp, subjekt och
omvirld nir en person drabbas av kronisk sjukdom. Individen maste vid sidana
tillfillen alltsd rekonstruera berittelsen om sitt liv. I ett forsok att definiera vad
som skiljer ett narrativ frén till exempel en redogorelse eller berittelse, argumen-
terar Williams for att ett narrativ 4r ndgot som knyter kontinuerliga hindelser
till “some set of events or process” (Williams, 1984:177). Han delar vidare upp
begreppet narrativ i tvd aspekter, rutinen och &teruppbyggandet. Rutinen refe-
rerar till observationer, kommentarer och gér vardagslivet forstdbart (Williams,
1984:178). Men Williams menar ocksd att narrativ fingar hur den biografiska
erfarenheten 4r knuten till bade sjilvet och samhillet. Med sitt begrepp narrative
reconstruction uppmirksammar Williams hur en dramatisk hindelse utmanar be-
rittandets ordnade struktur av fakta och antagandet att livet har en riktning och
att jaget har en mening (Williams, 1984:175). Eftersom forstdelsen av sjukdom
som ett brott ir sd vanligt forekommande i analyser av stroke ska jag hir férdjupa
diskussionen av en sidan tolkning. Avslutningsvis i det hir kapitlet presenteras
hur jag har f6rhéllit mig till dessa begrepp och tolkningar i den hir studien.

Sjukdom som ett brott i livet

Michael Burys tolkning av sjukdom som ett brott i minniskors liv 4r 4n mer
explicit dn Williams. I sin artikel ”Chronic Illness as Biographical Disruption”
(1982) anvinder han sig av begreppet biographical disruption for att beskriva hur
kronisk sjukdom ir en avbrytande erfarenhet dir relationen mellan den inre och
den yttre verkligheten stérs av sjukdomen. Vilken sjukdom som studeras ir vik-
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tig for hur begrepp anvinds eller skapas. Olika sjukdomar utgér olika kontexter
och omges av olika kulturella férestillningar vilket kommer att innebira olika
erfarenheter for de drabbade individerna. Burys artikel bygger pd hans studie av
reumatism, en sjukdom som drabbar fler kvinnor in min och som bland hans
informanter ansigs vara en “slit och slip”-sjukdom, en foljd av att bli gammal
(Bury, 1982:171). Bury tar upp hur kvinnorna i studien ofta hemlighsll sitt sjuk-
domstillstand och hur frigan om legitimering och erkiinnande blev problematisk
for dem (Bury, 1982:170). Han fann 4ven att kunskap om sjukdomen erbjéd en
mojlighet att konceptualisera sjukdomen som skild frdn jaget. Samtidigt under-
strok informanterna den svira balansen mellan att se sjukdomen som en yttre
kraft och upplevelsen av att den invaderat pa alla omridden av deras liv (Bury,
1982:173). Det svéraste omradet att bibehélla normala relationer pa var jobbet,
sirskilt om informanterna var yngre. Det kunde handla om att inte stilla sirskil-
da krav, att kunna hélla farten, att inte limpa 6ver arbetet pa sina arbetskollegor
och att inte forlora jobbet. Bury identifierar detta som en strivan att uppritt-
halla en normalitet. Till vilken grins det 4r méjligt beror mycket pa flexibiliteten
hos de formella institutionerna och de informella relationerna (Bury, 1982:177).
Exempelvis var de sirskilda villkoren en informant i hans studie erhéll fran facket
i kombination med arbetets organisering problematiskt eftersom det undermine-
rade hennes strategi att dolja sina svarigheter och pa sa vis reducera sitt funktions-
hinder (Bury, 1982:177). Styrkan med Burys analys och begreppet biographical
disruption ir att det belyser hur upplevelsen av nya villkor och begrinsningar inte
alltid 6verensstimmer med en forstielse eller kunskap om sjukdomen. Likas
visar den hur normalitet efterstrivas, alltsd en form av mérkning av sjukdomen
eller funktionshindren, och att detta ir ett samspel mellan sociala relationer pa
bide institutionell och individuell nivé.

Burys syn pé sjukdom som ett brott i individens biografi har dock kritiserats
av flera forskare inom béde funktionshinderforskning och medicinsk sociologi.
Faircloth et al. menar att den blivit "a grand narrative” inom studier av kroniska
sjukdomar: “Despite its widespread use over the past decades, the concept of
biographical disruption is not immutable, and becomes theoretically problematic
once certain social contingencies are taken into consideration” (Faircloth et al.
2004b:245). I Faircloth et al’s. studie av strokedrabbade veteraner i USA (dir stu-
diens informanter till vervigande del bestdr av min eftersom studien finansierats
av US Departement of Veteran’s Affairs) ser dven dessa informanter sitt insjuk-
nande och biverkningarna av stroke som en del av dldrandet. Men dir studier om
stroke ofta fokuserar pé fore och efter, eftersom stroke ses som en sjukdom som
slér liv i spillror och stor det vardagliga livet (Pound, 1998), illustrerar Faircloth
et al. i sin studie att informanterna begrinsade effekten som deras stroke hade pa
deras liv genom att stilla det i relation till andra skeenden i livet. Informanterna
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i studien placerade in sin stroke i en diskurs om éldrande eller i relation till de-
ras andra sjukdomar eller tidigare strokes. Om kunskap om sjukdomen fanns,
minimerades upplevelsen eller berittandet om stroke som ett biografiskt brott
(Faircloth et al. 2004b:247, 253). Forfattarna identifierar siledes tre faktorer som
har betydelse for hur informanterna talade om betydelsen av stroke i vardagslivet:
dlder, andra sjukdomar och forkunskap om stroke (Faircloth et al. 2004b:257).
”This style of moderation has been underreported in previous stroke litterature”,
slar de fast (Faircloth et al. 2004b:247) och férslar att stroke istillet for ett brott
kan ses som del av ett pdgdende biografiskt flide:

We suggest that a sudden illness, such as stroke, does not always serve as a disruptive event,
but instead melds into an enduring chronic illness narrative, part- and -parcel of biography.
The effects of the stroke are normalised (Pound et al. 1998) and the mundane world contin-
ues its ongoing flow of events, actions, reactions and selfpreservation of identity as these are
placed in the pre-existing biographical context of the survivor. (Faircloth et al. 2004b:245)

I sin artikel kritiserar de dven hur tidigare litteratur har fokuserat p& hur det upp-
star en spricka mellan kroppen och jaget (exempelvis Ellis-Hill et al. menar att
den strokedrabbade individen upplever att han/hon helt tappar kontrollen &ver
kroppen, 2000). Istillet bér forskningen uppmirksamma hur de sjuka indivi-
derna besitter ett aktorskap bade rérande kropp och sjukdom:

The ill employ their own reasoning, their own theories, using narrative anchors such as bio-
medicine, family, the past, the future and work. The ill ‘are theoreticians of both illness and
the body and are not simply passive in the face of illness and medicine” (Simon Williams,
1996:24), but are actively working towards maintaining a certain level of life”. (Faircloth et
al. 2004b:256). Min kursivering!

Likasd Priestley kritiserar begreppet biographical disruption. Men han menar
istillet att det ignorerar perspektiv dir hinsyn tas till sociala och kulturella for-
klaringar av hur sjukdom och funktionshinder talas om. Med ett begrepp som
betonar brott riskerar vi dven att gldomma att sjukdom kan ha funnits med sedan
fodseln (Priestley, 2003)". Det ir en viktig poing men i fallet stroke i arbetsfor
dlder 4r det en sjukdom som inte 4r medfédd. I den hir studien har jag dessutom
valt att fokusera stroke som intriffat innan dess att den sociala, kulturella och
institutionaliserade ingdngen i dldrandet genom &lderspension hunnit 4dga rum.
Simon Williams ifragasitter ocksd huruvida begreppet biographical disruption ir
anvindbart 1 ett senmodernt samhille dir reflexivitet, medvetenhet om risker och

mdngfald utmanar de traditionella antaganden om ett "normalt”, linjirt livslopp
(S. Williams, 2000:61).

17 Priestley anser dessutom att det frimst dr den medicinska sociologin som behandlat sjukdom
och funktionshinder som ett brott i sina analyser (2003).
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Forhéllandet mellan funktionshinderforskning och
medicinsk sociologi

Funktionshinderforskningen och den medicinska sociologin har ofta stillts mot
varandra som tvd forskningsfilt som priglas av helt olika paradigm, nigot som
bland annat dterspeglas i Priestleys kritik av begreppet biographical disruption hir
ovan. Carol Thomas hivdar i Sociologies of Disability and Illness (2007) att medi-
cinsk sociologi fokuserar avvikande, oavsett om analysen ligger pd individ- eller
strukturell nivd, emedan funktionshinderforskningen snarare fokuserar socialt
fortryck eller social exkludering. Likasd har forskare uppmirksammat att det
finns en dialog mellan den medicinska sociologin och den medicinska praktiken
(Turner, 1996; Thomas, 2007). Hughes menar att: "Normality and abnormality,
function and dys-function were the master categories that provided sociology
with its window on the world”, och ser detta som ett exempel pa hur den medi-
cinska praktiken influerat hur vi betraktar virlden (1999:157). En sidan nirhet
mellan den samhillsvetenskapliga synen pa funktionshinder och den medicinska
vetenskapen 4terfinns inte inom funktionshinderforskningen.

Jag ser, Thomas polarisering av de tvé filten till trots, snarare verlappningar
mellan medicinsk sociologi och funktionshinderforskning. Bida filten forhéller
sig namligen till sociala perspektiv p& kroppar. Och dven om inte alla funktions-
hinder innebir sjukdom kan funktionshinderforskningen, liksom den medicin-
ska sociologin, studera och utmana f6restillningar om normalitet. Utifrin mina
egna litteraturstudier i bada dessa filt kan jag till viss del halla med om Thomas
uppdelning och atskillnad av dem, framf6rallt nir man betraktar de teorier som
kommit att ses som foregingarna i respektive filt. I mer samtida forskning anser
jag dock att éverlappningarna mellan de tva filten blivit allt vanligare. Bland
annat har teoretiker pd senare tid forsoke ta hinsyn till kroppen och den levda
erfarenheten bade inom medicinsk sociologi och funktionshinderforskning ge-
nom fenomenologiska perspektiv och narrativa analyser. Likasd har poststruk-
turalistiska och feministiska perspektiv anvints for att kritiskt studera hur vira
forestillningar av bade sjukdomar och funktionshinder skapas. De 6verlappande
perspektiven dr de som jag finner anvindbara. Diri kan hinsyn tas till kroppen
och individers erfarenheter utan att man gir miste om en analys av olika maktre-
lationer. Att bade ta hinsyn till kroppen och sociala relationer innebir vidare en
mojlig strategi for att dverbrygga dikotomin kultur/natur.
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Avslutande diskussion

Liksom Turner (1996) ifrigasitter jag inte stroke som en faktisk biologisk, medi-
cinsk hindelse men med den hir studien avser jag snarare uppmirksamma indi-
viders erfarenheter (bdde professionellas och strokedrabbades) av strokedrabbade
kroppar och de institutionella praktiker och styranderelationer som omger stro-
kedrabbade. De teorier jag anvinder mig av for att gora detta kan, férutom in-
stitutionell etnografi som snarare ska ses som en generell inging i debatten kring
aktor-strukeur samt ett metodologiskt angreppssitt, placeras in 7 och 7 skirnings-
punkten mellan de tva forskningsfilten medicinsk sociologi och funktionshinder-
forskning. Som jag ser det ir den springande punkten i min studie att det handlar
om kroppar; kroppar med olika majligheter och begrinsningar till handling och
kroppar i olika sociala situationer. Som jag ska visa i nista del av avhandlingen
sd 4r det ocksd kroppen och dess forindringar som informanterna i min studie
talar om. Trots att den férindrade kroppen och sociala situationen ir en central
aspekt i de strokedrabbade informanternas berittelser, dr mitt forhéllningssitt till
begreppen som biographical disruption eller narrative reconstruction kluvet. Jag
instimmer i synen pa narrativ som ett biografiskt arbete och hur berittelser om
dramatiska hindelser kan utmana antaganden om ett normalt livslopp. Diremot
stiller jag mig kritisk till hur bdde Burys (1982), Williams (1984) samt Corbin
och Strauss (1985) begrepp kommit att anvindas, nimligen som férklaringar till
att en skadad, sjuk eller funktionsnedsatt kropp a/ltid innebir ett brott med livet
fore sjukdomen, olyckan eller funktionshindret. En person kan exempelvis vara
fodd med en kronisk sjukdom eller ett funktionshinder. I dagens samhille kan
man ocksd friga sig om det éverhuvudtaget finns en enhetlig biografi. Simon
Williams menar att vi numera medvetet viljer att forindra vara liv och véra krop-
par, om och om igen. Men han understryker dven att Burys begrepp biographical
disruption ir fortsatt anvindbart om storre hinsyn tas till den tidpunke, kontext
och omstindighet vari sjukdom och funktionshinder normaliseras eller proble-
matiseras (S. Williams, 2000). Vikten av de hir faktorerna i analyser av sjukdom
har Bury sjilv pekat ut. Problemet 4r med andra ord att begreppet fitt en sidan
dominans att andra forskare har kommit att anvinda det som en teoretisk ut-
gangspunkt som begrinsar deras forskningsresultat (jfr Faircloth et al. 2004b). I
den hir studien har jag inte utgdtt frin en forstdelse av stroke som ett biografiske
brott, men de strokedrabbade informanternas berittelser om ett fore och efter
stroken ser jag som ett resultat som i vissa fall dverensstimmer med en sddan
tolkning.

Jag ser narrativ och berittelser delvis som ett identitetsarbete och som forin-
derliga och beroende av kontext som diskuterats hir ovan. Mitt fokus dr dock, lik-
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som i institutionell etnografi, att placera in individuella berittelser i en samhills-
kontext snarare 4n att fokusera individers identitetsarbete. I kommande kapitel
ska jag nirmare presentera hur jag med hjilp av Frank (1995) f6rstar berittelser
som praktiker vilka mojliggor akeorskap, men hur jag i ljuset av institutionell
etnografi (Smith, 1987, 2005) ser dem begrinsas av olika sociala relationer och
styranderelationer.
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KAPITEL 3

Handlingsutrymme och
aktorskap vid stroke —
teoretiska ingingar

I det foregiende kapitlet presenterade jag hur bland annat feministiska forskare
inom funktionshinderforskningen (Morris, 1991, 1996; Wendell, 1996) men
dven andra, efterlyst perspektiv som tar hinsyn till den kroppsliga erfarenheten av
funktionshinder alternativt borjar tala dven om funktionsnedsittningar (Hughes
& Paterson, 1997). I sin diskussion om individer som kunskapssubjekt har ocksa
Smith lyft fram hur individers erfarenheter ofta ir kroppsligt férankrade men att
sociologin fortfarande i stor utstrickning bortser ifrdn detta. Fér kvinnorérel-
sen, vari Smiths forskning har sitt ursprung, var berittandet om erfarenheter och
kroppens plats fér dessa erfarenheter en startpunk:

[...] the starting point of the women’s movement refused the separation of body and mind.
Speaking from the experience of women, however diverse our experience and however re-
fined and elaborated in feminist theory, was always and necessarily from sites of bodily
being. Speaking from women’s standpoint did not permit the constitutional separation be-
tween mind and body built into Western philosophy since Descartes and incorporated into
sociology. Women'’s standpoint, as I've taken it up to remake sociology, does not permit that
separation. (Smith, 2005:23)

Samtidigt har réster hojes inifrdn bdde medicinsk sociologi och funktionshin-
derforskningen mot enbart fenomenologiska skildringar av sjukdom och funk-
tionshinder. Funktionshinderforskaren Vic Finkelstein, som positionerar sig i
den sociala modellen, menar att hinsyn till den subjektiva upplevelsen av en
funktionsnedsittning eller av att leva med funktionshinder varken kan bidra med
en forstdelse eller forindring av omvirlden (Finkelstein, 1996:34). Likasa Turner
med rotterna i den medicinska sociologin, har argumenterat for att forskning om
ojimlika villkor till vird och hilsa kriver ett maktperspektiv:
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A phenomenology of sickness would simply be a description of the actor’s consciousness of
sickness, but it would not provide an account of the social distribution of illness in relation
to questions of power and social structure. (Turner, 1987:220)

I senare arbeten har Turner dock 8ppnat upp for att kroppar, trots att dessa mora-
liskt kan kontrolleras genom till exempel samhillens diskurser om hilsa, ocksé 4r
nagot personligt och specifikt eftersom kroppen och den fenomenologiska upple-
velsen hos individen 4r unik (Turner, 1996:234).

Smiths teori bygger pd antaganden om maktrelationer inte som skiljt frin in-
dividers vardag utan som i allra hogsta grad nirvarande diri. For acc uppticka
en problematik bor sociologin bérja i vardagen menar Smith. Inspirerad av den
kvinnorérelse som hon sjilv deltog i borjar Smith i den individuella vardagen
dirfor att dir 4r inte kropp skiljt frin medvetandet:

The project of inquiry from women’s standpoint begins in the local actualities of people’s
lives. In a sense it reverses the traditional relationship between mind and body wherein mind
may examine, explore, and reflect on what is of the body. Body isn't something to be looked
at or even theorized. It is rather the site of consciousness, mind, thought, subjectivity, and
agency as particular people’s local doings. By pulling mind back into body, phenomena of
mind and discourse — ideology, beliefs, concepts, theory, ideas and so on — are recognized as
themselves the doings of actual people situated in particular local sites at particular times.
They are no longer treated as if they were essentially inside people’s heads. They become
observable insofar as they are produced in language as talk and/or text. (Smith, 2005:25)

Smith bérjar i detta antagande om att kropp och medvetande inte gér att skilja at
i vardagen. Men hon rér sig sedan till ett mer abstraket plan i sin analys dir hon
fokuserar exempelvis politiska ekonomi- och styranderelationer inom institutio-
ner och i samhillet'®. T detta fokusskifte blir kroppen och dven individer osynlig-
gjorda i Smiths analys. Det ir nigot jag har velat undvika och dirfor skiljer sig
mitt tillvigagingssitt ndgot frin hennes. Jag har i min studie bérjat, i enlighet
med institutionell etnografi, frin de strokedrabbades vardag. De strokedrabba-
des berittelser om sin vardag visade sig till stor del handla just om erfarenheter
av kroppen. I den hir avhandlingen vill jag hilla mig nira dessa berittelser och
frimst studera interaktionen mellan dem och styranderelationer. Dirfér har jag
valt att kombinera Smiths institutionella etnografi med Franks (1995) teori om
sjukdomsberittelser som bade personliga och sociala praktiker. P4 sd vis menar
jag att sambandet mellan erfarenheter och styranderelationer hamnar i fokus for
analysen pd ett nigot annorlunda sitt in hos Smith. Det innebir & ena sidan en
begrinsning f6r min studie eftersom inte styranderelationernas koppling till so-

18 Smith (1987, 2005) beskriver och kritiserar 4dven sociologin fér att vara en del av siddana
styranderelationer.
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ciala relationer fokuseras och forklaras. A andra sidan innebir det en fordel efter-
som jag kan ge stdrre utrymme f6r erfarenheter och praktiker 4n vad Smith gor.

En av de centrala frigorna i sociologin handlar om att forklara eller forstd for-
hillandet mellan individ och sambhille, eller aktoér och struktur. De teorier som
jag har valt att arbeta med undersoker bade individuella och institutionaliserade
praktiker. Men de bestdr ocksé av olikheter sig emellan. Ett annat kriterium f6r de
teorier jag valt att forhilla mig till 4r att de snarare 4n att férklara prakeiker pd ett
entydigt vis utmanar dikotomier och kategoriseringar. I brjan bekantade jag mig
med teorier utifrdn teman som kropp, sjukdom och funktionshinderforskning,
de forskningsfilt som presenterats i foregdende kapitel, for att sedan 6vergd till
analysen av intervjuerna med mina informanter. Dirifrdn har jag fordjupat mig i
Franks och Smiths teorier. I min forskningsprocess har jag siledes rért mig fram
och tillbaka mellan frigestillning, val av teori, metod och analys. Teorierna har
alltsd inte valts forst for att sedan foljas av min analys eller vice versa. Hir borjar
jag med att diskutera hur jag anvinder och forhaller mig till Smith och hennes
utarbetning av institutionell etnografi’ fér att sedan diskutera Franks teori om
sjukdomsnarrativ.

Strukturer, praktiker och aktorer

En av avhandlingens teoretiska utgangspunkter ir att individer agerar inom ojim-
lika maktstrukturer (Smith, 1987, 2005). Ett annat antagande ir att strukturer
bir mojligheter och begrinsningar for individers agerande och vidare att bakom-
liggande strukturer kan beskrivas med hjilp av en analys av vardagliga praktiker
(Smith, 2005). Men vad ir egentligen en struktur? Snarare dn att, pd ett ganska
undflyende vis, forklara det som ett underliggande "ménster” forslir Connell att
sociologin tar hinsyn dill situationen och historien for att péd s& vis specificera
vad det 4r i en viss situation som begrinsar, alternativt mojliggor vissa sociala
praktiker (Connell, 1987:95): "To describe practice is to specify what it is in the
situation that constrains the play of practice. Since the consequence of practice
is a transformed situation which is the object of new practice, ’structure’ specifies
the way practice (over time) constrains practice” (Connell, 1987:95). Aven Smith
kritiserar sociologiska teorier dir strukturer abstraheras till ndgonting bortanfér

19 Minga forskare har tillsammans utarbetat den institutionella etnografin (t ex McKendy, 1992;
DeVault & McCoy 2006; Harrison, 2006). Fér att férdjupa diskussionen om hur frhéllandet
mellan akedr-strukeur kan dverbryggas i sociologiska studier tar jag hir avstamp frén Smith,
den forsta att tala om institutionell etnografi.
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minniskors vardagsliv. Hon vill komma bort frin anvindningen av just begrepp
som struktur, mikro- meso- och makronivd samt niviindelningar. Istillet talar
hon om vardag(en) och sociala relationer.”® Hir ser jag en likhet med Connells
resonemang om att studier av praktiker kan finga strukturer.

Institutionell etnografi

I Smiths analyser ir det minniskors vardag som utgor startpunkten. Smith ar-
gumenterar for att forskning borde bérja i en aktuell problematik i minniskors
vardag genom att utgd frin deras erfarenheter, nigot hon kritiserar sociologin for
att inte tidigare ha gjort i tillriicklig utstrickning (Smith, 1987:105f). Individers
erfarenheter maste sedan placeras i en historisk kontext och kopplas till det ex-
tralokala; relationer utanfor deras vardag som styr hur deras erfarenheter ser ut
(Smith, 1987:89). Syftena med den institutionella etnografin kan dirfor sigas
vara flera: att undvika klyftan mellan mikro- och makrosociologi, att inte utgd
fran redan etablerade teoretiska begrepp och skriva en sociologi for personerna
som det forskas om snarare dn for andra sociologer.

Rather than explaining behaviour, we begin from where people are in the world, explaining
the social relations of the society of which we are part, explaining an organization that is not
fully present in any one individual’s everyday experience. Since procedures, methods, and
aims of present sociology give primacy to the concepts, relevances, and topics of discourse,
we cannot begin from within that frame. This would be to sustain the hegemony of the
discourse over actualities of the everyday experience of the world. (Smith, 1987:89)

I min studie tar jag utgangspunkt frin de strokedrabbade informanternas vardag
nir jag frigar: Vad hinder nir en person i arbetsfor dlder som fitt en stroke ska
forsoka borja arbeta igen? Nir Smith talar om the everyday world as problematic
dr hon inspirerad av Althussers definition av en problematik som ett omride att
upptiicka, snarare in ett problem att besvara om man som forskare exempelvis ut-
for en intervjustudie (Smith, 2005:38, 41). For att nidrma sig en forstdelse om en
problematik, intervjuar forskaren individer om deras erfarenheter och om prak-
tiker i deras vardag. Att utgd frin en problematik i vardagen ir heller inte samma
sak som att vardagen beforskas som ett objekt eller fenomen (Smith, 1987:90).
Istillet antar forskare inom institutionell etnografi att vardagen ir socialt organi-
serad och del av en stdrre kontext. Vardagen kan alltsd inte heller tas for given att

20 I kapitel 4 presenterar jag hur institutionell etnografi kan innebira olika angreppssitt rent
metodologiskt och visar hur jag valt att anvinda mig av den i insamlandet av min empiri.
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vara vad den ser ut att vara. Den ir organiserad av sociala relationer som inte ir
direkt synliga i vardagen men som finns dir (Smith, 1987:92)*". Aven om Smiths
metodik tar sin utgingspunkt i en problematik sdsom det uppfattas av en eller
flera individer, stannar dirfor inte analysen vid individuella erfarenheter. Istillet
gir analysen vidare med att synliggéra sociala relationer som antas paverka indi-
viderna. Med sociala relationer avser Smith hur minniskors praktiker i vardagen,
ir linkade till andra minniskors praktiker som befinner sig "nigon annanstans”

In general/.../ we are ruled by people who are at work in corporations, government, profes-
sional settings and organizations, universities, public schools, hospitals and clinics, and so
on and so on. Though they are of course, individuals, their capacities to act derive from
the organizations and social relations that they both produce and are produced from. The
relations and organizations in which they are active are also those that organize our lives in
which we in various ways participate.” (Smith, 2006:18.)

I vardagen ingdr inte bara sociala relationer utan dven kunskap som utvecklas
i en ruling apparatus, eller styrandeapparater som Widerberg (2008:7) 6versatt
begreppet till, bestdende av statlig administration, professionella, styrelser och
intellektuella. Styrandeapparater kan alltsd ses utgoras av institutioner sdsom ut-

bildning, sjukvérd, juridik och dylikt.

I am using the terms “institutional” and “institution” to identify a complex of relations
forming part of the ruling apparatus, organized around a distinctive function — education,
health care, law, and the like. In contrast to such concepts as bureaucracy, “institution” does
not identify a determinate form of social organization, but rather the intersection and coor-
dination of more than one relational mode of the ruling apparatus. Characteristically, state
agencies are tied in with professional forms of organization, and both are interpenetrated by
relations of discourse of more than one order. (Smith 1987:160)

I den hir studien avgrinsar jag mig till att studera Omvardnad och statlig admi-
nistration (Forsikringskassan och Arbetsformedlingen) som ir aktiva vid stroke-
drabbades forsok att atergd till arbetslivet. De professionella som jag har inter-
vjuat dirifrén ska ses som representanter for en styrandeapparat.

Ett sitt att empiriskt undersska och forstd hur institutioner péverkar min-
niskors vardag ir enligt Smith att underséka hur diskurser, praktiker och styran-
derelationer inom institutionerna i friga faktiskt finns i vardagen. Texter, bilder,
foton, blanketter, och allt som gér att personer, platser och hindelser specifike for

21 Hiriligger enligt Smith, rent metodologiskt, en av skillnaderna mellan sociologi och traditionell
antropologi eftersom ”Earlier forms of society do not have this double character” (Smith,
1987:92).

22 T och med att Smith ir inspirerad av Marx och sina egna erfarenheter av kvinnorérelsen blir
klass och kon centrala sociala relationer i hennes teori (Smith, 1987:95).
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dessa institutioner, kan generaliseras och upprepas i tid och rum, betraktar Smith
som diskurser och praktiker (Smith,1987:108).

[...] translocal relations coordinating the practices of definite individuals talking, writing,
reading, watching, and so forth, in particular local places and at particular times. People
participate in discourse, and their participation reproduces it. Discourse constrains what they
can say and write, and what they say or write reproduces and modifies discourse. (Smith,
2005:224)

Smith tilldelar spriket, bade tal och text, en central plats i hur diskurser skapas
och dterskapas. Spriket betraktar hon nimligen som den huvudsakliga praktk
i vilken minniskor méter och interagerar med varandra (Smith, 2005:76). En
central tanke hos Smith om varfor institutionella diskurser ér viktiga att analysera
och identifiera dr ocksa att de inkluderar viss kunskap men utesluter andra former
av kunskap. I sin artikel 7K is Mentally III' The Anatomy of a Factual Account”
(1978) analyserar Smith en av sina studenters berittelse som handlar om hur
studenten tillsammans med andra, kommit fram till att en gemensam bekant 4r
mentalt sjuk. Det Smith forsoker visa dr att utifrin det som studenten viljer att
beritta och hur det presenteras kan lyssnaren/lisaren ocksa dra slutsatsen att K
ir mentalt sjuk eftersom det presenteras som ett faktum. Men, om K sjilv hade
involverats i berittelsen eller om man inte utgir ifrdn att det som studenten talar
om som sjilvklarheter nédvindigtvis 4r det “normala” eller friska, om det finns
alternativa forklaringar till varfor K handlar som hon gor, s skulle andra slut-
satser ddr hon inte betraktas som mentalt sjuk vara en méjlighet (Smith, 1978).
Smiths poing hir 4r att studera grinserna f6r mental sjukdom och att askadlig-
gora hur formella och informella atergivelser av hindelser forvandlas till fakta,
alltsd en slags styranderelationer. Sddana processer ir institutionaliserade hos
aktorer som psykiatrin, polismyndigheter, socialtjinsten m.m. och har forskats
om av Aaron Victor Cicourel bland andra (Smith, 1978:24, se dven McKendy,
1992). Det handlar med andra ord om ett metodologiske stillningstagande dir
stort utrymme ges 4t just styranderelationer i vardagen, i den hir studien de stro-
kedrabbades. Precis som Smith och andra forskare som arbetat med institutionell
etnografi forsoker jag identifiera styranderelationer genom att analysera berit-
telser och praktiker hos bade de strokedrabbade och de professionella frin olika
styrandeapparater som moter strokedrabbade. Men for att bibehalla ett fokus pa
aktorskap, handlingsutrymme och individers praktiker och erfarenheter (framfs-
rallt av kroppen) har jag sett det nodvindigt att ta hjilp av ytterligare en sociolog.
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Att studera sjukdomsberittelser f6r att uppticka
aktorskap och mojligheter till social forindring

Franks utgdngspunke i 7he Wounded Storyteller (1995) ir att inte bara sjuka per-
soners kroppar ir sirade utan dven deras roster (hir anvinder han sig av per-
spektiv fran postkolonial forskning som exempelvis Spivak, 2002). Han ser inte
medicinen som en “fiende” men kritiserar det sitt som medicinen som vetenskap
och institution gor ansprik pd patienters kroppar under behandling och kriver
berittelser om och av sjuka kroppar. Patienters objektifieras snarare dn att ses som
subjekt som dven lever sina liv utanfor sjukhuset och i andra roller dir kroppen
kan upplevas, och talas om, som annat in sjuk (Frank, 1995) #. I det modernis-
tiska samhillet blir sjukdom berittelser i cirkulation frin bide professionella och
lekmin. Men inte alla berittelser ir jimstillda. Dirmed har Frank ett pétagligt
makeperspektiv i sin analys av berittelserna frdn kroniske eller allvarligt sjuka
individer. Kravet att s6ka medicinsk expertis och ”ge upp sitt narrativ” ser Frank
som ir en central hindelse i den modernistiska sjukdomserfarenheten (Frank,
1995:6). Precis som Parsons menar Frank att sjukrollen tvingar individen att un-
derkasta sig likarens expertis och den medicinska berittelsen och att beritta sin
historia med medicinska termer (Frank, 1995:5). Men Frank hivdar att samhiillet
forandrats och att vi nu lever i ett postmodernt samhille snarare dn i moderni-
teten. Dirmed har utrymme skapats f6r individers egna réster pa ett annat sitt.
Genom att visa hur sjuka individer anvinder berittandet till att omvandla sitt
personliga 6de till erfarenhet vill han utmana denna syn och visa hur berittelser
ger rost it sjukdomserfarenheter som den medicinska vetenskapen aldrig kan be-
skriva (Frank, 1995). Hos Frank ges utrymme f6r det uppror mot kroppen och
sjukdomsrollen som individer gér genom att exempelvis beritta tillfriskningsbe-
rittelser, snarare dn att underkasta sig social kontroll och en identitet som sjuk

(Frank, 1995:85):

The postmodern divide is crossed when people’s own stories no longer told as secondary but
have their own primary importance. Illness elicits more than fitting the body into traditional
community expectations or surrendering the body to professional medicine, though both
community traditions and professional medicine remain. (Frank, 1995:7)

P4 sé vis tillskriver Frank det akt6rskap till den sjuka individen som jag saknar i
Parsons teori (se foregiende kapitel). Men jag vill understryka att jag ser det som
att bida dessa former av berittande existerar parallellt. For att exempelvis f3 hjilp

23 Frank framhaller atc det finns minga yrkesverksamma inom virden som har en helhetssyn pd
sina patienter och etablerar en relation till sina patienter som omfattar att virda snarare 4n att

“bara” bota (1995).
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av den medicinska professionen eller fi ersittning fran vilfirdsmyndigheter, mas-
te individer beritta om sin sjukdom eller sitt funktionshinder enligt en modernis-
tisk “mall”. Frank problematiserar sjukrollsbegreppet ytterligare genom att belysa
hur sjukrollen idag inte lingre kan ses som en befrielse frin normala roller. Istillet
tolkar han den som en sirbarhet som leder till f6rlingd institutionell kolonisation
(Frank, 1995:172). Med det menar han att minniskor idag inte enbart 4r ridda
for faror som naturen eller sjukdomar men dessutom for institutioner som frin
borjan var tinkta att hjilpa dem. Han ger minniskors ridsla for att héllas vid
liv av en maskin eller att bli ett offer under medicinen som &terkommande te-
man i berittelser som ett sddant exempel (Frank, 1995:172). Dir Parsons sjukroll
handlar om att individen ska ta ansvar for att bli frisk, handlar ansvaret i Franks
remission society om ett postkolonialt subjekt och en sjuk individ som tar ansvar
for vad sjukdomen betyder i hans/hennes liv (Frank, 1995:13). Alla minniskor
som varit allvarligt sjuka och blivit friskforklarade lever inda i skuggan av hotet
att dterinsjukna. Frank anvinder begreppet the remission society for att beskriva ett
sadant tillstand.

En sjukdom som stroke, med ett ofta hastigt och dramatiskt insjuknande och
dir det finns en vetskap om att det kan ske igen, gor att strokedrabbade kan ses
som medborgare i the remission society; de ir inte nédvindigtvis sjuka men de ir
forindrade av en sjukdom. Det 4r dven ett passande begrepp pa de strokedrab-
bade informanternas berittelser som inte har nigra riktiga slut; de vet inte vad
som kommer att hinda, om de kommer att bli bittre, kunna &terg3 till arbetslivet
eller vad de ska gora om de inte kan komma tillbaka. Trots det har de stillt upp
pa att bli intervjuade f6r min studie. Frank forklarar minniskors vilja att beritta,
genom att tala i termer av en karta som dessa individer méste rekonstruera for
sig sjilva och det ir erfarenheten av rekonstruktionen som visas upp f6r andra,
snarare dn en karta som visar andra hur de ska gora:

IlI people’s storytelling is informed by a sense of responsibility to the commonsense world
and represent one way of living for the other. People tell stories not just to work out their
own changing identities, but also to guide others who will follow them. (Frank, 1995:17)

Sjukdomsberittelser dr dirmed bade ett sitt att reparera skador som uppstar ge-
nom sjukdom; skador som kan vara individernas uppfattning om vem de ir,
var de ir i livet och vart de 4r pd vig, och en form av etik. Med etik avser Frank
hur sjukdomsberittelser kan ses som vittnesmal som berittas for att hjilpa andra
(Frank, 1995:137-167). Vittnesmal om sjukdom siiger ndgot om den stdrre kon-
texten vari de befinner sig trots att de berittande personerna inte har nigra sidana
ambitioner att finga helheten. Snarare bestir vittnesmil om sjukdom i dagens
samhille av sma bitar och skirvor hir och dir med ett ifrigasittande av grand
narratives (Frank, 1995: 139). Hiri ser jag en likhet med den institutionella etno-
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grafins ansprik: inte heller dir efterstrivas att producera en enda sammanhing-
ande representation av skilda erfarenheter och perspektiv (Smith, 2005:62). Det
dr pa detta sitt, som ledtrddar till en storre kontext och som utmanande forgivet-
taganden och etablerade ”sanningar”, jag betraktar mina informanters berittelser
som sociologiskt virdefulla.

En del av Franks teori bygger pa att forklara hur narrativ om sjukdom hér ihop
med hur minniskor har, dr och gir kroppar. Dirfor teoretiserar Frank kroppar
utifrdn fyra olika idealtyper: den disciplinerade kroppen, den speglande kroppen,
den dominerande kroppen och den kommunicerande kroppen. Dessa idealtyper
ser han inte som verkliga men 4nd anviindbara. Dessa i sin tur forhaller sig till
olika kroppsproblem niamligen kontroll, begir, kroppsrelatering och relatering till
andra som samtliga har med praktiker eller handling att géra (Frank, 1995:29).
For att kunna tala om kroppar som handling anvinder sig Frank av idealtyperna,
kroppsproblemen och de strategier individer kan ha fér att 16sa dessa problem:

Each body problem is a problem of action: to act, a body-self must achieve some work-
ing resolution to each problem. The ways that the body-self responds to each problem are
presented as a continuum or range of possible responses; thus four problems yield four
continua. I emphasize that each range of possible actions, while it looks on paper like a
dichotomy, is in reality a continuum of responses. (Frank, 1995:29)

Sjukdomsnarrativ kommer in i bilden som ett sitt att uttrycka och reflexivt visa
upp kroppen. Kroppen representeras alltsd inte bara i narrativ, menar Frank, den
skapas dven diri (Frank, 1995:52).

Frank identifierar tre olika genrer av sjukdomsberittelser: tillfriskningsbe-
rittelsen, kaosberittelsen och segerberittelsen. Frank hivdar att oavsett sjuk-
dom, berittas och anvinds dessa tre genrer pa olika sitt och upprepade ginger
(Frank, 1995:76). Varje berittelse terger kulturella och personlig preferenser.
Handlingen i the restitution narrative, eller tllfriskningsberittelsen, gir ut pa att
beritta f6r andra hur "Yesterday I was healthy, today I'm sick, but tomorrow I'll
be healthy again” (Frank, 1995:77). Den hir genren eller handlingen kan forkla-
ras bade med att sjuka minniskor vill bli friska och att virt samtida samhiille ser
friskhet som det normala tillstindet som en sjuk individ borde &terga till (Frank,
1995:77). Dessutom skolas minniskor till denna genre frin institutioner som
sitter normen for hur sjukdomsberittelser ska goras. Frank visar, genom att il-
lustrera med sin egen erfarenhet frdn en stodgrupp for canceréverlevande, hur ett
brott mot den gingse normen, alltsd att inte beritta en tillfriskningsberittelse,
ir forenat med en olust hos dhérarna (1995:78). For att kunna beritta om ett
trauma krivs en viss distans. I den andra genren, kaosberittelsen, befinner sig
individen fortfarande mitt uppe i traumat och kan enbart beritta om allt som ir
fel. Det ir svért att hora vad som sigs pd grund av tvd anledningar: talet saknar
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rod trdd och ir stacattoartat och dessutom ir det svért att hora sidana berittelser
eftersom de pdminner om att det kan hinda en sjilv. "In chaos narrative, troubles
go all the way down to bottomless depths” (Frank, 1995:98ff.). Som jag visar
senare ir ndgra av intervjuerna som jag gjort just sa hackiga och fyllda av problem
och orittvisor att det 4r svért att bdde stilla frigor och analysera dem. Jag har dven
funnit likheter mellan mina informanters berittelser och det som Frank ser som
en del av kaosberittelserna och som handlar om hur angestladdat det kan vara
att bli friskforklarad eller utskriven frén sjukhuset. Hir idr det alltsd motsatsen till
the restitution story som framkommer. Frank exemplifierar med sina egna erfaren-
heter:

At various times during my own treatment for cancer I both hated the hospital and found it
was the only place where I felt I had a place. Chemotherapy was both the proximate source
of my chaos and a sort of solution to the problem it itself generated. That solution was 7ot
getting to the end of the treatment. The solution was being kept apart from a world that
could not, and would not, understand. (Frank, 1995:107)

I vart samhille finns inget utrymme for kaos for det bryter mot normen (Frank,
1995:111). Frank foresprakar inte kaos utan erkinner att det ir ett fruktansvire
tillstind men genom behandlingsplaner, rehabilitering och livsstilsraid menar han
att moderniteten forminskar utrymmet att erkinna att livet 4r hemske i perioder
(Frank, 1995:112). Den tredje genren av sjukdomsberittelser kallar Frank for #he
quest narrative, eller segerberittelsen pa svenska. Alltsd berittelser dir sjukdomen
presenteras som ndgot varur ett virde kan komma, bade for de som sjilva har
genomlevt sjukdom och genom de berittelser de kan ge till andra. Hir finns dven
plats f6r motstind. De flesta av publicerade sjukdomsberittelser ir just sddana
segerberittelser (Frank, 1995:115).

I sin forskningsdversikt éver narrativ forskning om sjukdomsberittelser (frin
1987-1997) kritiserar Hydén Franks anvindning av sjukdomsberittelser som
berittade utifrin fasta genrer (Hydén, 1997). Han menar att en sddan typologi
vilar pé ett begrinsat antal genrer och dessutom bygger pd en metaberittelse om
sjukdom dir sjukdomsférloppet antas ga frin kaos till seger (Hydén, 1997:54).
Hydén foresprikar istillet en indelning av berittelser beroende pé vilket samman-
hang de berittas i: Ar det patienter som berittar dem i ett kliniskt sammanhang
for omsorgspersonal eller dr det professionella som anvinder sig av sjukdomsnar-
rativ for att diskutera patienter med varandra? Bida dessa aktorer och narrativ
befinner sig i en institutionell kontext (Hydén, 1997:62). En annan social kon-
text dr vardagslivet, dir individer berittar for andra individer om sin sjukdom
till exempel. En tredje kontext kan vara forskningsintervjun (Hydén, 1997:62).
Jag haller med Hydén om att en diskurs som forutsitter ett tillfrisknande (och
dirmed en normalitet) dr problematisk. Samtidigt ir en sddan diskurs, eller en
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segerberittelse med Franks terminologi, en vildigt stark och populir diskurs i
vért samhille for nirvarande som kan ses i populirkultur som sjilvbiografiska
bocker eller dokumentirer om sjukdomserfarenheter. Jag menar vidare att dven
om berittelser formas av den sociala kontext vari de berittas, utesluter inte det att
enbart vissa genrer kan anvindas just beroende p& kontexten (jfr Frank, 1995:78).

Trots risken med ett begrinsat antal genrer for sjukdomsberittelser som
Hydén pekar pd, har jag valt att anviinda mig av Frank i min analys. Som jag
tolkar hans teori skapas ett visst handlingsutrymme genom individers méjlighet
att tala med sina egna roster (om 4n enbart genom vissa genrer). Dirfor har jag
valt att bade se de strokedrabbades berittelser som redogorelse och vittnesmal
varigenom social forindring efterstrivas, och att forsoka identifiera dem utifrén
Franks narrativa genrer*. Frimst dr det dock hur Franks syn p4 berittelser som
former av motstind, etik, vittnesmal och praktiker, kan siga nigot om sociala re-
lationer och styranderelationer i virt samhille, som har inspirerat mig. Likasé tar
Frank hinsyn till kroppen som en form av berittare och vittne i sig sjilve: ”[...]
illness stories are not only about the body but of the body and through the body”
(Frank, 1995:140). Med en sidan utgdngspunkt forblir den materiella kroppen
nirvarande, ndgot som sociala perspektiv pa sjukdom och funktionshinder blivit
kritiserade for att inte lyckas med (Hughes, 1997; Thomas, 2007).

Hur olika teorier kan hjilpa varandra i relation till mitt
studieobjekt

Precis som “personliga svarigheter kan férstds som samhillsproblem linkade till
institutioner i sin helhet, kan olika perspektiv komplettera varandra och bidra till
en forstdelse av en sammanvivd helhet”, skriver Lindqvist och refererar till so-
ciologen C. Wright Mills tankar (Lindqvist i Hetzler & Lindqvist, 2004:73). De
sociologer som jag forhéller mig till, Smiths och Franks, tar nigot olika utgings-
punket i sitt teoretiska ramverk: Frank borjar i sjukdomsberittelser och Smith i en
problematik i individers vardag. Jag har foljt den institutionella etnografin och
borjat i en problematik, forsok att dtergd till arbetslivet efter stroke. Nir jag gjor-
de det upptickte jag berittelser och berittande. En analys av de strokedrabbade
informanternas sjukdomsberittelser har dirfor varit ett tillvigagdngssitt att finga

24 Aven om de professionellas berittelser som redogérelser och praktik ocksa stir i centrum for
min analys tolkar jag dem inte utifrin sidana narrativa genrer. Som jag forstar Frank ir det den
egna erfarenheten och kroppsliga upplevelsen av sjukdom som ir forutsittningen for att kunna
beritta utifrdn sjukdomsgenrer.
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deras erfarenheter och praktiker innan analysen forflyttats till de professionella
och deras berittelser och praktiker. Min anvindning av bdde Smith och Frank
ska alltsd ses som en strategi att behalla kroppen och berittander som en prakik
i analysen; en praktik som férutom att den kan siga ndgot om vad personer gor
och erfar, ocksd kan tolkas som en strategi for ett handlingsutrymme och innehél-
landes mojligheter for forindring. Men, och hir atervinder jag till Smith, bade de
strokedrabbades och de professionellas handlande begrinsas av sociala relationer
och styranderelationer som jag kommer att visa i del tvd och tre av avhandlingen.
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KAPITEL 4

Metodologiska diskussioner

I f6ljande kapitel kommer jag att redovisa for hur jag praktiske gace till viga i friga
om urval, vald metod och analysférfarande. Det praktiska tillvigagingssittet ar
nira fésrbundet med mina vetenskapsteoretiska antaganden om erfarenheter och
kunskapsproduktion samt hur jag som forskare énskar behandla och f6rhélla mig
till mina informanter och deras berittelser. Med mina teoretiska utgangspunkter
har jag haft ett flertal antaganden om maktrelationer och en viss syn pi minnis-
kors majligheter till aktorskap som paverkar hur jag analyserar och portritterar
informanterna i den hir studien. Likasd paverkar allt detta hur jag forhiller mig
till valda teorier (se diskussionen i foregiende kapitel). Som jag ser det ir analy-
sens tillforlitighet inte enbart en friga om tolkning. Den kan dven prévas genom
att undersoka hur data har samlats in och hur vil férfarandet éverensstimmer
med studiens frigestillning. I det hir kapitlet kommer jag dirfor att synliggéra
hur data samlats in pé flera olika sitt: genom litteraturstudier rérande bland an-
nat medicinsk sociologi, funktionshinderforskning, stroke, kroppen och arbets-
livets forindring, och genom att lyssna pd strokedrabbades och professionellas
berittelser. Jag har 4ven samlat in andra slags berittelser som strokedrabbades
skildringar i sjilvbiografiska eller populirvetenskapliga texter” och sociologiska
tolkningar som utmanar tidigare sociologiska perspektiv pé kropp, sjukdom och
funktionshinder.

Studiens design

Mycket av den kvalitativa samhillsvetenskapliga forskning som gjorts om funk-
tionshinder har varit etnografiska studier. Exempelvis antropologen Cheryl
Mattinglys studie (1998) ir forlagd till ett sjukhus i Nordamerika dir arbetstera-

25 Dessa har inte analyserats utan jag kommer enbart att kort presentera dem.
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peutiska praktiker statt i fokus for hennes narrativa analys. I Sverige har socialan-
tropologen Eleonor Antelius (2007) gjort observationer pa dagverksamheter f6r
personer med forvirvade hjirnskador for att analysera narrativ om de funktions-
hindrade deltagarna. Den hir studien bygger pa intervjuer med tio strokedrab-
bade personer i arbetsfor alder och tio intervjuer med representanter frin tre olika
vilfirdinstitutioner: Omvardnaden, Forsikringskassan och Arbetsformedlingen.
Dessa representanter kallar jag hiddanefter for de professionella alternativt benim-
ner dem utifrin deras yrkeskategori. Ytterligare information har erhéllits i form av
informationstexter, deltagande pé en rond och informella samtal med neuropsy-
kologer och likare specialiserade pa stroke.

Mitt val att fokusera pa intervjuer baseras pa mitt syfte att finga erfarenheter
och hur informanterna gér mening av sina erfarenheter samt av egna och andras
praktiker. Men valet av intervjuer som metod har dven varit en friga om att f3
tillgang till et filt. Efter forsok att fi delta bland annat vid informationstriffar for
strokedrabbade och deras anhériga samt vid dagrehabilitering drog jag slutsatsen
att det skulle bli svirt. Det fanns en tveksamhet och forsiktighet, kanske till och
med en motvilja, frin de professionella jag bad om lov fér att fd delta, som jag
tolkar som omvérdnadspersonalens forsok att skydda de strokedrabbade patien-
terna frin (mina) forskande blickar. I ett annat fall blev jag inbjuden att delta i en
rond pd ett sjukhus. Inga patienter var nirvarande men de diskuterades av per-
sonalgruppen. I det fallet fick jag skriva under ett intyg om tystnadsplikt. De hir
situationerna ser jag som exempel pa hur mitt valda empiriska filt genomsyras av
strivan att skydda patienter®. Mitt val att intervjua handlar allesd ¢ill stor del om
praktiska och etiska 6verviganden. P4 grund av mitt val att intervjua istillet for
att gora deltagande observationer kommer min forstdelse av praktiker och av vad
som sker i motena vara begrinsad till vad informanterna berittat f6r mig. Men
dven om jag hade deltagit i situationen som observatér hade min forstdelse varit
begrinsad. Mojligen hade observationstillfillet ocksd paverkats av att jag befann
mig dir. Nu paverkades istillet intervjuerna av vad informanterna utgick ifrin
att jag ville veta, att det var en forskningsintervju med vissa forvintningar, hur
de ville framstd och av vad de berittade och inte berittade for mig (Widerberg,
2002:156). Ytterligare att skil till att jag valt att fokusera pd intervjuer som metod
bottnar sig i att jag har velat ge tid och utrymme &t reflektion for informanterna
vilket intervjuerna tilldter i hogre utstrickning 4n om jag enbart hade utfért ob-
servationer, framforallt i de professionellas fall da de allra flesta av dem tillhor hért
belastade yrkesgrupper, tids- och resursmissigt. Slutligen hér mitt val att utféra
intervjuer samman den institutionella etnografins syfte att ge rost &t tidigare mar-

26 Tystnadsplikten innebar att jag inte fick diskutera de patienter som nimndes. Hir nedan
beskriver jag ronden i generella drag utan att gd in i ndgot specifikt patientfall. Jag har visat
texten for, och fitt tilldtelse av den inbjudande likaren att publicera den.
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ginaliserade grupper. En sidan ansats skulle 4ven kunna genomforas med hjilp
av exempelvis emancipatorisk kunskapsutveckling i studiegrupper eller genom
insamlandet av videodagbdcker men jag valde att gora intervjuer dd det 4r en for
mig vilbekant metod.

Samtliga intervjuer utom en utférdes mellan dren 2007-2008. Den sista in-
tervjun utférdes med en konsulent frin Arbetsformedlingen pa véren 2011.
Férutom att vara placerad i ett visst sammanhang, den svenska vilfirdsstaten,
maste dirfor studien dven ses som kontextualiserad till en viss tidsperiod (2006-
2011) och jag vill understryka att jag dr medveten om hur bdde minniskor och
organisationer ir forinderliga. Hir foljer en mer ingdende presentation av urval
av informanter och tillvigagingssitt.

Urval av och intervjuerna med de strokedrabbade

Kontakt med de strokedrabbade informanterna har etablerats pa tre olika sitt.
Dels genom en annons i Stroke-Riksférbundets medlemstidning Strokekontakt
under hostterminen 2006 dir kvinnor och min mellan 18-65 4r som var yrkes-
verksamma nir de fick sin stroke ombads kontakta mig om de var intresserade
att delta i min studie. Dels genom ett brev som skickades ut frin Strokecentrum
vid Skénes universitetssjukhus, Malmé. Brevet skickades ut till alla med stroke-
diagnos som blivit behandlade pd sjukhuset &r 2005 och som var yngre 4n 50 ar
vid insjuknandet. Detta i ett f6rsok att finga in en ndgot yngre grupp 4n de som
hade svarat pd annonsen i Strokekontakt. For att kartligga vilka dessa individer var
anvindes det strokeregister som finns upprittat pd avdelningen. Eftersom anvin-
dandet av ett register i forskningssyfte omfattas av personuppgiftslagen, tog jag av
etiska skil inte del av det. Istillet distribuerades mitt brev genom Strokecentrum.
Det innebar att brevet skickades till 41 stycken strokedrabbade personer i sédra
Sverige. Det tredje sittet pé vilket jag har fict kontakt med strokedrabbade infor-
manter har varit genom en neuropsykolog pé ett storre sjukhus som har gett mite
informationsbrev till ndgra av sina patienter.

Férutom att vara i arbetsfér dlder var ett av urvalskriterierna att det skulle
ha gatt minst ett dr sedan de strokedrabbade individerna insjuknade for att de
inte skulle vara alltfér medtagna av stroken och for att de skulle ha fitt ett visst
tidsperspektiv till sina erfarenheter. Det tredje kriteriet var att de strokedrabbade
skulle kunna férmedla sig sprikligt. De hir urvalskriterierna betyder att en stor
grupp strokedrabbade uteslutits frin min studie, bide aldersmissigt och utifrin
deras funktionshinder om man ser till beskrivningen av féljderna av en stroke i
kapitel 2. Men det forsta kriteriet, arbetsfor dlder, 4r nédvindigt for att £3 berit-
telser om erfarenheter av dagens arbetsliv. Intervjuer med strokedrabbade som
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inte kan tala eller har svarigheter att uttrycka sig, 4r dock inte oméjligt att genom-
fora. Exempelvis John F. Manzo, Lee X. Blonder och Allan E Burns (1995) har
studerat den narrativa interaktionen mellan ikta makar i intervjuer dir mannen
drabbats av stroke och dir frun exempelvis fyller i, rittar till eller avbryter makens
berittelse om sin stroke. P4 si vis menar Manzo et al. (1995) att det st6d som
frun ger mannen i berittelsen blir till ett tveeggat svird dir den strokedrabbades
aktorskap inskrinks, dven om syftet kan vara gott, sisom att underlitta eller ridda
ansiktet pd maken som har svrt att hitta ord eller minnas. Forskarna menar ocksa
att funktionshindret produceras i sidana interaktioner. Vid ett par tillfillen trif-
fade jag strokedrabbade informanter som hade vissa svérigheter att hitta ord eller
uttrycka sig. For att, som jag tolkar det, underlitta i intervjusituationen genom
att hjilpa till att hitta ord eller svara pa mina frigor, satt da den strokedrabbade
informantens man/hustru med. Det blev givande intervjuer eftersom jag pd det
sdttet fick ta del av anhorigas berittelser, men det blev inte lingre den strokedrab-
bade informantens egen berittelse pi samma sitt hivdar jag. Jag har medvetet
valt bort intervjuer med anhériga, vinner, arbetskamrater och arbetsgivare som
har en mer direkt nirhet och nirvaro i de strokedrabbade informanternas vardag.
Erfarenheter och berittelser om interaktioner mellan strokedrabbade och deras
anhoriga och vinner kan heller inte forstds utifrin deras yrkesroll eller utanfor
deras relation till den strokedrabbade i samma utstrickning som de professionel-
las berittelser. Istillet har jag strivat efter att réra mig direke till de styrandeap-
parater, allts myndigheter och organisationer som paverkar de strokedrabbades
vardag. Aven hir har jag gjort ett urval som jag diskuterar mer ingiende under
nista rubrik.

For att allt deltagande i studien skulle vara frivilligt formedlades brevet och
annonsen som ett erbjudande att delta dir det var upp till lidsaren av brevet att
ta kontakt med forskaren om han/hon ville delta. P4 brevet svarade endast ett
tiotal personer vilket eventuellt kan férklaras med att det skickades ut strax fore
semestertider. Genom neuropsykologen kontaktade tva stycken strokedrabbade
personer mig och pd annonsen i tidningen svarade 20 stycken personer frin hela
Sverige. P4 grund av logistiska, ekonomiska och tidsmiissiga begrinsningar inom
studiens ram har jag valt att endast utféra intervjuer med strokedrabbade i sodra
Sverige, frén totalt sex olika orter. Majoriteten av dem som visade intresse for att
delta i intervjuer var min och 6éver 40 &r vilket motsvarar statistiken: stroke 4r
mer vanligt férekommande hogre upp i dldrarna. Det som forvinar mig ir dock
att yngre strokedrabbade inte hade ett stérre behov av att beritta om sina erfa-
renheter. Likasd forvdnades jag over att det var s3 manga min i medel- och évre
medeldldern som kontaktade mig for att delta i studien. Just den hir gruppen
min har jag betraktat som en generation som blivit lirda att inte tala om kinslor

och fysiska svagheter. Antingen har jag haft fel i mitt antagande eller si fyllde jag
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som forskare, men ocksd som yngre kvinna, en slags terapeutisk, oberoende roll
som kanske saknades i deras vardag eller som det inte finns utrymme for inom de
institutionella ramarna. Som jag ska visa i analysen berittade bdde kvinnor och
miin att de kiinde ett behov av att tala med exempelvis kuratorer eller terapeuter
men att de inte fatt tillging till detta genom sjukvérden.

Sammanlagt har tio intervjuer utférts med strokedrabbade personer, tre kvin-
nor och sju min. Alla var mellan 42 till 65 &r gamla och de var i olika dldrar nir
de drabbades av stroken. Intervjuerna har i tre fall utforts i informanternas hem,
en av dem reste lingt for att medverka i en intervju och vi triffades i hennes vin-
ners hem. En person triffade jag pa ett café och i de andra fallen har intervjuerna
utforts i lokaler pd min arbetsplats eller pé ett sjukhus. Intervjuerna har varat frin
30 minuter till 1,5 timme. I de flesta fall var det inte svirt att fi informanterna
att tala. De uppeholl sig olika linge vid olika frigor och dir en del av frigorna
verkade mindre relevanta for vissa informanter, talade de istillet mer om andra
saker som jag inte preciserat i intervjuguiden. I ett par fall var det svart ate f3 iging
ett samtal och rora sig bortanfor de frigor jag stillde. Alla intervjuer har bandats
och sedan transkriberats. Informanterna har fitt muntlig och skriftlig informa-
tion innan intervjun dir de har informerats om studien och om att de fir avbryta
sitt deltagande nir som helst samt att deras riktiga namn inte kommer att skrivas
ut.

Nir jag intervjuade de strokedrabbade personerna hade jag forberett ett antal
teman och vi diskuterade de flesta av dem. Fér att forsoka finga informantens
specifika sammanhang har jag stillt frigor om livet fore stroken, hur vardagen sig
ut och ser ut nu. I intervjuerna med de strokedrabbade informanterna ville jag ta
reda pé vilka de méte vid sin dtergéng till arbetslivet. De svarade med att beritta
om sina méten med likare, omvérdnadspersonal, Forsikringskassa, foretagshil-
sovarden, arbetskamrater, fack och arbetsgivare. Men dven vinner och familj 4r
nirvarande i deras berittelser. Eftersom det dr arbetslivet jag velat fokusera pa var
andra delar av det sociala livet, sisom vardagen och familjeliv, underordnat i mina
intervjufrigor”. Anda kom alltsi aspekter om det privata vardagslivet och per-
sonliga relationer upp som betydelsefulla i berittelserna om arbetsliv och stroke.
Jag menar att berittelser om arbetslivet dirfér méste ses som en begrinsad del av
deras erfarenheter.

Hir foljer en sammanstillning av de strokedrabbade informanternas alder vid
intervjun och &lder vid sin stroke, f6ljder av stroken samt huruvida de l6nearbe-
tade eller inte vid tidpunkten f6r intervjun. Sammanstillningen ska ses som ett
sdtt att skapa en dversikt men ocksd for att redovisa for de faktorer som jag menar
ir viktiga i en forstdelse av varje informants situation. Foljderna av stroken base-
ras p& vad de sjilva definierar som sina problem.

27 Fér mer detaljerade intervjufrigor se appendix 1.
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Agneta 55 &r vid intervjun, 54 nir hon drabbades av stroke, agnosi, trétthet, I6nearbetar inte

Anders 45 ar vid intervjun, 44 ar nir han drabbades av stroke, balanssvirigheter, arbetar

heltid med l&nebidrag?

Bengt 56 ar vid intervjun, 50 &r nir han drabbades av stroke, simre initiativférmaga, depres-
sion, arbetar heltid med l6nebidrag

Gosta 61 &r vid intervjun, 53 &r nir han drabbades av stroke, smirta, fljder av en halvsides-
forlamning, svirigheter att kontrollera kinslor, arbetar deltid

Henrik 62 4r vid intervjun, 51 nir han drabbades av stroke, balanssvarigheter, trétthet, 16-
nearbetar inte

Johan 50 &r vid intervjun, 49 &r nir han drabbades av stroke, talade inte om négra biverk-
ningar, l6nearbetar inte

Karin 45 ar vid intervjun, 28 &r hon drabbades av stroke, smiirta, hjirntrécchet m.m. lone-
arbetar inte

Kerstin 55 &r vid intervjun, 50 nir hon drabbades av stroke, nedsatt koncentrationsférmaga,
hjarntrétthet, ingen uthllighet, 16nearbetar inte

Tommy 48 ar vid intervjun, 42 4r nir han drabbades av stroke, foljder av halvsidesférlam-
ning, balanssvarigheter, trotthet, depression, arbetar deltid

Ulf61 &r vid intervjun, 56 ar nir han drabbades av stroke, svért hitta ord, nedsatt initiativ-
formaga, lonearbetar inte.

Intervjuerna med de strokedrabbade informanterna utfordes fore intervjuerna
med de professionella. De strokedrabbades berittelser om sina erfarenheter har
utgjort en forforstaelse nir jag sedan gitt vidare och intervjuat de professionella.

Urval av och intervjuerna med de professionella

Informanterna som jag kallar for de professionella har gemensamt att de arbetade
med att forsoka f& strokedrabbade (bland andra) att &terga till arbete. Men idven
hir dr mitc fokus avsmalnat till tre omriden: Omvardnaden, Forsikringskassan

28 Ett av de centrala mélen i svensk arbetsmarknadspolicy 4r att prioritera férsdk som underlittar
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och Arbetsfé6rmedlingen. Informanterna hirifrn var omvérdnadspersonal, hand-
liggare pd Forsikringskassan samt tjdnstemin frin Arbetsformedlingen: en kon-
sult och en arbetsférmedlare. Likare, neuropsykologer, fackforeningar, foretags-
vérd och intresseorganisationer med flera faller dirmed utanfér den hir studien
trots att de ir delar av den problematik som stir i centrum for avhandlingen
— forsok att aterga till arbetslivet efter stroke. I enlighet med den institutionella
etnografins tillvigagingssitt menar jag att avgrinsningen ska ses som ett utsnitt
av ett stérre sammanhang. Organisationerna har valts for att de tillsammans ut-
gor en styrandeapparat (Smith, 2005), maste forhélla sig till varandra, de sysslar
alla med bedémningar av de strokedrabbade, och de ir aktuella i skedet nir en
dtergang till arbetslivet ir, eller borjar bli aktuellt. Exempelvis likarna kan ses som
mer aktiva i det akuta skedet efter stroken, 1 sitt arbete med att bota snarare 4n att
virda och rehabilitera strokedrabbade (Svensson, 1993:181).

Frain Omvardnaden har intervjuer utforts med tvd sjukgymnaster, en arbets-
terapeut och tre sjukskoterskor. De har varit verksamma dels pé en dagrehabili-
tering, dels pd ett mindre sjukhus. P4 grund av samarbetet med Strokecentrum
vid Skanes universitetssjukhus Malmé, i syfte att fd kontakt med strokedrabbade
personer, har jag valt att inte intervjua personal dir. Jag har i stérsta mojliga mén
velat undvika att intervjua strokedrabbade som de professionella kan ha kommit
i kontakt med och vice versa eftersom jag bedomt det som etiskt kinsligt act de
olika informanterna ska kunna utlisa vad de eventuellt sagt om varandra. Utéver
dessa semistrukturerade intervjuer har jag haft informella samtal med tv4 likare
och tva neuropsykologer inf6r intervjuerna med strokedrabbade.

For att fi en djupare forstielse av filtet och for att 3 kontakt med informanter
som arbetar med och nira strokedrabbade, har jag i det forsta skedet tagit kon-
takt med en likare vars namn jag fitt av en annan forskare som studerat stroke.
Likaren engagerade sig genast och bjéd in mig att delta vid en rond som jag
tidigare nimt. Och fastin syftet med mitt deltagande i ronden handlade om att
fd kontakt med omvérdnadspersonal som kunde limna mitt informationsbrev
till sina patienter, befann jag plotsligt i filtet, i en observation. For att illustrera
en del av en institution som omger stroke och for att ge firg ét filtet som min
undersokning ror sig i, ska jag kort presentera vad som dir hinde.

Vid ronden nirvarade likare, logoped, arbetsterapeut, neuropsykolog, sjukskiterska
och sjukgymnast. Patientfall diskuterades men patienterna sjilva var inte nirva-
rande. Ronden gick i ett rasande tempo och leddes av en likare. Forst beskrevs varje
patient av likarna, sedan kom ovrig personal in med sin beskrivning eller frigor och
onskemdl. Allt som allt gicks under 45 minuter sju patientfall igenom. Deltagarna
diskuterade olika sitt att hjilpa patienten ifrdga. Det kunde handla om tekniska
losningar sasom specialutrustad bil eller arbetsterapi. Men de diskuterade iven stra-
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tegier for att “skydda” patienten frin arbetet eller arbetsgivare som inte forstir att
patienten ifriga fortfarande mdste ta det forsiktigt med arbetet. Att skydda patienten
kunde dven innebiira att begrinsa uppmirksambeten frin virden si att patienten
inte passiviserades, alternativt for att skydda avdelningens verksambet mot patienter
som egentligen var for friska for att omfattas av deras hjilp — resurserna skulle i si
fall ha tagits frin nédgon som biittre skulle ha behovt den platsen. Det kunde iven
vara genom att péiskynda irenden for att patienten ifraga inte ska hinna fylla dr och
diirmed inte lingre ha ritr till personlig assistans i hemmet. Alltsi pragmatiska stra-
tegier for att inte fastna i byrikratin. Pd ronden talade de olika aktirerna om “mal”,
alltsd vad patienten haft for mil efter stroken. Det kunde handla om atr dtergd till
arbetet eller byra till nytt arbete men dven att fi kirtillstind. De professionella berit-
tade sedan hur det gitr for patienten att leva upp till dem. Deltagarna pi ronden
diskuterade dven patienters planer att indra inrikining i sitt yrkesliv och relationer,
sdsom eventuellt partner och tiden de varit ett par liksom relationen med handliggare
pa Forsikringskassan om ndgon sadan finns. Praktiska fragor om intyg och blanket-
ter och korrespondens med Firsikringskassan dterkom i flera samtal om patienter. 1
diskussioner om hur de kunde hjilpa patienterna pa bista siitt togs olika exempel och
[orslag upp men dessa uteslits i flera fall pa grund av ekonomiska brister. Det kunde
handla om tillging till terapeut i kommunal regi, ledsagare eller specialdesignad bil.
Det blev iven tydligrt hur de olika yrkesrollerna i den medicinska praktiken dr hie-
rarkiskt ordnade i forhillande till varandra: likarna hill i ronden och talade forst.
(Deltagande vid rond, november 20006)

Aven om jag inte har analyserat eller kommer att redovisa for ronden som obser-
vation eller de informella samtalen med s kallade gare-keepers, har de bidragit till
en mer komplex forstdelse av problematiken stroke och dtergingen till arbetslivet.
Kontakten med sjukskéterskor pa ett mindre sjukhus etablerades genom att en av
dem svarade pd annonsen i Strokekontakt. Kontakten med dagrehabilitering for
just yngre strokedrabbade etablerades genom en projektledare efter att jag hade
sett en annons om dess uppstart i en stadsdelstidning. Hir erbjéds majligheten
att fi kontakt med ménga olika professioner som méter strokedrabbade inom
Omvirdnaden.

For att inte enbart finga de medicinska praktikerna och berittelserna i ar-
betet med strokedrabbade, har jag valt att dven intervjua professionella frin tvd
myndigheter: Arbetsformedlingen och Forsikringskassan, som kan ses intera-
gera med de strokedrabbade pd en mellanminsklig nivd. Informanterna hiri-
frin utgdrs av tva handliggare pd Forsikringskassan, en arbetsférmedlare och en
konsult pd Arbetsformedlingen. Kontakten med dessa informanter etablerades
genom deras chefer, vars namn jag fick av en kollega som hade haft kontake
med samma chefer genom sitt forskningsprojekt. Kontakten med konsulenten
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pa Arbetsformedlingen gick via ytterligare en annan kollega. Sammanfattningsvis
har alltsd tio intervjuer med professionella utforts:

2 sjukskdterskor vid mindre sjukhus

1 sjukskoterska vid dagrehabilitering

1 arbetsterapeut vid dagrehabilitering

2 sjukgymnaster vid dagrehabilitering

2 handliggare pa Férsikringskassan

1 arbetsférmedlare frén Arbetsférmedlingen

1 SIUS-konsulent (Sirskilt introduktions- och uppf6ljningsstéd) frin Arbetsformedlingen

I intervjuerna med de professionella har jag stillt frigor om deras yrkesroll, om
den organisation som de ingir i och om vilka andra akt6rer som de méter i
sitt arbete”. Genom frigor som fokuserar sddana teman har jag forsoke finga
de institutionella kontexter som de ingdr i. Syftet har varit att forsoka forstd hur
deras handlingsutrymme och méte med de strokedrabbade ser ut. Som jag redan
papekat stannade de hir informanterna manga ginger upp i berittelser o stroke
och strokedrabbade. Det var svért att tala om just métet med strokedrabbade eller
vad de professionella faktiskt giir i praktiken. Men de flesta av dem talade ledigt
om sina yrkesroller och om det handlingsutrymme som omger dem samt andra
aktorer som de moter i sitt arbete. Trots att det var svart att fi dem att beskriva
sina praktiker i detalj eller ga in pd hur de interagerar med andra i sitt filt, anser
jag att jag har fitt anvindbar information om de olika organisationer som infor-
manterna representerar och ingr i; vilka praktiker, regler och riktlinjer som de
maste forhélla sig till, begrinsningar i deras arbete och deras méte med stroke-
drabbade personer.

Skillnader mellan de olika informanters berittelser

Det ir i egenskap av sina yrkesroller och positioner inom olika institutioner som
jag valt ut de professionella som informanter. Jag betraktar samtliga av informan-
terna i studien, bide strokedrabbade och professionella frin Omvérdnad och myn-
digheter, som reflekterande och handlande individer; aktérer med ett visst hand-
lingsutrymme. Men fokus f6r intervjuerna skiljer sig 4t mellan de tva grupperna.
Medan intervjuerna med de strokedrabbade informanterna fingar berittelser ur
ett lingre perspektiv, tar intervjuerna med de professionella fasta pd berittelser
om métet med strokedrabbade och de professionellas praktiker knutna till deras
arbete. Det ir inte informanterna som personer som str i fokus i intervjuerna.
Men en sidan dtskillnad mellan person och yrkesposition ir inte alltid enkel. Det

29 Fér mer detaljerade intervjufrigor se appendix 2.
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framgdr ocksd i intervjuerna. En av handlidggarna frin Forsikringskassan berittar
om sina erfarenheter frén nir Forsikringskassekontoren var lokalt placerade och
de hade sina klienter i samma stad som kontoret man arbetade och kanske bodde
i. D4 kunde personer borja prata om sitt drende med honom i affiren eller skrika
efter honom pd stan pd grund av missndje dver ett beslut. Det visar hur handlig-
garnas yrkesroll och vardagslivet inte gar att sirskilja. Aven om Forsikringskassans
drenden nu hanteras centralt och sedan delas upp pé olika handliggare efter bland
annat arbetsgivare, vilket minskar risken att hantera fall i ens direkta nirmiljs, ser
jag detta som en berittelse som visar hur informanterna i sitt berittande pendlar
mellan sin roll som representant for en yrkesgrupp eller organisation och sitt pri-
vata jag. Detta visar pd svdrigheten att dela upp informanter som representanter
respektive privatpersoner. Eftersom det handlar om méten mellan minniskor i
deras vardag, tar bdde strokedrabbade och professionella med sig privata roller
och kinslor in i méten med varandra. I analysen forsoker jag ta hinsyn till detta
dilemma.

Trots detta menar jag att det finns vissa skillnader mellan intervjuerna med de
strokedrabbade vars erfarenheter jag tar som min utgangspunkt, och intervjuerna
med professionella. Eftersom de strokedrabbade informanterna talade om sitt
privata liv, sin kropp och sina relationer ser jag dem som mer utsatta i inter-
vjusituationen. Mina frigor kan ha igdngsatt en process hos de strokedrabbade
informanterna nir de berittade saker om sig sjilva, sina kroppar och nira rela-
tioner, som gor dem srbara, exempelvis nir de berittade saker som skulle kunna
uppfattas som kroppsliga eller psykiska svagheter. P4 si vis blir de mer sarbara i
forskningsprocessen med avseende hur den hir studien kan komma att anvindas.
Dessutom har jag stillt andra frigor till de strokedrabbade informanterna dir de
avslojade mer om sitt privatliv och sina kinslor och erfarenheter in vad de profes-
sionella gjorde nir de berittade om en begrinsad del av sina liv — sin yrkesroll
och den organisation som de arbetar inom. I intervjuerna gavs dirmed olika slags
berittelser. De strokedrabbade berittade om livet runt omkring, vad som hinde
vid insjuknandet och var de befann sig i livet vid tidpunkten f6r intervjun. De
professionellas berittelser bestod mer av olika exempel pa och beskrivningar av
vad som kan hinda efter en stroke samt egna erfarenheter av méten med stroke-
drabbade. I egenskap av att bli intervjuade som professionella och representanter
for sin arbetsplats firgas deras berittelser av organisationernas olika kulturer och
uppbyggnader. De professionellas berittelser om métet med de strokedrabbade
skiljer sig ocksd it mellan varandra eftersom deras arbetsuppgifter sig helt olika
u.

Eftersom jag ser en skillnad mellan intervjuerna med de strokedrabbade infor-
manterna och med de professionella, har jag valt att redovisa dem pa olika siitt.
I de strokedrabbades fall visade intervjuerna hur hela deras liv paverkats av stro-
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ken. Det finns sociala skillnader mellan de strokedrabbades situation redan innan
stroken, i form av olika arbete, klass, civilstind med mera, och dven i deras erfa-
renheter av vad som har hint i processen tillbaka till arbetslivet efter sin stroke.
Men sociala positioner eller kategoriseringar ir, som tidigare papekats, inte det
centrala i en institutionell etnografi. Snarare 4r det en viss problematik som star i
fokus. Min analys har gétt ut pa att uppticka styranderelationer av betydelse for
problematiken forsik att dtergd till arbetslivet efter stroke. Jag har utfort intervjuer
tills en mittnad uppstitt i de teman som informanterna berittar om.

I de empiriska kapitlen har jag valt ut att mer ingdende presentera tre inter-
vjuer med strokedrabbade personer, Karin, Bengt och Kerstin, som pé olika siitt
belyser den komplexitet och kluvenhet som de upplever infor alla de férindringar
som stroken inneburit. Mitt val att presentera just dessa tre baseras pd att de
fingar olika saker. Karins berittelse priglas av att hon drabbades nir hon bara var
28 ar och att det gitt 17 &r sedan dess. I intervjun med Karin finns berittelser om
motet med Omvérdnaden och Forsikringskassan och om att som ung drabbas av
stroke samt erfarenheter av att leva med dolda funktionshinder. Bengts berittelse
ir intressant just for att motet med myndigheter var relative frinvarande men
han talade ind4 mycket om vad som hint vid dtergingen till arbetslivet. Aven
Bengt talade om erfarenheten av dolda funktionshinder genom att stilla det i
relation dill synliga funktionshinder. Intervjun med Kerstin menar jag illustre-
rar hur omsorgsarbetet i nira relationer, som familjen, férvisso kan kiinnas me-
ningsfullt men inte alltid kan ersitta betydelsen av ett lonearbete. Kerstin beskrev
ocksa upplevelsen av att ha blivit beddmd som arbetsoférmégen nir arbetet varit
viktigt for bdde hennes identitet och for att vara ekonomiskt oberoende. Mitt val
av just dessa tre berittelser handlar 4ven om att det var uttémmande intervjuer
vari informanterna talade fritt och berittade mycket pd eget initiativ. I kapitel
6 presenterar jag utifrdn fem &vergripande teman, de berittelser som dterfanns
hos 6vriga strokedrabbade informanter. Aven analysen av intervjuerna med de
professionella har jag valt att presentera i tvé olika kapitel. I kapitel 7 presenteras
analysen utifrin den "kronologiska” ordning som den strokedrabbade individen
moter de olika professionella i och hir bygger temana pa de institutionella prak-
tiker som jag ser som centrala for de olika organisationer vari de professionella ir
verksamma. I kapitel 8 sammanfor jag de professionellas mer generella berittelser
om stroke, strokedrabbade och det forindrade arbetslivet och samhillet, med de
strokedrabbade informanternas berittelser. Analysen i kapitel 8 bygger dirmed
pd en jimforelse mellan olika organisationer och mellan de strokedrabbades och
de professionellas erfarenheter, i syfte att se diskrepanser, likheter och styrandere-
lationer.
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Texter om stroke — ocksa en slags berittelser

Nir fragestillningarna och syftet med den hir avhandlingen vixte fram var det
som jag inledningsvis beskrev, utifrin min vilja att fi kunskap om erfarenheter av
att forsoka dterga till arbetslivet efter stroke. I bérjan liste jag populirvetenskap-
liga och sjilvbiografiska bocker och informationsmaterial om stroke. Parallellt
med dessa skrifter letade jag vetenskaplig litteratur om kronisk ohilsa och sjuk-
dom frin samhillsvetenskapliga och medicinska perspektiv. Det var minga tunga
berittelser och skildringar i bida dessa former av material och jag blev si ledsen.
Férutom ett liv med ohilsa och smirta skildrade texterna relationer som for-
idndrades, familjer som bréts upp, ekonomiska problem och arbetsléshet. Andra
artiklar var mer positiva och kritiska till framstillningen att sjukdom eller stroke
nddvindigtvis betyder ett brott i livet for alla drabbade individer. S& smaningom,
som jag ska visa nir jag diskuterar olika former av strokedrabbades berittelser,
fann jag dven berittelser som skildrar hjirnan som ett formbart organ med fan-
tastisk formaga att aterhimta sig och finna strategier for att kompensera for for-
lorade f6rmédgor® (Taylor, 2008).

Fér att erhélla berittelser om stroke och arbetslivet har jag ocksa samlat in tex-
ter. Min analys begrinsar jag dock till de intervjuer som jag genomfért med stro-
kedrabbade och professionella eftersom de i sig sjilva ir s& innehallsrika. Bland
annat har jag sokt p& Internet’, list populirvetskapliga bocker och sjilvbiogra-
fiska berittelser om stroke. Ytterligare en form av text ir tidningen Strokekontakt.
Det slar mig att tidningens innehéll kan illustrera hur manga aspekter problema-
tiken dtergdngen till arbetslivet efter stroke bestir av. Hir syns sociala relationer
i reklam frén likemedelsforetag om strokemedicin, i privata rehabiliteringshotell
utomlands, artiklar om aktuell forskning i Sverige och nya forskningsrén publi-
cerade i den medicinskt vetenskapliga tidskriften 7he Lancer. Jag uppticker en

30 Hjirnan brukar talas om som ett plastiskt organ, alltsd att skador p4 hjirnan kan likas och att
den fortsitter att utvecklas men att en sidan dterhimening tar ling tid.

31 Enannan textmassa som skulle kunna analyseras i en institutionell etnografi 6ver problematiken
stroke och dtergdngen till arbetslivet 4r de hemsidor som finns pa Internet om dmnet. Jag har
valt att avgrinsa mig och inte g& in i en sidan analys men &terigen, for att f& en forstdelse for
filtet har jag forsokt ta reda p& hur det ser ut. Nir jag sokt pd "stroke” i sskmotorn Google gav
det 218 000 000 triffar. De 6versta sidorna listade 4r en annons f6r Hjirt-lungfonden, foljt
av Strokeférbundet och sedan vardguiden [20110909] Sokorden ”Stroke och arbetsliv’ gav
pa Google 170 000 triffar [20110909]. Det finns idven ett tematiskt rum pd Vardalstiftelsens
hemsida som ska: ”sprida aktuell kunskap om stroke utifrin olika perspektiv, alltifrin akut
medicinskt omhindertagande dill livssituationen, nir en person rehabiliterats efter stroke.
Detta sker dels genom att experter inom strokeomradet skriver faktatexter under de olika
rubrikerna och dels genom linkar till aktuell litteratur och férklaringar till olika lagar som
reglerar verksamheten” (http://www.vardalinstitutet.net/PSUser/servlet/com.ausys. ps.web.user.
servlet.PageServlet?nodeid=3257&pageversion=1).
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artikel som handlar om kampanjen "Ridda Hjirnan”. En artikel uppmirksam-
mar ett prejudicerande fall for ritt till ensamakande firdgjinst f6r en strokedrab-
bad. Men hir finns ocksd utrymme for den vardagliga aspekten av stroke i form
av berittelser eller dikter frn anhoriga. Allt detta skulle kunna ses som texter och
analyseras vid en institutionell etnografi av filtet stroke. Tidningens innehdll kan
ses som tentakler ut mot vérden, privat och offentlig, politiskt styrda beslut som
socialstyrelsens riktlinjer for strokevard, vardagen for anhériga och personliga er-
farenheter av sjukdom och nira-déden-upplevelser. Dessa teman dterfinns dven
i andra texter, p andra stillen som till exempel hemsidor om stroke, rapporter
och forskning, statistik, informationsbroschyrer till anhériga med mera och &ter-
kommer ocksd i mina informanters berittelser. Som jag diskuterat i kapitel 3, ser
Smith (1987, 2005) texter som en del av styranderelationer. Genom att betrakta
texter som praktiker som forenar vardagen med sociala relationer utanfor den
direkta vardagen menar Smith att den sociologiska forestillningen om aktor-
struktur kan dverbryggas (Smith, 1987, 2005).

Minnesanteckningar

Fér att minnas alla steg i hur jag faktiske gice tillviga i den hir studien har jag fort
minnesanteckningar dver de kontakter som tagits med personer, sammanhang
som jag presenterat mitt forskningsprojekt i, diskussioner om avhandlingsarbetet
med andra forskare, sociologer, likare och lekmin. Jag har ocksd fort sidana an-
teckningar over litteraturen som jag list och dver hur jag har analyserat intervju-
erna. Dessa anteckningar har varit ett forsok att efterstriva den slags transparens
som jag menar ir forutsittningen for att gora god forskning. Att ta med delar
av de funderingar och dilemman som uppsttt under arbetets ging ska forstis
som en strivan att slippa in andra i forskningsprocessen. Men de har ocksa va-
rit ett sitt att testa idéer i analysen mot teorier och réra sig mellan dessa tva.
Minnesanteckningar 4r ngot som Barney G. Glaser och Anselm L. Strauss fore-
sprakar som en strategi for att finga och hélla kvar de idéer forskaren far nir han/
hon liser sina filtanteckningar eller utskrifter (Glaser & Strauss, 1967:107f.).
Aven om jag i analysarbetet bide har anvint mig av minnesanteckningar och till
viss del den teknik som ofta férknippas med Glaser och Strauss metod grounded
theory i form av kodning och kategorier (exempelvis genom att sitta rubriker pa
strokedrabbades berittelser om erfarenheter av kroppen eller institutionella prak-
tiker), dr det inte grounded theory som jag anvint mig av i tillvigagingssittet.
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Istillet har jag haft vissa teoretiska antaganden om aktdrskap, sociala relationer
och styranderelationer. Mitt tillvigagdngssitt har varit att borja intervjua de stro-
kedrabbade vilket tydliggjorde en viss problematik. Den har jag sedan undersoke
vidare genom att intervjua professionella frin Omvardnaden och myndigheter
for atc pa s& vis finga styranderelationer®. Siledes har jag rort mig mellan teori,
analys och insamlande av material snarare 4n att gora teoretiska val forst efter
insamlandet av empiri och analysen. Minnesanteckningarna har varit en teknik
i denna rérelse mellan teori och analys. Det foljande utdraget illustrerar bland
annat vad som lig bakom urvalsprocessen av de strokedrabbade informanterna.

Minnesanteckning, december 2006

Dagarna fore jul och personer som sett annonsen i Strokekontakt birjar ringa och e-
maila. Jag fragar dem om var de bor, hur gamla de iir nu, for hur linge sedan de fick
sin stroke och om de dtergdtt till arbetet och hur mycket i si fall. Vissa svarar mest pa
mina frigor och beriittar att den vird de fitt har varit sé bra. De som har haft svirare
att komma tillbaka péi grund av hinder i miter med arbetsgivare eller andra beriittar
ibland mer utforligt och kronologiskt vad som hiinde, dr efter ar. Jag lovar att hira av
mig till dem efter julbelgerna for att meddela om de kommer att ingd i studien eller
inte. Flera av dem léter glada och vill engagera sig. De som liter ledsna siiger att om
deras beriittelse kan hjilpa ndgon annan vill de stilla upp. En person erbjuder sig att
skicka sin arbetstriningsdagbok. Jag skickar honom ett intyg om informerat samtycke
som han skriver pi och sinder tillbaka tillsammans med 19 sidor om sin arbetstri-
ning under en femmdinadersperiod. Diiri beskriver han sina arbetsmoment och arbets-
situation samt hur han kroppsligt och mentalt upplever dessa.

Kanske inte helt férvinande handlar de flesta av mina minnesanteckningar om
olika slags dilemman, ofta av etisk karakeir. For att &skddliggora dessa dilemman
har jag valt att ta med ndgra av dem hir.

Etiskt problematiska situationer

Minnessanteckning, december 2006
Jag e-postar de ansvariga for informationstriffar som hdlls for nyligen strokedrabbade
personer och anhiriga for att friga om jag fir delta for att friga deltagarna om de

32 En annan méjlighet hade kunnat vara att utféra deltagande observationer av de professionellas
prakeiker, att analysera texter som de professionella anvinder eller analysera sddana texter om
stroke som jag presenterat hir ovan.
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vill stiilla upp i min studie. De ansvariga for tréiffarna svarar att det iir bittre att jag
inte deltar utan att informationsbrevet sprids via dem och tilligger att de flesta av de
deltagande i dessa informationstriiffar inte r i arbetsfor dlder.

Svaret jag fick kan méjligen tolkas som att de ansvariga for informationstrif-
farna ville skydda de strokedrabbade och deras anhériga frin utanférstiende i
en kinslig situation dir min nirvaro som forskare uppfattades som potentiellt
problematisk. I inledningsskedet av ett forskningsprojekt handlar minga av de
etiska reflektionerna om att forestilla sig vad som skulle kunna bli problematiskt
och hur man kan géra for att g etiskt tillviiga redan innan situationen uppstar.
Vissa “standardfrigor” verkar det finns litta losningar pa, exempelvis hur man
kan garantera att de deltagande personerna i studien inte gir att identifiera ge-
nom fingerade namn. Men i praktiken kan detta vara littare sagt 4n gjort. Vid ett
tillfille besokte jag exempelvis dagrehabiliteringen f6r yngre strokedrabbade och
triffade da hela personalstyrkan och presenterade min studie och mitt syfte. Jag
limnade kontaktuppgifter s att de som ville kunde hora av sig om de ville stilla
upp i min studie. Syftet med att de sjilva skulle kontakta mig var ocksa att sikra
deras anonymitet infor varandra. Men eftersom personalen var i lokalerna nir jag
kom for att intervjua enskilda personer, och jag kan anta att man samtalat om
intervjusituationen mellan varandra, kan jag inte garantera nigon anonymitet
mellan informanterna eller de anstillda i organisationen. Méjligen kan de identi-
fiera vem som sagt vad utifrdn de olika professionerna. Samma problem med att
kunna garantera anonymitet inom organisationen har jag haft vid intervjuerna
med handliggarna pd Forsikringskassan. Kontakten etablerades genom en kol-
lega som haft kontakt med forskningsansvarig inom Férsikringskassan. Denna
person vidarebefordrade mitt informationsbrev och forfrigan om deltagande i
studien till ansvariga for Forsikringskassorna i sodra Sverige. Tva personer som
ansdgs ha erfarenhet av just strokedrabbade uppmanades, som jag forstdtt det, att
delta i min intervju. De visste om varandra och kan dirmed identifiera varandra
i materialet vilket kan sigas vara ett etiskt dilemma. I ett forsok att anonymisera
dem infér andra har jag valt att omnimna dem bidda som miin.

Andra frigor som rér hur jag som forskare behandlar informanterna bide i
intervjun och i analysen ir mer komplexa. Vad gér man som forskare om en in-
formant blir upprérd och ledsen under intervjun? Och hur kan jag bedéma om
personen lider av svérigheter att kontrollera ilska och grit som en f6ljd av stroken,
eller om det helt enkelt ir en del av livet att kinna sorg 6ver negativa erfarenheter
och trauman eller om det 4r mina intervjufrdgor som sitter igdng en process som
jag inte har kunskap att f6lja upp eller ta ansvar for??

33 Studien har prévats av den regionala etikprévningsnimnden i Lund, 2006.
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Minnesanteckning, februari 2007 .

Idag har jag haft min forsta gritande informant. Trots att det var jobbigt, kiindes det
som att det gick bra. Mycket tack vare den sikerbet jag fick med mig frin neuropsy-
kologerna. First sa jag till informanten att han fick siga till om han ville att vi skulle
avbryta intervjiun. Men han ville forssitta. Andra gdngen sa jag nog samma sak igen
men dd svarade informanten att han blivit si hir efter stroke och att han maste klara
det. Jag beriittade di att jag visste att detta var vanligt efter stroke. Efter det tror jag
att han kanske slappnade av for vid ett sista tillfille nir tirarna kom nimnde ingen
av oss det inte utan fortsatte bara intervjun och informanten samlade sig snabbt. Jag
funderar pi varfor detta har varit det jag varit mest riidd ska hinda. Samtidigt inser
jag att jag inte kan avgora huruvida ndgon behiver tala med kurator eller ej. Vissa
saker sker i livet, vi Gr ridda for att do och blir ledsna av att tinka pa det. Vem kan ta
hand om den sorgen? I det hiir fallet iir det svirt att veta om personen i friga faktiskt
var ledsen. Han griit iiven niir han beréittade om fina minnen och om vad till exempel
hans kamrater betyder for honom.

Kanske en anledning till min riddsla hinger samman med diskursen om att fors-
kare maste férhélla sig distanserade frin sina informanter, en diskurs som utma-
nats inom flera metoddiskussioner:

[...] researchers who are new to interviewing may be afraid to commiserate or to console, for
fear that such actions will ’contaminate the data’ or ’lead the participant’. Our own experi-
ence shows this to be unlikely. The interviewer should respond humanly and kindly when
the participant become emotional... .(Morse, 2001:321)

Forskningsobjekt eller forskningssubjekt

Min avsike i det hir avsnittet 4r att visa pa vilket sitt informanterna ir subjeke
och att synliggora deras aktdrskap genom att redovisa for varfor de valt ate stilla
upp i min studie. De allra flesta av de strokedrabbade informanterna har uttrycke
det som att om deras erfarenheter kan hjilpa nigon annan si ir de beredda att
beritta om vad de varit med om (jfr med Franks forstdelse av sjuka personers be-
rittelser som aktorer, 2006). Informanterna frin OmvAardnaden, liksom hilften
av informanterna frin myndigheter, har sjilva beslutat att de vill delta i studien.
Tva av myndighetsrepresentanterna uppmanades som jag forstar det att delta
som informanter frin en hogre chef inom organisationen. Det betyder forstas att
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de inda kan ha upplevt studien som angeligen och haft ett intresse av att hjilpa
till genom att delta.

I sitt kapitel “Objectivity and Truth: Problems in Doing Feminist Research”
diskuterar Joan Acker, Kate Barry och Johanna Esseveld (1991) vad ett hin-
synstagande till informanters aktorskap kan innebira i forskningspraktiken och
vad det far for betydelse fér anvindandet av teoretiska antaganden och begrepp.
Utmaningen ir att som forskare ge sina informanter en aktiv rost for act undvika
att gora dem till objekt samtidigt som en viss form av objektifiering i forskarens
tolkningsprocess ir ofrinkomlig. En sddan syn pd informanter som aktiva sub-
jekt dverensstimmer exempelvis inte med ett klassiskt sociologiskt begrepp som
“falskt medvetande” pdpekar forfattarna. Acker et al. visar hur en strategi kan
vara att som forskare ge ndgot av sig sjilv till sina informanter precis som de ger
av sig sjilva till forskare, exempelvis genom att beritta att man sjilv varit med
om ndgot liknande (1991:145). Detta ska inte misstolkas som ett argument for
att forskning bara fr goras om man som forskare delar en identitet med sina
forskningssubjekt. Att enbart kvinniga forskare fir forska om kvinnor eller funk-
tionshindrade om andra funktionshindrade skulle innebira en identitetspolitik i
forskningen som i sin tur medfor att vissa grupper aldrig uppmirksammas, alter-
nativt kan marginaliseras i forskningen och dirmed inte dra nytta av den.

En annan strategi som Acker et al. diskuterar for att gora forhallandet mellan
forskare och forskningssubjekten mindre hierarkiskt ir att gora informanterna
delaktiga i tolkningsarbetet. Men forfattarna problematiserar ocksd denna prak-
tik: Vad hinder om de personer man som forskare har intervjuat inte haller med
om ens analys nir de tar del av denna? Intressant nog var det inte hir problemet
lag i deras erfarenhet frin sina forskningsprojekt. Istillet bad informanterna om
mer av forskarens tolkning nir de visade sin analys f6r sina informanter (Acker et
al. 1991:143; Esseveld, 1988). Jag kan kinna igen denna tendens i mina samtal
med informanterna i denna studie; ménga av dem har uttrycke en 6vertygelse om
att den hir avhandlingen kan géra en skillnad. Jag har tolkat dessa forhoppningar
som en tilltro till min position som forskare och till att vetenskapliga studier
legitimerar de fragor som behandlas. Aven om jag hade gjort mina informanter
delaktiga i analysprocessen hade jag som forskare dndd haft den slutgiltiga kon-
trollen och makten 6ver tolkningen och redovisningen av resultaten. Istillet for
att slippa in mina informanter i mitt analysarbete, och sé att siga forska med,
viljer jag dirfor att forsoka tydliggora att detta 4r min tolkning.

I sitt kapitel drar Acker et al. slutsatsen att forskaren maste se till att ens forsk-
ning inte anvinds mot informanterna (1991:145). Ett led i detta ir att diskutera
forskningsprocessens val och etiska dilemman (Esseveld, 1988). Men hur kan
man som forskare forutse vad ens forskning kommer att anviindas till for argu-
mentation? Jag menar att ett sitt att undvika att forskningen blir "kidnappad” av
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andra intressen 4n ens egna, ir att som forskare tydligt uttrycka sin stindpunkt
och sina syften med ens forskning. Men inte ens detta dr en garanti for att kun-
skapen inte kommer att anvindas pd ett fortryckande vis. I min forskning har
jag forsokt ta hinsyn till de strokedrabbade eftersom de redan dr mer utsatta i sin
position som sjuka. Redan fran bérjan av projektet har jag haft en intention att
inte objektifiera mina informanter eller att dterskapa dem som en homogen, svag
grupp samtidigt som jag betraktar dem som en grupp som har liten make att fatta
beslut om sin dterging till arbetslivet efter stroke. Ett uppmirksammande av vad
som sker nir individer forsoker dtervinda respektive dtervinder till arbetslivet
efter en stroke, kan leda till 6kad kunskap om vad som méjliggor alternativt £6-
rhindrar en dterging till arbetslivet. Men det etiska problem som kan uppstd ir
att kunskap om en viss grupp, i det hir fallet strokedrabbade, kan anvindas mot
dem for att reproducera en bild av dem som utsatta eller svaga.

Att forska for utan att forska med

Smith (1987) menar att startpunkten for forskningsfrigor i sociologi miste tas,
inte frin redan etablerade begrepp eftersom sociologin di enbart kommer att
reproducera en egen kanon, utan frén samhillsmedlemmarnas vardag. Med sin
utgdngspunke i vardagen forssker Smith alltsd att dskddliggora informanterna
som delaktiga i kunskapsproduktionen. Begreppet the everyday world as proble-
matic avser betona samhillsmedlemmarnas, upplevelser som knowers. Jag tolkar
det som ett slags aktorskap, placerat i faktiska levda situationer och ett forssk
att undvika att gora intervjupersonerna i sociologiska studier till objekt sdsom
kvinnor gjorts till objekt inom tidigare forskningen. Att skriva en sociologi, i
enighet med Smiths metodologi, for minniskor snarare 4n o7 minniskor, kan ses
som en del av den feministiska forskningens emancipatoriska projekt. En central
del i detta ir enligt Smith att ge den férvirvade kunskapen tillbaka till studie-
subjekten for dem att anviinda och forbittra sin sociala situation. Som jag ser
det, en syn som jag delar med Smith, ir informanterna de som vet mest om sin
egen vardag. Men det ir jag som forskare som placerar in deras berittelser i ett
bredare sammanhang och tolkar dem pa ett nytt sitt; som forskare har jag ett
tolkningsféretride nir jag abstraherar deras kunskap till en sociologisk forstaelse
av hur minniskor upplever ett visst fenomen och hur det kan kopplas till sociala
relationer, praktiker och styranderelationer i samhillet. Hiri ligger dock en risk
att informanterna inte kinner igen sig i den tolkning som jag har gjort av deras
berittelse. Widerberg uppmirksammar hur ett vanligt etiskt problem fér exem-
pelvis diskursanalysen ir att informanterna kan uppleva det som sirande att deras
berittelser har blivit rannsakade, skirskidade och kategoriserade i termer av olika
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diskurser (Widerberg, 2002:176). Det skulle kunna tolkas som att jag lagt en
sociologisk tolkning pd mina informanters berittelser, som den véta filt Smith vill
undvika. Jag hivdar dock att detta etiska dilemma bér vigas mot att det ir just
genom mina perspektiv som sociolog, som informanternas erfarenheter och prak-
tiker kan identifieras som sociologiskt intressanta och relevanta. Genom en syn
pa dem som subjekt med ett visst aktorskap i sina liv och med en utgdngspunkt i
informanternas berittelser, kan deras berittelse samtidigt utmana diskurser trots
att det i slutindan ir min tolkning och analys av deras berittelser som avhand-
lingen presenterar (Mulinari, 1999). Dessutom betonar Smith att eftersom erfa-
renhet skapas i dialog med den person, i det hir fallet forskaren, som en annan
individ berittar om sin erfarenhet f6r, dr erfarenhet aldrig ren eller direkt. Det
betyder att forskare inte kan uttala sig om informanterna som personer eller deras
erfarenheter som bas for uttalanden om hela populationer eller generaliserande
(Smith, 2005:125). Snarare ir det individers erfarenheter av praktiker, av det de
gor och den kunskap om detta gorande som de besitter, deras kunskapspraxis,
som ir foremdl for den institutionella etnografens analys. Mitt forhéllningssitt
i tolkningen av informanternas berittelser 4r dirfor att de sjilva har den storsta
kunskapen om storre delar av sin vardag men att de dirmed inte nédvindigtvis
ser eller kan tolka de sociala relationer som styr deras vardag. Min férhoppning
dr att studien ska kunna bidra dill en f6rindring av det som de strokedrabbade
informanterna upplevde som problematiskt genom att kritiskt granska styrande-
relationer och praktiker samt utéka och utmana redan existerande berittelser om
stroke.

Perspektiv pa relationen mellan erfarenheter och

kunskap

Forskning som fokuserar individers, men kanske frimst marginaliserade gruppers,
erfarenheter har kritiserats av feministiska forskare som Judith Butler, Joan Scott
och Donna Haraway for att likstilla erfarenhet med kunskap (Stone-Mediatore,
2003:97; Smith, 2005:124). De menar att detta forutsitter antagandet om ett
rent subjekt, opaverkat av maktordningar och historiska skeenden och som dess-
utom osynliggdr hur hirskande ideologier strukturerar erfarenheter. De menar att
erfarenheter aldrig 4r "rena” frin ideologiska processer och att det vi ser med véra
ogon tolkar och forstir vi utifrin kulturellt bestimda f6rvintningar (Haraway,
1988). Genom att fokusera pd gemensamma erfarenheter menar dessa kritiker att
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forskningen skapar fasta subjekt och bibehéller maktordningar (Stone-Mediatore,
2003:97). I denna kritik instimmer jag; som sociolog anser jag att det inte finns
ett essentialistiskt jzg och vidare att subjeke aldrig existerar utanfor diskurser och
sociala sammanhang. Trots att det inte finns en essentialistisk identitet, uppehél-
ler sig de flesta minniskor vid att konstruera sina berittelser om vem de ir uti-
fran sina erfarenheter och sina liv. Det betyder att erfarenhet alltid handlar bade
om individuella savil som sociala processer. Karen Davies och Johanna Esseveld
uttrycker liknande vetenskapsteoretiska antaganden i sin fallstudie om uppsig-
ningar av frimst invandrade kvinnor frin en fabrik pd 1980-talet:

En annan utgingspunke dr virt antagande att kvinnor aktivt reflekterar 6ver sina liv och fattar
avgoranden, dvs vi ser kvinnor som handlande subjekt. Samtidigt forutsitter vi att dessa re-
flexioner (dvs deras medvetande), avgéranden och handlingar inte uppstir fritt utan bestims
av vissa begrinsande faktorer som tidigare erfarenheter, hirskande ideologier, fortrycks- och
exploateringsrelationer och kvinnornas faktiska livssituation. (Davies & Esseveld, 1988:17)

Aven om bide de professionella och de strokedrabbade informanternas praktiker,
berittelser, erfarenheter och val paverkas av de handlingsramar, eller sociala rela-
tioner, som omger dem i deras vardag ser jag dem som aktiva subjekt. Val av en
sddan hir forskningsansats betyder att det inte ir en objektiv virld som studeras
utan hur, i den hir avhandlingens fall, stroke och dtergangen till arbetslivet upp-
levs och forstas av en viss grupp minniskor.

Institutionell etnografi som inspiration till valt
tillvigagdngssitt

I enighet med min intention att forska for en viss grupp individer har jag latit mig
inspirerats av Smiths institutionella etnografi i mitt tillvigagingssitt. Den insti-
tutionella etnografin 4r mer én en metod hos Smith med hennes metodologiska
antaganden om erfarenhet som en vig till kunskap, minniskors vardag som en
utgingspunkt och en kritik av en sociologisk tradition. Aven andra forskare har
betonat hur institutionell etnografi frimst ska ses som “an analytic project that
can be realized in diverse ways” (DeVault & McCoy, 2001:755). I det hir kapitlet
har jag ind4 valt att ta fasta pd institutionell etnografi som en forskningsmetod
som har en viss intention: att starta med individernas erfarenheter, snarare 4n
att utgd frin teoretiska begrepp, samt att forska for inte om en grupp. P4 s vis
ir det de berorda personerna som har kommi till tals férst, sedan har jag géte
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vidare och intervjuat professionella frin olika organisationer. Dirfor har jag inte
startat med att friga exempelvis handikapporganisationer om vad de anser ir vik-
tiga frigor. Ett tredje argument for varfor jag valt att inspireras av institutionell
etnografl ir att trots att individuella erfarenheter 4r startpunketen si stannar inte
undersdkningen eller analysen pd en individniva. Jag gir som sagt vidare och in-
tervjuar professionella som 4r representanter fran olika organisationer. Det ir ett
tillvigagdngssitt som belyser ett fenomen fran olika héll, vad vissa forskare skulle
kalla for triangulering. Information, beskrivningar och berittelser om stroke och
arbetsliv 4r i min studie inhimtat frin minga olika perspektiv och ger dirfér en
komplex bild av problematiken frin flera olika hall. G.W. Smith beskriver hur
den institutionella etnografin sitter samman flera olika perspektiv bland annat
genom intervjuer: “The interviews opened up various windows on different as-
pects of the organization of this regime. Each informant provides a partial view;
the work of institutional ethnography is to put an integrated view based on these
otherwise truncated accounts of schools” (G.W. Smith, 1998:310).

Trots minga olikheter institutionella etnografier emellan, menar Marjorie
DeVault och Liza McCoy att institutionella etnografier alla foljer fyra steg: de
borjar med att identifiera en viss problematik, direfter foljer s6kandet efter erfa-
renheter, sedan identifierar de ndgra av de institutionella processer som formar
erfarenheter, och slutligen undersdker de dessa processer for att beskriva analy-
tiskt hur de fungerar som grund for erfarenheter (Devault & McCoy, 2001). Den
kritik som Bourdieu bland andra har lyft fram mot fenomenologin som alltf6r
subjektivistisk, trots att han inte heller féresprikade nigon traditionell form av
objektivism (i Cuff et al. 1998:324), menar jag motverkas i institutionell etnogra-
fi eftersom analysen inte stannar vid den forsta fasen, identifieringen och analysen
av individuella erfarenheter. Det innebir dock inte att det #r institutioner som
undersdks per se, inte heller dr angreppssittet att betrakta som en etnografl i ter-
mer av deltagande observationer, dven om detta 4r en mdjlig metod att anvinda
sig av vid en institutionell etnografi.

Det praktiska tillvigagingssittet inom institutionell etnograf skiljer sig som
sagt mellan olika forskare. De sociala relationerna kan studeras genom en analys
av texter. Med texter avser Smith allt som nir ut till ménga minniskor och som
ir bestindigt i sin form. En text kan med en sidan definition alltsd avse bade
foton, formulir och rikdinjer (Smith, 2005:1006ft.). Texter 4r aktiva i minniskors
praktiker och kopplar individer till institutionella relationer bortom den direkta
vardagen. I forskningspraktiken kan detta exempelvis innebira en text- och dis-
kursanalys for att undersoka texter och praktiker av kunskap som organiserar ar-
betsprocesserna pa arbetsplatser (Smith, 2005). En analys av texter utgor en basal
del i den institutionella etnografin eftersom de dir betraktas som faktiska, minsk-
liga praktiker vilka utgor bryggor mellan minniskors vardag och styrandeappara-
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ter dd de utgor en betydande del av olika institutioner (Smith, 2005). Férutom
sidana hir materiella texter ser Smith och andra institutionella etnografer dven
intervjuer som en form av text. Jag har, som jag tidigare redovisat for, samlat in
texter i form av bland annat sjilvbiografisk litteratur om stroke, informationsma-
terial, arbetstriningsdagbdcker, hemsidor pd Internet, tidskrifter. Texter idr ock-
s, precis som Smith papekar, aktiva i mina informanters praktiker. Exempelvis
handliggarna pd Forsikringskassan forhéller sig till och anvinder sig av texter, i
form av medicinska utlitanden, i sina praktiker. I Smiths tillvigagingssitt (eller
sd som hon presenterar det) ror hon sig frin individers erfarenheter, till institu-
tionella texter och slutligen till en analys av ekonomiska perspektiv pd en makro-
niva. Jag har valt att fokusera pé intervjuerna, som alltsd dven de kan ses som en
slags texter.

Mainga forskare som anvinder sig av institutionell etnografi viljer att utfra
intervjuer dir individers erfarenheter star i fokus (Smith, 1987, 2005; Davies
& Esseveld, 1988; Acker et al. 1991; McCoy, 2005; Harrison, 2006). Men sna-
rare 4n att betrakta intervjuerna som redogérelser for individers inre erfarenheter
anvinds de i institutionell etnografi for att avsléja ndgot om sociala relationer
som formar vardagserfarenheten (DeVault & McCoy, 2001:751). Inte heller ses
intervjuerna som underlag for att generalisera utifrin en individs socialt bestimda
position exempelvis i form av klass, kon eller etnicitet utan snarare for att hitta
och beskriva processer som har “en generaliserande effekt” (DeVault & McCoy,
2001). Det betyder inte att dessa positioner ignoreras; institutionella etnografier
hirstammar ur ett intresse att hjidlpa marginaliserade grupper och gora deras ros-
ter horda. Forskaren utgir dock inte frin dessa firdiga kategorier i sin analys eller
undersokning av en problematik (Smith, 2005:32ff.). En institutionell etnografi
ror sig bortom individuella erfarenheter for att uppticka “de sociala relationer”
med vilket Smith menar de makeprocesser, ofta inom institutionella ramar, som
paverkar minniskors handlingsutrymme och vardag. De sociala relationerna kan
synliggéras genom samtal med professionella aktorer i foretag, omsorgen, reger-
ingar (Smith, 2005:18). Ett viktigt mal med intervjuerna i institutionell etnografi
dr ddrfor “elicit talk that will not only illuminate a particular circumstance but also
point toward next steps in translocal processes” (DeVault & McCoy, 2001:753).
Diirfor kan undersskningen sigas byta forskningsfilt men inte stindpunkt. Ofta
innebir det nya filtet f6r undersokningen att det dr organisationer eller professio-
nella arbetsplatser som blir féremal for forskaren sisom lirare, socialarbetare och
byrdkrater som blir informanter i institutionella etnografiska studier (DeVault &
McCoy, 2001:756,760). DeVault och McCoy diskuterar hur utmaningen med
sidana informanter kan vara att de lirt sig vissa begrepp och kategorier och att de
dessutom ir vana att tala inifrdn en viss verksamhet. Det blir ddrmed viktigt att
forskaren i intervjun kan fi fram vad som faktiskt hinder bortom det institutio-
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nella talet (DeVault & McCoy, 2001:761). Som jag kommer att visa i analysen
hade jag svarigheter just med att f2 de professionella aktdrerna/informanterna att
tala om deras faktiska praktiker och flera av dem anvinde ett institutionellt tal for
att beskriva sina praktiker och sin yrkesroll nir de exempelvis talade i termer av
sina befogenheter, hur arbetsgingen i deras organisation sig ut och niir de berit-
tade om sina méten med strokedrabbade. Att som informant siga att sjukskrivna
kan skickas vidare till en konsult f6r att "utvirdera arbetsfsrmagan” kan betraktas
som institutionellt tal som egentligen inte berdttar vad som hinder vid en sddan
utvirdering, vad som mits och hur och framférallt inget om hur handliggaren
sedan anvinder sig av utvirderingen eller bedomningen.

I den hir studien ligger jag fokus pa individers berittelser om erfarenheter av
stroke och dtergingen till arbetslivet utifrin olika aktorers perspektiv. P4 si sitt
erhaller jag de olika infallsvinklarna pa en problematik som ir s viktigt inom den
institutionella etnografin. Min presentation av empirin ror sig frin de strokedrab-
bade individernas berittelser om erfarenheter, dir jag strivar efter att hamna s
nira deras egna berittelser som méjligt, mot en presentation av de professionel-
las berittelser dir jag istillet liter min analys styra presentationen utifrin teman
som sitter fokus pd institutionella praktiker och styranderelationer snarare 4n pa
individuella erfarenheter. Den hir uppdelningen ir inte helt enkel som jag ska
dterkomma till lingre fram. Analysen i Smiths arbeten visar att det finns en risk
for att individers erfarenheter, och o/ika erfarenheter, forsvinner nir fokus enbart
hamnar pa sociala relationer och styranderelationer. Likasd forsvinner litt berit-
tandet som praktik nir fokus liggs pd strukturer. Genom att forbli nira infor-
manternas berittelser i analysen, menar jag att jag kan finga olikheterna mellan
erfarenheter. Dessutom kan jag uppticka berittelser som utmanar styranderela-
tioner och pé s vis ta hinsyn till individers aktorskap.

Att studera berittelser

Genom att belysa de spinningar som existerar mellan diskurser och erfarenheter,
menar filosofen Shari Stone-Mediatore att narrativ analys kan utmana ridande
diskurser och ideologier snarare in att enbart reflektera och reproducera dem.
Hon menar till och med att genom att beritta om erfarenhet pé subversiva sitt,
som tar hinsyn till hur minniskor i sin vardag reagerar bade kroppsligt, kiinslo-
missigt och intellektuellt mot diskurser, kan erfarenhet utmana och forindra de
diskurser som har organiserat erfarenhet (Stone-Mediatore, 2003:120). Jag f6ljer
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denna tradition och dirfor analyserar jag inte vad mina informanters berittelser
siger om en specifik individ och tolkar dem heller inte som bokstavliga, objektiva
beskrivningar. En analys av berittelser kan inte heller ses som representativ for
en hel population. Snarare ser jag dem som praktiker som kan synliggora styran-
derelationer. Genom att betrakta informanternas intervjuer som berittelser som
skapas i intervjusituationen menar jag att ett utrymme ges for att behandla dem
som sociala konstruktioner som inte hirstammar frin rena subjekt samtidigt som
de 4nda ger en forstelse for vad det innebir att drabbas av sjukdom och férsoka
komma tillbaka till arbetslivet. Dessa forstdelser kan férhoppningsvis anvindas i
arbetet for att forbirttra villkoren for individerna i marginaliserade grupper.

Inom narrativ analys talas det ofta om narrativ och berittelse som till viss del
olika fenomen. S4 vad ir skillnaden? Frank gor en teoretisk skillnad mellan dem:
med berittelse avser han “actual tales that people tell” och med narrativ avser han
generella strukturer som skapar olika berittelser. Det kan dock vara svart att vid-
makthilla denna uppdelning (Frank, 1995:188). Berittelser ir alltsd det konkreta
som sigs medan narrativ ir berittelsernas strukturer, exempelvis att det finns en
borjan och ett slut. Men det finns ocksa berittelser som ir friare dir narrativen
eller strukturerna inte finns nirvarande pd samma sitt (Frank, 1995:188). I min
analys ir det frimst vad informanterna berittade som jag fokuserar, dven om jag
i de strokedrabbade informanternas fall dven forsoke identifiera hur de berit-
tade med hjilp av Franks narrativa genrer. Frank talar inte i termer av institutio-
nell etnografi, men jag menar 4nd3 att narrativa genrer kan férklaras med hjilp
av styranderelationer: "Both institutions and individual listeners steer ill people
towards certain narratives, and other narratives are simply not heard” (Frank,
1995:77). Vilka slags narrativ som ges utrymme i institutionella praktiker, i texter
och i métet mellan professionella och strokedrabbade beror pa vilka styranderela-
tioner som #r nirvarande.

Vidare kan hela intervjusituationen tolkas som en viss genre eller ett narrativ.
Mina informanters berittelser har paverkats av att det 4r en forskningsintervju
de deltog i; berittelsen har formats av vad informanten tyckte eller trodde att det
var viktigt att beritta om, vad hon/han valde att inte beritta, men #ven av vad
det var for berittelse om sig sjilv informanten ville skapa och omskapa. Hur ville
hon/han att andra ska betrakta henne/honom och hur ville hon/han se pd sig
sjalv? Férutom att intervjun ir informantens praktik som presenterar vad hon/
han gor i vissa situationer, ir den dven en gemensam praktik, ett girande, som ut-
fordes av informanten och mig som intervjuade. Vad jag bekriftade, vilka fragor
och foljdfrigor jag som intervjuare valde att stilla, hur och nir, formar givetvis
vad berittelsen kom att omfatta och hur den fortskred (Widerberg, 2002:156;
Hydén, 1997:62). Dirfor menar jag att intervjusituationen, precis som de nar-
rativa genrer Frank talar om, ir formad av styranderelationer.
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Tillforlitlighet i analys och insamlad data

I narrativ analys ir utgdngspunkten att berittelser alltid innehéller element av
fiktion®*. En berittelse kan dessutom berittas pa olika sitt, bland annat beroende
pa vem som lyssnar pd den. Cathrine Kohler Riessman (1993) presenterar ett
antal kriterier som kan anvindas for att testa tillforlitligheten i en narrativ analys.
Genom att tydligt redovisa for hur tolkningarna gjordes, synliggora vad som har
gjorts, specificera hur analysen gitt frin tal till text och slutligen gora primira
data tillgingliga, menar Riessman att den narrativa analysens tillforlitlighet kan
stirkas (Johansson, 2005:316). Genom att géra primira data tillgiingliga ser jag
dock att vissa etiska problem kan uppstd om man som forskare exempelvis lovat
sina informanter anonymitet eller har ett kinsligt data material.

Att prova tillforlidighet giller inte narrativ analys i synnerhet utan hela den
samhillsvetenskapliga analysen i allminhet. Esseveld (1988) anvinder sig av fe-
nomenologen Alfred Schutz nir hon beskriver hur tillforlitlighet i tolkningar
skapas pd tre nivder: dels bér de berittande individerna uppleva att det de be-
rittat dterspeglas i tolkningen, dels bér andra individer kunna kinna igen sig i
tolkningen. Slutligen kan tillférlitligheten av en tolkning skapas genom att den
provas i dialog forskare emellan (Esseveld, 1988). En del av denna tredje aspekt,
som jag ser det, r att vara transparent i sitt tillvigagingssitt som forskare. Det
hir kapitlet kan ldsas som mitt frsok att skapa en sddan transparens genom att
redogora for mitt tillvigagingssitt.

Sammanfattningsvis

Utgéngspunkten for den hir studien 4r de strokedrabbade informanternas var-
dag. Genom att stilla berittelserna frin dem i relation till professionella aktérer
som moter strokedrabbade, forsoker jag ge en komplex bild av en problematik,
dtergingen till arbetslivet efter stroke, frin flera aktorers hill och frén delar av
olika institutioner i enlighet med institutionell etnografi (Smith, 1987, 2005).
Jag ser berittelser som en form av sociala praktiker som kan siga nigot om so-
ciala relationer och samhilleliga strukturer och det ér frimst hir jag ligger fokus
i analysen snarare 4n pd hur berittelserna narrativt struktureras eller byggs upp?.

34 1 handledningssamtal med Cathrine Kohler Riessman, Lund, ht. 2006
35 Som jag har diskuterat i kapitel tre dverlappar innehall och uppbyggnad dock varandra i ett
berittande.
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Berittelser kan dven ses mojliggora aktdrskap exempelvis genom individers mot-
stdnd till dominerande berittelser eller genom att méjliggora for individer med
sjukdomserfarenhet att hjilpa andra. Frank tolkar denna dimension av berittelser
som en slags vittnesbord (Frank, 1995). Ur detta hinseende forhller jag mig till
de strokedrabbade informanternas berittelser som narrativa genrer.
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DEL II







KAPITEL §

Tre berittelser om att drabbas
av stroke 1 arbetsfor alder

Féljande kapitel bygger pa tre av de strokedrabbade informanternas berittelser.
Jag har valt att presentera just dessa tre eftersom de belyser olika aspekter av att
drabbas av stroke i arbetsfor dlder, men indé har gemensamt att de ir berittelser
om hur stroken skedde, den forindrade kroppen och om mditet med institutioner.
De tvé forstnimnda temana har jag identifierat som viktiga for de strokedrab-
bade sjilva, eftersom de talades om trots att jag inte stillt explicita frigor om det
i intervjuguiden. Det tredje temat, mdtet med institutioner, har sttt i centrum
for min frigestillning och under intervjuerna framgick hur erfarenheter av métet
med institutioner var viktigt f6r de strokedrabbade informanterna, bland annat
nir de talade om varfor de valt att delta i intervjun. Fér ménga av dem handlade
det om en 6nskan att forindra ndgot nir sidana méten har inneburit déliga erfa-
renheter. Informanternas 6nskan att férindra eller hjilpa andra genom att beritta
om sina erfarenheter, forstdr jag som en slags etik och ett uttryck for akesrskap, en
tolkning som ir inspirerad av Frank (1995) och hans syn p sjukdomsberittelser.
Kapitlets fokus p tre intervjuer bottnar dirmed ocksd i min forstdelse av inter-
vjuerna som sjukdomsberittelser bestdende av olika genrer. Hir vill jag dskadlig-
gora hur mina informanters berittelser rér sig mellan de genrer som Frank (1995)
identifierar. For att visa hur det sker efterstrivar jag att presentera en mer sam-
manhingande bild av varje intervju och i slutet kommentera genrerna. Valet att
fokusera pa intervjuerna med Karin, Bengt och Kerstin har for det forsta att gora
med deras olikheter betriffande yrke, kon, nir de drabbades av stroken, hur ling
tid som gétt sedan dess och vad de valt att beritta; faktorer som ger olika berittel-
ser och kan illustrera hur olika erfarenheter och praktiker i vardagen kan se ut for
strokedrabbade. For det andra har de, som jag tidigare nimnt, varit "tacksamma”
intervjuer att presentera mer ingdende, eftersom informanterna sjilva utvecklat
och talat uttémmande utifrin de frigor som jag stillt.

91



Hir borjar jag med att presentera Karins berittelse. Till skillnad frin intervju-
erna med alla de andra informanterna, kom intervjun med Karin att handla om
storre delen av hennes vuxna liv eftersom hon bara var 28 &r nir hon drabbades av
stroke. Analysen ska dock inte tolkas som en analys av en livsberittelse. [ analysen
av intervjuerna strivar jag efter att identifiera de teman som synliggor styrandere-
lationer, erfarenheter och praktiker rorande kropp, stroke, arbete och métet med
institutioner. Karins berittande utskiljer sig ocksa frin de 6vriga informanternas,
eftersom hon i storre utstrickning dn dem, tycks ha bestimt sig for vad hon me-
nade var viktigt att formedla. Hon forsokte gora detta genom att dterge det som
hint henne i kronologisk ordning. Det innebar att hon talade om ménga aspekter
som jag inte frigat explicit om, samtidigt som hon f6rsékte svara pa mina frigor.

Karins berittelse

Karin ringer och séker mig pd jobbet. Hon ir den forsta person som kontaktar
mig. Redan i telefon berittar hon en hel del om sig sjilv och lugnar mig infor
det jag 4r mest orolig for; att med mina frigor upprora eller géra mina infor-
manter ledsna. I flera ar har Karin nimligen gitt i terapi och hon anser sig ha
bearbetat sina erfarenheter av stroken. Karin var bara 28 4r nir hon fick stroken.
Det ir nu 17 &r sedan. P4 minga sitt 4r dirfor Karins berittelse annorlunda 4n
de andra strokedrabbade informanternas. Dels var hon betydlig yngre, den enda
under 40, nir hon fick sin stroke, dels ger tiden ocksa en slags distans. Eftersom
Karin levt med sin stroke storre delen av sitt vuxna liv blir hennes berittelse mer
omfattande dn de andra informanternas. Men i likhet med dem lever hon med
strokens ekonomiska, sociala, fysiska och psykiska f6ljder trots att det hinde for
s linge sedan. Nagra veckor efter vért telefonsamtal ses vi pd ett café. Intervjun
tar en och en halv timme. Innan vi bérjar intervjun ber Karin mig att ringa in
min frigestillning. Eftersom stroken skedde tidigt i hennes liv skulle hon kunna
beritta mycket utifrdn sina erfarenheter av stroke: "Det ir sd stort. Det ir ju
liksom allting”, sidger hon. For att sociologiskt forstd erfarenheter och praktiker
i Karins vardag gir det dirfor inte att bortse ifrin sddana berittelser som inte
explicit handlar om arbetslivet.
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”Det var sa det hinde”

Jag frigar Karin om hur hennes liv sig ut och vad hon gjorde innan stroken.
Karin jobbade inom vérden och skulle precis borja en utbildning pa universitet.
Att inte fitt chansen att lisa denna utbildning ir det enda hon sérjer, sidger hon.
Flera ginger i sin berittelse dterkommer Karin till sin kompetents inom vérden
nir hon arbetade. Likasd betonar hon hur hon fortsatt att lira sig nya saker dven
under dren efter stroken. Att fortsitta att férkovra sig dven nir hon lever ett liv
utanfor arbetslivet, kan tolkas som kunskapspraxis eftersom det kriver hennes
anstringning och en viss kompetens (McCoy, 2006:110).

Stroken kom utan féraning. Vad som hinde beskrivs detaljerat med datum
och exakta klockslag. Karin siger att hon var ngot av en gita for likarna eftersom
hon levde ett renlevnadsliv utan alkohol och rékning och med mycket motion:
"Hur kunde det ske nir man lever efter allting som alla siger ir ritt”, frigade de
sig i henne fall, berittar hon. Och visar samtidigt hur hon levde pa de ritta sitten,
tog ansvar for sin kropp och hilsa. Anda har hon drabbats. Berittelsen visar att
stroken ligger utanfor hennes fria vilja och att hon inte dr ansvarig for sin sjuk-
roll om vi talar frin ett Parsonske (1964) perspektiv. Nir Karin berittar om hur
hon levde hilsosamt kan det ocksa tolkas som att hon sjilvmant disciplinerat sig
att efterleva riktlinjer for ett hilsosamt leverne. Foucault (2002, 2003) forklarar
detta med att disciplineringen inte enbart kommer utifrin institutioner, normer
och diskurser utan att individer internaliserar dessa och disciplinerar sig sjilva
eftersom det belnas. Det “som alla siger 4r ritt” indikerar en viss kunskap som
har producerats framforallt inom ett filt; den medicinska vetenskapen. Det illus-
trerar hur den kunskap och de normer som skapas dir nar ut och blir en kunskap
som ménga forhéller sig till. Hir syns ocksd hur det uppstar fragetecken bade hos
likare och hos Karin nir hon trots sitt sitt att leva hilsosamt, indd drabbas av
sjukdom.

Efter stroken hjilpte Karins vinner henne att rekognosera tiden for nir stro-
ken madste ha hint, hur linge det hade tagit innan ambulansen kom och s vi-
dare. Hir var vinnerna ett stort stdd. ”Det var s som det hinde”, sammanfattar
Karin hindelserna kring stroken. Karin lag kvar pd neurokirurgen i tio dygn. Dir
begicks, vad Karin kommit att tro, ett misstag: likarna tomde henne inte. Med
det menar Karin att blodet koagulerade i hennes pannlob. Dirfor lider Karin
fortfarande av en konstant smirta i huvudet. Vidare siger Karin att detta betyder
att hon i 17 &r har haft det hogsta smirtpdslaget som finns. Men nir jag stiller
foljdfragor om detta styr hon bort frin talet om smirta. Kanske for att det inte ir
det hon vill formedla till mig, kanske 4r det en strategi for att inte ldta smirtan ta
over. Istillet siger Karin: "Men det som kinns viktigt f6r mig. . .efter kirurgen far
jag upp till [namn pa sjukhuset] igen, och dd hamnade jag pd en vanlig medicin-
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avdelning”. Hir menar jag att Karin indikerar att hon har ndgot viktigt att beritta
och att hon sjilv styr intervjusituationen och sin berittelse s att den &tergar till
att handla om det hon tycker ir viktigt. P4 den vanliga medicinavdelningen fick
hon dela rum med ildre kvinnor som inte kunde ta sig till toaletten sjilva. Med
smd medel menar Karin att personalen hade kunnat géra hennes vistelse dir lite
bittre. Hennes erfarenhet av métet med sjukvérden ir att det finns en ovana, eller
en of6rstielse for vad det innebir for unga personer att ligga pa sjukhus dven om
det bara ir for nigra dygn. Aven Sharon Dale Stone som studerat unga kvinnors
erfarenheter av stroke pétalar alderns betydelse f6r dem och for hur de upplever
att de blivit bemétta. En informant i hennes studie sdger att den enda plats som
fanns for henne, som var 18 ir nir hon drabbades av stroke, var den som en
gammal dam (Stone, 2005:297). Nir Karin sedan, for tidigt enligt henne sjilv,
skickades hem var hon: ”[...]Jsom en hund /.../ Det de trodde var panikdngest var
ju att jag trodde att det skulle ske igen”. Hennes kompisar kunde ju inte ha jour,
siger hon. Citatet visar att det krivs ett socialt nitverk dven efter sjukhusvistel-
sen. Ndgot som vérden kanske tar for givet finns dir pé ett annat sitt nir stroken
drabbar en yngre minniska till skillnad frin nir en idldre person drabbas.

”Under hela resan s har jag alltid skilt mig frin alla andra just for att
jag varit yngre och inte har suttit i rullstol eller haft ndgot synligt fel”

Karin berittar om hur hon inte hade nigra synliga men efter stroken och till-
ligger att det inte fanns ndgot som hette “dolda handikapp” pa den tiden. Hir
blir Karins tal lite svdrt att folja: ”Jag visste ju ingenting, att jag hade nigra...De
tyckte vil att det var vil bra att du klarat dig sd bra’. Och s hej d3”. Men Karin
forstod att hon var for illa ddran att vara hemma och tog sig tillbaka till sjukhu-
set. Ging pé ging berittar Karin om hur hon tvingats ta ansvar for sin hilsa och
situation, ndgot som kriver en viss handlingskraft och anstringning, men Zven
en kompetens om var man ska vinda sig. Lisa McCoy visar i sin institutionellt et-
nografiska studie hur HIV-positiva patienter vinder sig till olika likare med olika
problem och att patienternas anvindande av de medicinska resurserna kriver ett
slags arbete som kriver en kunskap om hur det medicinska systemet i USA fung-
erar (McCoy, 2006:112). I fallet stroke kan forvintningen pd att individen sjilv
tar detta ansvar for sin kropp och sociala situation innebira problem eftersom just
handlingskraften kan vara ndgot som manga strokedrabbade férlorar som en f6ljd
av skadorna. Nigot som bade de strokedrabbade informanterna sjilva berittar
och som populirvetenskapliga skildringar och informationsmaterial om stroke

ocksa belyser (Apt, 1999).

94



Karins historia visar ocksé hur inte enbart hennes praktiker utan dven situatio-
nen, att triffa ritt personer, spelar in pa vad som hinder efter en stroke. En likare
som rikade ha jour, blev upprord éver hur Karin blivit hemskickad for tidigt.
Likaren gav Karin en diagnos, postcommotionellt syndrom, vilket Karin sjilv
forklarar som: “ndr man ir svag och trétt och grater hela tiden”. Likaren ordnade
plats pd en behandlings- och rehabiliteringsgard. Hir arbetade arbetsterapeuter
och sjukgymnaster som hade gitt vidareutbildningar och specialiserat sig i neu-
rologi. Men ocksd pé rehabiliteringsgirden kinde Karin att hon stod ut pd grund
av sin liga alder:

Under hela resan sa har jag alltid skilt mig frin alla andra just for att jag varit yngre och inte
har suttit i rullstol eller haft nigot synligt fel. S& det var lite halvjobbigt tyckte jag [ndir hon
sdg de strokedrabbade som var forlamade pé rehabiliteringsgdrden). Samtidigt som jag tinkte
‘tack gode Gud, det hade kunnat vara jag som suttit s& ddr’.

I citatet visar Karin att det inte bara var hennes dlder som gjorde henne annor-
lunda utan dven att hon inte hade fitt ndgra synliga funktionshinder. Hir siger
Karin att hon ir tacksam 6ver att hon inte blev férlamad av stroken, men lingre
fram i intervjun, som jag aterkommer till, anviinder hon synliga funktionshinder
som ett exempel pd hur de ger en form av legitimitet till bland annat handikap-
persittning. Karin menar att synliga funktionshinder ocksé ger en forstdelse frin
omgivning och styrandeapparater, ndgot som inte dolda funktionshinder ger.
Mest till hjilp vid det hir skedet var psykologen som Karin menar satte av extra
tid till henne pa grund av Karins liga alder:

Det ir jag jittetacksam 6ver att X [namnet pa psykologen) gjorde; att hon med sin begrinsade
tid avsatte sd mycket tid pa mig. /.../ Hon foérstod att jag var annorlunda én den stérre delen
av klientelet som 4r mellan 60 och 80 och ska hem, och som man siger "har livet bakom sig’.

Och jag hade livet framf6r mig.

Annu en ging dterkommer Karin till ett misstag som hon menar begicks hir
nigon ging: hon fick inte reda pd resultatet av ett IQ-test och inte heller att hon
trots hoga resultat pd det testet, hade sociospatiala (alltsd problem att orientera
sig) samt kognitiva problem. P4 s& vis har hon inte kunnat anpassa sitt bete-
ende for att spara pa krafterna istillet for att "brinna ljuset frin bida indarna”.
Kunskap och information skulle alltsd ha varit till hjilp. Men, siger Karin det ir
svért att veta vem man ska skylla det pa, det r svirt att veta”. I Mona Bendz
studie av strokedrabbade under 65 &r, uppmirksammas den diskrepans som finns
mellan det som de strokedrabbade informanterna uppgav vara av vike f6r dem
och vad som likarna tillskriver vara av vikt genom deras medicinska journaler.
Hon konstaterar att vardgivares bedomningar om tillfriskning var viktigt for de
strokedrabbade, eftersom de anvinde sig av dem f6r att bedéma sin framgang.
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Vidare tog de strokedrabbade pa sig en passiv roll, dir de litade pa sjukvirdarna
vilket gjorde att de kunde vara kritiska eller beromma resultatet av exempelvis re-
habiliteringsaktiviteterna. Men det placerade dem ocksd utanfér beslutsfattandet
och forsvirade for dem att komma med egna férslag (Bendz, 2000). Nir Karin
sdger att det ir svirt att veta vem man ska skylla pd, tolkar jag det dock inte som
att hon 6nskar inta en passiv roll. Snarare tolkar jag det som att hon hade velat
fi ta del av bedémningen for att kunna anpassa sitt beteende sa att hon ska orka
mer. Alltsd; hennes kunskapspraxis hade kunnat underlittas om praktikerna och
processerna inom Omvardnaden hade sett annorlunda ut.

Fragan om ansvar ir nigot Karin dterkommer till pa flera stillen. I sin berittel-
se visar hon hur hon har tagit stort ansvar f6r sin stroke och allt vad den innebu-
rit. Ansvar frin institutioner och samhillet kan didremot tolkas som frinvarande
i storre delarna av hennes forsok att dterga till arbetslivet och i rehabilitering frin
stroken. Ytterligare ett exempel pa hur Karin sjilv tagit ansvar for foljderna av sin
stroke och vad som hiint efter den, berittar hon om hir: Efter att ha gitt i analys
i flera &r, sokte Karin sig till 6ppenpsykiatrisk avdelning p& grund av humor-
svingningar som liknade en depression. Men hon kinde att det var nigot annat
som var fel. I telefonkatalogen slog Karin upp en neurolog. Han skickade henne
till magnetréntgen som gav den ritta diagnosen och svar pa varfor det krivdes
sd mycket energi av henne att “hélla vardagen flytande”. Att inte ha fitt den in-
formationen och kunskapen frin bérjan dr nigot Karin kinner en bitterhet dver,
siger hon. I ett &r gick hon i kognitiv terapi for att lira sig nya forhallningssitt.
Att fi en diagnos innebar en littnad for Karin: "Vissa skulle kanske ha reagerat
negativt, for det dr odterkalleligt, men f6r mig var det s skont att jag hade rit.
Inte det att det var ndgon seger att jag hade ritt, utan det att det hir kommer
nigon annanstans ifrdn”. I Karins berittelse upphivs nigot av strokens dolda
natur i och med diagnosen. Mer generellt kan en diagnos sigas vara avgorande
for att fa tillgdng till sjukvirdens och andra vilfirdsinstitutioners resurser. Den
kunskapspraxis och det ansvar som faller pa Karin att hélla sin vardag flytande
kvarstod dock i hennes fall. I hennes berittelse visar hon hur hon fortsatt kriva
hjilp. Diagnosen férindrade alltsd inte relationen mellan Karins vardagspraktiker
och de institutionella processer som skulle kunna ha hjilpt henne. Stroken skapas
dven som en dold sjukdom, som jag tidigare har visat, utifrin Karins erfarenhet
av att ha osynliggjorts i métet med vard och rehabilitering eftersom hon var ung
nir det hinde.
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”Vilken tur att du inte fick nagra fsljder”

Samtidigt sokte Karin jobb inom virden och fick dem trots att hon var 6ppen
med sin stroke och sin nedsatta arbetsférmaga (i termer av att hon berittade att
hon ibland var tvungen att vara hemma flera dagar i striick). Hon resonerar kring
hur konstigt det var med tanke pé att det var en hird tid pa arbetsmarknaden, d&
som nu. Jag menar att Karin hir refererar till en social relation; den samhillseko-
nomiska situationen och villkoren i arbetslivet. I hennes berittelse askidliggor
hon hur styranderelationer som stiller héga krav pd individen i arbetslivet paver-
kat hennes vardagsliv men ocksd hur hon, trots sidana héga krav och nedsatta
arbetsformdga, deltog i arbetslivet. Genom att beritta om sin erfarenhet pd det
hir viset utmanar Karin en diskurs om anstillningsbarhet. Karin tog sig fakriske
tillbaka till arbetslivet igen for en kort period, dven om det var till arbetsuppgifter
som var ligre 4n hennes utbildningsnivd. Men trots att arbetet bara var pa halvtid
gick det for fort. Och aterigen tar Karin i sin berittelse pa sig ansvaret for att si

skedde:

Lika mycket 4r det kanske mitt fel. Fér jag tinkte 'nu ska jag ut och jobba igen men jobba
halvtid’. Men nir jag tittar bakét har jag inte ett enda minne, jag tror att jag jobbade dir i
fyra ménader, sen blev jag sjukskriven helt igen [...]. Jag hade d& sidan panikdngest sa jag
hade full sj4 att hélla ihop mig.

Karin siger att frin den hir tiden minns hon ingenting “det ir helt svart”. Anda
hade hon bra kontakt med de patienter hon arbetade med. Samtidigt forsok-
te hennes arbetsgivare att hjilpa henne under den hir tiden innan det tog helt
stopp. Skilet till arbetsgivarens hjilp och uppmuntran forklarar Karin pa tva sitt:
dels ville chefen hjilpa Karin, dels vill chefen ha kvar duktig personal for sin egen
skull. Jag frigar om det fanns en of6rstielse infér Karins tillstdind. Hon svarar
ja, men atergdr sedan till att tala om det hon menar fitt storst konsekvenser for
henne: att inte bli ritt diagnostiserad forrin sju &r efter stroken. Och da var det
pa hennes initiativ hon utreddes.

Likasa har Karin tagit ansvar for sin aterging till arbetslivet. Hon ville ha hjilp
fran Forsikringskassan att arbetstrina, men den person hon kom i kontakt med
dir sa att hon bara "var en aket i hyllan”, och Karin uppfattade det som att denna
handliggare sdg sin arbetsuppgift enbart som att betala ut pengarna till Karin.
Karins davarande arbetsgivare blev dock upprérd éver bemstandet och ordnan-
de ett mote med handliggaren frin Forsikringskassan. Vad métet ledde till har
Karin svirt att minnas eftersom hon har minnesluckor frin den tiden. Men hon
minns att hon triffade en arbetspsykolog via Arbetsfsrmedlingen for att se vilket
slags jobb hon passade f6r. Ndgot som Karin redan sjilv hade funderat pa. Karin
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ringde upp chefen for alla handliggare pa Forsikringskassan. Som plaster pa sa-
ren for att de inte hjilpt henne, bad hon dem betala den privata utbildning hon
ville g& och som arbetspsykologen ansett passa henne. Forfrigan gick igenom;
Karin fick sin utbildning betald och hon férklarar det som att 6ronmirkta pengar
togs for att betala hennes utbildning.

Det Karin kommer att 4gna storsta delen av den resterande intervjutiden till,
dr att beskriva diskrepansen mellan sina ekonomiska rittigheter och den orittvisa
som hon kidmpat med. Dirfor tolkar jag Karins berittelse som att hennes eko-
nomiska situation dr mycket viktig for henne och en anledning till act hon later
sig intervjuas. Karin lever inte i ndgon relation och det finns inte nigon annan
person som hon delar sin ekonomi med. Att fi vardagen att ekonomiskt gi ihop
dr en kamp. Eftersom Karin drabbades av stroken nir hon var 28 ar och hennes
sjukpension grundar sig pa hur mycket hon har jobbat lever hon vid tidpunkten
for intervjun pa 8000 kronor netto i minaden. Pensionen f6ljer inte inflationen,
konstaterar hon. Som det 4r nu fir Karin ingen handikappersittning. Hon har
stridit i kammarritten om att fi firdtjanst och handikappersittning men fitt av-
slag. For att visa hur hon uppfattar institutionella beslut som godtyckliga, jimfor
Karin sina funktionshinder med andra strokedrabbade personer som hon har
mott genom Strokeriksférbundet och hur ritten till handikappersittning bedéms

olika:

Den ir sa diffust skriven den lagen s att om jag fir en handliggare som tolkar den pd ett
sitt s faller det ut 4500 varje manad. Och s3 fir jag en handliggare som tolkar den p ett
annat sitt... Men det giller inte bara mig. /.../ Det som 4r si hemskt d& ir att det blir fajt
mellan dem det drabbar: "Hur fan kunde du ha fict det dir om inte jag har ftt det?” Att det
blir en segregation i gruppen.

Konsekvenserna av att tolka lagen olika av olika handliggare menar Karin spelar
ut de strokedrabbade mot varandra. Enda gingen under vir intervju som Karin
blir ledsen, forklarar hon det med att hon blir sd arg. Hon siger att hon kinner
en ilska dver att behova ldgga ner s& mycket ork pa att forsoka bli trodd, alltsd hur
paverkad hon faktiskt dr av stroken och hur mycket hjilp hon skulle behéva eko-
nomiskt, dd hon redan har begrinsat med ork. "Det som d& manga sa var 'vilken
tur att du inte fick ndgra foljder’/.../Men nu i efterhand tycker jag att det hade
varit bittre om jag hade haft en forlamning eller vad som helst. Det hade gett mig
sd mycket mer, vad ska man siga, enkla, sjilvklara, det som ir mina rittigheter”.
Den of6rstielsen som strokedrabbade bemots av, bide av minniskor i sina nira
relationer och fran aktérer i olika institutioner och styranderelationer, tyder pd att
det finns en spinning mellan dolda och synliga funktionshinder (jfr Bendz 2000;
Vestling et al. 2003; Stone, 2005). I Stones studie ir det just de dolda funktions-
hindren och de problem de medfér som stir i fokus for hennes analys (Stone,

98



2005). Karin ser de dolda funktionshindren som ett hinder. Men i hennes fall
handlar det alltsd inte bara om andras bemétande. Att funktionshindren ir dolda
dr ett hinder for att fi det stéd fran institutioner som Karin upplever att hon
behaver for att klara av vardagen. Synliga funktionshinder hade gett henne ritt
till handikappersittning och firdgjinst menar Karin. Det visar sig att Karin fitt
vinda sig till kyrkan for att fi matkuponger nir hennes ekonomi inte ricke dill:

Karin: Ja men det ir liksom Sverige! Och som jag sa innan d4, att det 4r tur att jag hade s& bra
kontakt med diakonissan i férsamlingen di. Hon gav mig de hir matkupongerna. Manga
tycker det 4r pinsamt att gd och be om matkupongerna.

Maria: Men hur kinde du d&?

Karin: Nej, sint ddr bryr inte jag mig ett dugg om. Det gjorde jag inte. Men jag stiller mig
vid sidan om och tinker si hir: ’Jag har skétt min ekonomi hela tiden, jag kunde inte r3
for att jag blev sjuk, utan...” och som jag siger inte ddragit mig en enda piminnelse. Och
s detta vilfirdssverige som klappar sig for brostet och siger att vi 4r sd bra.” Och s4 ska jag
behova ga till kyrkan och f& matkuponger! Och det var ju for att jag inte fick handikap-
persittning. Hade jag haft det de hir dren s& hade det inte varit ndgra problem.

Tidigare i vrt samtal har Karin sagt: "Det dr hemskt liksom att kiinna sig som ett
socialfall” s& nir hon i citatet hir ovan, siger att hon inte tycker det 4r pinsamt att
ta emot vilgérenhet, tolkar jag Karins berittelse som att den pendlar mellan tvé
diskurser. Den ena diskursen handlar om en uppfattning om vad vuxenhet inne-
bir i det visterlindska samhillet; att vara autonom och ekonomiskt oberoende.
Den andra diskursen handlar om en vilfirdsstat dir alla har ritt till ekonomisk
hjilp om man inte kan forsorja sig genom lonearbete pd grund av sjukdom el-
ler funktionsnedsittning. Jag tolkar det som att Karin hir ger en berittelse som
handlar om en 6nskan att vara autonom, att kunna férsérja sig sjilv. Den berit-
telsen kan f6rstds som del av en social relation i det svenska vilfirdssamhillet; att
som vuxen individ delta i arbetslivet (Parsons, 1964; Priestley, 2003). Diskursen
om individer som anstillningsbara, vad jag viljer att tala om som en styrandere-
lation, menar jag ir en del av en sidan social relation. Samtidigt som Karin an-
vinder sig av anstillningsbarhetsdiskursen menar jag att hon ocksi utmanar den
i sin berittelse nir hon siger att hon som sjuk har vissa rittigheter i det svenska
vilfirdssamhillet. De hir tvé olika berittelserna, om individens rittigheter (att fi
ekonomisk ersittning vid sjukdom och/eller funktionsnedsittning) kontra skyl-
digheter (att arbeta och gora sig anstillningsbar) i den svenska vilfirdsmodellen,
menar jag ir underliggande i méinga av intervjuerna med bade de professionella
och de strokedrabbade informanterna i den hir studien. Oavsett vad Karin har
eller inte har ritt till, visar hennes berittelse det arbete som krivs av Karin for att
klara sin vardag; hennes kunskapspraxis. Den hir gingen ir fokus pd hennes eko-
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nomiska situation och de kinslor som hon har infér att en styrandeapparat och
institutionella beslut ser hennes funktionshinder som icke-befintliga. Férutom
praktiken som krivs av Karin for att klara sig ekonomiske, att be om pengar
frin kyrkan, krivs ytterligare en praktik av henne; att distansera sig frin bilden
av ndgon som slarvat med ekonomin, genom att stilla sig vid sidan om”, som
Karin siger.

”Ett jitterike liv”

Tiden som foljde efter att Karin fick sin diagnos beskriver hon som et jitterike
liv’. Genom psykoanalysen, diagnosen och att hon fick en utbildning betald av
Arbetsformedlingen samt att hon engagerade sig i olika kurser, fick hon ocksa
ett rikare liv. Hon beskriver hur en stor del av hennes vardag gétt ut pa att leda
kreativa kurser allteftersom hon deltagit i dem och blivit s& bra att hon kan un-
dervisa i dem till slut, men hur det dven inneburit en risk for att hon inte ska fa
behilla sin ekonomiska ersittning frin Forsikringskassan. Eftersom Karin inte
varit siker p& hur mycket hon orkar frin dag till dag har hon dock inte vigat
forlita sig pé stréjobb som en inkomst. Karin beskriver sin vardag som sysselsatt
och fylld av kontakt med manga minniskor. Hon talar 4ven om sina vinner och
hur hon hjilpt dem vid sjukskrivningar och med boende. Karin verkar ha fyllt sin
vardag med annat in [6nearbete nir det inte fungerat. Hennes kropp och ork och
formaga 4r det som fitt styra, utan att stroken eller att inte ha ett lonearbete, har
hindrat henne frin att leva ett “rike liv’ som hon kallar det.

For att fi reda pd om stdd frdn informella kontakter som vinner och familj
har haft nigon inverkan stiller jag en friga om detta. Istillet f6r att direkt svara
pa min friga diskuterar Karin hur hon tinker pd ”de dir stora livsfrigorna”. Hir
kommer Karin in pa att hon ibland berittar om sin stroke f6r nya bekantskaper,
om det kommer upp naturligt. Men annars berittar hon inte. Hon funderar
ocksd pd om det var meningen att hon skulle drabbas av stroken for att lira sig
om sig sjilv, och att det kanske skulle komma andra till gagn. Den roll hon fétt
bland sina vinner 4r som den givande. Genom att se sig sjilv i den rollen anvin-
der Karin sig av stroken som ndgot som hon lirt sig saker av och som kan hjilpa
andra. Hon nimner familjen men berittar hur relationen med dem varit proble-
matisk. De har inte forstdtt vad som har hiint henne i och med stroken. Hon fitt
déligt samvete nir hon inte orkat resa och hilsa p& och en del av dem har trott
att hon d& ir lat. Inte bara familjen har haft svirt att forstd hur orken kan vara
bra ena dagen och nista dag nere pd en bottennivd. Om hon har en dilig dag
far hon vad hon kallar: ”[...] en hirdsmilta i hjirnan. Forsvaret blir férst mus-
kelforsvar. Sen blir det dngest. Sen somnar jag bara. Det dr som att hjirnan blir
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fullstindigt... den ligger ner”. Aven i relationer med partners har stroken orsakat
problem. Det ir alltsd inte bara i mdtet med styrandeapparater som Karin méste
utfora ett visst arbete, en kunskapspraxis, for att hennes dolda funktionshinder
ska bli tagna pa allvar. Aven i nira relationer i vardagen krivs sidana praktiker av
henne. Nir hon berittar om just det svira att fi andra att forstd tar hon exemplet
"hirdsmiilta i hjirnan” till hjilp. Det kan tolkas som att en sddan berittelse utma-
nar en kropp-sinne dualism och istillet visar en kunskap om hur kropp och sinne
dr samspelta fér Karin men dir indd kroppen “bestimmer” éver henne genom
att hon inte orkar de déliga dagarna hur mycket hon 4n skulle anstringa sig eller
vilja. I ett flertal studier har diskuterats hur individer efter en stroke eller som har
ett funktionshinder talar om kroppsdelar som frimmande objekt (t ex Faircloth
et al. 2004a; Ellis-Hill et al. 2000). I Karins berittelse utmanar hon snarare en
sddan forstdelse. Avslutningsvis siger Karin att den hon har haft mest hjilp av ir
sig sjilv. Med det menar hon att det 4r hon som sjilv fitt leta upp all informa-
tion och hjilp. I och med att den berittelsen kommer upp nir hon berittar om
sina relationer och familj, tolkar jag det som att den of6rstdelse for hennes dolda
funktionshinder som hon har erfarenhet av, gjort att hon inte fitt hjilp av nigon
annan i den kunskapspraxis som krivs for att klara vardagen.

Har da stroken inneburit ndgra positiva erfarenheter? Karin svarar s& hir: "Det
dr ju snart mer 4n mitt halva vuxna liv som jag har levt s hir /.../ Grund-Karin
finns ju kvar. Att applicera mig p& nya omstindigheter det har varit svart alltsd”.
And3 tror Karin att hon kanske blev utvald just for att hon inte blivit bitter utan
kunnat vinda stroken till en erfarenhet. Kanske, menar hon, har stroken gett
henne ett rikare liv in om hon hade utbildat sig och sprungit i "ekorrhjulet”. Hon
fortsitter:

Det behévs mycket mindre for att jag ska uppskatta livet. Jag ser det dir som man ofta siger,
‘det dr i det lilla det stora bor’. Och det tror jag att jag upplever mycket starkare 4n andra
minniskor som inte haft en nira déden-upplevelse, som jag hade, och fétt livet tillbaks. S&
pd det viset skulle jag inte vilja ha varit utan det [szroken]. I och med att jag fitt s3 mycket
smirtor och att man vissa dagar inte orkar, det gor att min forstielse for alla mina medmin-
niskor dr mycket, mycket stérre, eftersom jag sjilv [erfarir det]. Det ir skillnad om man liser
om det in om man har kiint det. Jag vet hur det kiinns; "nu 4r det stopp och det finns ingen
reserv’. Det dr tvirstopp. Och det tror jag att de kiinner de hir minniskorna. Att jag forstdr,
inte bara med hjirnan.

Till och med den konstanta smirta som Karin lider av vinder hon i sin berittelse
till en erfarenhet som hon har nytta av i sitt méte med andra minniskor, exem-
pelvis hennes egna vinner som nu gér in i viggen och fir utmattningsdepressio-
ner, eftersom det innebir att hon bittre kan forstd dem. Hir pdminner hennes
resonemang om det som Frank talar om som vittnesbérd som en form av social
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etik. Alltsd att genom att individer berittar om sina erfarenheter av sjukdom, kan
de lira andra minniskor ndgot (Frank, 1995:137-167).

Jag ser Karins berittelse frimst som ett vittnesmal men den innehéller bitvis
andra av de genrer som Frank diskuterar. Nir hon siger att stroken inneburit att
hon har littare for att uppskatta livet 4n andra, kan det ses som en slags segerbe-
rittelse. Men nir hon nirmar sig nutiden i intervjun blir det mer en kaosberit-
telse; det dr en kamp att 4 ekonomin att ricka, att fi andra att forstd, att stindigt
ha ont, att inte kunna gora nigot med sina dagar pa grund av att hon inte har ett
l6nearbete och inte har ekonomin att betala for aktiviteter. Jag menar att det 4r
erfarenheterna av ett begrinsat handlingsutrymme som skapar denna kaosberit-
telse i Karins fall. Trots hennes begrinsade handlingsutrymme avslutar Karin in-
tervjun med att beritta om vad som stir pd hennes agenda hirnist. Neurologiskt
Handikappades Riksférbund har efterfrigat specialintressen att uppmirksamma
i forbundet. Genom dem vill Karin férséka uppmirksamma den diskrepans som
finns mellan synliga och dolda funktionshinder. Hon kan tinka sig att resa runt
och hilla foredrag och informera minniskor om vad det innebir. Aterigen visar
hon alltsd hur hon trots att kroppen/hjirnan och institutionella regler och lagar
sitter begriansningar f6r hennes handlingsutrymme, tillvaratar situationer dir ett
visst handlingsutrymme uppstér. I det hir exemplet dr det inom andra institutio-
ner 4n de som Karin hittills refererat till, som hon ser méjligheter till aktdrskap i
framtiden: intresseorganisationer.

Bengts berittelse

Nir Bengt var 49 ar drabbades han av en stroke. Tv4 ar efter sin stroke gick han i
personlig konkurs. Nir vi triffas dr han anstilld med lonebidrag men i en annan
bransch. Han bor med sin partner och ett av sina tvd barn. Han ir vid tiden f6r
intervjun 55 ar gammal.

"Det kindes inte som att jobbet var orsaken till att jag fick en stroke”

Jag bérjar med att be Bengt beskriva hur hans liv sdg ut fére stroken. Han berit-
tar att han hade ett eget foretag i en kreativ bransch. Bengt beskriver sin pro-
fession som en livsstil som skiljer sig frin manga andra yrken genom innehll,
kreativitet och forvintningar pé initiativiérméga, flexibla arbetstider och en bra
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16n. P4 somrarna kunde han ha linga ledigheter, han behévde inte oroa sig for
pengar och han uppskattade att kunna tillbringa kvillarna med familjen for att
sedan fortsitta att jobba pa nitterna. Han fortsitter att beritta om hur hans livs-
situation forindrades efter stroken. De férindringar han borjar med att beskriva
handlar om de ekonomiska aspekterna. Han och hans fru méste nu vara mer
forsiktiga med sina utgifter "men”, siger Bengt samtidigt "vi klarar oss” och livet
4r nistan det samma som fére stroken dven om de (han och hans fru) nu maiste
vara mer forsiktiga med ekonomin. Jag menar att sidana hir pastdenden tyder pa
att frigor om ekonomi, ir viktiga frigor i Bengts vardagsliv.

Bengt berittar aldrig om hur det gick till nir han fick sin stroke, vilket skiljer
honom frin majoriteten av de Gvriga strokedrabbade informanterna. A andra si-
dan presenterar han olika tankar om varf6r han drabbades och pé sa sitt beskriver
han den kontext i vilken stroken skedde. Hans liv vid tidpunkten forindrades;
han hade just flyttat ihop med sin partner igen efter en tids separation. Dessutom
blev ett av hans barn allvarligt sjukt. Bengt berittar att han sov déligt och oroade
sig mycket den hir tiden. De hir omstindigheterna ser Bengt som en forklaring
till varfor han drabbades av en stroke. Hans andra f6rklaringar ir att han drabba-
des pé grund av sitt hoga blodtryck. Han tog heller inte den medicin som likaren
ordinerat honom eftersom han inte ville riskera att férlora potensen. Vidare, och
jag ser detta som en tredje forklaring, nimner Bengt att stroke ir érftligt i hans
familj, en av hans forildrar har ocksa fitt en stroke. Samtidigt distanserar han sig
frin en eventuell fjirde forklaring nir han berittar att han inte tror att hans stroke
var arbetsrelaterad.

Bengt: Och... jag hade dnd4 ett rite s hyfsat, lugnt liv fast man var egen foretagare.
Maria: Mm.

Bengt: Eftersom jag hade fasta kunder behdvde jag inte jaga utan jobben kom liksom dnd3.
Och att det kiindes inte som att jobbet var orsaken till att jag fick stroke.

Maria: Nej ok.

Bengt: Den storsta orsaken ir fsrmodligen ett obehandlat hégt blodtryck och att jag inte tog
nigra blodtrycksmediciner for jag fick diliga rdd av kompisar som var likare, med tanke pa
potensen och sa ’skit i det’.

Maria: Ok.

Bengt: Och det gjorde jag. Det skulle jag inte ha gjort.

Aven om minga av de andra informanterna talar om sin arbetssituation som en
orsak till stress och hogt blodtryck och som dirmed lett till stroke, distanserar
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Bengt sig frin en sidan forklaring i sin berittelse. Det kan ses som en form av
motstdnd. Med den tolkningen foresldr jag att Bengt i sin berittelse forsoker
demonstrera hur hans yrke var oproblematiskt fore hans stroke. Till skillnad frin
flera av de andra informanterna som siger att de méjligen sjilva har ett ansvar for
att ha drabbats av stroke eftersom de stressat och arbetat fér mycket, uttrycker
inte Bengt att det 4r hans arbetssituation som varit for stressig. Istillet ligger han
ansvaret pd sig sjilv for att ha lyssnat pé rden frin sina likarvinner och inte tagit
blodtrycksmedicinen.

Som jag tolkar Bengts berittelse relaterar han alltsd tll tva forklaringar cill
stroken nir han beskriver sitt liv vid tidpunkten for hans stroke: En medicinsk
ndr han talar om sitt hoga blodtryck som dessutom ligger i slikten, och en social
nir han talar om en #rigger, som Bengt beskriver som sin oro ver sitt sjuka barn.

Senare i intervjun nir jag frigar om det finns ndgot han upplevt som extra
positivt i moétet med andra efter stroken, beskriver han tiden pa sjukhuset direke
efter stroken.

Det kiinns som att jag har haft tur nir det giller de personer som jag har haft [inom virden),
Det ir inte 8verallt det finns neurologer éverhuvudtaget. De har vildigt bra koll. Man kiin-
ner sig vildigt trygg dir [pd den avdelning diir Bengt var inlagd). Nistan s att jag inte ville
ika hem nir jag hade varit dir en vecka. Jag kiinde liksom verkligen ett motstdnd mot att ka
hem f6r det kindes vildigt tryggt dir. De visste precis vad det handlade om. Och nir jag se-
dan var utskriven dirifrin s var det forst och frimst arbetsterapeuten som jag hade kontake
med. Och psykologen hjilpte mig dir i bérjan ocksa kan man siga. Lite senare kopplade de
in den neuropsykolog som sen hade hand om mig under lang tid.

Bengts berittelse askddliggor ocksa hur den akuta tiden efter en stroke kan se ut:
forst sjukhusvistelse (s& kallad slutenvard) och kontakt med likare. Sedan f6ljde
hemging men Bengt hade fortsatt kontake arbetsterapeut, psykolog och neuro-
psykolog (s kallad 6ppenvérd). Men han skildrar dven erfarenheten av att inte
vilja ka hem frén sjukhuset. Han siiger att han kinde sig trygg dir vilket indike-
rar att hemma, borta frin de professionella som “visste precis vad det handlade
om” kinde han sig otrygg. Berittelsen visar hur ridsla och otrygghet kan vara
betydande delar av erfarenheter av en plétsligt och allvarlig sjukdom som stroke.
Att ha ndgon att tala med efter tiden pd sjukhuset har varit viktigt for Bengt och
hir berittar han om den kontakt han haft med en neuropsykolog:

Bengt: X [namnet pi neuropsykologen] hade jag kontakt med linge. Men det finns liksom

en grins for hur linge man fir lov att ha den kontakten kan man siga. Man blir ill sist

utsparkad; utskriven.

Maria: Ja just det.
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Bengt: Men jag ir ju tacksam &ver att jag hade kontakt med henne. Det ir viktigt att ha
ndgon utanfor allt annat att prata med.

Maria: Men kidnner du liksom att om du inte hade blivit utsparkad som du siger, att du
girna hade fortsatt att ha den hir. ..

Bengt: Ja just kontakten med X det hade jag nog haft. Fér det gir liksom hela tiden s hir
(visar en végrirelse med handen] att man mér bra ett halvir och si... Nu behover jag henne
inte men kanske skulle ha behévt henne nigon ging ibland. S3 det kan jag sakna.

Maria: Men kan du eller har du lyckats 18sa det p& nigot annat site?

Bengt: Ja, genom jobbet. Och jag vet inte om hon #r psykolog. Jo, det dr hon nog. Hon
hjilper till med olika personalfrigor bland annat. S& henne har jag pratat med. Inte s ofta
men det hinder.

I de tvé citaten menar jag att sociala relationer inom strokevirden askadliggors
nir Bengt talar om vem han triffat, fitt hjilp av, nir och var (i slutenvérden res-
pektive ppenvérden). I hans berittelse syns ocksa hur de sociala relationerna har
vissa begriansningar; till slut blir man "utkastad” som Bengt siger. Alltsd den hjilp
han fir av neuropsykologen att hantera sina depressioner eller sin nedstimdhet
ir begrinsad i tid.

Hir forstdr eller viljer Bengt att svara pd min friga om positiva erfarenhe-
ter, genom att enbart tala om sitt méte med en del av en institution nimligen
Omvirdnaden. Men i bérjan av intervjun, nir jag ber honom beritta om tiden
fore sin stroke, framgar det hur viktig hans familj varit f6r honom. Han siger om
sin fru att ’[...]hon ir vil anledningen dill att jag fortfarande lever. Kan man vil
siga. Och barnen naturligtvis. Utan dem s& hade jag nog gett upp”. Andra sociala
relationer in Omvardnaden, sdsom familjen, ir alltsd en viktig del av Bengts er-
farenheter av stroke.

"Det gick at helsike kan man siga”

Jag fragar Bengt om vad som hinde nir han forsokte dterga till sitt gamla jobb
efter stroken och han svarar:

Det gick 4t helsike kan man siga. Om man siger att jag fick stroke 2001 i december s3 i
november 2003 gick jag i personlig konkurs. Jag litsades och producerade inget nytt utan
levde pa att folk ir snilla och stoppade till mig lite gamla jobb, eller fortsittningar pa gamla
jobb. Det 4r mycket sdnt i den branschen /.../ Och jag drev ju vidare i tron att jag skulle
kunna ridda det. Som man hade riddat nigot tidigare nir man hade varit illa ute och mist
ndgon stor kund eller plockat ut fér mycket pengar ur foretaget. Vilket innebar att man en
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ménad jobbade som en galning och sen var allting uppe igen. Och i den virlden levde jag
liksom d4, i ett och ett halvt &r /.../ sen sd insdg jag att det hir gr &t helsike s till sist ber
jag mig sjilv i personlig konkurs.

Bengt nimner tvd viktiga anledningar till varfor han inte kunnat gi tillbaka «ill
sitt gamla arbete: forutom den ovan nimnda fornekelsen av hans férminskade
kapacitet och energi, innebar stroken en f6rindring av hans kreativa férmaga.
Senare i intervjun talar Bengt om hur han fick sitt nya jobb genom informella och
personliga kontakter med sin nuvarande arbetsgivare och genom resurser frén oli-
ka myndigheter: "Det bérjade ju som en rehab-grej. Med rehabbidrag heter det
nog ja, frin Forsikringskassan. Och sen har det dvergitr till Arbetsformedlingen
och ett lonebidrag s& de betalar det mesta”. Just l6nebidraget menar Bengt, var
en forutsitening for att han skulle bli anstilld. P det hir sittet, siger han, utgor
han ingen bérda for sin nya arbetsgivare de dagar han till exempel ringer in sjuk
for att han kinner sig deprimerad (en vanlig bieffekt efter stroke enligt Murray &
Olsson, 2001). Han fortsitter med att beritta att han gjorde sitt jobb bra i bérjan
av sin nya anstillning, men att han efter ett tag konfronterats med problem sisom
att vara mindre effektiv och upplevde svarigheter med att avsluta uppgifter.

Maria: Men ditt arbete idag, skulle du vilja att det sig annorlunda ut, att det var utformat
pA ett annat sitt eller?

Bengt: Nej, jag hoppas nog hitta ndgot annat. I bérjan nir jag var pa [den nya arbetsplatsen]
sa trivdes jag ju vildigt bra och satte liksom ett slags avtryck for vad jag skulle géra och inte
gora. Vad jag kan och inte kan liksom. Och sen nir man d4 kanske inte kan leva upp till det
s mar man dnnu simre. S& det hoppas jag, att jag kan hitta ndgot annat. /.../ alltsd jag skulle
behva ndgot som kriver mindre planering och sé. Alltsd alla jobb som ir s att de kommer
in hir, sd gor jag jobbet, s dker det ut samma dag. Det funkar alltid. Men ir det ett jobb som
ska pdga under en lingre tid och som ska planeras sa blir det ingenting gjort.

Maria: Men tror du fortfarande att du med ditt intresse, med den kunskap som du har med
dig s3 att siiga, att du kan anvinda den kunskapen?

Bengt: Det hiir jobbet 4r nigon slags forlingning av det jag sysslade med tidigare, men jag
hoppas kunna hitta ndgot helt annat f6r att komma ifrin det hir [ast inte fii nigot gjors]. Sa
att jag kan gdra nigot vettigt i ngot annat sammanhang istillet.

Som jag ser det involverar Bengts berittelse frigor om kapacitet, hans egen men
dven andras, eftersom han hela tiden jimf6r sig med sina arbetskolleger nir han
berittar sin historia. Exempelvis nimner Bengt att han fér det mesta 4r mer ef-
fektiv @n andra pd sin arbetsplats och beskriver sin arbetsforméga sd hir: ”Och
nir jag d& mér bra s har jag liksom en kapacitet som #r minst lika bra, om inte
bittre, 4n de flesta som jobbar p& min arbetsplats”. De diliga dagarna ir dock
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hans kapacitet under det “normala”. Dirmed menar jag att Bengt rér sig mellan
olika positioner. Att skapa en sidan berittelse dir han inte ir fixerad i en posi-
tion som mindre arbetsfor 4n sina kollegor kan tolkas som Bengts praktik for att
bibehalla sitt aktorskap.

Alder ir ocks en viktig faktor i Bengts berittelse och nimns specifikt nir han
talar om sina majligheter att hitta ett nytt lonearbete eller fortsitta sitt nuvarande
utan l6nebidraget. Bengts berittelse synliggér hur tankar om alder ér titt knutna
till att vara anstillningsbar, till exempel nir han siger att det ir ologiskt att ar-
betsgivare ir s ridda for att anstilla dldre personer eftersom inte ndgon blir kvar
(i en anstillning) mer én ndgra r nu for tiden. En annan férhandlingsstrategi dr
att han vinder sin situation till nigot som skulle vara positivt f6r arbetsgivaren.
Genom l6nebidraget dr 80% av hans 16n redan betald, han skulle alltsa vara billig
arbetskraft. And4 tror Bengt att han kommer ha problem att hitta ett nytt jobb
pa grund av sin dlder. Jag hdvdar att det hir resonemanget i hans berittande, il-
lustrerar hur anstillningsbarhet individualiserar de svérigheter som kan finnas
med att dtervinda till arbetslivet efter stroke.

”Vad fan ir det som ir fel?”

Bengt talar om den forindring som stroke har inneburit som nigot som ir svart
att forklara:

Bengt: Forindringen mentalt har inte med intellektet att gora. Och det testade de ju pa neu-
rologen. Foér det kiindes ju ocksd som *vad fan ir det som ir fel'? Massor av tester; [Q-tester
i princip, och andra dir man ligger pussel. Och det var ju liksom inget fel nigonstans. S3
man har aldrig fitt bekriftat liksom att det 4r ndgonting som ir fel.

Maria: Nej.

Bengt: Och det vet jag att det dr men man kan inte sitta fingret pd det. Det ir en svir grej att
man ir férindrad. Man 4r inte samma person som tidigare men vad ir det som #r frindrat?

Férindringen som Bengt beskriver handlar dterigen om kreativitet och initiativ-
formaga, egenskaper som ir viktiga for hans yrke men som forsvérats av stroken.
Det hir 4r nigot som han sjilv mirker men som andra inte ser enligt honom.
P4 sd vis talar Bengt om stroken som en dold sjukdom fér andra eftersom den
inte syns pd kroppen, men dven for sig sjilv eftersom att han trots att han mirker
att ndgot inte stimmer, inte kan sitta fingret p& vad det dr. Bengt siger att han
tror att det handlar om att sidor som han haft tidigare, har forstirkes i och med
stroken. Han understryker dock att det inte har med intellektet att gora. Aven i
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Bendz studie talar informanterna om koncentrationen och minnet snarare in in-
tellektuella funktionshinder. Att passera som de kunniga och mentalt fungerande
personer de var fore stroken ir basalt for de flesta (Bendz, 2000). Bengt fortsitter
att beritta hur stroken ocksé inneburit en forindring avseende hur bekanta be-
mott honom nir de fict reda pa att han haft en stroke:

[...] samma &r 2001 korde jag armbdgen ur led /.../ och jag brukar jimféra de tv& grejerna.
’Va fan gamle gubben dka offpist, 4r du inte klok’ och sd va, om man nu triffade minniskor
i samma alder till exempel, min d4, de bara virra p& huvudet och skrattade s& dir. S& méter
man samma minniskor nigra veckor efter stroken, liksom haltandes omkring pé kryckor pd
gatan och folk blir alldeles askgra i ansiktet. De ser sig sjilva i 50-drsdldern och de vet att
risken finns liksom. Och det var ritt intressant att se hur folk reagerade.

Lingre fram &terkommer Bengt till samma liknelse nir han talar om sina erfaren-
heter av hur andra saknar kunskap om att stroke kan innebira andra férindringar
dn enbart synliga.

Maria: Om jag viinder pd frigan d4, 4r det ndgon hindelse som du minns f6r att det ér en
s negativ erfarenhet?

Bengt: Nej. Allesa inte nir det giller samhillet sa att siga. Nej. Folk har vildigt déliga kun-
skaper om stroke éverhuvudtaget, det kan man vil siga generellt/.../ Jag brukar férsoka
prata med kollegor och s i min &lder och d& forstdr man ju att de har inte en susning.

Maria: Nej. Ar det mest d4 att de vet om att man kan bli forlamad och sidana saker?

Bengt: Ja, det vet ju alla. S& det 4r ju alltid det de frigar om: >Ah, kan du rora dig nu’ och d&
menar de alltid det fysiska. Och det ir ju som med den gipsade armen att det 4r vildigt svart
att formedla det handikapp man har trots allt.

Genom att stilla en synlig skada som en gipsad arm i motsats till en stroke, dskad-
ligg6r Bengt hur det saknas en forstielse for dolda funktionshinder efter stroke.
I hans fall mirks detta i interaktionerna med andra; en synlig skada kan talas
om och kommenteras, men en dold skada ir svirare att kommunicera till andra
som dessutom kan uppleva ridsla och ovilja att tala om sddana skador (jfr Stone,
2005). Min forstdelse av Bengts narration hir ir att han ser orsaken till den hir
skillnaden som andras ridsla for sjukdom och déd. Eftersom Bengt ir i samma
alder och i samma sociala sfir som sina bekanta, kommer de nirmare risken att
likna honom; strokedrabbad. Bland annat Mark Priestley och Susan Wendell me-
nar att funktionshindrade konstrueras som Andra och kopplar ihop denna prak-
tik med vad de ser som en allmin ridsla for alder och for doden (Wendell, 1997;
Priestley, 2003). Centralt for min analys dr dock hur Bengt upplever att okun-
skapen om dolda funktionshinder gor att han beméts med of6rstielse. Paradoxalt
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nog talar han samtidigt sjilv om strokedrabbade med fysiska funktionshinder,
som mer drabbade in honom:

Maria: Jag funderar pd om du deltar...minga organiserar sig ju i strokeforeningar eller ni-
gonting annat.

Bengt: Nej, jag har inte gjort det och jag har fitt broschyrer och sddant men dir kiinner jag
ocksd nigon slags motvilja eftersom det ir s vildigt ménga som ir sjuka rent fysiskt som
har handikapp och som har det tusen ginger virre 4n vad jag har. S4 man kinner sig inte
riktigt. . .kvalificerad (skratt). Det ir ju ingen som ser det p& mig liksom. Men jag ir ingen
foreningsminniska. Hade jag varit det s hade jag kanske gjort det.

Maria: Nej, jag antar att du inte lagt tiden pd det nir du siger att jobbet var en sé stor del
av dagarna.

Bengt: Nej. Jobbet ir livet.

Vad som ir synligt pd kroppen ir alltsd det som kvalificerar till bide forstdelse
frin andra och att engagera sig i intresseféreningar. Ytterligare ett skil 4r att Bengt
inte ser sig som en foreningsminniska. Flera andra informanter siger att de inte
dr foreningsminniskor nir de forklarar varfor de inte engagerat sig i exempelvis
strokeféreningar. Men i dessa forklaringar finns dé alltid ocksé forklaringen att
de inte upplever sig som tillrickligt sjuka eller funktionshindrade fér att delta i
sidana intresseorganisationer. Aterigen handlar det alltsi om huruvida stroken
gett dolda eller synliga funktionshinder.

Vidare tolkar jag Bengts tal om sin kropp i relation till sport och risktagande,
som syns i citaten hir ovan, som en berittelse om maskulinitet. Samma berittelse
kan ocksd ses nir han inleder virt samtal med att beritta om sin ovilja att riskera
potensen. Férmégan att vara aktiv, prestera och att viga ta risker, utgor en basal
del av vér visterlindska syn pd maskulinitet enligt bland annat Connell (1995).
I Bengts berittelse férhéller han sig till denna historiskt och kulturellt skapade
maskulinitet men omskapar samtidigt sitt forhallningssite, bort frin vissa nega-
tiva delar av maskuliniteten nir han avslutningsvis talar om positiva férindringar
i och med sina erfarenheter av stroke. Nir han avslutar sin berittelse visar han
namligen att han i med omstindigheterna kring stroken har fitt ett nytt forhall-
ningssitt: tidigare tinkte han mer pa pengar och "kérde 6ver folk”. Nu har han
blivit en ”snillare person”. Han har uppticke att det dr roligt att laga mat och
hjilper till mer dir hemma. Dessa teman kopplar jag till en berittelse om masku-
linitet men det visar dven vad som hinder nir en intervju ir pd vig att gd mot sitt
slut och informanten bérjar knyta ihop sin berittelse.
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Att avsluta en berittelse

Jag fragar Bengt om hans tankar om framtiden och val av arbete. Han siger att
han skulle vilja byta yrke men tror att det kan bli svirt p& grund av sin &lder. Hir
stiller han majligheter och svérighet att fi en annan anstillning mot varandra.
Till exempel tror han att arbetsgivare 4r ridda att hans anstillning ska bli kort p&
grund av hans &lder och att de ska beh6va anstilla ndgon ny om han gér i pension
eller skulle bli sjuk. Samtidigt ér han medveten om att han ir billig arbetskraft
for arbetsgivarna i och med det lonebidrag han fir med sig. A andra sidan ir han
orolig for att de héller dldern emot honom nir arbetsgivarna efter en viss tid kan
tvingas anstilla honom pd riktigt och de inte lingre fir bidraget. I Bengts resone-
mang menar jag att styranderelationer blir tydligt, i det hir fallet anstillningsbar-
het. Bengts berittelse innehdller fler sddana hir motsigelser. Tydligast blir dessa
nir samtalet gdr mot sitt slut. En annan paradox blir synlig nir han jaimfor sig
sjilv bdde med andra strokedrabbade personer och med personer som inte har
drabbats av en stroke. P4 det hir sittet menar jag, bidrar Bengt med alternativa
berittelser till den huvudsakliga berittelse som ir vanligt forekommande i littera-
tur om stroke och dir problemen efter stroke sitts i fokus (McKevitt et al. 2004).
Sin berittelse avslutar s§ Bengt i en ljusare ton jimfért med hur han bérjade med
att beritta om tiden efter stroke och dir existentiella frigor om livet och déden
var underliggande. Kanske 4r Bengts sitt att avsluta sin berittelse, som en seger-
berittelse dir han blivit en bittre person och lirt sig ndgot av sin stroke, ett sitt
att parera en sidan kaosberittelse. Frank menar att det i vrt samtida samhille
inte finns utrymme f6r sddana berittelser om ridsla, kaos och uppgivenhet och
att ingen orkar lyssna pd dem (Frank, 1995:112).

Kerstins berittelse

Innan stroken arbetade Kerstin inom sjukvirden med uppgifter som involverade
kontakt med unga patienter. Hon ir gift och bor med sin man. De har vuxna
barn som har flyttat hemifrén. Det yngsta barnet bodde fortfarande hemma nir
hon fick sin stroke. Kerstin har inte kunnat komma tillbaka till arbetslivet efter
sin stroke for sex ar sedan. Nir vi triffas dr hon 55 &r.
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”...det blev nin slags kollaps”

P4 liknade vis som Bengt, refererar Kerstin till sin familj (bade kirnfamiljen och
sin utokade familj) nir hon beskriver hur hennes liv var stressigt vid tiden for
stroken och hur en slikting just hade avlidit. Hon fortsitter med att beritta om
sin arbetsplats vid tidpunkten for sin stroke dir hon beskriver ett stressigt ar; flera
av hennes unga patienter konfronterades med problem som droger och incest.
Nir jag ber henne beskriva vad hennes arbetsuppgifter gick ut pa, siger hon att
hon nistan inte minns och liser innantill i ett papper som listar hennes officiella
uppgifter. Men hon ligger 4ven till att andra saker, exempelvis att hon kom att
gora en kollegas arbete eftersom de kvinnliga patienterna hellre talade med henne
in med hennes manlige kollega trots att han var utbildad f6r denna uppgift (i
och med att han var kurator). Efter att bandspelaren stingts av samtalar vi lite till
och d siger Kerstin att hon kanske fir skylla sig sjilv som tagit pa sig for mycket
ansvar. Det hir ansvaret handlar, som jag tolkar det, bide om hennes yrkesroll
men iven den roll hon tagit pi sig, eller fatt, i familjen i relation till sina barn
och till sina dldrande forildrar. Dirmed placerar Kerstin in sin stroke i en social
forklaring, dir sorg och for mycket ansvar orsakade stress, men hon tar ocksa pa
sig ansvaret; eftersom hon inte sagt nej var det kanske hennes eget fel att hon
fick en stroke. Till skillnad frén Bengt, ser hon alltsd arbetet som en orsak till
stroken. Men i likhet med Bengt, ger hon 4ven medicinska forklaringar nir hon
talar om hur hon hade plack pa insidorna av sina blodadror. Likasi skapar Kerstin
en berittelse om hur det gick till nir hon fick sin stroke, precis som de flesta av
de strokedrabbade informanterna i min studie, trots att hon inte vet sikert nir
den intriffade. Det blir dirfor flera episoder som liggs ihop till en berittelse om
stroken som en dramatisk hindelse:

Kerstin: Mitten av november...frdn och med dé hade jag huvudvirk. Men s& hade jag li-
kartider och ungar som hade ...Jag blir nog bittre under jullovet’. Men det blev det inte.
Huvudvirken bara fortsatte. Men s& hade jag ndgra likarbesok veckan efter att skollovet var
slut. S3 d3 tinkte jag ’efter det ska jag g&’. S3 var det nigon doktor hir pa virdcentralen...

Maria: Ja just det.

Kerstin: S& skickade han...han trodde det var spinningshuvudvirk och utbrindhet. Men
han skickade mig pé datortomografi. Och sen s efter nigra dagar sa ringer de till jobbet och
sa ‘du méste komma hit’! D4 hade jag en storre propp, en lite storre i alla fall, den ir inte s&

jittestor, och tre mindre.

Maria: Oj!
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Kerstin: Jag hamnade pd en massa undersskningar. Och da hade jag alltsa plack i halskirlen
men det brukar ju folk ha. Men lite dckligt alltsd. Panik fick jag. Men jag forsokee jobba.
Forsokte liksom f3 ordning pd det hela, hela tiden.

Maria: Hur menar du d&? F4 ordning?

Kerstin: Pa... alltsd att jag skulle orka, orka jobba och liksom orka med mitt arbete och
klara ut det va. Men det gjorde jag fakeiskt inte. Jag jobbade, var sjukskriven och forsokte
verkligen. Och s& hade vi ju ett sommarlov och jag blev inte pigg. Jag fick inte till mig. Och
sen sd pa hosten sé fick jag vildigt konstiga symptom. Jag héll pa att svimma nir jag kérde

dll jobbet.
Maria: Vad otickt.

Kerstin: Mycket otéickt. Det bara svartnande. Men klarade mig. Jag tyckte det kindes otickt
innan sd jag stannade. Och s4 ringde jag och bad om en tid pd virdcentralen igen. Men jag
hade lite pé jobbet i alla fall sa jag skulle dit d4 dagen efter. S blev jag jittedalig. Dir. S&

blev det ambulans in.
Maria: Si du bara svimmade av eller?

Kerstin: Alltsd , nej, det blev ndgon slag kollaps pa nigot vinster. Jag vet inte. Ja, svimmade
gjorde jag ju inte rikrigt, jag var dtminstone nistan vaken hela tiden.

Maria: Och d4 hamnade du p4 sjukhuset?

Kerstin: Ja, sen var jag sjukskriven. Och s& forsokte jag igen hdsten dirpa. Det gick inte
allesd. Och det som inte gir det ér att min koncentrationsférmaga riicker inte. Och nir den
tar slut, alltsd den ricker lingre nu nir jag ér i lugn och ro, men nir den tar slut s& funkar
det inte.

Nir Kerstin berittar om hur stroken skedde, placerar hon in hindelsen i en kon-
text, nimligen hennes vardag som da var stressig och sorgfylld. Men berittelsen
visar ocksd hur hon fortsatte att forsoka arbeta, bade efter att de forsta propparna
uppticktes och efter att ha varit sjukskriven vid andra tillfillec. Hon kommer
ocksa in pa hur stroken férindrat hennes koncentrationsférmaga. Berittelsen om
hur det hinde illustrerar dirmed bakgrunden till den vardag som Kerstin nu
befinner sig i.

”...svarigheterna att fa till det”
Aven livet utanfor arbetsplatsen blev problematiskt for Kerstin efter hennes stro-

ke. Hon nimner att det fanns lite forstielse for hennes situation i hennes ome-
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delbara nirhet och ocksi att hennes barn fortfarande inte forstir hennes extrema
trotthet (en vanlig bieffeke efter stroke enligt Borenstein & Hérdemark, 2001).
Hir beskriver hon sina dolda funktionshinder:

Och kanske var jag svagare i ndgon hand si jag tappade (hund)kopplet nigon géng. Inget
som jag skulle ha sokt vard for. Det dr mera den hir huvudvirken och svirigheterna att fa till
det [koncentrationen], plus att jag har blivit mer dyslektisk pa kuppen. Jag hade svirt med b
och d som liten. Men nu ir det mera s4 att jag kan borja mitt i ordet och sen skriva det bakre
(Kerstin visar hur hon skriver halva ordet i taget med den sista halvan forst]. Mycket skumt
allesd. Jag far inte ihop det sjilv (skrattar)!

De dolda funktionshindren framstills som ”skumma” och det som Kerstin anser
sig ha behévt hjilp med frain Omvérdnaden. Synliga, fysiska funktionshinder, som
en svag hand, upplever hon inte ens som ett problem att soka vard for. Kerstin
sokte information om vanliga problem hos yngre strokedrabbade. Informationen
hittade hon hos Strokeriksférbundet och hon fortsitter med att beritta hur den
hir informationen bekriftade hennes upplevelser av exempelvis hennes forind-
rade koncentrationsformaga och hon tog det dven som ett bevis pé att hon inte
var tokig. Hennes anvindning av ordet “tokig” forstir jag som ett uttryck for
hennes undringar om hennes dolda funktionshinder kan férklaras som effekter
av stroken. I vir konversation anvinder hon medicinska diagnoser, termer och
begrepp nir hon beskriver sina problem. Hon placerar pa sa vis in sina erfarenhe-
ter av och efter stroken i en medicinsk kunskapspraktik. Medicinsk expertis och
forklaringar hjilper henne att acceptera biverkningarna som en ny del av henne.
Sidana praktiker kan tyckas begrinsande, men f6r Kerstin var det en ldttnad att
f& veta var hennes problem kom ifran. Att soka medicinska forklaringar kan ocksé
vara ett sitt att legitimera de férindringar hon upplevde. En medicinsk diagnos
kan méinga ginger ge en legitimitet till de personliga upplevelserna.

Jag har frigat mina strokedrabbade informanter om de 4r med i ndgon intres-
seorganisation for att se om det kan sigas utgora en viktig del av deras vardag. For
Kerstin handlar beslutet om att inte engagera sig i sédana om att hon dé skulle
kinna sig sjukare: N4, sitta dir och triffa en massa gamlingar, det gér jag inte.
Di kinner jag mig dnnu sjukare tror jag. Utan jag forsoker hitta andra vigar. S&
att jag triffar folk. Annat folk. Inte bara se man och barn och barnbarn och de
vianner som finns kvar. Det ir ocksd den biten”. Men hennes beslut tycks ocksi
handla om att hon ser sig som for ung eftersom hennes erfarenhet ér att det ir
dldre personer som engagerar sig i sidana organisationer. Snarare 4n att tala om
synliga kontra dolda funktionshinder, som Karin och Bengt gor i sina intervjuer,
tar Kerstin alltsd fasta pd att det ér dldern som gor att hon inte vill engagera sig i
intresseorganisationer.
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Maria: Ar det nigonting som du kinner att det ir det som du har fitt jobba med sjilv eller

har du féte hjilp?

Kerstin: Nej, det har jag kiimpat med sjilv och att hitta hur jag ska fa hjilp med det. Plus att
jag hade en tondring hemma. Jag tycker att lite mer information om hur det fungerar, och
varfor det blir si...

Maria: Du menar att det hade underlittat i familjesituationen om du hade kunnat...
Kerstin: Ja forklara Littare for barnen.

Maria: Ja ok.

Kerstin: Alltsd de forstdr ju fortfarande inte den hir uttrdttbarheten.

Hir menar jag att Kerstins berittelse dskadliggor hennes kunskapspraxis; de prak-
tiker som hon lagt ner pd att i kunskap om sin stroke utifrén det biomedicinska
perspektivet. Men berittelsen visar ocksd att den insikt som hon menar sig ha fact
om sina biverkningar inte har nétt relationerna i hennes nirhet.

”...det kunde vil ind3 finnas nigonting man kan gora”

Trots att Kerstin siger att hennes uthéllighet ir minskad pa grund av stroken
berittar hon att hon far déligt samvete av att inte ha energi till att stédja sina
barn och barnbarn. Och trots sin trotthet uttrycker hon en 6nskan om att utféra
uppgifter som inte ir relaterade till hennes ansvar f6r familjen. Men 4n en ging
dterkommer Kerstin till hur hennes brist pa ork begrinsar dessa mojligheter:

Kerstin: Jag har inte den uthalligheten, alltsd som krivs idag. Den ir borta /.../ alltsd jag har
inte formégan lingre till atc halla ndgon hogre take eller orka med nigon lingre stund. S& det
far vil vara s hir! Tror jag. Om jag inte kan hitta ndgot sjilv.

Maria: Men du har inga idéer om vad...

Kerstin: Nej det har jag inte. Nej, alltsd - mé bra och finnas till f6r barnen och barnbarn.
Maria: Mm. Just det.

Kerstin: Kan ju ocksa ha ett virde i sig.

Maria: Mm. Absolut.

Kerstin: Vissa dagar har det det, vissa dagar har det inte det (skrattar).
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En av tridarna i hennes berittelse 4r hennes 6nskan att vara oberoende. Hon har
lonearbetat hela sitt vuxna liv och ir van vid att ha sina egna pengar. Hon nimner
att hon numera fir “veckopeng” av mannen: ”Jag idr van att ha egen ekonomi.
Helt. Det ir lite...det kinns inte riktigt kul”. Trots sina negativa kinslor infor sin
ekonomiska situation dr Kerstin medveten om att det 4r for att hon ir gift som
hon klarar sig ekonomiskt.

Kerstin: Alltsd det ér ju inget ndje det hir och hamna pd 80% av sjukpenningen. Hamnar
man ju pa nir man har sjukersittning.

Maria: Just det.

Kerstin: Alltsd ekonomiskt ir det ju en katastrof. Hade jag inte varit gift s& hade det ju varit
alldeles hemskt. D4 hade jag inte haft rid med en ligenhet. Framforallt inte mat. Jag betalar
ju fortfarande pd studielinen.

Den berittelse som Kerstin skapar om sig sjilv och sin roll gdr mycket ut pa att
hjilpa och finnas till for andra, i arbetslivet savil som i familjen. Jag tolkar hennes
berittelse i ljuset av att hon ir kvinna eftersom virdandet av andra 4r en basal del
av praktiker av femininitet (Chodrow, 1978; Giligan; 1982; Connell, 1995). Nir
Kerstin berittar hur hon 4r ansvarig for att ta hand om sévil familjemedlemmar
som patienter, menar jag att Kerstin reproducerar praktiken av femininitet. Men
nir hon siger att “finnas till f6r barn och barnbarn” ibland inte ir tillrickligt,
utmanar hon dven samma praktik. Istillet artikulerar hon en nskan om att g
tillbaka till arbetslivet och att tjina sina egna pengar.

I Bengts berittelse syns inte kontakten med myndigheter och organisationer
sarskilt tydligt. Det kan ha att gora med att han har kommit tillbaka till arbets-
livet via privata och informella vigar och med att han var egen foretagare. Men
i Kerstins berittelse syns vilka kontakter hon har haft med myndigheter genom
exempelvis beslut frin myndigheter och likarutldtanden. Hir liser hon, frin
ett expertutlatande till Forsikringskassan dir hennes arbetsférméga klassas som
“obefintlig”:

Kerstin: Jag hade precis fitt de hir pappren att jag inte var viird att rehabilitera och det tyckte
jag ju att jag var. Jag tyckte ju tvirtom att det kunde vil indd finnas nigonting man kan gora.

Maria: Nir fick du det beskedet?
Kerstin: I slutet p& december. Vi ska se hir vad jag har for papper hir [letar i sina papper].
Du vet sdna hir roliga. S3 hir sig det ut nir jag hade vart hos doktorn [visar mig ett Likar-

utldtande).

(Maria liiser higt fran utlitander): ”Obefintlig” [angdende hennes arbersformdgal.
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Kerstin: Mhm. S4 det ir ju liksom *himla kul’ [ironisks]. Men jag ir inte ljud- och ljuskinslig
pa det viset lingre. En del har ju faktiskt férbittrats. Men bara det ’cerobrovaskulir sjukdom’
[Kerstin liser innantill i sina papper] for mig dr uhh [suckar]. Sen tror jag faktiske atc det gar
att trina. Jag tror inte hjirnan ir riktige firdig utan det gir och hitta nya vigar. Aven om
det tar tid.

Hir talar Kerstin alltsd om hur hon tror att hjirnan kan likas och trinas upp
igen vilket skulle tala for att hennes arbetsformaga skulle kunna komma tillbaka.
Hon visar ocksd att en forbittring redan skett nir hon siger att hon inte lingre
ar lika ljus- och ljudkinslig. Lite lingre fram i intervjun vinder hennes tal till
det motsatta resonemanget och handlar istillet om hur hon méste forsoka ac-
ceptera att hon inte kommer att kunna fortsitta lonearbeta: "Nej, jag bedomer
att det, ska jag gd och vara ridd och kontrollera mig att jag gjort fel /.../ det
dr ohéllbart”. Citaten &skadliggor hur institutionella beslut griper in i Kerstins
vardag och paverkar vissa av hennes praktiker: hur hon resonerar, ser pé sin egen
arbetsformdga och fattar vissa beslut. Kerstins resonerande fram och tillbaka, pre-
cis som i Bengts fall, visar hur det i en och samma berittelse manga ginger finns
paradoxala praktiker, tankar och férklaringar. I sitt berittande anvinder Kerstin
sig av institutionella texter vilka materialiserar och reproducerar de styranderela-
tioner och praktiker som &terfinns i insticutioner (Smith, 2005). I Kerstins fall
handlar texterna om hennes arbetsférmaga.

Kerstin: Och Férsikringskassan har inte sagt nigonting heller mer 4n att det inte var 16nt att
rehabilitera och da blev jag jitteledsen (skrattar).

Maria: Mm. Det var det som du dnd4 hade velat forsoka gora?

Kerstin: Trots allt kanske om, om de hade haft nigot, men de har de ju inte. S& jag méste ju
bérja acceptera detta. Det har jag fortfarande inte gjort. Hel fullt ut.

Maria: Hur linge sedan #r det som du jobbade nigonting?
Kerstin: Det var vil 2003. S& det ir linge sedan. Det ir faktiske linge sedan.

Maria: Men nir de sa att det inte var 16nt att rehabilitera menade de tillbaks till de arbets-
uppgifter som du hade eller?

Kerstin: Overhuvudraget.

Nir Kerstin talar om hur hon har bedémts, att hon vill l6nearbeta men att hen-
nes uthéllighet har férindrats, menar jag att hon refererar till styranderelationer
pa arbetsmarknaden. Aven om hon inte anvinder just ordet anstillningsbarhet
ser jag det som en nirvarande styranderelation i hennes berittelse nir hon talar
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om béde uthillighet och férmiga. Eftersom Kerstin inte upplever sig ha kvar
nigon uthdllighet eller koncentrationsférméga och dessutom siger att hon ir for
gammal for att omskolas eller bli anstilld av en arbetsgivare, begrinsas hennes
handlingsutrymme och det erbjuds inga méjligheter till lonearbete trots att det
dr vad hon onskar. P4 sa sitt inverkar styranderelationer pd hennes vardag och
handlingsutrymme. Men senare i vart samtal visar Kerstin hur hennes handlings-
utrymme skulle kunna ha vidgats om hon inte avskrivits som icke-arbetsfor utan
fite hjilp att handskas med sina funktionshinder. Hon kopplar det till sitt mote
med Forsikringskassan och menar att hon ir f6r ung f6r att inte de inte ska satsa
resurser pd att rehabilitera henne tillbaka till arbetslivet.

Kerstin: Jo de ldtta [arbetsuppgifiernal kan jag kanske klara men nej, d& ska man se helhe-
terna och det gor inte jag lingre. Jag ser inte helheterna. Jag ser delarna. Det har jag ocksd
kommit pd efter hand. Men det borde gi att testa sd man ser var ligger svirigheterna, hur ska
jag handskas med det f6r att kompensera. Lite sint mera.

Maria: Mm. Hitta strategier liksom.

Kerstin: Ja. For att kompensera de hir svirigheterna for trots allt s 4r man ju inte lastgam-
mal.

Maria: Nej det 4r man ju inte nir man ir 55.

Kerstin: Eller 50 som jag var nir det borjade med bekymren. Mitr i livet.

Hir menar jag att Kerstin talar om ytterligare en social relation som begrin-
sat hennes handlingsutrymme att komma tillbaka till arbetslivet; Omvérdnaden
hjilper henne inte (f6r att det inte gir rent medicinskt/arbetsterapeutiskt/kogni-
tivt eller for att resurser inte finns framgar inte) att hitta strategier att hantera sina
funktionshinder eller se helheterna. Hon protesterar mot att inte ha fitt nigon
hjilp genom att sdga att hon varken ir eller var gammal nir hon fick stroken.
Alder ir alltsa nigot som dterkommer i hennes berittelse dven p detta sitt.

Att vara i limbo

Kerstins berittelse ir inte en segerberittelse eller ndgon tillfriskningsberittelse.
Inte heller uppfattar jag den som en kaosberittlse. Snarare 4r det en berittelse
om att vara i limbo. Kerstin har inte accepterat att hon inte kommer att arbeta
igen, vilket hon bade siger sjilv och visar genom att pendla mellan tvi berittelser;
dels siger hon att ndgot maste hon kunna gora och dels siger hon att hon inte
kan skola om sig pa grund av sin é&lder. Nir Kerstin talar om vad som kunnat
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forbittras genom bittre information om vad stroke innebir f6r yngre drabbade,
tolkar jag det som att hon trots sitt begrinsade handlingsutrymme forsoker bidra
med en sidan forstdelse genom att beritta. Allesd en form av vittnesbérd (Frank,

1995).

Sammanfattningsvis

Hir ovan har jag presenterat Karins, Bengts och Kerstins berittelser om sina er-
farenheter av stroke och dtergéngen till arbetslivet. I deras berittelser dterkommer
ett resonerande fram och tillbaka om deras situation. Den hir ambivalensen inf6r
sin arbetsférméga, framtid och roll i samhillet men ocksé infér sin egen kropp
som ndgot som kan rehabiliteras och likas eller som nigot vars begrisningar de
mdste acceptera och lira sig leva med, ser jag som en praktik; ett forsok ace bibe-
halla en form av aktdrskap trots ett begrinsat handlingsutrymme. Ett handlings-
utrymme som begrinsas av styranderelationer som anstillningsbarhet och sociala
relationer, exempelvis i kontakten med styrandeapparaterna som bedémer de
strokedrabbades arbetsf6rmaga men ocksi ett handlingsutrymme som begrinsas
av den faktiska kroppen och dess nya férutsittningar efter stroken. De talar dven
om ridsla f6r att drabbas av dnnu en stroke och lever i vetskapen om att det kan
hinda igen. Frank (1995) talar om zhe restitution society, tillfriskningssamhillet,
dir individer inte ir sjuka men fortfarande lever med foljderna av sjukdom och
insikten om att de kan insjukna igen.

Den narrativa genre som ir gemensam for de tre informanterna ir vittnesbor-
den; de berittar for att de vill forindra olika saker. Bengt och Karin anvinder
sig ocksd av en slags segerberittelse nir de talar om hur stroken gett dem nigot.
Ingen av informanterna anvinder sig av tillfriskningsgenren eftersom de talar om
hur de och/eller deras kropp forindrades och fortfarande ir f6rindrad av stroken.
Jag menar att det visar hur den materiella kroppen och funktionshinder 4r viktiga
i de strokedrabbades vardag och f6r deras handlingsutrymme. Dirfor bér teore-
tiska resonemang ocksé ta hinsyn till kroppen.

I foljande kapitel presenterar jag analysen av de dvriga strokedrabbade infor-
manters berittelser.
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KAPITEL 6

Erfarenheter av stroke

I det forra kapitlet presenterade jag vad Karin, Bengt och Kerstin talade om i
sina berittelser om stroke. Vad berittade dd de andra sju strokedrabbade infor-
manterna? Precis som bdde Karin, Bengt och Kerstin berittade de om sina er-
farenheter och gav mojliga forklaringar till varfor just de hade drabbats och ta-
lade om vad som hade hint och hur, den forindrade kroppen efter stroken samt
motet med institutioner. Men i det hir kapitlet vill jag dessutom ge utrymme
for yteerligare teman och beridttelser. Hir presenteras analysen utifrin de fem
temana ~Stroken som det dolda eller det synliga i kroppen”, "Mer rehabilite-
ring”, ”Styrandeapparatens beslut”, "Att (inte) komma tillbaka till arbetslivet”
och "Familjen — ett stéd i vardagen?”. Liksom i det tidigare empirikapitlet har
bide teorin och empirin inspirerat till dessa teman. I vissa fall har teorin styrt
analysens teman mer, i andra fall 4r det empirin som styrt.

De strokedrabbade informanterna i det hir kapitlet var vid tiden for intervjun
alla mellan 42-65 ar. Alla av dem hade en kombination av sjukpeng och sjukpen-
sion, eller sjukpenning och arbetsldshet eller var arbetsbefriade pd grund av ar-
betsbrist pa deras arbetsplatser, och fyra av dem arbetade i ngon form (men t ex
enbart 25% eller med 16nebidrag). Det betyder att de inte hade lyckats dterga till
arbetslivet som det sig ut for dem fére stroken. Vissa av dem forsoker inte lingre
aktivt att dtergd medan andra fortfarande soker nya arbeten. Men alla fortsatte
att resonera om eventuell dtergdng till arbetslivet och hur den skulle kunna se ut.
Mojligen idr det just for att de inte lyckats atergd som de valt att stilla upp i min
studie.
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Stroken som det dolda eller det synliga i kroppen

Kroppen antas vara en yta varpd vi kan utlisa eller tolka minniskor (Stone
2005:295). Nir sjukdomen inte syns éverensstimmer inte ytan med det inre. I
de strokedrabbade informanternas berittelser ir kroppen nirvarande bide genom
att stroken kan synas pa kroppen, men ocksd vara dold inne i kroppen. Detta far
ett flertal konsekvenser. For det forsta forsviras motet med andra. For det andra
kan dolda funktionshinder misstolkas pa grund av okunskap. Informanterna talar
om oférstielsen for dolda funktionshinder och om vad som hinder i métet med
andra. Etc daligt balanssinne har till exempel misstolkats f6r onykterhet och man
har nekats komma in pé krogen. De problem som dolda funktionshinder inne-
bir i mdtet med andra har 4ven fokuserats i tidigare forskning om stroke (Stone,
2005). Men bemétandet som de strokedrabbade upplever som problematiskt nir
det giller deras dolda funktionshinder, kan dven forstds som kopplade till sociala
relationer och styranderelationer rérande arbetsformaga och kravet pa deltagande
i arbetslivet. Exempelvis berittar nigra av informanterna om hur de maste for-
halla sig till att minniskor i omgivningen tycks ifrigasitta att de ir sjukskrivna
men verkar s3 friska. De flesta som tar upp den hir aspekten verkar inte kiinna sig
direkt utpekade som fuskare utan talar snarare om hur trétta de ir pa att behéva
forklara sig infor grannar, arbetskamrater och andra. Exempelvis sidger Tommy:

Alltsd de jag méter de tror ju pd mig nir jag siger det. Om de misstror mig 4r det ju inte for
att de inte tror att jag har varit sjuk utan for hur vil jag dterhimtat mig. Fér det ér ju ingen
sjukdom som syns. Nir man vil lirt sig gd igen 4r det ingenting som miirks.

Att andra inte kan se sjukdomen eller funktionshindren ir séledes viktigt for att
bli trodd eller forstddd. De strokedrabbade informanterna méste dirfor hitta ett
forhéllningssitt till misstro. Av intervjuerna framgdr hur de har olika sidana for-
hallningssitt nir de talar om hur de kiinner obehag av andras misstro, forminskar
sina dolda funktionshinder eller i andra fall, betonar sina dolda funktionshinder
och reflekterar dver att andra inte forstdr vad en stroke innebir. Férutom sidana
praktiker framgér hir en social relation. Berittelser om att misstinkas ljuga om
sin sjukdom eller arbetsoférméga for att bli sjukskriven och erhélla sjukpeng, ser
jag nimligen som effekter av ett neoliberalt samhille dir kontrollen av bidrags-
sokande individer har skirpts (jfr Stone, 1984; Jessop, 1999).

Nir informanterna berittar om varfor de tror att just de drabbats av stroke
talar de bdde om medicinska och sociala faktorer. De refererar till drftlighet, hogt
blodtryck, forkalkningar och/eller stress. Aven i resonemangen om strokens kon-
sekvenser r informanternas berittelser om kroppen komplexa. De talar om krop-
pen som ett fenomen, dir insidan av kroppen, deras hjirna eller sinne, paverkar
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deras férmdga och funktion. Det tolkar jag som berittelser om kroppen som
organisk till skillnad frin en mekanisk kropp. Faircloth et al. (2004a) visar hur de
strokedrabbade i deras studie forhaller sig till sin forindrade kropp som organisk:

Our informants often spoke to the body as an ”organic whole” and not solely as the “mecha-
nised body” that is so prominent in Doolittle’s study. In short, there are two types of body
functioning. It is not simply the arm or other limbs that fail to perform, or the effects of
aphasia, or the left side no longer functioning smoothly (i.e., the “body-parts”) but rather
the “body-as-a-whole” that is no longer working as it did before the stroke. (Faircloth et al.
2004a:75)

I forstdelsen av kroppen som mekanisk, eller som maskin, gors istillet en deskill-
nad mellan det inre, vad vi forr talade om som sinnet eller sjilen men idag oftare
talar om som psyket, och de yttre, fysiska kroppsdelarna (Johanisson, 1997:111).
De strokedrabbade i min studie talar Zven om kroppen och sina funktionshinder
som uppdelade i det synliga respektive dolda (dir det kognitiva och psykiska ses
som ndgot dolt och dir det synliga 4r funktionshinder som kan synas pd krop-
pen). Jag viljer att tala om en sidan i termer av dold/synligt samt mekanisk/
organisk kropp snarare dn att tala om en cartiansk kropp eftersom flera fors-
kare har pépekat att Descartes faktiskt sig kropp och sjil som ”tvé separata men
kommunicerande system” snarare dn helt dtskilda (Johannisson, 1997:111, se
dven Turner, 1996). Att dela upp kroppen enligt en forestillning som nirmast
liknar den mekaniska blir tydligt nir informanterna berittar om méotet med
Omvérdnaden. De strokedrabbade informanternas berittelser skildrar hur krop-
pen behandlas som uppdelad mellan olika professioner, dir det synliga behandlas
och rehabiliteras medan det dolda, inte tilldelas samma institutionella resurser
eller utrymme. Exempelvis berittar flera informanter att de inte fir den hjilp
de skulle 6nska med sin nedstimdhet eller kognitiva problem. Alltsi forhaller
de sig bade till forestillningar om kroppen som mekanisk och organisk. I forra
kapitlet framgick hur Bengt talade om sitt kvarvarande behov att ibland fa stod
av en neuropsykolog. Aven Tommy berittar att han aktivt bett om hjilp for sin
nedstimdhet efter stroken:

Redan efter ett par veckor efter proppen si insig jag ju att detta 4r f6r mycket for mig/.../
och det dr vil det enda dir jag kinner att sjukvérden inte ricker till. Alltsa nir jag blev flyttad
till neurologen si sa jag att jag behdver nigon att snacka med. Jag kiinner mig jivligt lig, jag
mér diligt, har svrt att sova.

Tommy erbjéds da antidepressiv medicin, ndgot han inte ville 4ta. I de institu-
tionella praktikerna som de strokedrabbade informanterna i den hir studien har
erfarenhet av, finns det enbart plats fér den mekaniska kroppen och kroppen som
ett medicinskt kunskapsobjekt som gir att medicinera. Alternativa praktiker vari
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strategier lirs ut for att hantera exempelvis koncentrationssvarigheter eller vari
psyket eller kinslolivet sitts i fokus p& andra sitt in genom antidepressiv medici-
nering, efterlyses av flera av de strokedrabbade informanterna (detta dterkommer
dven i vissa intervjuer med de professionella). Sidana alternativ dr dock upp till de
strokedrabbade sjilva att uppsoka och betala for. Flera av dem siger att det ir just
de ekonomiska kostnaderna som hindrar dem frén att sjilva soka hjilp frin psy-
kologer pd grund av nedstimdhet eller f6r att lira sig strategier i kognitiv terapi
for att hushilla med krafterna (trots att ocksi informanterna frin OmvAardnaden
dr eniga om att just dessa dolda funktionshinder ir typiska och mycket vanliga,
speciellt hos yngre strokedrabbade). De strokedrabbade informanternas hand-
lingsutrymme stér alltsd i relation till flera sociala relationer. Den viktigaste tycks
dock vara deras privata ekonomi. Men inte bara ekonomi ir av betydelse for deras
handlingsutrymme. Formagan att agera kan ocksa handla om tillgingen till ett
socialt eller kulturellt kapitel (Bourdieu, 1986). Vissa av informanterna kinner
till Omvéardnadens organisation eller dr vana att soka upp och tolka vetenskapliga
artiklar. Andra har, som jag visat i Bengts fall, ett socialt ndtverk som kan hjilpa
dem att fi ett nytt arbete. Likasé kan anhériga utgora ett socialt kapital och hjilpa
till att driva pa i kontakten med styrandeapparaten.

Trots att det idr de dolda funktionshindren som bide strokedrabbade, och som
jag ska visa i niista kapitel, de professionella, talar om som mest problematiska’,
ir synliga funkdonshinder centrala i berittelserna om stroke. Men nir de stroke-
drabbade informanterna talar om synliga funktionshinder ir det inte frimst sina
egna erfarenheter det handlar om. Som jag forstdr deras berittelser 4r det prakti-
ker som syftar till att distansera sig frin andra som har synliga funktionshinder.
De strokedrabbade informanterna ligger ner mycket arbete, eller kunskapspraxis,
pa att inte férknippas med ildre strokedrabbade eller med strokedrabbade som
fite s allvarliga fysiska funktionshinder att de exempelvis sitter i rullstol. Trots att
informanterna sjilva tillhér gruppen strokedrabbade, anser de att personer som
engagerar sig i intresseorganisationer ir ildre eller har synliga skador av stroken.
Motviljan att bli kategoriserad som en av dem syns nir Kerstin berittar att hon d
skulle kiinna sig dnnu sjukare och Gésta siger sd hir apropd Strokeriksférbundets
utflykter dir det finns handikappsbussar: “Jag tycker att jag ir inte i den klassen
(alltsd inte sd funktionshindrad). Jag dker hellre med X" [den idrottsforening som han
Gr engagerad 7). Flera av de intervjuade strokeinformanterna talar pa ett liknande
sitt. Att ta avstdnd fran att kategoriseras som funktionshindrad kan ses som en
av de fi praktiker som de strokedrabbade informanterna har till forfogande for
att bevara nigon form av aktorskap. Nir de talar om strokedrabbade med fysiska
funktionshinder benimner de ocksa sddana funktionshinder som allvarligare 4n

36 1 intervjuerna nimner de strokedrabbade sjilva exempelvis depression, koncentrations-
svdrigheter, smirta, huvudvirk och nedsatt handlingsfsrmaga som problem.
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sina egna dolda. Att strokedrabbade med dolda funktionshinder som kan be-
grinsa deras vardag, till stor del ind& ser det som att de kommit lindrigt undan,
framgar ocksd i Bendz studie (2000). Likasd hos Stone formulerar informanterna
med dolda funktionshinder efter stroke hur de kint sig som “bedragare” nir de
deltagit i stodgrupper for strokedrabbade dir 6vriga deltagare haft synliga funk-
tionshinder (Stone, 2005:302). I min studie menar jag att de strokedrabbade in-
formanterna distanserar sig frin andra strokedrabbade, dels f6r att informanterna
inte upplever sig som lika allvarligt skadade, dels for att de genom att inte identi-
fiera sig med strokedrabbade med synliga funktionshinder undviker att kinna sig
eller uppfattas som lika drabbade”.

En annan aspekt ir den roll som fysisk trining spelar i berittelserna. Nir in-
formanterna i min studie berittar om sina fysiska funktionshinder efter stroken,
handlar det i de flesta fallen om hur de har lyckats trina bort dem. Framforalle
minnen i min studie terger vad de fysiskt klarar av, i flera fall anviinds sport- och
idrottsprestationer som konkreta exempel pa hur de lyckats trina sig tillbaka till
en viss kroppslig funktion. De talar om hur lingt de kunde springa efter stroken,
att de kunde delta i idrottstivlingar eller kéra motorcykel. Jag tolkar sidana berit-
telser som att de handlar om den mekaniska kroppen och kroppen som ett objekt
som ska prestera genom disciplin (Foucault, 2002, 2003). Men dessa berittelser
kan likasé ses som ett uttryck for vért samhilles syn p& vuxenhet; en social roll dir
fysiskt oberoende och prestation ir centrala (Priestley, 2000, 2003). Fysiskt obe-
roende och prestation knyts i denna syn samman med den egna kontrollen &ver
kroppen. Som friska, autonoma, vuxna individer forvintas vi kunna kontrollera
véra egna kroppar och kroppsfunktioner. Men vid sjukdom eller funktionshin-
der riskerar kroppen att ta 6ver och bli den farkost som personen i friga enbart
firdas i, for att ta Franks metafor (1995:86). Att det just 4r midnnen som talar i
termer av sport- och kroppsliga prestationer tolkar jag som en praktik vari kén
gors. Enligt Connell (1995) ir idrottsprestationer nira férbundet med skapan-
det av maskulinitet. De kvinnliga informanterna i min studie talar inte om sina
kroppsliga prestationer pi motsvarande vis. Men de talar om sina kroppar och gor
ocksa kon i sina berittelser nir de talar om att finnas till for andra, sisom familjen
och vinner. Sddana berittelser om femininitet vilar, som jag tidigare belyst, pa
forestillningen om kvinnor som vérdande och omsorgstagande (Chodrow, 1978;
Gilligan, 1982).

Nir informanterna talar om varfér de har drabbats av stroken, och tillskriver
exempelvis en ohilsosam livsstil genom matvanor eller stress, tolkar jag det som
att de tillskriver sig ett visst ansvar for att de drabbades. Men de visar dven hur de

37 Moijligen kan bortfallet i min studie av strokedrabbade som har lyckats &tergd helt till arbetslivet
forklaras pd liknande sitt; att de som har atergte till arbetslivet inte vill férknippas med gruppen
strokedrabbade som inte kommit tillbaka till arbete.
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tagit ansvar for att forindra sig. Anders berittar mycket om sin férindrade livsstil,
Karin visar hur hon har levt som alla sdger ir ritt genom att idrotta, inte roka,
dta hilsosamt, men dndd drabbats. De hir praktikerna, dir individen tar ansvar
for sin kropp genom motion, matvanor och ett sunt leverne, kan som jag tidigare
belyst, forklaras med hjilp av Foucaults (2002, 2003) tankar om $vervakning och
disciplin. Den sjilvkontroll som Foucault ser som typiskt for dagens sambhiille,
menar jag ir en styranderelation som péverkar de strokedrabbades vardag och
praktiker bland annat genom att de tar ansvar fér sin kropp och hilsa, men ocksd
for sin stroke. Alltsa skildrar berittelser om kroppen inte enbart individuella er-
farenheter och praktiker, utan ocksa styranderelationer och sociala relationer som
dr viktiga i de strokedrabbades vardag. Nir informanterna talar om rehabilitering
synliggors dnnu fler berittelser om ansvaret for kroppen, och om kroppen som

uppdelad i det dolda och det synliga.

Mer rehabilitering

Flera av de strokedrabbade informanterna efterfrigar mer rehabilitering. De
tycker att de inte fate tillrickligt med rehabilitering dven om de flesta 4r nojda
med den hjilp de har fate. I ndgra berittelser ifrigasitter de vad de har fitc gora
i rehabiliteringen, som att baka en kaka i ett triningskok. Ulf siger skrattande
att han aldrig bakat en kaka i hela sitt liv innan. Den hir delen av processen,
vad som faktiskt skett i rehabilitering, ir ritt sd frinvarande i de strokedrabbade
informanternas berittelser. Diremot finns det manga berittelser som handlar om
hur de sjilva méste ordna for fortsatt rehabilitering i och med att deras funk-
tionshinder fortsitter att paverka deras kroppar och vardag langt efter stroken.
For att inte trotta ut hjirnan behéver Kerstin till exempel hjilp av en kognitiv
psykolog med jimna mellanrum och Gésta hanterar sin virk genom att resa pd
rehabiliteringsliger.

Gésta: Diremot har jag tvd ginger varit pd ndgot som heter Svenska Re p& Gran Canaria.
Och det fick jag ocksd betala sjilv. 35 000 f&r tre veckor.

Maria: Det 4r mycket pengar.
Gésta: Ja, jag har lagt ver 100 000 av egen kassa for rehabilitering.

Maria: Gér du sidana saker med jimna mellanrum eller var det under en viss period som du
kinde att du behovde det mer?
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Gésta: Ja, jag var tvungen att ha det tycker jag. Om jag str ut i en termin till s3 méste jag
iviig tre veckor for att det var férsta gingen nir jag var dir, ja 2003, det var férsta gingen
sedan —98 som jag inte hade stindig intensiv huvudvirk.

Férutom att citatet visar den kunskapspraxis som krivs hir, att ordna resa dll
rehabiliteringsliger sjilv, syns hur méjligheterna till vidare rehabilitering alltsa 4r
ndgot som ir avhingigt den strokedrabbades privata ekonomi. Likasd nir andra
av de strokedrabbade informanterna talar om hur de skulle ha behovt psykolo-
giskt stod i form av terapi eller kuratorer, siger de att de att det som hindrat dem
dr att de inte haft rdd. Den privata ekonomin ir alltsd en aspekt som péverkar
ramarna for informanternas handlingsutrymme. En annan sddan aspekt ir sty-
randeapparatens beslut som jag nu ska visa.

Styrandeapparatens beslut

”Alltsd ibland fragar jag mig om det 4r Jacques Tati eller Norén som har regisserat
mina sista sex ar”. S siger Tommy. Som jag tolkar citatet illustrerar det hans
erfarenhet av att inte ha handlingsutrymme i och med att det 4r nigon annan
som regisserar hans liv. En viktig del av informanternas berittelser om handlings-
utrymme handlar om de institutionella beslut som de méste forhélla sig till. Det
kan vara beslut som fattats om deras arbetsfsrméga som i Kerstin och Ulfs fall.
Vissa héller inte med och ifrigasitter att olika likare respektive handliggare gor
olika bedémningar, andra har kommit att acceptera beslutet fastin de inte kan
identifiera sig med det. Karin ville f3 ett sirskilt medicinskt utldtande for att ex-
empelvis fi firdtjinst, men har nekats. De strokedrabbades berittelser visar alltsd
ett dubbelt f6rhillningssitt gentemot beslut och utlétanden — de kan hjilpa eller
sgjilpa. Enligt den institutionella etnografin kan sidana beslut ses som texter som
paverkar institutionella praktiker och individers vardag. Smith analyserar hur var
vardag styrs av relationer som inte ir direkta mellan minniskor utan mellan min-
niskor (Smith, 1978) Jag har inte analyserat besluten eller texterna i sig, men
uppticke att de dr nirvarande i intervjuerna med de strokedrabbade informan-
terna, i flera fall rent materiellt i form av likarutlitanden, anmilningar till Hilso
och ansvarsnimnden, Forsikringskassans beslut eller artiklar som informanterna
har med sig, visar mig och berittar om. Nir informanterna inte accepterat beslut
frin en sddan styrandeapparat, berittar vissa av dem om motstdnd genom for-
mella strategier. Genom facket, Hilso och ansvarsnimnden eller Arbetsdomstol
har de strokedrabbade informanterna férsokt forbittra sin situation. I intervjun
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med Géosta berittar han om hur arbetsgivaren anlitade foretagslikaren for att
utreda Géstas arbetsformaga. Forutom att berittelsen visar hur han gjort mot-
stdnd genom formella vigar men hur det inte férindrat nigot, visar den dven hur
Gosta tolkar de sociala relationerna som paverkat hans vardag. Som han ser det
ville arbetsgivaren bli av med honom och i och med att foretagslikaren har gjort
bedémningen, visar Gostas berittelse att han inte fitt en opartisk utredning av
sin arbetsférmaga.

Och det hir métet med foretagslikaren. D4 sa Forsikringskassans representant dir ’Gésta
hir han siger att han vill och kan arbeta och ni vill géra er av med honom. Och ni har
30 000 anstillda...Och han har forutom [sin examen idven annan higre utbildning]’. S& d&,
den hir bédeln d& som jag kallar honom, vi satt s& hiir da [visar hur de satt mitt emot varandra
och hur personen reser sig upp ver bordet och hitter med knytniven i luften], han sa s& hir: "tro
inte att du resten av ditt liv kan géra nigonting som vi kan kalla arbete!” Ja det var féretags
[-hilsovdrdens] likaren.

Maria: Oj! Ja ha.

Gésta: Jag tog med mig. .. for den 4r ritt s signifikativ, den handlingen, hur jag blev bemétt
av arbetsgivaren som...det var ju ett bestillningsarbete naturligtvis och han [foretagshilsovir-
dens likare] var ju anstilld av dem. Det var ju inte av mig.

Maria: Men Forsikringskassan borde vil ha sagt ndgonting?

Gésta: Ja, det borde hon ha gjort men hon sa ingenting. Hon sa sedan det hir var det virsta
jag varit med om’. Jag anmilde honom till HSAN

Maria: Vad ir det?
Gésta: Ja det ir hilsovirdens och sjukvirdens ansvarsnimnd.
Maria: Hur gick det d&?

Gésta: Ja, en sin papperslikare vet ju hur han ska bira sig t. Det var ndgra formaliteter dir
att de inte tar upp bemétande utan felbehandlingar. Och det kunde de inte kategorisera det
som. I forsta instans fick han en erinran men sedan s4 sa de att de inte kunde fullfélja det for
det hade med bemétande att gora inte med felbehandling. Och rehabilitering efter stroke 4r
s varierande och svirbedémd s att man kan inte i det enskilda fallet uttala sig om det utan

han kunde ha haft ritt.

Gostas anmilan pdverkade alltsd inte hans handlingsutrymme och 6nskan att
dterga till sin gamla arbetsplats. De sociala relationer som Gosta identifierar i sin
berittelse 4r forutom foretagshilsovirden, Forsikringskassan, arbetsgivaren och
Hilso och ansvarsnimnden, dven facket. Ocksd Tommy har nir han fick besked
om att han skulle bli uppsagd haft kontakt med facket. P4 manga plan ir det en
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berittelse som piminner om Géstas. Aven Tommy uppfattar nimligen att han
inte blivit objektivt utredd eftersom det har varit foretagshilsovarden som stétt
for utredningen och de ir anlitade av hans arbetsgivare som Tommy menar inte
vill ha honom tillbaka. Foretagshilsovirden som utredde Tommys arbetsférméga
bedémde honom som kvalificerad for enklare arbetsuppgifter.

Tommy: Jag placerades d4 pa kansliet och gjorde vad man gor pa ett kansli. Holl lite koll
pa triningstider och riknande f6r att s6ka aktivitetsbidrag frin kommunen och s& skrev jag
ihop en drogpolicy till foreningen ocksd. Och eftersom klubben bara hade en dator fick jag
gora ritt mycket hemma dir jag kunde sitta och skriva. Men f6r att fylla ut tiden s& gick jag
med vaktmistaren ockss, ritade planer och stidade omkliddningsrum och sint. Helt ok att
gdra men finigt att kalla det arbetstrining. Och sen nir jag gick i taket nista ging var nir
utlitandet hade utfallit. D4 str det alltsd att jag kan utfora arbetsuppgifter som finns pd en
idrottsplats, rita planer, stidat omkliddningsrum och tvittat matchtrsjor. Det dr fornedrande
ta mig fan.

Maria: For d3 later det som att det bara ir det du kan?

Tommy: Ja. Och med detta papper i handen s& kunde ju [arbetsgivaren] siga: din arbets-
formaga innefattar detta och d& kan inte [arbetsgivaren] erbjuda ndgot arbete med de hir
uppgifterna’. Jag kunde alltsd bli vaktmistare pad en idrottsplats. Som om det var det jag
skulle trina for att bli...

Maria: Nej.

Tommy: Med utlitandet hade de ju papper pa att min arbetsformaga var s dalig sd de var
tvungna att siga upp mig av personliga skil, skriver de. Det kiinns som ett stort svek. Och
neurologen hade ju tackat for sig tidigare for de kiinde ju att det var ingen som ville lyssna
pa det de hade att bidra med. S& d4 kopplade man in foretagshilsovirden men vad ir deras
primira intresse? Att behélla arbetsgivaren som kund mer 4n att hjilpa en anstilld som har

problem. S& upplever jag det i alla fall.

Intervjun med Tommy &skidliggér hur institutionella praktiker som att utvirdera
arbetsformdaga kan underminera individens forsok att komma tillbaka till arbets-
livet. Nir formella strategier eller praktiker av motstdnd inte har fungerat eller
gett Onskat resultat, berittar en del av de strokedrabbade informanterna om hur
de istillet forsoke bibehélla ndgon form av handlingsutrymme genom mer infor-
mella strategier som att arbeta nattskift, ta andra tjinster, eller skriva insindare
till exempelvis dagspress om sina erfarenheter av att ha blivit orittvist behandlade
av arbetsgivare.
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Att (inte) komma tillbaka till arbetslivet

Vad siger dd informanterna nir de berittar om sina forsok att atergd till arbetsli-
vet efter stroke? Vad har och vad har inte fungerat och vem eller vad, menar de har
motverkat respektive hjilpt deras aterging eller tillfrisknande? Beroende p4 vilken
yrkesroll och arbetssituation de haft 4r det givetvis olika problem som aktualiseras
i deras berittelser. De tvd egna foretagarna bland informanterna berittar om en
oforstaelse frin sjukvérd och Forsikringskassan om villkoren f6r egna foretagare.
A andra sidan finns hos dem ett annat slags kontakenit som majliggjort fr nya
arbeten eller arbetsuppgifter efter stroken. Aven pa vilket sitt de har drabbats
av stroken rent fysiske eller kognitivt, sitter begrinsningar f6r mojligheten att
dterga till lonearbete. Genomgaende for alla informanterna ir att de sidger att de
vill jobba s& mycket som deras forméga tilldter vilket tydligt aterspeglar styran-
derelationer i det svenska samhiillet diir det férvintas att alla ska vara delaktiga i
arbetslivet. Men for att det ska vara majligt menar informanterna att det handlar
om att fa tillging till rict arbetsuppgift till rite niva. Brist pd sjukdomsinsikt anges
vara en vanlig f6ljd efter stroke enligt det informationsmaterial som jag tagit del
av (Norrving & Terént, 2001) och enligt flera av de professionella som jag har
intervjuat. I sina berittelser talar de strokedrabbade informanterna om vad de
orkar och inte samt om hur de forsokte ga tillbaka till sitt forra jobb igen for fort
och for mycket, vilket resulterade i ett bakslag och éterigen sjukskrivning. Likasé
presenterar flera av dem egna forslag pd vad de skulle kunna arbeta med eller
hur deras arbetsuppgifter skulle kunna anpassas f6r dem att orka, siger Ulf: En
halvtidsuppgift hade gitt helt perfeke”.

Hur arbetsplatsens relationer sett ut innan stroken ir ocksd en viktig del av
deras berittelser om vad som hint. Bide Tommy och Agneta beskriver sig som
den som varit "klippan” pd arbetsplatsen och bland kollegor, men nir de blivit
sjuka har ingen pd arbetsplatsen visat engagemang eller gett dem stod. De berit-
tar om hur de har kiint sig svikna av sina kollegor som inte hort av sig, stéttat dem
eller haft forstdelse for att de forindrats. Av informanternas berittelse framgar
didrmed att motet med andra i arbetslivet ocksd ir en aspekt som kan bidra till en
lyckad dtergang till arbetslivet. Informanter talar mycket om sin besvikelse dver
arbetsgivarens ovilja att hitta en limplig arbetsuppgift f6r dem efter stroken och
arbetskamraters bemétande och of6rstielse. Nagra av dessa berittelser innehéller
erfarenheter dir informanterna upplever att de tvingats bort frin sin anstillning.
Besvikelsen 4terfinns dven mot styrandeapparaten. Kerstin talar bland annat om
hur hon blivit borttvingad men da snarare av Forsikringskassans beslut om hen-
nes arbetsformédga som obefintlig. Henrik och Bengt som bida ir egenforetagarna
talar inte om avsaknaden av stod fran arbetskamrater, arbetsgivaren eller ndgon
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styrandeapparat utan istillet om hur de tvingats anpassa sig till nya arbetsuppgif-
ter eller en ny arbetstake.

Johan berittar att han skimdes efter sin stroke. Inte 6ver att ha fitt en stroke
men ver att inte ha ett [6nearbete.

Maria: Ar det viktigt att beritta for andra vad som har hiint och férsska fa dem att forstd eller
kinns det littare ibland att liksom délja?

Johan: I borjan dolde jag det vildigt mycket men det har littat nu.
Maria: Hur kommer det sig att du gjorde det i bérjan da?

Johan: Jag tyckte det var skimmigt. Inte sjukdomstillstindet men att jag hade forlorat mitt
jobb. Det tyckte jag var lite si dir. Men nu maste jag ju liksom beritta det. Eller maste, det
méste jag inte alls men nu gr jag det for att sprida rykeet i fall. Men vet aldrig. Det ir kanske
ndgon som kinner nigon som, ja...

Maria: Ok. S& det ir liksom din strategi att fi ett nytt jobb.

Johan: Ja. Sen tyckte man vil i bérjan nir man fitt den hir stroken ’fan, jag som ir s ung’.
Att det ir det alldeles for tidigt f6r. Men jag mirkee ju det nir jag ldg pd avdelningen, att det
var ju folk i min lder s det var inte s ovanligt tydligen.

Johans berittelse illustrerar hur viktigt deltagande i arbetslivet 4r for att leva upp
till den roll vuxna antas ha i vart samhille, som sjilvforsérjande och autonoma
(Parsons, 1964; Priestley, 2000, 2003). Det ir alltsd inte kroppen eller sjukdo-
men i sig som i hans fall tycks ha varit problematisk utan att inte lingre ha en
anstillning. Men i slutet av citatet dterkommer han dock till hur han uppfattade
sig som for ung for att drabbas av stroke. Férutom att Johan allesd forhéller sig
till den sociala relationen om deltagande i arbetslivet, forhéller han sig ocks3 till
en styranderelation om normalitet. I hans fall handlar inte denna normalitet om
att han som sjuk avviker frin friska individer. Snarare anvinder han sig av en
styranderelation om normalitet f6r att beskriva hur det var stroken som sjukdom
och i vilken &lder han hade drabbats av den, som gjorde honom annorlunda. Men
utifrdn sin erfarenhet frin sjukhuset har Johan reviderat sin forstielse om stroke
som en sjukdom som bara ildre drabbas av.

I sin bok Zhilig arbetsmarknadspolitik? Organisering och legitimitet igir och idag
(2006), undersoker Jessica Lindvert det som hon benimner en diskurs (och det
som jag kalla for styranderelation) om anstillningsbarhet inom den svenska ar-
betsmarknadspolitiken. Hon beskriver hur begreppet kom att skilja sig nigot fran
det europeiska originalet employability nir det importerades till den svenska kon-
texten. I 6vriga Europa indikerar anstillningsbarhet en marknadsliberal hillning.
Det signalerar ett krav pd individuellt risktagande och flexibilitet samt malet att
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skapa fler jobb (Lindvert, 2006). I den svenska kontexten ir begreppet nirma-
re associerat till social sikerhet, livslingt lirande och bittre krav for arbetslosa.
Ytterligare en skillnad ir att anstillningsbarhet i den svenska kontexten dmnar fi
arbetsldsa att ta ett steg in pa arbetsmarknaden medan begreppet i sin ursprung-
liga mening fokuserar mer pd att konstant hja kompetensen hos bade anstillda
och arbetslésa (Lindvert, 2006:96). Dock ir de centrala tankarna om anstill-
ningsbarhet fortfarande nirvarande i den svenska arbetsmarknadspolitiken; ”[...]
en processinriktad forstdelse med ett 6kat fokus pd individens fortlopande anpass-
ningsformaga och utvecklingspotential under hela arbetslivet” (Lindvert, 2006).
Aven om den hir utvecklingen ser olika ut beroende pa geografiskt omride, gene-
ration, profession och olika branscher, r det en utveckling som péverkar hela ar-
betslivet enligt Allvin (2004). Béde arbetsgivare och arbetssokande och anstillda
miste forhélla sig till dessa nya férviintningar om vem som ir attraktiv att anstilla
(Garsten & Jacobsson, 2004). Det ir just kravet pa individen och hans/hennes
anpassningsférmdga som jag menar att flera av informanterna reflekterar éver och
forhaller sig till nir de diskuterar sina nya villkor och férutsittningar i och med
stroken. Exempelvis Bengt och Kerstin forhéller sig bada till anstillningsbarhet
genom att de diskuterar sin kapacitet, som nir Bengt jimfér sig med andra friska.
Férutom att tanken om att vara kapabel och arbetsfor kan ses som en del i att
vara vuxen kan det ocksd tolkas som en strukturfunktionalistisk idé om vuxnas
skyldighet att fylla sin roll i samhillet genom l6nearbete (Parsons, 1964; Priestley,
2000, 2003). Bade Bengt och Kerstin talar om sina méjligheter att delta i ar-
betslivet som nigot som arbetsgivaren har nytta av, eller som kommer andra till
gagn genom att de utfor en uppgift snarare 4n att det ir en rittvisefrga. Kerstin
uttrycker forvisso ocksé hur det handlar om att sjilv kiinna en mening med livet,
allesd arbetet som en del av sitt sjilvforverkligande eller identitet. Det tolkar jag
snarare som ett uttryck for de normer och ideal i virt samhille som kopplar sam-
man lonearbete med identitet och vuxenlivet. Bengt, som ir 56 ér, forhandlar
dven om sin anstillningsbarhet utifrin sin alder. Nir Bengt talar om huruvida en
arbetsgivare idr beredd att anstilla honom eller inte gor han det inte bara utifrin
antagandet att han skulle vara mindre attraktiv arbetskraft efter sin stroke utan
dven som att han skulle vara pa grinsen till "f6r gammal” for act bli anstilld.
Hans resonemang visar att det inte nddvindigtvis 4r forestillningar om sjukdom
och funktionshinder som utesluter grupper frin arbetsmarkanden, utan att det
existerar parallella forestillningar och sociala relationer som paverkar arbetslivet
och normalitet ocksd i forhallande till &lder (Priestley, 2000).

Just alder har uppmirksammars i ett flertal studier om stroke pa olika sitt.
Aldre strokedrabbade talar om sin stroke som en naturlig del av ildrandet i
Faircloths et als. studie (2004b). I Stones (2005) studie om unga strokedrabbade
kvinnor talar de snarare om stroke som négot som andra har svért att forstd kan
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drabba yngre och till och med barn. I min studie blir dlder ndgot som de stro-
kedrabbade forhaller sig till i dubbel bemirkelse. De nimner inte stroken som
en naturlig del av dldrandet, utan férklarar den som irfilig, eller som en foljd av
stress eller har medicinska orsaker som gjort att de drabbats trots att de inte 4r
gamla”. Samtidigt forhiller sig Bengt till anstillningsbarhet nir han menar att
arbetsgivare ser honom som fér gammal att anstilla. Andra informanter férhéller
sig ocksd till hur de kan vara anvindbara pa arbetsmarknaden fér sin kunskap,
erfarenhet och den férmaga som kvarstar.

De flesta av berittelserna om méjligheterna till att dtergd dill arbete priglas
dock av en uppgivenhet som jag tolkar som erfarenheter av ett begrinsat hand-
lingsutrymme. Det syns bland annat i det hir citatet dir Tommy berittar om sina
méojligheter att atergd till ett arbete han trivs med:

Nej, jag ser vildigt sma dppningar. Alltsd jag forsokee mig ut pd arbetsmarknaden igen. Jag
dr 53 4r och har varit 25% sjukskriven i fem &r - vad har man att komma med? Och jag kan
inte referera till en arbetsgivare. Han har dessutom ingen susning om vem jag ir och vad jag
kan och vad jag har kunnat [eftersom] han har kommit efter att jag blev sjuk.

Tommy menar att hans dlder och sjukskrivning talar emot honom. Nigot som
jag tolkar som att styranderelationen om anstillningsbarhet begrinsar hans moj-
ligheter att hitta ett annat jobb.

De olika berittelserna fingar ocksd hur processen kring aterging till arbetsli-
vet sillan begrinsas till [onearbete. Arbetslivet paverkas ofta av det som hinder i
det sd kallade privata livet. Istillet for att reproducera uppdelningen mellan det
privata och det offentliga/arbetslivet viljer jag att tala om den som vardagen.
Ett exempel pd detta syns nir Tommy berittar om hur han beslutade sig for
att sjukskriva sig helt for att som han siger "ta hand om det och mig sjilv och
ungarna’ efter separation frin sin partner. Sjukskrivningen menar han att hans
arbetsgivare senare kom att anvinda som argument for att Tommy inte klarade
av sina arbetsuppgifter och arbetsbérdan. Vardagen bestar av flera olika relationer,
varav arbetslivet enbart dr en. Men sociala relationer om deltagande i arbetslivet
paverkar alltsd inte enbart vid sjukdom. Aven vid andra problem kvarstir denna
sociala relation och kan begrinsa vardagen for individer.
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Familjen — ett stdd i vardagen?

Att acceptera sina nya begrinsningar eller den de blivit efter stroken 4r svart for
de flesta av de strokedrabbade informanterna. Som vi sett tidigare talar vissa av
dem om detta i termer av en ny kropp, nya ekonomiska villkor och vissa i termer
av att de ir forindrade som person. Att ha forindrats som person eller att ens
kapacitet och férutsittningar forindrats, paverkar givetvis nira relationer. Just
familjen nimns i flera intervjuer som ett viktigt kinslomiissigt stod efter stroken.
Familjen kan 4ven innebira ett praktiskt stod som dr nédvindigt nir orken inte
ricker till for att exempelvis sitta i telefonkd och ha kontakt med olika myndig-
heter. Likasa kan familjen vara ett stod for egna foretagare om det 4r en familjers-
relse. Bengt nimner sin far och bror som stéd bade i arbetslivet och som han kan
dela erfarenheter av stroke med. Men relationer inom familjen kan ocksa berittas
om som problematiska efter stroken. Hir finns en tydlig konsaspekt. Kvinnorna
talade om det déliga samvetet nir forildrarna eller barnen inte forstar att orken
inte lingre finns eller 4r si begrinsad. Agneta berittar hur sként hon tyckte det
var nir sonen flyttade hemifrdn och det dntligen blev tyst i huset.*® Familj, det
privata och vardagen ir alltsd nirvarande i talet om stroke och arbetslivet men det
ir ofta nigot som i intervjuerna kommer upp kort, som informanterna limnar
snabbt for att komma tillbaka till det de kallar den réda trdden. Hur jag introdu-
cerade min studie som inriktad pa arbetslivet och de frigor jag stillde i intervjun
kan ha péverkat denna tystnad kring familjen och relationer utanfér arbetslivet.
Nir berittelserna om relationerna framsttt som traumatiska har jag heller inte
dréjt kvar vid detta tal med f6ljdfrigor av ridsla for att gora informanten ledsen.

Aterigen blir ekonomiska aspekter synliga nir berittelserna handlar om famil-
jen. Flera av informanterna talar om hur det nitt och jimnt gir ihop. Tommy
berittar hur den férsimrade ekonomin fér foljder for hela hans familj. Han berit-
tar att han ir orolig for sitt boende och hur barnen ska kunna félja med p4 akti-
viteter som kostar pengar i skolan "for ekonomin ir ju minst lika sjuk som jag”.
Fér yngre strokedrabbade blir problematiken en annan 4n om stroken intriffar
efter pension. Kanske har de hemmaboende barn som de ska forsorja. I Karins
fall betyder hennes laga &lder nir hon drabbades av stroken, att hon inte hunnit
vara aktiv pad arbetsmarknaden mer 4n ndgra dr och dirfor har en lig pension.
Kerstin siger att enda anledningen till att hon 6verlever ekonomiskt 4r pa grund
av att hon lever i en relation. Men att vara ekonomiskt beroende av nigon annan

38 Stroken kan ocksd skapa problem for de anhériga s att de inte kiinner igen sin partner eller
fordlder vilket ndgra strokedrabbade informanter nimnde. En anhérig som satt med under
intervjun, talar om sin man som s forindrad att det var som att f& hem en frimling. Hon
berittar ocksa att det blivit bittre men fortfarande inte 4r som foérut. Deras relation har
forindrats.
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dr indd ndgot hon upplever som problematiskt. Dessutom kostar det pengar att
vara sjuk, exempelvis betalar hon f6r kognitiv terapi for att hantera sin trécthet
och koncentrationssvarigheter.

Tommy, Kerstin och Bengt berittar i intervjuerna om ekonomisk autonomi.
Bengt uppehaller sig vid hur han och hans familj tvingats anpassa sin levnadsstil
bland annat genom att bo mindre nir han inte lingre tjinar samma pengar som
i sitt gamla jobb. Aven Kerstin talar om hur hon inte tycker om att vara ekono-
miskt beroende av sin make. En 6nskan om att uppritthilla den autonomi som
informanterna ir vana vid frin sitc tidigare vuxenliv ska dock inte forknippas
med ett totalt oberoende. Manga informanter i studien uttrycker hur de fitt stod
fran familj och/eller vinner, dven om intervjuerna ocksi vittnar om oférstdelse i
samma nira relationer for de strokedrabbades funktionshinder och nya villkor.
Nigra informanter kommer ocksd in pd vinners betydelse. Agneta berittar hur
hennes vininna foljt med pa rehabiliteringsliger som ett stéd. Ulf sdger att han
facc mycket stdd fran framférallt en vin som han varje vecka gir och trinar med.
Gosta talar om det stéd han fir i den idrottsklubb dir han i4r aktiv och Johan
talar om den sport han utévar som ett viktigt sitt for honom att triffa folk. Aven
Kerstin siger att det 4r viktigt att triffa andra 4n bara familjen, att det inte ricker.
Men Karin som tycks ha ett rikt socialt liv, siger att den hon dnd4 har haft mest
hjilp av ir sig sjilv.

Jag menar att de hir berittelserna visar hur stroken kan forindra férvintningar
pa olika roller i familjen, pa gott och ont. Som jag skrev tidigare, 4r idén om auto-
nomi, oberoende och kompetens en basal del av vuxenlivet (Priestley, 2003:118).
Jag tolkar informanternas berittelser som att de efterstrivar en sidan autonomi
samtidigt som de visar hur stéd behovs och kan komma fran olika hall, bide vin-
ner och familj.

Sammanfattningsvis

I det hir kapitlet har jag visat hur berittelser férutom att vara redogorelser, dven
dskadliggor individuella praktiker sdsom motstdnd och forhandlingar samt so-
ciala relationer och styranderelationer. De strokedrabbade informanternas berit-
telser om kropp, dlder, métet med en styrandeapparat och arbetslivet, utmirks
av en komplexitet. A ena sidan siger informanterna att de ir for unga och friska
for att uppleva sig som lika funktionshindrade som strokedrabbade med synliga
funktionshinder, 4 andra sidan ir de i en lder som kan anses vara for hog av
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arbetsgivare eller for att lira sig ett nytt yrke, resonerar de. Likasa nir det giller
kroppen, skapar de 4 ena sidan en mekanisk kropp och 4 andra sidan en organisk
kropp. I férhillande till arbetslivet talar de strokedrabbade informanterna om hur
de skulle kunna jobba deltid, alternativt om hur de méste skapa ett meningsfullt
liv utan I8nearbete. De viger vad de orkar gora mot vad de inte lingre formér,
de talar om stroken bide som nigot som styr dem och begrinsar dem och som
nigot som de kan anpassa sig efter. Som jag ser det berittar de strokedrabbade
informanterna om erfarenheter av ett begrinsat handlingsutrymme. Men deras
erfarenhet av begrinsningar ser olika ut. Det handlar oftast om praktiker och
styranderelationer utanfér deras kontroll sésom beslut frin Férsikringskassan el-
ler om métet med Omvérdnaden, alltsd motet med en styrandeapparat (Smith,
2005). Men de tar ocksd upp vad som hint i métet med andra, exempelvis kolle-
gor pa arbetsplatsen, om sin familjesituation och om sin forindrade kropp nir de
talar om begrinsningar. Min analys av informanternas berittelser visar dock att
de sillan upplever sig enbart, eller dverhuvudtaget, som offer eller som del av en
grupp funktionshindrade. Vidare menar jag att de genom sina berittelser och oli-
ka praktiker forsoker skaffa sig handlingsutrymmen trots de begrinsande ramar
som styranderelationerna om anstillningsbarhet och om normalitet sitter upp.

Eftersom informanterna pa olika sitt stdr till arbetsmarkandens férfogande,
menar jag att deras narrativ inte fir ndgot avslut — de kan inte siga huruvida
dtergdngen misslyckats eller inte. Dirmed finns inte méjligheten att skapa nigra
segerberittelser i Franks mening (1995). Snarare ir det kaosberittelser och vitt-
nesborder; berittelser i syfte att hjilpa andra i samma situation, som informan-
terna i den hir studien presenterar (Frank, 1995). Men som Frank pépekar tillhor
inga sjukdomsberittelser en renodlad genre. Snarare finns det aspekter av manga
genrer i en och samma berittelse. Vad jag ser som viktigt for en forstdelse av de
strokedrabbades vardag och forsok att dterg till arbetslivet, ir att de i sina beridt-
telser visar hur de fortfarande lever med f6ljderna av stroke, bade kroppsliga och
sociala. Hirnist avser jag presentera min analys av de professionellas berittelser
som strokedrabbade méste forhélla sig till.
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KAPITEL 7

Institutionella praktiker

I min studie har jag fokuserat pd professionella aktdrer frin tre organisationer;
Omvirdnaden och myndigheterna Férsikringskassan och Arbetsférmedlingen.
Som jag ser det finns det en skillnad mellan de olika aktdrerna som jag intervjuat
i det hir skedet. Informanterna frin Omvardnaden har sirskilda utbildningar
och sirskilda former av kunskap men dir medicinsk kunskap ir gemensam och
dominerar. Informanterna frin Forsikringskassan och Arbetsformedlingen behs-
ver diremot inte ha en viss utbildning eller gemensam kunskapsbasis®’. Forutom
att vara olika arbetsplatser i bemirkelsen vad som sker dir rent praktiskt, omges
de hir verksamheterna av olika kunskaper, kulturer, mal och uppdrag. Ytterligare
en skillnad ir att det finns olika styrningar som paverkar de anstilldas praktiker
och handlingsutrymme. Aven om det finns politiska och ekonomiska styrningar
inom Omviardnaden, s ir vilfirdsmyndigheternas verksamheter, i den hir stu-
dien Arbetsformedlingen och Forsikringskassan, mer konjunkturkinsliga (jfr
Hetzler, 1994:31). Foljande kapitel syftar till atc undersska de professionellas
praktiker, berittelser och handlingsutrymme i dessa olika organisationer. Mycket
kort ska jag hir presentera den (kronologiska) ordning som den strokedrabbade
individen vanligtvis méter de professionella frin just dessa organisationer. Detta
kapitel foljer den ordningen.

Vid en stroke triffar oftast den strokedrabbade personen férst virdpersonal,
sedan f6ljer (for det mesta) kontakt med rehabiliteringsprofessioner. Jag viljer
att i den hir studien tala om omvardnadspersonal for att benimna bida dessa
grupper. Vid sjukskrivning f6ljer kontakt med Forsikringskassan for bedémning
av ritt till sjukpeng vilket baserar sig pi bedémning av arbetsformiga®. Om
den strokedrabbade personen inte kan atergd till sin gamla arbetsplats av ndgon
anledning men bedéms ha arbetsformiga, kopplas Arbetstérmedlingen in for
att hitta ett nytt arbete. Det finns dirfor varianter p& hur denna process gér till
fran fall till fall. Vid tidpunkten f6r den hir studien fanns ett samarbete mellan

39 En av informanterna frin myndigheterna har dock en viss medicinsk kunskap om stroke.
40 Néigot som den sjukskrivande likaren skriftligt tillhandahaller Férsikringskassan.
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Forsikringskassan och Arbetsformedlingen i detta skede. Om den strokedrabbade
dtergdr till sin gamla arbetsplats 4r det arbetsgivaren som har ansvar for det fort-
satta rehabiliteringsarbetet men 4ven hir kan samarbete med Forsikringskassan
fortgd.

I det hir kapitlet presenteras analysen utifrin de tre huvudsakliga praktiker som
jag menar representerar den styrandeapparat vari de professionella r verksamma:
Férst presenteras en analys av rebabiliteringsarbeter i Omvéirdnaden, sedan foljer
en analys av bedomningsarbetet av de strokedrabbades arbetsfsrméga och ritt till
sociala férméner, exempelvis sjukpenning av Forsikringskassan. Slutligen ana-
lyseras placeringsarbeter for att hitta en ny anstillning via Arbetstérmedlingen
(sivida den strokedrabbade personen inte fortsitter arbeta pa sin forra arbetsplats
eller bedoms sakna arbetsformaga). Under dessa identifierar jag ytterligare teman
som ir betydelsefulla for de professionellas handlingsutrymme och praktiker. I
informationsbrevet till de professionella aktdrerna fick de veta att det var deras
arbetsuppgifter, handlingsutrymme och méten med strokedrabbade som jag ville
héra om. Forvisso beskrev en del av dem métet med de strokedrabbade och ta-
lade om sitt arbete med att hjilpa denna grupp &ter till arbetslivet, men andra
informanter talade mer om stroke och strokedrabbade som en grupp med en spe-
cifik problematik, arbetslivet och samhillslivet mer generellt. Sddana berittelser,
handlar inte direkt om de professionellas praktiker i sitt yrke. Men de siger ind&
nigot om sociala relationer och den kontext som &tergdngen till arbetslivet dger
rum inom. Dirfor har jag valt att i nista kapitel presentera dem och stilla dem i
relation till de strokedrabbade informanternas berittelser.

Rehabiliteringsarbete

Den forsta kontakt med en styrandeapparat som en strokedrabbad person har ir
oftast med likare och den akuta virden pa sjukhus. Direfter féljer motet med
Omvirdnaden i form av sjukskéterskor och rehabiliteringspersonal. Deras prak-
tiker har jag valt att tolka som ett rehabiliteringsarbete.

Det tidiga métet med strokedrabbade

Jag bestimmer tid for en intervju med en sjukskoterska p& en mottagningsverk-
samhet vid ett mindre sjukhus. Nir vi triffas har hon med sig en kollega som
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ocksd arbetar med strokedrabbade men pid Strokeenheten. Denna andra sjuk-
skdterskan ir inte lika delaktig i intervjun trots att jag forsoker stilla frigorna till
dem bada. Forst nir jag frigar om det finns ndgot hinder i deras arbete berittar de
om de olika erfarenheter av hur situationen ser ut och den andra sjukskéterskan
bryter in i den forstas berittelse:

Sjukskéterska 1: Nu 4r det ett tag sedan jag var nere pé avdelningen men jag kinde ibland
att man vill géra dem simre 4n vad de 4r. De yngre ocksd, att man ska bli kvar pa sjukhuset
hur linge som helst, upplevde jag nir jag var dir. Det idr en nackdel. Ligger du pa sjukhus
i tre ménader och du #r yngre s blir du vildigt litt hospitaliserad. Och sen har du en del
handikapp och plstsligt efter tre ménader ska du komma hem, de fir ju panik. "Hur ska
jag klara detta?” Istillet for méjligheten att komma hem lite, alltsd &ver dagpermission och
bérja lite nitt att lira sig att leva med problemen eller hitta... f6r manga med stroke ir ju
vildigt uppfinningsrika. De hittar 16sningar p4 det allra mesta de hir patienterna. Men har
man varit isolerad frén sitc hem s lang tid, si har man det jittejobbigt att komma hem igen.

Sjukskéterska 2: Men det har blivit bittre med det. Permission #r det forsta de har nu. S&
fort som majligt dr det dagpermission och sedan ir det nattpermission éver helgen och de
far prova att vara hemma. Det ér ritt s tidigt nu, tycker jag. Det har forbittrats mycket de
senaste dren.

Sjukskéterska 1: For act komma tillbaka s maste man si att siga bérja med sitt hem for att
sedan klara av att man kan komma tillbaka till arbetslivet.

Sjukskéterska 2: Och det ir pa den sidan f6r de yngre, den viktigaste delen ér att de fir borja
att komma pd hembessk. Komma hem och prova.

Sjukskéterska 1: Ja vi fir ju inte géra dem simre dn vad de dr. Och det har vi lite litt for
ibland i sjukvarden. Och det ir inte bara stroke kanske. Allesd det ser vildigt farligt ut ibland
med de som har fysiska handikapp nir de ska ut och réra pa sig.

Genom att den andra sjukskéterskan ger uttryck for sin erfarenhet och de prakti-
ker som nu rader pa strokeenheten, trider en berittelse om f6rindring i praktiker
pa arbetsplatsen fram. Tidigare fokuserades inte permission i ett tidigt skede och
det fanns en risk att den strokedrabbade hospitaliserades. Trots att en forindring
skett menar den forsta sjukskdterskan att problemet kanske ligger i Omvéardnadens
natur. Hennes uttalande att de gér personer simre dn de ir, kan tolkas som att
Omvardnaden tar bort aktorskapet frin patienter. Begreppet hospitaliseras som
hon anvinder sig av, ir ett begrepp som anvints inom den medicinska sociologin
och kan ses som ett exempel pd en vixelverkan mellan institutionella praktiker
inom Omvardnaden och samhillsvetenskapens analys av dem. Vidare talar den
forsta sjukskoterskan om hur de strokedrabbade bor vara i hemmet for att hitta
l6sningar och sitt att lira sig leva med sina problem; ndgot som uttrycks vara en
forutsittning for att sedan kunna atergd till arbetslivet. Citatet ovan synliggor
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en praktik i deras organisation: att tidigt préva med permission frin sjukhuset.
Aven om de tvi sjukskoterskorna har olika erfarenhet, eftersom det har gitt en
tid och praktikerna i strokevirden har forindrats under denna tid, si finns en
enighet i deras berittelser; tillfrisknandet frén stroke sker i vardagen utanfor sjuk-
huset. Forst i hemmet, och sedan om det dr majligt, i arbetslivet. Tidigare forsk-
ning visar ocks att det 4r forst en tid efter utskrivning frin sjukhuset som den
strokdrabbade mirker till vilken utstrickning de dterhimtat sig (i Grainger et al.
2005:35). P4 sd vis skiljer sig stroke frin minga andra sjukdomar som ses som
botade i den stund patienten blir utskriven frin sjukhuset. Stroke ir en sjukdom
som personer successivt aterhdmtar sig ifrin och som finns med i vardagen ofta
under lang tid framéver pdpekar informanten. Sjukskoterskan berittar vidare om
de omorganiseringar som har skett:

Vi har ju alltid haft nigra enstaka yngre hir i [x-stad] men tidigare har de d4 varit s4 att vissa
sjukhus har haft yngre strokegrupper dir man har haft rehab, medicinlikare och vi har inte
haft den typen av likare. Dirfor har vi inte lagt energin s& mycket p& de yngre. De har varit
ett team dir [z-stad] men nu har de flyteat hit. S& da har vi dven yngre och dirfor har vi ett
stérre upptagningsomride.

Att kunna ligga energi pd just yngre strokedrabbade forutsitter alltsd, enligt sjuk-
skdterskan, att de ritta professionerna med de ritta kunskaperna finns i verk-
samheten. Likasd forutsitter yngre strokedrabbade specifik kunskap, i form av
specifika professioner. Stroke i arbetsfor alder riskerar annars att f6rbli ett dolt
fenomen i institutionella praktiker.

Samma sjukskdterska siger att det i mtet med de strokedrabbade 4r viktigt att
lyssna pd dem och deras erfarenheter och, som jag forstir henne, ta med sig den
kunskapen in i sitt arbete med strokedrabbade. Tidigare forskning har visat att
patient och vardpersonal tillsammans konstruerar en berittelse om tillfrisknande
frin sjukdom (Mattingley, 1998). I fallet stroke kan hoppfulla berittelser ses som
en del av rehabiliteringsarbetet, menar Karen Grainger, Simon Masterson och
Michael Jennings (2005). Att ingjuta hopp blir en viktig del av sjilva terapin
men ir ocksd betydelsefullt for att virdpersonal ska vara stolta over sitt arbete
(Pound & Ebrahim, 1997). Jag menar att sjukskoterskans lyssnade kan ses som
en del av de praktiker som hon utf6r och att strokedrabbades erfarenheter pa s
vis kan antas bli en institutionell praktik, nigot som skulle bekrifta Franks vision
om berittelser som ett verktyg for social forindring (Frank, 1995, 2006) Det
forutsitter dock att utrymme ges for erfarenhet att omvandlas till kunskap och
praktiker i Omvérdnaden. Alltsd, att den medicinska praktiken, faktiske slipper
in lekminnens erfarenheter i sina praktiker, trots sitt maktdvertag i och med det
paternalistiska perspektivet som traditionellt har ritt (Svensson, 1993).
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Jag frigar sjukskoterskan vad hennes arbetsuppgifter 4r och hur hennes méte
med strokedrabbade kan se ut. Hon beskriver det som att hon triffar de stroke-
drabbade nir de kommer pd en treménaderskontroll. De frigor hon di fokuserar
pa ir: lider patienten av trotthet, minnesproblem eller koncentrationssvarigheter
och hur klarar de av sin vardag. Det kan handla om praktiska saker som bilkér-
ning, att kli pa sig eller att 4ta och mer sociala frigor som: "Hur mycket 4r de ute
och rér pa sig? Ar de engagerade att ta tag i sitt liv, att forséka komma tillbaka™?
Det finns vissa saker, berittar hon vidare, som hon haller utkik efter: bérjar pa-
tienten bli stel i kroppen eller hur har kontakten med arbetsgivaren varit. Jag
tolkar det som att sjukskdterskan i sitt méte med de strokedrabbade forsoker
ticka hela livssituationen, eller vardagen som hon sjilv siger. Detta handlar bade
rent praktisk om vad de klarar av att gora, bade fysiskt prestera och kognitivt orka
med, och mer mentalt om motivation till att fortsitta med sitt liv trots en allvarlig
sjukdom som kan ha forindrat individens (och anhérigas) vardag och liv. Hennes
praktik att friga om kontakten med arbetsgivare hor, som jag tolkar det, ihop
med hennes erfarenhet av omgivningens mindre forstdelse f6r yngre strokedrab-
bade. Jag frigar om det finns nigot exempel dir dtergdngen till arbetslivet har gétt
bra och informanten berittar om en av sina patienter:

Sjukskéterska 1: Jag sa att 'du méste nog diskutera med din arbetsgivare att ha en plats dir du
kan g4 ifrén och vila nir du har jobbat nigra timmar. Du ska du kunna g ifrén s att hjirnan
hinner ladda om. Du ska sitta eller vila dir det 4r lugn och ro i alla fall 20, 25 minuter’. Och
det tog hon upp och si smaningom blev det sd att det gick bra, att hon fick méjlighet till
det. Och sa erbjod jag mig att informera pd arbetsplatsen ocksd om det hir med stroke. Och
det var meningen att jag skulle g& dit. Tyvirr hade hon en arbetsgivare som jag pratade med
innan jag skulle g dit och det jag sa om stroke kopplade [arbetsgivaren] direke till personen i
friga. Och da kiinde jag att det hir 4r jittefarligt. Och det sa personen i friga till mig ocks3,
att hon kinde att det nog inte var sd litt att komma till hennes arbetsplats. ..

Maria: Men visste hennes arbetskamrater om att hon hade haft en stroke?

Sjukskéterska 1: Ja, det visste de. Och det ir ju s& hir att de allra flesta har forstelse de allra
forsta fem, sex manaderna frin sina kamrater. Sen siger de flesta 'nu ir det s linge sedan
s& nu ir du vil ok’. Men tréttheten och minnesproblemen och koncentrationsproblemen 4r
for manga inte ok.

Maria: Nej just det.

Sjukskéterska 1: Och sitter man d4, som ménga personer gor, med ensamma jobb dé klarar
man ju plotslige inte av...I detta fallet s ringde personen efter ett halvir och sa 'nu vill ar-
betsgivaren att jag ska gé ner till 50%’. Hon klarade med nippe av sina 75% och man kunde
inte sitta in en ersittare om hon bara var sjukskriven 25%. Hade hon gitt ner till 50 hade
man kunna sitta in en till. S3 frigade jag *Skulle du kunna ha nigon vid sidan av som du lir
upp’. 'Nej’, sa hon det kan jag inte, d& kan jag inte gora det jag ska heller for jag kan inte
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gora bida sakerna samtidigt’. Nu si har jag inte pratat med henne pa ett tag sd jag vet inte
hur det gatt for henne rikeigt.

Maria: Men det menar du ir ett exempel pa nir nigonting ir problematiske?

Sjukskoterska 1: Ja att man dd inte riktigt far forstielse pa jobbet. Utan...det dr dir manga
ginger man inte fir forstielse. Man har svért att férklara pd ect bra sitt hur problemen ir.
Nu insg hon ju sina problem, men det kan ocksa vara s illa att man gdr ut och ser inte sjilv
att jag inte kommer ihdg sakerna’ och dir arbetsgivaren forsoker dndra ens arbetsuppgifter.
Det har jag ocksd varit med om. Ndgon som inte alls kan forsti.

Hir i berdttandet sker flera saker menar jag: Det goda exemplet blir plotsligt till
en berittelse om hur problem har uppstatt. Trots arbetsgivarens goda vilja att
anpassa arbetsplatsen, blir den strokedrabbades nedgang i arbetstid problematisk
for arbetsgivaren att l6sa. I berittandet framtrider ocksd nigra ovriga praktiker
som sjukskoterskan gor i sitt arbete. Hon kommer till exempel med tips pa hur
arbetsuppgifterna och arbetsplatsen kan anpassas for att den strokedrabbade per-
sonen i friga ska kunna hantera sin trétthet, hon informerar pd arbetsplatser
om stroke (trots att det i det hir fallet blev instillt eftersom det riskerade att
stimpla patienten). Men i hennes berittelse syns ocksd hur olika aktrer med
olika férutsittningar eller handlingsutrymmen, paverkar hur en 4terging formas.
Arbetsgivaren har inte méjlighet att ha en anstilld som ticker for den strokedrab-
bades 25-procentiga sjukskrivning, men den strokedrabbade personen orkar var-
ken jobba 100% eller g& ner till 50% da hon i sa fall maste lira upp sin ersittare.
Trots att arbetsgivaren ir beroende av den strokedrabbade personens kunskap och
kompetens och dirfor forsokt tillgodose hennes nya behov, finns inget utrymme
att ha en nedsatt arbetsformaga i hennes arbetsuppgifter. Sjukskéterskans berit-
telse visar alltsd att sociala relationer pa arbetsplatsen kan péverka huruvida en
dterging blir lyckad eller inte. Likasa skadliggor citatet omgivningens oférstdelse
for att stroke ir en sjukdom som det tar tid att dterhimta sig ifran.

Kroppen som uppdelad mellan professioner

Férutom de sjukskéterskor som idr verksamma pa ett sjukhus har jag intervjuat
omvirdnadspersonal frin en dagrehabilitering. Aven hir utfordes intervjuerna
pa deras arbetsplats. En sjukskoterska som 4r verksam inom dagrehabiliteringen
siger s& hir: ”Jo, for mig handlar det mycket om att se hela minniskan, och
det ir ju jdttebrett”. I sjukskoterskornas berittelser finns en nirhet i métet till
den strokedrabbade som individ; de professionella frin Omvardnaden kommer
nira bade den faktiska kroppen och den strokedrabbades vardag och privata liv.
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Samtidigt visar talet om hospitalisering en balansging dir den strokedrabbade
inte fir komma for nira eller bli for hemtam i den institutionella miljén vér-
den. Jag tolkar balansgingen mellan att ”se hela minniskan” och undvikandet
av hospitalisering som en form av institutionell praktik i de organisationer som
sjukskoterskorna arbetar inom.

Nir sjukgymnasterna ombeds beskriva sina arbetsuppgifter svarar en av dem
att det innebar fokus pa den fysiska kroppen och patientens férmaga att kunna
forflytea sig: “Det ir ju att bedéma, forst nir dom kommer hit, bedéma deras
funktion och férméga.” Den andra sjukgymnasten definierar sina arbetsuppgifter
s hir:

[...] som sjukgymnast tittar jag ju mest pi dom nedre extremiteterna, benen, gangférmaga,
balans, medan d& arbetsterapeuten har mer den hir finmotoriken i handen. S3 jag kan vil
siga att jag som sjukgymnast tittar pa skuldra och nedre extremitet. Och sen ir det ju dven
jag som sjukgymnast som har ansvar for det hir med forflyteningar och gdng och si.

Det handlar om allt frin hur de strokedrabbade kan forflytta sig och olika iso-
lerade rérelser, till hur det fungerar med armen i olika aktiviteter som sjukgym-
nasterna nimner. I praktikerna anvinder de sig av isolerade tester for att se vilka
nedsittningar den strokedrabbade har.

Arbetsterapeuten nimner i beskrivningen bade den fysiska kroppen och fragor
som handlar om det kognitiva, som minne. Hon talar dven om hur mélet med
hennes arbetsuppgifter ir att de strokedrabbade ska bli s3 sjilvstindiga som moj-
ligt och komma tillbaka till det liv de hade i s stor utstrickning som méjligt.
Hir menar jag att talet om rehabiliteringens praktiker omfattas av ett "fore och
ett efter stroken”-resonemang;:

Arbetsterapeut: Jag borjar alltid med att kartligga dom nir dom kommer...aktivitetsniva,
aktivitetsproblem. Jag tittar pa deras kognitiva formégor och jag gor en handstatus. Utifrén
den bedémningen sa kopplar jag ihop det med deras anamnes.

Maria: Vad ir anamnes...det 4r alltsd deras sjukdomsbild eller?

Arbetsterapeut: Nej, utan jag tittar pd aktivitetsanamnes, vad har dom gjort tidigare, vad
har dom jobbat med, ir dom hégutbildade och vana att vara vildigt, i intellektuella samtal
eller...mer den typen av anamnes. Och s3 jimf6r jag med den aktivitetsbalans och nivé som
dom har i dag. Och sen utifrin det sd forsoker jag sitta mal for patienterna tillsammans
med patienterna s att dom godkinner alla mal. Utifran vad dom har sagt sitter vi dom hir
mélen, och det gor jag ju tillsammans med mitt team. Och sen jobbar vi for dom malen d§,
trinar...det ir ju liksom all trining d4. Jag gor handtrining, det kan vara kognitiv trining,
minnestrining till exempel. Vi gir ut, vi jobbar ritt s mycket utanfsr lokalen hir. Trinar
pd att rora sig i miljder med andra minniskor, ute i trafik, stokiga miljoer som #r kognitivt
krivande. Dom fir planera uppgifterna sjilva s& langt det gér. Vi har triningskéket, sd vi

141



trinar ju pd vardagliga aktiviteter. S4 all min trining syftar ju till att dom ska bli sjilvstindiga
igen i det livet som dom...sd lingt som det gr, tillbaka till det livet dom hade, och annars si
fir man forsoka anpassa i det livet dom har nu da.

Arbetsterapeutens berittelse visar att det finns en viss arbetsordning dir man ut-
gér ifrin att det viktigaste for strokedrabbade handlar om att kunna rora sig i
olika miljéer och att bli sjilvstindig (underforstatt att en sidan sjilvstindighet
ska leda till dterging till arbetslivet). I fokus for beridttelsen stdr vad den stro-
kedrabbade ska klara av, vilket sker i jimforelse med vad personen klarade fore
stroken. Samtidigt antyder berittelsen en flexibilitet i métet med de strokedrab-
bade. Malet med att rehabilitera kroppen ir inte bara att den ska fungera, dess
funktioner ska ha en betydelse f6r vad den strokedrabbade vill anvinda dem till.
Hir menar jag att en sidan praktik bygger pa vem den strokedrabbade upplever
sig vara som person och vad som ir viktigt for just honom/henne. En av sjukgym-
nasterna berittar hur rehabilitering oftast borjar med att vardagslivet ska fungera,
patienten ska kunna kli pd sig, laga mat med mera, for att sedan rikta in sig pd ar-
betslivsrehabilitering. Men vissa strokedrabbade bryr sig inte om detta vardagliga
utan ir enbart intresserade av att de ska kunna komma Ater till arbetslivet. ’[...]
di fir man ju bérja dir”, siger sjukgymnasten men tilligger att oftast ir det for
svért. Jag tolkar detta som berittelser om ett forhallningssitt dir omvérdnadsper-
sonal har vissa mél och dir de visar flexibilitet som betyder att de forsoker se till
den strokedrabbade personens énskningar.

I intervjun med en av sjukskéterskorna frin sjukhuset identifierar hon ett
vanligt problem; att den strokedrabbade personen inte upplever sig vara som
forut eller ate tillfrisknandet gir for lingsamt. I fokus for hennes kontakt med
de strokedrabbade hamnar siledes problemen och en jimférelse med fére stro-
ken: "Problemet 4r det att man tycker det hinder ingenting for man tycker att
det skulle gi s hir fort men det gor det inte va /.../ Ménga som gor det ser ju
inda att det har blivit bittre. Men det 4r ju inte sd ldtt att sidga till alla ’ja men gé
tillbaka till hur det var for ett par minader sedan’. Sjukskoterskan berittar att
strokedrabbade ofta jimf6r sig med hur de var fore stroken, nigot som hindrar
dem frn att se hur mycket bittre de blivit. S3 gott det gér efterstrivas att den
strokedrabbade dtergdr till samma vardag, 16nearbete, kroppsliga och kognitiva
och psykiska funktioner som fére stroken. Om detta inte lyckas eller ir mojligt
siger en av sjukskoterskorna att hon brukar uppmana dem att istillet jimf6ra sig
med hur de var direke efter stroken. Ocksi Kerstin Sandell (2001) visar hur lik-
ningen efter plastikoperationer av brinnskador eller brostrekonstruktioner hela
tiden jimfors med hur skadan sdg ut direke efter olyckan eller operationen (sna-
rare dn fore olyckan eller operationen) av vardpersonal. Det ir inte alltid denna
praktik lyckas i rehabiliteringsarbetet. Men ett accepterande av strokens foljder
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kan ocksd definieras som ett problem om den strokedrabbade inte tidigt kommer
in i rehabiliteringskedjan och trinar f6r att bli s& bra som méjligt utan istillet
vinjer sig vid sina skador och funktionshinder och anpassar livet efter dem:

D4 kommer de hir personerna in i ett sitt att leva sitt liv. Och d& blir det svirare sen att
dndra. Vi mirker ju det, de patienterna som vi tar hit nu som insjuknat for ett par &r sedan,
det 4r ju svirare for dem att...Allesd de har ju hittat ett site att leva utifrin de férutsittningar
de har. Och da forsdker vi ju att nd dnnu lingre och se nya mal och det ir ju inte alltid s&
liice. Dirfor ate d blir det en beteendeférindring. D4 handlar det inte bara om att lira sig att
g4 bittre utan d4 blir det mer psykologi i det hela.

Hir skulle Parson teori om sjukrollen kunna anvindas for att se denna berittelse
som ett exempel pd att en patient forvintas vilja bli si bra som majligt snarare
dn att dra sig undan sina samhillsplikter genom att gd in i en sjukroll och forbli
sjuk. Men det finns dven helt andra sitt att teoretisera upplevelser och berittelser
om sjukdom som fore respektive efter sjukdomen. De professionellas berittelser
i min studie tolkar jag som att de forsoker 6verbrygga en sidan uppdelning i sina
praktiker. Trots detta talar de i termer av fore och efter (jfr Bury, 1982; Williams,
1984; Faircloth et al. 2004b). Jag tolkar de hir berittelserna och praktikerna som
att normalitet efterstriivas. Strivandet efter normalitet menar jag kan ses som
en institutionell praktik, nigot som formedlas och lirs ut till patienterna. Men
det ir en motsigelsefull praktik som gir ut pd att hamna s nira livet som det
sdg ut fore stroken samtidigt som patienten uppmanas att inte jimfora sig med
livet fore stroken. En méjlig tolkning kan vara att se normalitetspraktiken som
ett forsok att dverbrygga ett “fore” och ett “efter”. Men maélet dr detsamma; den
sjuka forvintas att efterstriva normalitet med vilket jag menar tillfrisknande och
autonomi, bade fysiskt funktionellt och genom deltagande i arbetslivet.

De professionellas praktiker i Omvérdnaden kan férutom arbetet med att re-
habilitera kroppsliga och kognitiva funktioner, dven omfatta att fora “livsférind-
rande” samtal som en av sjukgymnasterna uttrycker det. Dessa samtal kan vara
nddvindiga i kontakten med en strokedrabbad person som enbart vill fokusera
pa att borja arbeta igen istillet for att fokusera pé rehabilitering. Hir kan det vara
samtal med den strokedrabbade som krivs for att han/hon ska komma till insike
om problematiken och inte kiinna sig omyndigforklarad siger arbetsterapeuten®’.

41 I sin artikel ““Things aren’t the Same, are They?” The Management of Bad News Delivery in
the Discourse of Stroke Care” (2005) belyser Grainger et al. hur stroke ir en sjukdom som till
skillnad frin méinga andra allvarliga sjukdomar, exempelvis cancer och HIV, saknar en given
tidpunkt d& likaren ger patienten de diliga nyheterna eller d& en prognos for sjukdomen ges.
Men till skillnad frin informanten i min studie som berdttar om problemen som stroke kan
innebira, menar de att det finns en institutionell retorik kring stroke dir virdpersonal tenderar
att betona “the optimistic possibilities for recovery from stroke and down-play its disabling
nature” (Grainger et al. 2005:35).
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Jag frigar om hur dessa samtal gr till; handlar det om personkemi vem som tar
ansvar for dessa samtal (eftersom det inte finns ndgon kurator inom just denna
organisation)? Arbetsterapeuten berittar att ofta sitter de ner, avskiljt frin den fy-
siska och kognitiva triningen, och talar om dessa forindringar. Vidare, forklarar
informanten, handlar det om vem som har kunskap i problematiken och har ar-
betat med de frigorna férut som tar samtalen. I den hir berittelsen tycks det vara
viktigt for sjukgymnasten att visa hur praktikerna i verksamheten inte ir nagot
man gér pa kinn utan ir grundade i kunskap och erfarenhet.

Tidigare forskning visar att det kan finnas en diskrepans mellan de strokedrab-
bade sjilva och professionella inom varden nir de ska definiera vad en lyckad
dterhimtning innebir. Dir patienterna ser dterhimtning som “a return to the
previous level of health and valued activities” (Grainger et al. 2005:306) ser profes-
sionella inom varden det som dterhimtning av kroppsliga funktioner och rorel-
seférmdga. Mona Bendzs studie (2000) visar hur olika perspektiv, de strokedrab-
bades och rehabiliteringspersonalens, verlappar varandra. Exempelvis anvinder
och talar béde strokepatienterna och rehabiliteringspersonalen om de fysiska
funktionshindren. Anda skapar de rehabiliteringsprocessen pa mycket olika sitt,
menar Bendz. De har olika referenspunkter om vad de identifierar som en lyckad
rehabilitering dir de strokedrabbade ser mélet som ett tillfrisknande och en ater-
géng till hur och vem de var innan stroken. For aktérer inom vérden ir rehabilite-
ringen snarare begriinsad till att patienten ska klara av vardagen. Hon ser ocksa att
rehabiliteringsdiskursen utdkats till att omfatta det vardagliga livet och dven till
att aterga till arbetslivet och kora bil*
maste bli bittre pa att basera sin rehabilitering pa de mél som patienterna har. Jag
tycker mig alltsa se att vissa av informanterna frin Omvardnaden i alla falla za/ar
i sddana termer.

Genom att stilla de professionellas berittelser och definitioner om sina olika
arbetsuppgifter bredvid varandra, vill jag &skadliggora hur de delar upp kroppen i
olika ansvarsomrdden beroende pé kunskapsbasis. P4 liknande vis delar virdper-
sonal (och strokedrabbade) i Bendzs studie upp kroppen i olika kroppsdelar:

. Slutsatserna som Bendz drar ir att virden

One relevant area for negotiations between stroke survivors and health care professionals
covers dysfunction, disability and training. Both groups focus on the stroke survivor’s bodily
functions, the degree of dysfunction and the training of parts, which do not function prop-
erly. Apart from spontaneous recovery, training is seen as the only means to regain normal
functions. In this process they objectify the actual parts of the body and talk about them as
if they were separate from the body. In the discourse of biomedical sciences the fragmented
objectified body is in that sense shared by both groups (Bendz, 2000:720).

42 Tidigare forskning av bland annat Kaufman (1988) och Doolittle (1992) om just stroke visar
att strokedrabbade miiter sitt tillfrisknande utifrén hur vil de kan genomféra aktiviteter som ir
viktiga for dem.

144



De professionella frin Omvardnaden i min studie utmanar diremot en praktik
didr kroppen delas upp helt mellan olika professioner d& de alla nimner det stora
utbyte de har av att vara olika professioner och hur de drar nytta av varandras
olika kunskaper. Ett nira samarbete mellan olika professioner i en organisation
kan majligen ses som en praktik dir uppdelningen av kroppen motverkas i viss
grad och dirmed férhindrar att helhetsperspektivet pa den strokedrabbades var-
dag gir om intet.

Maojliga och oméjliga handlingsutrymmen

Beroende pd organisationen skiljer sig riktlinjerna som professionella arbetar
efter och didrmed ser ocksd handlingsutrymmet for de professionella olika ut i
deras arbete och méte med strokedrabbade. Att ha fortroende och 2 lov att ge-
nomféra sina idéer liksom att vara verksam i en nigot mindre verksamhet 4n de
stora universitetssjukhusen, nimner en av sjukskéterskorna frin sjukhuset som
faktorer som skapar ett stérre handlingsutrymme. De formella riktlinjer (alltsd
Socialstyrelsens nationella riktlinjer) som finns for strokevirden, anvinds enligt
sjukskoterskan frimst for att informera patienter och anhériga om deras rittig-
heter. Dessutom kan de ligga till grund f6r att olika virdprogram som byggs upp
ska arbeta sa likvirdigt som majligt. Snarare 4n att begrinsa handlingsutrymmet
i hennes yrkesroll menar sjukskéterskan att dessa riktlinjer kan anvindas vid for-
slag att arbeta i verksamheten pé ett annat sitt: Ja det dr ibland om man vill gora
nigot nytt till exempel i samband med uppfdljningar, vissa saker man vill jobba
med”. D3 kan riktlinjerna anvindas i argument infér cheferna pd avdelningen.
Nir informanterna frin dagrehabiliteringen talar om sitt handlingsutrymme
berittar de om det positiva med att fi ha tid att fokusera och arbeta fritt och
intensivt med varje patient i en verksamhet som de sjilva varit med och utformat
och byggt upp. Informanterna uttrycker att de upplever ett stort fortroende frin
sin chef och att deras handlingsutrymme ir stort, ofta storre i jimforelse med
arbetet pd en sjukhusavdelning eftersom de hir kan fokusera pa en patient i ta-
get och inte behover félja det 6vriga flodet pa avdelning (4ven om en informant
papekar att rehabilitering knuten till sjukhus har manga positiva fordelar). Hir
syns tvé saker: det forsta dr betydelsen av verksamhetens utformning och kontext
for rehabiliteringsarbetet, det andra ir betydelsen av tid och rum. Informanternas
arbete inom dagrehabiliteringen utmirks av att de har lingre och fokuserad tid
dt varje patient. Men tiden sigs dven vara begrinsande for deras handlingsutrym-
me eftersom dagrehabiliteringen erbjuds till strokedrabbade i max tre ménader.
Triningen 4r inte heller bunden till ett behandlingsrum. Omvardnadspersonalen
och de strokedrabbade kan réra sig i stad och miljoer som den strokedrabbade
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behéver klara av att befinna sig i. En informant nimner bland annat behovet att
med en patient trina pa att sjilvstindigt kunna ta tiget till sliktingar pa annan
ort eller att g pd konserter med en annan. Samtidigt nimner hon de ekonomiska
ramar som finns di ingen av aktiviteterna utanfér behandlingslokalen fir kosta
pengar. Hennes strategi dr dirfor att forsoka hitta exempelvis gratiskonserter. Det
arbete eller de praktiker som den hir informanten kan gora med de strokedrab-
bade paverkas siledes av att det inte 4r en privat organisation som fir in pengar av
patienterna. Hir menar jag att berittelsen synliggor att ekonomiska villkor 4r de
sociala relationerna som styr praktikerna och handlingsutrymmet (Smith, 2005).
Men i informantens berittelse framkommer dven motstrategier som att gora ak-
tiviteter som inte kostar pengar. Det ir alltsd mojligt att réra sig utanfor ramarna
som bestims av de sociala relationerna.

Att handlingsutrymmet paverkas av hur rehabiliteringsarbetet dr organiserat
syns ocksd nir de professionella talar om hur de inte kan hjilpa strokedrabbade
som har djupa depressioner eftersom deras profession inte omfattar det som kog-
nitiva beteendeterapeuter eller neuropsykologer arbetar med. P4 grund av hur
verksamheten ir organiserad, i kommunens regi, fir inte dagrehabiliteringen an-
stilla vissa yrkesgrupper som exempelvis likare och neuropsykologer. Trots att
neuropsykologer har kunnat ta emot ett antal av de patienter som dagverksam-
heten bedomt att de inte kan ta emot, ir de underbemannade med tanke pd
den stora patientgrupp som det innebir, enligt en informant. Det innebir att
verksamheten ibland varit tvungna att tacka nej till patienter med depression som
sokt sig dit eftersom det inte finns terapeuter eller kuratorer i deras verksamhet.

Sjukgymnast: Vi har tackat nej till en remiss dir det stod att det 4r en svir depression och att
dom hade vissa svérigheter. Dir kinde vi att...att vi tar oss vatten dver huvudet helt enkelt,
att vi har ingen yrkeskategori som kan ta hand om dom problemen. Och innan dom har fitt
den hjilpen si kan man nog inte férvinta sig att man ska klara av en rehabiliteringsperiod.

Maria: Ar det nigonting som du tror maste klaras av forst, eller skulle det vara en styrka om
ni fick resurser att ta in en sin person hir, som en terapeut eller kurator eller ndgonting?

Sjukgymnast: Min personliga sike ér att jag hade girna sett att vi hade haft ndgon hir med
den professionen. Jag tror vi hade nitt mycket Lingre ibland, om man ‘4ven kunde jobba med
den mentala biten.

Sjukgymnasten uttrycker hir hur en depression hindrar ett rehabiliteringsarbete.
Den hir synen kan sigas bade utmana och befista en forstielse av kropp och psy-
ke som uppdelad. For att kunna arbeta rehabiliterande krivs forst att individen
inte lider av en depression, forst krivs alltsa ett "rehabiliteringsarbete” med psyket
sedan med kroppen. Samtidigt tror han att rehabiliteringsarbetet med kroppen
kan bli 4n mer framgingsrikt om dir finns en mental hilsa och ser dirmed ett
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samband mellan kropp och psyke. Den hir frigan blir central just f6r en forstdelse
av atergdngen till arbetslivet eftersom flera av informanterna frin Omvérdnaden
menar att det just dr yngre strokedrabbade som hamnar i en depression. Men hir
ir det alltsd verksamhetens organisationsform som ir ett hinder. "Hade detta varit
en...hade vi startat detta privat sd hade vi ju kunnat ta in vilka yrkeskategorier
vi velat”, resonerar en av informanterna frin dagrehabiliteringen men reflekterar
senare ver hur en privat verksamhet dd hade gjort att ménga av de strokedrab-
bade som de nu méter, inte hade haft rdd att sjilva betala for sin rehabilitering.
I dessa berittelser blir det synligt hur de professionellas handlingsutrymme och
deras praktiker styrs av hur andra institutionella miljoer ir organiserade.

Bedomningsarbete

I intervjuerna med de tva handliggarna pd Forsikringskassan, ir deras berittelser
mer fokuserade kring deras arbetsplats och deras yrkesroll in om stroke specifikt.
De uppehiller sig mer i tal om hur det kiinns att gora de slags arbetsuppgifter som
de gor. Det kan dels ha att géra med att de arbetar med fler grupper 4n enbart
strokedrabbade vilket ocksé gor att berittelserna littare glider in i tal om sjukdom
i allminhet jimfért med informanterna frin Omvirdnaden som enbart triffar
strokedrabbade. Det kan dven férklaras med att handliggarna kinner sig tvungna
att forsvara sin yrkesroll pd grund av den bild som de bida uttrycker finns av
Forsikringskassan hos allménheten. Nir jag utférde intervjuerna med de profes-
sionella (2008) dgde en diskussion rum i olika medier om Férsikringskassans
bedémningar och praktiker. Jag dterkommer till detta lingre fram i kapitlet.

Medicinska underlag, arbetsférmaga och objektivitet

Nir handlidggarna frén Forsikringskassan talar om sin yrkesroll och om stroke-
drabbade fokuserar de pé sin uppgift att bedéma arbessformdgan, ett begrepp
som ocksé anvinds av informanterna frin Arbetstérmedlingen men inte av infor-
manterna frin Omvéirdnaden. En handliggare frin Forsikringskassan beskriver
hur handliggare pa Forsikringskassan fattar beslut utifrin medicinska underlag
men inte har medicinsk kunskap. Just dirfor, menar han, ir det s viktigt att de
medicinska underlagen 4r utférligt och noggrant skrivna. Det motsigelsefulla i
denna berittelse 4r att trots att det 4r medicinsk kunskap som ligger till grund f6r
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bedémning och handlande, har handliggare pi Forsikringskassan ingen medi-
cinsk utbildning. Istillet formedlas den medicinska kunskapen via skriftliga eller
muntliga underlag.

Handliggare FK: Jag grundar allting pd dom skriftliga och dven muntliga underlag som jag
fir frin dom som ir insatta i det. Men det mste finnas en medicinsk grund till det, inte bara
tyckande. Och det ir jitte, jitteviktigt. /.../alltsd det ir inte jag som person som beddmer
nigonting, jag beddmer det medicinska underlaget. Och det ir ju folk som kommer hit och
visar sina bensdr och dom vill visa sina réntgenbilder. Men jag har ingen medicinsk utbild-
ning utan min uppgift ir ju att bedsma det som doktorn eller sjukgymnasten eller dom som
kan det hir, det dom skriver och formedlar till mig hur funktionsférmédgan i4r begrinsad.
Det ir det som jag bedémer utifrin. Och har jag d svart...tll exempel jag kan fi ett un-
derlag som jag inte riktigt kan virdera, for jag har ju ingen medicinsk utbildning, d4 har jag
en forsikringslikare som jag kan gd och radfriga. For forsikringslikarens uppgift 4r ju att
hjilpa mig att tolka det medicinska underlaget eftersom han eller hon kan det som likare,
och vet lite grann att har man den hir typen av diagnos, man har fitt den hir behandlingen,
kvarvarande begrinsning ir sd hir, ja d& finns det inget som styrker en nedsittning. Men det
ir inte alltid som jag kan forstd det, av ett utlitande, utan di méste jag ju stilla den frigan

och d& far jag hjilp.

Maria: Men forsikringslikarna finns som en tillging for dig att ridfriga men dom ir inte
med i dom hir fallen med patienterna?

Handliggare FK: Nej, dom ir en resurs fér mig att ridfriga i och med att jag inte har nigon
medicinsk kompetens. Och hjilpa mig att tolka medicinska underlag.

Trots att handliggaren frin Forsikringskassan betonat att han inte har nigon
medicinsk kunskap, talar han om bittre férutsittningar for likning som ett ar-
gument for en praktik dir den forsikrade ska fa veta vad som giller i tid. Att en
sjukersittning innebir en helt annan ekonomisk situation fér den forsikrade 4n
ett lonearbete syns inte i denna berittelse (det gor det ddremot i intervjun med
den andra informanten frén Forsikringskassan):

Men har man en langsiktig ersittning s 4r man ju friare. Samtidigt som man kan kinna sig
avslappnad. Och minga génger sd 4r det en mycket mera gynnsam likningsférutsittning, att
dom hir minniskorna mar bittre nir dom vet vad dom har att ritta sig efter. Och det har
jag mycket diskussioner med virden om, fér dom har en helt annan uppfattning. Faktiskt.

Normen om att bedoma arbetsformagan objektivt utmanas ocksa till viss del av
hur myndighetens beslut och bedomningar trots riktlinjer ind4 alltid omfattas av
en viss subjektivitet:

Det ska inte gora skillnad vilken handliggare du triffar, bedémningen ska vara s3

lika det kan bli nir det handlar om bedémningar, fér man kan inte bedéma...alltsd
det 4r...vi dr ju minniskor och det dr papper och alla...det finns ju felmarginaler,
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det blir olikheter. Men det ska inte vara sd olikt som det var [sidigare, fire omorga-
niseringen av verksambeten]. Och i den processen att forsska enas s& har det blivit

mycket tydligare vad vi fakeiske ska gora.

Trots att informanten talar om att det finns felmarginaler kvarstdr indd normen
om en objektiv bedémning av arbetsformagan i institutionens praktiker, menar
jag. Att endast ta hinsyn till den medicinska nedsittningen ir ett sitt att garan-
tera en objektivitet. Kravet pa objektivitet stdds av att likaren ska kunna kan
ange i vilken grad”, "pd vilket sitt” exempelvis trotthet paverkar arbetsformagan
hos den strokedrabbade. Det gér ocksa att det blir viktigt att inte formedla tyck-
ande, till strokedrabbade som kan misstolkas for att vara kunskap enligt den hir
handliggaren.

Vidare berittar informanten att det férsta métet handlar om att lira kinna
personen ifrdga utifrdn vad de gjort tidigare, hur sociala omstindigheter ser ut
och hur motivationen ser ut efter stroken. Informanten visar mig och berittar
om det formulir som han anvinder i syfte att fi en bild av den strokedrabbades
vardag. Vidare menar handlidggaren att ett sddant samtal syftar till att skapa ett
fortroende. Men nir han nidrmare beskriver sitt handlingsutrymme inom sin yr-
kesroll visar det sig att frigor om den strokedrabbades sociala forhéllandena inte
fir utrymme diri:

Sen brukar jag borja hir pé sida 2, dir det stdr sociala férhallanden, for ofta ir det hir forsta
gingen jag triffar den hir personen, och dé brukar jag ju friga s hir... 'var kommer du
ifrdn, dr du gift, hus, hund, hur bor du’ och, ja sina saker. Och sen vad i dom sociala forhél-
landena ser du ir styrka eller hinder, finns hinder eller resurser, vad ir det som 4r bra med
att atergd, vad 4r det som oroar mig infér en dtergang, hur ser det ut f6r omgivningen’. Och
sedan ’Om du ska dtergd i arbete, hur stiller sig din omgivning, vad ir bra for dom, familjen,
hunden? Vad ir det som kringlar till det och som ir ett orosmoment infér dtergingen?’. Och
finns det d4 orosmoment: 'vad kan vi géra 4t det, kan du paverka dom’ Ja da for fir vi ju
gora det. Kan man inte paverka dom, ja d4 fir man ju hitta andra l6sningar, férhalla sig ill
att det 4r sa.

Informationen om den strokedrabbades situation har dock inte nigon betydelse
for beslutet av rite till sjukforsikring. Trots att privatliv och sociala forhillanden
(sdsom familj och privatekonomi) alltsd tycks spela en ganska stor roll f6r hur en
dtergdng till arbetslivet kommer att se ut, exempelvis problem som ligger utanfér
den strokedrabbade individen hos omgivningen eller familjen, spelar enbart det
medicinska underlaget in, siger informanten. Genom de handlingsramar som
Forsikringskassans verksamhet kringgirdas av, tillits handliggarna alltsd inte ate
ta hinsyn till strokedrabbades vardag i sina beslut. I den institutionella etnogra-
fins termer skulle samma sak kunna uttryckas som att sociala och styranderelatio-
ner begrinsar handliggarens praktiker i sin yrkesroll och dirmed hans handlings-
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utrymme (Smith, 2005). Konsekvensen blir att helheten av de strokedrabbade
individernas vardag férsvinner.

Béida informanterna frin Forsikringskassan beskriver vidare sin yrkesroll som
att bedoma arbetsformaga och avgora ritt till sjukpenning, eller att sld fast hur
det ser ut samt att samordna en rehabiliteringsplan som alla ir verens om (den
strokedrabbade, arbetsgivare och varden och eventuellt 6vriga aktérer). De talar
ocksd om sin roll att vara den som planterar eller uppmuntrar idéer for nya yrken
om ingen mdjlighet finns att dterga till den gamla arbetsplatsen. Den ena hand-
liggaren forklarar sina kontrollerande arbetsuppgifter genom att likna ritten till
sjukersittning frin Forsikringskassan, med rittigheten att fi ersittning frdn ett
vanligt forsikringsbolag. Talet om Férsikringskassan som vilket férsikringsbolag
som helst, siger ndgot om hur informanten ser pa sin yrkesroll. I liknelsen av en
vilfirdsmyndighet som ett privat foretag, kan handliggarna distansera sig frén de
personer som de méter menar jag. Samtidigt talar framforallt en av handliggarna
mycket utifrin de strokedrabbades perspektiv och talar i jag-form, alltsd som om
det vore han sjilv som var strokedrabbad eller sjuk och hur han dé skulle kinna
och handla. Det kan tolkas som att informanten i berittandet ges ett utrymme
att stilla sig ndrmare de strokedrabbades erfarenheter och uttrycka en empati som
det inom hans professions handlingsramar inte ges utrymme for.

En av handliggarna pa Forsikringskassan talar om hur just strokedrabbade
ofta vill tillbaka till arbetslivet och vill mer in vad de klarar av. Han talar om
just vikten for minga strokedrabbade av att vara delaktiga i arbetslivet snarare 4n
att stanna i en yrkesidentitet som man kanske inte lingre har arbetsf6rméga att
leva upp till. Men att hitta en plats pa arbetsmarknaden som ir anpassad till den
formaga som individen i friga har, ir inte lingre litt siger han. Trots att beslut
om sjukersittning inte ska paverkas av hur arbetsmarknaden ser ut, menar han
att en forindring pd arbetsmarknaden dir ekonomiska forhéllanden gjort att s&
kallade rehabiliteringstjinster sorterats bort, gor det svirt att hitta nya arbeten till
ménga sjukskrivna som har viss arbetsforméga kvar. Klimatet har blivit tuffare for
personer som blir sjuka, enligt handliggaren. Jag menar att det syns hir hur bada
handliggarna reflekterar 6ver och 4r medvetna om att strukturella férhallanden
paverkar vad som hinder i de individuella fallen nir ndgon som varit sjukskriven
forsoker komma tillbaka till arbetslivet. Trots att det i de professionellas berdt-
telser finns utrymme f6r hur sociala faktorer paverkar hilsa, finns inget utrymme
for en sidan syn i det regelsystem handliggare pa Forsikringskassan maste for-
halla sig till: ”Alltsd, vi kan ju inte ta hinsyn till sociala och ekonomiska faktorer,
utan det ir ju strikt den medicinska nedsittningen /.../ man ska ha en sjukdom
och den ska paverka férmdgan, eller funktionsférmégan som vi dd omsictter, hur
paverkar det arbetsformédgan”. Citatet dskadliggor hur handliggarnas handlings-
utrymme pa Forsikringskassan dr begrinsat. Det 4r den medicinska forstielsen av
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arbetsformdgan som sitter ramarna och dirmed utesluter sociala och ekonomiska
faktorer.

Debatten om sjukfranvaron

Jag menar att de hir berittelserna méste forstds mot bakgrund av den allminna
debatt som forts om Forsikringskassans praktiker och sjukskrivningsantalen i
Sverige. Inom bide media och forskning har de senaste aren en kontrovers kring
fusk forts. Vissa aktorer, som politiker och media, har lyft fram stigande sjuk-
skrivningar som exempel pa att svenska folket éverutnyttjar socialforsikringar.
Samtidigt har forskare ifrigasatt bide orsaken bakom sjukskrivningarna och
denna fuskdiskurs. Statsvetaren Bjorn Johnson visar i Kampen om sjukfrinvaron
(2010) hur debatten om sjukfrinvaron mellan 2002-2004, kom att handla om
overutnyttjande snarare 4n arbetsmiljéproblem och ett misslyckat rehabiliterings-
arbete pé arbetsplatserna. I berittelser frin professionella inom Omvirdnaden
finns vad jag tolkar som en motberittelse till att sjukskrivna personer ir po-
tentiella fuskare nir de siger att strokepatienterna idr en grupp som vil/ arbeta.
Informanterna frén Forsikringskassan anvinder sig dock inte av en sddan mot-
berittlelse. Den ena handliggaren siger att det finns manga som sjilva anser sig
ha rite till sjukforsikring trots att de kan arbeta. Den andra handliggaren ligger
ansvaret pa arbetsgivare snarare dn pa den sjukskrivna individen. Han menar att
det kan vara arbetsgivare som ibland inte anstringer sig for att hitta en alternativ
syssla till personer som ska tillbaka till arbetslivet efter sjukdom. Exempelvis un-
derstryks att Forsikringskassan inte har ndgot rehabiliteringsansvar utan att det
ligger pd arbetsgivaren. Senare i intervjun siger han att arbetsgivarna ir skyldiga
att anpassa s lingt som mojligt arbetsuppgifterna men att de inte ska konstruera
arbetsuppgifter. Likasd ska arbetsgivare kinna att det 4r deras ansvar att under-
liitta f6r en dterging till arbetsplatsen genom att ha kontakt med den strokedrab-
bade personen®.

43 Om arbetsférmiga finns, men inget jobb som passar, ska den strokedrabbade personen
istillet skrivas in pd Arbetsférmedlingen som arbetssékande. Hur arbetsmarknaden ser ut styr
forvisso om det finns limpliga jobb. Men det ir inget som Forsikringskassan ska ta hinsyn till.
Ansvarfrigan aktualiseras ocksd i intervjun med en av handliggarna frin Férsikringskassan nir
jag frigar om hur det kan se ut om det funnits en konflikt pa arbetsplatsen fére sjukdomen.
Informanten menar att konflikter kan anvindas som ett verktyg att bli av med en stdkig person.
D4 idr enda sittet att 4ndé lyckas komma tillbaka att den strokedrabbade personen ifriga ir
med i en stark fackférening, hivdar informanten. Konflikter pa arbetsplatsen ligger utanfér
Forsikringskassans ansvarsomrdde, men i4r indé faktorer som alltsd kan péverka om 4tergingen
till arbetslivet lyckas.
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Samtidigt menar jag att informanterna frin Forsikringskassan reproducerar
diskursen om fusk nir de talar om de forindringar som kom pd 2000-talet dir
Forsikringskassan fick nya direktiv for hur de skulle bedéma vad som begrinsar
arbetsformdaga. De generdsare praktikerna som en av handliggarna menar ridde
tidigare, ledde till en urholkning av vilfirdssystemet eftersom fler in de som
egentligen behovde ersittning fick det. Han kopplar denna omsvingning i prak-
tikerna till politiska val, men menar dessutom att dir likarna tidigare gick patien-
tens drende har de ocksd blivit striktare:

S& det har blivit en stor samhillsdebatt, och omsvingning och val, politiska frigor detta.
S& sjukférsikringen 4r ju en het potatis i sina frigor, eller i sina sammanhang och det har
hint mycket attitydmiissigt. Likarna bérjar nu bli lite mer strikta med vad dom sjukskriver.
Tidigare var det s att man gick patientens drende och tyckte att det var ju upp till ndgon
annan sen att se om dom har ritt till sjukpenning eller inte. Och vi var lite flata och kanske
bara svalde ndt som vi egentligen inte skulle ha gjort. Men idag 4r det mera saker som man
tar stillning till innan man skriver ett likarintyg, tror jag. Alltsa vi ser ju det.

Forklaringen till fusket liggs alltsd pé individniva. Medborgarna fuskade for att
likarna tilldt det. Forklaringen till att fusket nu minskat liggs diremot pé en
strukturell nivd; efter en samhillsdebatt och politisk omsvingning har likarna
och Forsikringskassans praktiker forindrats. Handliggarens berittelse askadlig-
gor hur sociala relationer som omger Omvardnad och Forsikringskassa ir ideo-
logiska (Smith, 2005).

Olika forhallningssitt till tid

Ett sitt att i intervjuerna tala om rérelsen in och ut ur sjukdom eller funktions-
hinder i fallet stroke, dr att beritta om hur féljderna av stroke ir beroende av
faktorer runt omkring, sdsom en bullrig miljs, dilig sémn etc. Men dir de pro-
fessionella frin Omvéardnaden fokuserar mest pa riskerna nir det gér for lang tid
for den strokedrabbade att rora sig framat mellan de olika instanserna i vard och
rehabiliteringskedjan, fokuserar handliggarna frin Forsikringskassan mer pa ris-
ken f6r de strokedrabbade att vara borta frin arbetslivet linge. Det 4r svarare att
komma tillbaka ju lingre tid det gatt:

Sedan tycker jag inte att man ska hetsa det eller skynda pa. For jag menar det tar ju tid att

komma tillbaka. Jag kan se en viss risk med den nya sjukforsikringen att det kan g lite vil

snabbt. Men jag har ju triffat folk som har gitt hemma i fem &r och d4 ir det jittesvare.
De mél som informanterna frin Forsikringskassan arbetar mot beskrivs som en

rehabilitering som leder fram till arbete i s stor utstrickning som méijligt (i for-
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hallande till arbetstérmaga). Om arbetsférmaga helt saknas ska man komma fram
till en langsiktig 16sning. En av handliggarna frin Férsikringskassan beskriver
hur malet att snabbr f3 tillbaka personer till arbetslivet, alternative komma fram
till en hallbar l6sning, dock ir speciellt svart i fall som stroke och andra neuro-
logiska sjukdomar. Hir krockar nimligen hans mal att snabbt komma fram till
ett beslut med Omvérdnadens som han menar i alltfor stor utstrickning betonar
vikten av att lita dtergéngen ta tid. Handldggaren menar att dessa sjukdomar och
deras problematik inte passar in i det sjukforsikringssystem som finns:

[...] s& kiinner jag att jag i min yrkesroll ofta krockar med kuratorer, sjukgymnaster och
likare som jobbar med den typen av patienter, hjirnskadade, ms-patienter, strokepatienter
ocks, ddr man siger att 'det hir fir ta tid, vi fr viinta och se det kan bli bittre, det kan bli
simre, vi vet inte’. Alltsd sint passar ju inte in i det forsikringssystem vi har och min uppgift
4r ju att p& ndt sitt att sitta ner foten — kan dom eller kan dom inte.

Fér den hir handliggaren innebir det en konflikt eftersom hans uppgift ir att
komma fram till ett svar inom det snaraste annars menar han ir risken att de
strokedrabbade hamnar i en sjilvbild som sjukskriven och en ovisshet som ir
skadlig for dem. Likasé ser han hur kategoriseringen av den strokedrabbade som
sjukskriven skulle géra personen i friga mer bunden och ofri, nir de exempelvis
miste be likaren om lov f6r att dka pa semester. En langsiktig ersittning kan dir-
for vara en befrielse och bidda f6r en bittre “likningsforutsittning” menar hand-
liggaren. Samtidigt reflekeerar handliggaren Gver hur vissa sjukdomar inte passar
in i det ridande forsikringssystemet. I hans berittelse finns alltsd en tolkning dir
regelsystemet i hans organisation inte 6verensstimmer med den vardag som stro-
kedrabbade lever i och den kunskap som finns om stroke inom virden. Sociala
forvintningar pd handliggarna och pad myndigheters praktiker blir synliga i den
hir beridttelsen. Men iven att olika kunskap virderas olika i samhillet nir han
berittar att de strokedrabbade lyssnar mer pé vad likarna siger in pa vad hand-
liggarna pa Forsikringskassan siger. Den hir berittelsen uttrycker en frustration
som jag ser det, att inte kunna utféra det arbete han forvintas gora i sin yrkesroll.
Samtidigt uttrycker handliggaren en forstielse for att personer efter en allvarlig
sjukdom som stroke ir ridda och lyssnar till sin likare for att pé s3 vis sitta hil-
san forst. Hir menar jag att han berittar om sin erfarenhet av en maktordning
som rider inom en styrandeapparat och dir den medicinska vetenskapen har en
storre genomslagskraft hos den enskilda individen. Nir den andra handliggaren
frin Forsikringskassan talar om sitt begrinsade handlingsutrymme berittar han
hur han brukar uppmana personer att skriva insindare till tidningar och résta i
politiska val nir folk blir besvikna pa hans beslut. I en sidan praktik menar jag
att handlidggaren dterigen refererar till hur sociala relationer som ir nirvarande i
den organisation som han arbetar i, bland annat ir ideologiska.
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Placeringsarbete

Fran Arbetsférmedlingen har jag triffat tvd informanter; en arbetsformedlare och
en SIUS-konsulent dir SIUS ir en férkortning som stér f6r Séirskilt introduktions-
och uppfoljningsstid. Bida informanterna frin Arbetsformedlingen anvinder sig
av begreppet arbetsférmiga. Jag frigar en av dem hur hon definierar arbetsférma-
ga och hon svarar: "Man méste ju kunna utféra ndgonting pé arbetsplatser”. Men
hon siger att det ocksd handlar om uthéllighet, att kunna ingd i en gemenskap
och 7vildigt olika saker”. Hir syns hur hon har en bredare definition av arbets-
formaga 4n till exempel handliggarna pé Forsikringskassan som enbart ska utga
frin likarens bedomning av arbetstérmaga.

Nirheten till strokdrabbades vardag

Konsulenten frén Arbetsfsrmedlingen beskriver sina arbetsuppgifter som att hon
bide letar upp en arbetsplats som vill anstilla en lingtidssjukskriven och att hon
ir med pa arbetsplatsen si mycket som personen behdver. Om det behévs dr hon
ocksd med pé anstillningsintervjun. ”Man kan ocksa vara med ute pd en praktik
pa en arbetsplats och vara med minniskan i borjan f6r att liksom bereda marken
och underlitta d3”, berittar hon. Hon benimner denna arbetsmetod som suppor-
ted employment. Vidare beskriver konsulenten sina praktiker som att hon ringer
runt mycket och att man kan knacka dorr hos arbetsgivare men att det dd enbart
dr de synliga jobben som man nar. Hon fortsitter att beritta hur en del personer
vill att hon ska tala med deras likare och hur hon dé kan fi ett medgivande frin
dem att gora sd. De hir berittelserna och exemplen ser jag som att hennes yrkes-
roll karaktiriseras av en nirhet till de arbetsskande som hon kommer i kontake
med.

Konsulenten frin Arbetsformedlingen berittar att nirheten till den person
som hon ska finna ett arbete till 4r basalt for att hon ska lyckas och beskriver hur
denna nirhet skapas i praktiken:

Det jag gbr ir ju att triffa personen ett par gdnger forst och sedan vara ute med den perso-
nen, inte bara sitta i ett tjdnsterum s& hir va. Utan vi gdr ut pd café eller pd promenad i stan,
vi gdr ut pd ett studiebessk pd ett foretag. Alltsd vi gor sddana saker for att jag ska se hur
den personen gér och agerar, férstdr, hinger med va. S3 det ir ju en grundférutsittning att
jag kommer vildigt nira. Det kinner jag ocksd att det behover jag gora for att kunna gora

ett bra jobb.
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Nirheten ir inte oproblematisk. Konsulenten menar jag talar om en praktik dir
hon forsoker hantera nirheten ansvarsfullt nir hon berittar om hur hon ter-
kopplar till arbetsformedlare inom organisationen. Bland annat undviker hon att
skriva alltfor utforligt i akterna. Hon forklarar hur Arbetsformedlingens system 4r
sekretessbelagt men hur alla férmedlare via datorn kan g8 in i de arbetssokandes
akter och se vad som stir dir. Den hir praktiken kan ses som ett kritiskt forhall-
ningssitt gentemot institutionella texter och den makt texter kan ha 6ver enskilda
individer nir deras situation beskrivs i exempelvis deras akter. Dirfor viljer kon-
sulenten att uppdatera sina kollegor och andra handliggare (om hur det gir for
hennes olika klienter) via muntliga samtal.

Hinder och resurser i och utanfér organisationen

I flera av informanternas berittelser knyts institutionella praktiker ihop med
de ekonomiska ramar som organisationerna férhiller sig till. Konsulenten frin
Arbetsformedlingen talar i termer av ekonomiska resurser men ocksa till ideolo-
giska och politiska beslut, nir hon beskriver att det finns fler STUS-konsulenter
nu 4n for tva ar sedan eftersom regeringen vill prioritera ”de utsatta svira grup-
perna” men ocksd for act SIUS-konsulenternas 16n gir pd en annan budget:
”Alltsd vi har ju en personalbudget och den ir ju inte s3 jitteflexibel /..../ Men vi
(SIUS-konsulenterna) gir p& samma budget som l6nebidragen. Sa vi gir liksom
pa en tgirdsbudget”. Jag frégar om hon upplever att hennes handlingsutrymme
paverkas av politiska beslut och budgetar. Men nej, svarar informanten det 4r sna-
rare arbetsgivare “eller vad ska man siga, var arbetsmarknad, instillningar dir”.
Lite senare dterkommer hon till betydelsen av instillningarna pd arbetsplatsen for
att lyckas fi en langtidssjukskriven person tillbaka till arbetslivet: "Och ofta ir
det inte sd mycket arbetsuppgifterna som arbetsplatsen som betyder ndt, instill-
ningarna pd arbetsplatsen ir jitteviktig”. Informantens erfarenhet, som ocks fler
av de andra professionella talar om, 4r hur arbetsmarknadens forindringar ge-
nom rationaliseringar och datorisering har inneburit att enklare jobb férsvunnit.
Konsulenten siger att dven bemanningsforetag som vinder sig till studenter har
tagit over dessa arbeten: "Och de ir ju snabba och effektiva. De gér ju det med
vinster hand de hir ungdomarna. Och de vet att de inte ska vara kvar for evigt
heller.” Jag tolkar detta som en berittelse om arbetsférhet d& hon beskriver hur
de yngre ses som mer effektiva in ildre och/eller funktionshindrade. Det ir dock
inte enbart reservjobb som konsulenten hinvisar de arbetssokande till. De jobb
hon letar upp ska passa den arbetssdkandes intellektuella formaga, siger hon.
Den andra informanten frin Arbetsformedlingen, arbetsformedlaren berittar
mer om de resurser som finns inom Arbetsférmedlingen. Det som hinder nir en
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person kommer till Arbetsformedlingen 4r att tjdnst faststills. Om personen dir
berittar att han/hon har varit sjukskriven fors han/hon genast éver till Klargira
dir det finns kunskap om funktionshinder och dir denna informant 4r verksam.
Inom Klargira anvinder sig platstérmedlarna av ett 20-tal koder f6r funktions-
hinder, siger hon och ger “somatisk sjukdom” och “rérelsehinder”, ”forvirvad
hjirnskada” som exempel. Att placera in individer efter koder kan ses som en in-
stitutionell praktik vari minniskor kategoriseras. Som Daniel Melén (2008) visar
i sin avhandling har en sddan kategorisering vissa férdelar for den arbetssokande
som att exempelvis f3 tillging till dtgirder som l6nebidrag. Samtidigt visar Melén
hur den som en ging blivit "handikappskodad” tycks ha svirare att f3 ett arbete
utan stéd (2008:210f.)

I vart samtal fokuserar arbetsférmedlaren mest pa att beskriva de olika resurser
som hon har att jobba med. Bland annat nimner hon resurser som kan sittas in
framforalle till personer med psykiska och intellektuella funktionshinder. Samhall
kan kopplas in liksom Arbetscentrum (vilket drivs i kommunal regi). Det posi-
tiva med dem, menar informanten, ir att dir finns personer med kunskap om
funktionshinder vilket underlittar om man misstinker att arbetsuppgiften behs-
ver anpassas pa nigot sitt. I arbetsformedlarens beskrivning av sin organisation
menar jag att kunskap betonas som viktigt for att kunna gora ett bra arbete.
De metoder som arbetsférmedlarna arbetar efter har blivit mer kvalitetssikra,
berittar arbetsformedlaren, men ligger snabbrt till att det kanske ir lite vil starke
att kalla det kvalitetssikert. Vad det handlar om ir att genom ett visst antal steg
ska det framkomma om personen ifriga har ett funktionshinder eller har varit
langtidssjukskriven. Kartliggningen gors via samtal med den strokedrabbade for
att sedan g in pad om vad han/hon nu skulle kunna tinka sig att arbeta med.
Sedan letar platsformedlaren efter den platsen, alternativt en som ligger s nira
personens tidigare kunskaper som méjligt. Utgdngspunkterna for det hir motet,
pastdr jag, dr precis som i ndgra av de andra professionellas praktiker att utgd
ifrdn var de strokedrabbade befinner sig nu i relation till vad de har arbetat med
tidigare. Arbetsformedlaren berittar vidare om de anpassningar som kan goras av
arbetsplatsen for att arbetsprovningen ska fungera. Exempelvis kan den stroke-
drabbade registreras utifrén funktionshinderkoderna, om de sjilva samtycker till
detta. I fallet med stroke beror det pa vad funktionshindret ligger i, siger infor-
manten. Vid fysiska hinder anpassas miljon, men vid kognitiva funktionshinder
tittar man mer pd vilka arbetsuppgifter som den strokedrabbade 447 klara av och
vilka jobb som da ir limpliga. Vad hinder di med personer som inte har haft
och inte vill hamna pd lagkvalificerade yrken? Arbetsfsrmedlaren siger att hon
forsoker placera folk inom sina intresseomrdden men att det hir kan uppstd pro-
blem med att enas om vad som ir realistiskt. Hir talar arbetsférmedlaren om en
form av koncensus som nodvindig for en lyckad aterging till arbetslivet. Denna
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koncensus som hon refererar till handlar om den mellan henne som arbetsfor-
medlare och den strokedrabbade. Aven de professionella frin Omvardnaden och
Forsikringskassan talar om koncensus som en forutsittning for en lyckad ater-
gang till arbetslivet. D& handlar det inte enbart om koncensus mellan dem och
den strokedrabbade, utan ocksd om koncensus mellan de 6vriga aktérer som dr
aktiva i atergdngen till arbetslivet. Synen pd vad som ska ske méste alltsd delas av
samtliga professionella aktorer.

Arbetsformedlaren pépekar i vart samtal att hon inte triffar s& manga stroke-
drabbade och forklarar det delvis genom att siga att Forsikringskassan kanske
fortsitter att ge denna grupp fortsatt sjukpenning pd grund av att stroke ses som
en sjukdom som betyder att arbetsfsrmédga helt saknas. Hennes forklaring anty-
der, menar jag, att det skulle finnas sociala och kulturella férestillningar som pa-
verkar olika institutionella praktiker. De forestillningar som den hir informanten
tror kan finnas om stroke, fir konsekvensen att stroke blir till en dold sjukdom.
Hon talar dven om en annan del i processen som kan forklara varfor stroke inte
syns i Arbetsformedlingens arbete nir hon siger att vissa kanske inte berittar om
sin sjukdom eller inte sjilva har insikt om sina funktionshinder.

Och det ser jag som ett bekymmer. Att det tar lang tid. Jag menar, kommer man dill vér
direktservice och inte rikeigt forstr vilka problem man har eller inte berittar vilka problem
man har, dé tar det s l&ng tid och d& blir det s& mycket misslyckanden dir man stir och
forsoker soka de hir jobben som finns men det blir inte bra. Eller man gr inte bra ifrin sig
pd intervjun som man kommer till. Och sen nir a-kassan bérjar ta slut s& vad ir det som
inte stimmer? Varfor funkar inte det hir? Det kan ju vara en vildigt adekvat person. Och di
bérjar man forska i vad som inte funkar.

Jag menar att de tidsramar som &terfinns i organisationernas praktiker och resur-
ser dr exempel pé faktorer som begrinsar de professionellas handlingsutrymme.
Nir arbetsférmedlaren talar om en specifik resurs for att hjilpa personer tillbaka
till arbetslivet, betonar hon hur den enbart vinder sig till de personer som be-
doms ha arbetsfsrméga inom ett ar. Alltsd kan det finnas en risk att strokedrab-
bade inte fir ta del av sidana projekt och resurser eftersom det, enligt informan-
terna, ir en sjukdom som det kan ta lang tid att tillfriskna frin. Act informantens
handlingsutrymme i sin yrkesroll bestims i en politiskt styrd kontext blir ocksd
tydligt i hennes berittelse:

Det hir 4r en verksamhet dir det 4r full gas och tvirnit. S3 4r det. Pengar tar plotslige slut

[.../ Och d& 4r det ju farligt f6r de hir personerna kan ju f3 jobb manga gdnger men sa stoter
man pé patrull nir man kommer ut och ska gora jobbet som man trodde att man kunde.

Arbetsformedlaren berittar om processen att komma tillbaka till arbetslivet efter
stroke som fylld av nya omstillningar. Efter en lang tids sjukskrivning blir man
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van att styra dver sina dagar sjilva eller kan ha mist sitt jobb och dirfér vara
tvingad att stilla in sig pd att s6ka ett helt annat arbete. Hon siger att dessa om-
stallningar ibland kan vara en chock f6r den strokedrabbade: ”Det ir en process
med att komma tillbaka, det dr att acceptera att det dr annorlunda. Det kan vara
lon till exempel”. I sin berittelse tar arbetsformedlaren alltsd hinsyn till faktorer
som paverkar den strokedrabbades vardag, i det hir fallet rent ekonomiskt.

Sammanfattningsvis

I det hir kapitlet har jag presenterat hur professionellas praktiker ser ut beroende
pa yrkesroll och vilken slags organisation de arbetar inom. De huvudsakliga prak-
tikerna som de olika professionella utfér handlar om ett rehabiliteringsarbete,
ett bedomningsarbete och ett placeringsarbete. Men under dessa 6vergripande
praktiker har jag identifierat flera andra praktiker. Vissa av dem férekommer hos
alla de professionella sisom praktiken att fi strokedrabbade att beritta for att f2
en bild av hans/hennes liv. Samtidigt tillater inte alltid de sociala relationerna och
inte heller styranderelationer som de professionella méste forhalla sig till, att hin-
syn tas till den strokedrabbades hela liv och vardag. Frank (1995) diskuterar hur
den medicinska institutionen kriver berittelser av sjuka personer. Min analys av
professionellas praktiker visar att sdidana berittelser inte alltid spelar nigon roll for
de beslut som kommer att paverka de strokedrabbades vardag. Saledes kan kravet
pa berittelser inte betraktas som praktiker som okar vare sig de professionellas
eller de strokedrabbades handlingsutrymme. Men det finns ocksé exempel pa hur
de strokedrabbades berittelser blir utgdngspunkten for institutionella praktiker.
Ett sddant exempel ir nir rehabiliteringsarbetet utgar frén vad de strokedrabbade
definierar som vikrigt.

Vidare tolkar jag praktiken att dela upp ansvaret fér olika delar av kroppen i
olika yrkesroller som en friga om kunskap och profession. Fokus liggs pd olika
aspekter inom olika professioner och det betyder att i de fall en profession sak-
nas i en organisation, exempelvis kuratorer eller neuropsykologer i dagrehabili-
teringen, blir den delen av kroppen eller vardagen efter stroke osynlig. De olika
professionerna och yrkesgrupperna tar alltsd ansvar for ett specifikt omrade men
samtidigt sidger informanterna att helheten och hela livet, paverkar vid en ter-
gang till arbetslivet*. Aven om inte alla de professionella frin styrandeapparaten

44 Eftersom det privata spelar en roll dven i denna process, kan arbetslivet alltsd inte isoleras i
denna studie.
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anvinder begreppet arbetsformdiga i sina berittelser, s 4r min tolkning att de
forhéller sig till begreppet men att de gor det pd olika sitt. Arbetstérmédga kan
dirfor inte ses som ett fast fenomen. Istillet dterfinns olika syner, ndgot som ir
beroende pd vilken organisation begreppet anviinds i. Omvardnadsinformanterna
ser pd kroppar, stroke och arbetsférmaga som forinderliga fenomen och deras
praktiker bygger pa kunskap som siger att en strokedrabbad person kan bli bittre
fortfarande lingt efter sitt insjuknande liksom att den omgivande miljén eller
stress kan gora att symptomen blir virre eller arbetsfsrmégan tillfilligt simre.
Handlidggarna frin Forsikringskassan tar snarare fasta pd att mita, bedéma och
sld fast sjukdom och arbetsfdrmaga utan att den strokedrabbades vardag tas med i
berikningen. Berittelserna frin de professionella frin Arbetsformedlingen hand-
lar inte om tid eller krav att snabbr sl fast arbetsférmaga utan fokuserar snarare
pa tillgingliga resurser for att hjilpa strokedrabbade till ett nytt arbete. Deras
praktiker tycks omfattas av ett storre handlingsutrymme 4n det som handlig-
garna frén Forsikringskassan méste forhalla sig till trots att bdda organisationerna
ar myndigheter.

Att stroke och dess foljder tolkas pa olika sitt pd grund av att profession, kun-
skap och organisation bidrar till att begreppet arbetsférmaga far olika innebérder
men ocksa till att det finns férhillningssitt och praktiker i de professionellas ar-
bete med strokedrabbade som stdr i konflikt med varandra. Det blir tydligt bland
annat nir det talas om vilka tidsramar som de professionella forhéller sig till.
Dessutom skiljer sig professionellas praktiker frén varandra ocksa for att de for-
haller sig till och skapar berittelser om normalitet pé olika vis. Min analys tyder
pa att de professionella oavsett organisation, skapar normalitet i sina berittelser
i relation till kroppen, livssituationen och arbetsfsrmégan. Om det inte gér att
hamna nira ett liv och vardag som det sdg ut fore stroken f6r de strokedrabbade,
dr det en anpassning till de nya forutsittningarna som de professionella arbetar
for. Deras fokus skiljer sig dock dt beroende pd organisation. For de professionella
inom Omvardnaden handlar normalitet om kroppens férmédga. For de professio-
nella frin Forsikringskassan och Arbetsformedlingen handlar normalitet om att
vara delaktig i arbetslivet. Normalitet tolkar jag dirfér som en styranderelation
som péverkar institutionella praktiker. Likasd pdverkar normalitet som styrande-
relation de strokedrabbades vardag och forsok att dtergd till arbetslivet.
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KAPITEL 8

Berittelser om stroke och
sambhillet — relationen mellan

de strokedrabbades och de

professionellas berittelser

I min studie 4r det de strokedrabbade informanternas vardag som jag tagit av-
stamp ifrdn och ett av syftena har varit att visa styranderelationer och de sociala
relationerna diri. Med den kunskapen om deras vardag har jag sedan fortsatt med
att intervjua professionella som méter strokedrabbade och i kapitel 7 fokuserade
jag pé de professionellas praktiker i deras respektive organisationer. De berittade
forutom om deras praktiker, om stroke, strokedrabbade och dagens samhille och
arbetsliv mer generellt. I det foljande kapitlet kommer jag att sitta sidana mer
generella berittelser i relation till de strokedrabbade informanternas berittelser.
Jag gor det med utgdngspunkt i antal teman som har aktualiserats under studiens
gang, frimst inspirerade frin empirin. Denna analys méjliggor ett synliggorande
av likheter men #ven diskrepanser i erfarenheter och praktiker. Att berittelser,
erfarenheter och praktiker som kringgirdar en dtergéng till arbetslivet efter stro-
ke, inte alltid ir forenliga med varandra menar jag fir konsekvenser for bade de
professionellas praktiker och de strokedrabbades forsok att aterga till arbetslivet.

En dold sjukdom

I motsats till de stora epidemiska sjukdomarna i det forflutna (bsldpest, tyfus, kolera), som
drabbar varje person i samhillet, uppfattas tbc som en sjukdom som isolerar en frén samhil-
let. Hur hog frekvensen 4n 4r hos en befolkning verkade tbc — liksom cancer idag — alltid

161



vara en gitfull sjukdom som drabbade individer, en dédlig pil som kunde triffa vem som
helst, som valde sina offer ett efter ett. (Sontag, 1981:56)%

P4 liknande sitt menar jag att stroke uppfattas som en "gétfull” sjukdom da den
kan drabba utan f6rvarning, ge dolda biverkningar som férindrar personlighet,
humér, kognitiv formaga, hur man bearbetar intryck och hur man sprakligt kom-
municerar och uttrycker sig; egenskaper som vi uppfattar som basala delar av
vem en person ir. En sjukskoterska siger: D4 kan vi ju se det hir pd tremdna-
dersuppféljningarna om de fortfarande siger att 'usch jag kinner inte igen mig
sjilv lingre”™. Som jag visat i Bengts berittelse talar han pa ett likartat vis nir
han siger att nigot 4r fel men att han inte vet vad. I flera av de professionellas
berittelser anvinder de sig av olika forklaringar till dessa ibland svardefinierade
forindringar, bland annat genom att tala om orsaken bakom varfér minniskor
drabbas av stroke. Likas4 de strokedrabbade informanterna anvinder sidana be-
rittelser for att forklara varfor just de har drabbats. Det ir ibland svért att fastsla
vad som egentligen orsakat stroken eller ens om det ir en stroke som ir orsaken
till att en individ har drabbats av vissa problem. Férutom att stroke pa det hir vi-
set kan sigas vara en gatfull sjukdom i de professionellas berittelser, talar de ocksa
om den som en dold sjukdom och det sker pa tva sitt. For det forsta jamfor de
professionella stroke med andra sjukdomar som allminheten har bittre vetskap
om exempelvis hjirtsjukdom:

Ja, alla vet ju att om dom sitter och bérjar fa smirtor i brostet och strélar ut i en arm, di
ringer man akuten. Det sitter i ryggmirgen pé folk. Men om ndgon bérjar f3 en hiingande
mungipa och sluddra, s& blir alla nervésa, for det 4r fortfarande, det 4r inte den hir liksom
direktimpulsen att det fir vi ringa och ordna. Dir ligger en skillnad tycker jag.

Den hir informanten frain Omvardnaden fortsitter sitt resonemang med att fun-
dera pd om det kan handla om att kunskap om stroke och hjirnan ir relativt ny
jimfort med hjirtsjukdomar. Dessutom siger hon att "allting 4r s& kopplat till
hjirtat”, och avser dd gamla ordsprik som brustet hjirta med mera. Jag tolkar

45 1 sin bok Sjukdom som metafor (1981) visar Susan Sontag hur vissa sjukdomar laddas med
forestillningar och betydelser bide om de drabbade individerna som en kategori med specifika
personlighetsdrag och beteenden och om samhiillet i stort. For att skddliggora detta jamfor
hon forestillningar om sjukdomarna cancer och tbc. Exempelvis cancer har genom tiderna
kommit att omges med férestillningar dir undertryckta kiinslor ses som orsaken till sjukdomen.
I fallet med tbe 4r det snarare passionen och lidelsen som fortirde de littsinniga och sensuella
som man trodde oftast drabbades av sjukdomen. Sontag ser det som att ansvaret i sidana
forklaringar liggs pd individen. Vidare hivdar Sontag att genom sidana psykologiska teorier
om sjukdom, internaliserar de drabbade denna syn och kommer att kiinna att de har fortjinat
den (1981: 84).

46 Det finns manga olika riskfakeorer for stroke: irftlighet, livsstil, hogt blodtryck, diabetes,
formaksflimmer, p-piller idr bara nigra (http://www.vardalinstitutet.net/scst/bn_orsaker.pdf.)
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detta som att hon refererar till kulturella berittelser dir hjirtat 4r en viktig sym-
bol. Trots att hjirtat fortfarande 4r en stark symbol for livet idag, vill jag péstd
att hjirnan idr det kroppsliga organ som ir starkast kopplat till forestillningar
om kapacitet och minnen och till det som gor oss till dem vi dr som personer.
Samtidigt dr hjirnan ett av de fi organ som den medicinska forskningen fortfa-
rande inte kunnat kartligga helt och hallet. Det kan betyda att det finns en ridsla
infor sjukdomar férknippade med hjirnan eftersom det #4r nigot frimmande och
dolt. Stroke som en dold sjukdom skapas ocksa i de professionellas berittelser ge-
nom att den stills i relation till kunskapen om andra sjukdomar som exempelvis
cancer: “Alla vet vad cancer dr men stroke ir lite osynligt pd nét vis, och det kan
ta sig sd himla ménga uttryck”, siger exempelvis en sjukskoterska. I sidana hir
berittelser frin de professionella gors strokedrabbade till en grupp som méter
mindre forstdelse jimfort med andra sjukdomar, sdsom cancer eller hjirtinfarke.
Nir sjukskéterskan i intervjun jimfér stroke med just cancer tolkar jag det som
en praktik for att betona hur ocksé stroke ir en allvarlig, ibland dédlig sjukdom.
De strokedrabbade informanterna stiller kunskapen om stroke i relation till an-
dra fysiska skador sdsom ett brutet ben. I deras berittelser fokuseras en jimforelse
mellan synliga respektive osynliga funktionshinder bland annat nir de jimfér och
ifrigasitter kunskapen rent allmint om stroke; att omgivningen kan hantera och
beméta en person som brutit brutet benet men inte en person som fitt en stroke.

De professionellas berittelser dskadliggor dven att en hierarki mellan olika
sjukdomar resulterar i olika omhindertaganden, exempelvis i akutvirden. Enligt
en informant ska satsningar pa just den akuta strokevirden ha genomforts i sir-
skilda projekt (t ex Réidda hjirnan) men dessa har dnnu inte natt ut till sjukhus
pad mindre orter. Likasd siger en av informanterna frin Arbetsférmedlingen att
Forsikringskassan oftare bedémer arbetsférmigan som helt frinvarande efter
stroke 4n efter hjirntumérer (trots att hon menar att biverkningarna kan vara
mycket lika varandra). Forestillningar om stroke kan alltsd antas péverka prakti-
ker i olika organisationer. De strokedrabbade informanterna talade i sina inter-
vjuer ocksd om allminhetens okunskap om stroke och om dolda funktionshin-
der. Men till skillnad frin de professionella nimner de inte att stroke skulle ha
ligre status eller att det skulle paverka institutionella praktiker. I sina berittelser
skapar de professionella ocksa stroke som en sjukdom med andra specifika karak-
tiristika som de bland annat kopplar till det som kinnetecknar vér tids samhille
sdsom stress, krav pa individen att vara hogpresterande bade i arbetslivet och pa
sin fritid, ett arbetsliv med hégt tempo och krav pa livslingt lirande. Sidana
berittelser anvinder de professionella dels for att resonera om vad som begrinsar
strokedrabbades mojligheter att komma tillbaka till arbetslivet, dels for att for-
klara riskfaktorer for stroke. Sddana hir berittelser om samhillet refererar inte
de strokedrabbade till. De talar om individuella forklaringar sdsom irftlighet,
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stress och hogt blodtryck. De gor alltsd inte samma koppling mellan sin stroke
och generella samhillstendenser som de professionella gor. De hir skilda sitten
att forstd och forklara stroke, torde ha betydelse for hur praktiker vid forsok ate
dtergd till arbetslivet ser ut.

Det andra sittet pa vilket stroke skapas som en dold sjukdom i de professionel-
las berittelser, 4r utifrdn hur dess biverkningar inte alltid ér fysiskt synliga. En in-
formant berittar: ”Jag hade en annan patient som hade talrubbningar och hon sa
att ‘nir jag kommer fram s3 tror de ju att jag dr knipp i huvudet eller ndt annat’.
Folk tar avstdnd”. Att insikten eller vetskapen om att en person ir strokedrab-
bad ir viktig for att kunna forhélla sig till personer med vissa funktionshinder
framkommer ocksd nir en av informanterna frin Arbetstérmedlingen berittar
om ett mote med en arbetssokande dir det var extra svart att forhalla sig till
denna och forsoka hjilpa eftersom denna person betedde sig sd “otrevligt”. Efter
en medicinsk utredning kunde en likare diagnostisera en stroke, vilket férklarade
personens personlighetsférindring; “otrevligheten”. Denna berittelse visar hur
stroke ocksa forblir en dold sjukdom till dess att det finns en diagnos att forhalla
sig till, vilket dven en av sjukskéterskorna tar upp:

De som har handikapp som syns har det, vad ska man siga, lite littare for de tas emot pa ett
annat sitt. Dir finns en forstdelse pd ett annat sict ute i arbetslivet, pd deras arbetsplatser.
Men de som bara har de hir dolda handikappen med trotthet och minnesproblem och det,
de har det jobbigare att komma tillbaka/.../De som har fysiska handikapp har ju ocksa de

hir problemen men forstielsen varar lingre for deras skull.

P4 det hir viset skapar de professionella berittelser dir 6ppenhet och forstdelse
finns hos omgivningen for fysiska dkommor medan stroke och dess dolda biverk-
ningar beméts med otdlighet och skepsis pa grund av att de inte syns. I vissa fall
anvinder sig de professionella av mindre allvarliga dkommor eller skador, som ett
benbrott, for att illustrera hur olika bemétande och synen pa stroke ir jimfore
med en synlig skada. I intervjuerna ir det anmirkningsvirt att just kroppen och
det fysiska talas s mycket om med tanke pd att deras berittelser samtidigt visar
att det 4r dolda problem som ir svérast att rehabilitera ifrin (vare sig dessa ir
trotthet, depression, neglekt eller annat). Nir de professionella talar om de stro-
kedrabbade handlar det mycket om deras dolda problem men nir de beskriver
sina egna arbetsuppgifter och tillvigagdngssitt dr det just den fysiska kroppens
funktioner som bide sjukskoterskorna, sjukgymnasterna och en av handliggarna
pa Forsikringskassan talar mest om. De berittar bland annat om hur de bedémer
handstatus, formaga att ga, kld pa sig, svilja, formégan att arbeta som hantver-
kare eller viktare (dven om ocksd kognitiv trining explicit talas om, framforalle
av arbetsterapeuten). En av handliggarna frin Forsikringskassan likstiller i site
berittande funktionshinder med fysiska och synliga funktionshinder: ”Jag bru-
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kar siga som exempel, det finns ju minniskor i samhillet som sitter i rullstol
och skoter ett arbete 40 timmar i veckan. Det menar jag inte att alla kan men
bara for att jag har varit malare i 18 &r s8 ir jag inte mélare tills jag 4r 65. S& det
dr vil lite s3 som man ska tinka tycker jag”. P& sd vis uttrycker informanten att
arbetsformaga kan finnas trots funktionshinder, att det snarare beror pa hur man
anpassar arbetsuppgifterna, men det idr intressant att det alltsd dr till ett fysiske
funktionshinder informanten refererar. P4 ett liknande visar Bendz (2000) i sin
studie om stroke att fokus ir pa kroppsliga dysfunktioner och fysiska skador hos
bide strokedrabbade och aktorer inom virden; de ser funktionshinder och dys-
funktion som isolerade till vissa kroppsdelar. Som jag skrev tidigare har forskare
inom funktionshinderforskningen lyft fram att teorier om funktionshinder ofta
har utgatt just frin fysiska funktionshinder. Dirmed har intellektuella och psy-
kiska funktionshinder marginaliserats i sddana forstdelser och teorier (Thomas,
2007:130f.). Aven de strokedrabbade informanterna talade i termer av kroppen
och det synliga nir de berittade om hur de kommit tillbaka eller om strokedrab-
bade med synliga funktionshinder som virre skadade 4n dem sjilva.

En institutionell praktik som jag visat i det forra kapitlet 4r hur omvardnads-
personalen delar upp den strokedrabbade patientens kropp i olika kunskapsom-
rdden mellan sig. Bdde de professionella frin Omvéardnaden, Forsikringskassan
och Arbetsférmedlingen talar om den fysiska kroppen och dess férméga men
berittar ocksd att den kroppsliga rehabiliteringen ir beroende av patientens psy-
kiska tillstdnd och livssituation och att det dr mycket svart att rehabilitera fy-
siska och synliga funktionshinder om personen lider av depression eller kognitiva
funktionshinder. Men bide strokedrabbade informanter och de professionella
berittar om sina erfarenheter av hur psykologisk expertis i form av kuratorer eller
psykologer, inte fir ekonomiska resurser i den utstrickning att det kan erbjudas
till alla som skulle vilja eller behova den hjilpen. S hir sidger en professionell fran
Omvirdnaden:

Det 4r ju minga som har depression och sen ir det ju hela den hir krisbearbetningen efter
att ha drabbats av stroke. Det dom erbjuder pa sjukhuset, det ir kurator, och sen kan man
da triffa likare och f3 antidepressiva. Men att triffa en annan form av terapeut, kanske sam-
talsterapeut, det finns ju inget sint. Och jag menar, har du en depression och ir en vanlig
frisk Svensson s3 kiinns det som att man har lite andra méjligheter. D4 fir man ju ofta nigon
kompletterande behandling bredvid medicineringen. Men det upplever jag inte att dom hir
patienterna alltid far.

Det som berittas fir vissa foljder till exempel att nir psykologisk hjilp inte kan
erbjudas signalerar det att det 4r den fysiska, synliga kroppen som ska rehabiliteras
och, ndgot som méjligen ir viktigare hir; det psykiska och/eller kognitiva forblir
dolt och privat. I de hir berittelserna skapas stroke som en dold sjukdom bade
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i avseende att den inte uppmirksammas och att det inte finns samma kunskap
om stroke som andra sjukdomar men dven som dold i den bemirkelse att den
kan ge funktionshinder som inte syns utanpé kroppen. Dessa berittelser utmanar
synen pa den fysiska kroppen som skild fran det inre livet; sinnet, intellektet eller
psyket, da stroke kan ses paverka "inifrin” och ut. Utifrdn en sidan forstielse av
sambandet mellan den yttre kroppen och den inre menar jag att informanterna
talar om en organisk kropp (jfr Faircloth et al. 2004a). Men i praktikerna kom-
mer den fysiska kroppen dnd4 i fokus, ett forhdllningssitt dir kroppen snarare ses
som mekanisk.

Sjukdomar och funktionshinder som dolda eller synliga ser jag dirfér som
en styranderelation som paverkar vardag och handlingsutrymme. Men denna
styranderelation paverkar dven praktiker i de professionellas arbete med stroke-
drabbade. I de strokedrabbades, men iven de professionellas och dé framforallt
omvirdnadspersonalens berittelser, finns en spinning mellan det fysiska/synliga
och det dolda/kognitiva/psykiska. Det kognitiva och det psykiska kan sigas ha ett
direkt samband med kroppen och det fysiska, i och med att hjirnan ir ett kropps-
ligt organ och genom att det kognitiva paverkar fysiska och synliga kroppsfunk-
tioner. P4 sd vis pendlar berittelser om stroke mellan att 4 ena sidan bibehilla
dikotomin synlig/dold och 4 andra sidan utmana en sidan uppdelning genom
att kroppen talas om som organisk (Faircloth et al. 2004a). Som jag diskuterade
tidigare menar jag att informanterna utmanar forestillningen om kroppen som
mekanisk, alltsd dir det dr mojligt att skilja pd det inre och det yttre. Men i prak-
tikerna dr det dndd kroppen som fokuseras. Det syns i berittelser om hur vissa
professioner, kurator eller psykologer, saknas i rehabiliteringsarbetet.

Det individuella och det samhiilleliga ansvaret for stress
och ohiilsa

Dagens samhiille ir ju stressigt till tusen. I och med att vi stressar si mycket sa skickar det
ocksd for et hogt blodtryck. Kirlen drar ihop sig. S jag menar det ena ger det andra. Och
det 4r ju det hir att lira sig, att fundera pd att om man stressar, att man ser till act man kortar
de hir stressperioderna. Att man tinker pa att nej, usch, nu har jag hallit pd i tv veckor, nu
miste jag ligga &t sidan s att det inte hiinder nigot’. Att man bdrjar tinka mer pd sig sjilv
och pd sin kropp. For vi dr ju stressade idag. De flesta av oss. S& vi blir mindre folk och vi
ska géra mer.
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Det hir idr ett exempel pa en berittelse om dagens arbetsliv som stressigt och fyllt
av nya krav. Sjukskoterskan som talar hir kopplar dessa karaktiristika for dagens
samhille till en medicinsk kunskap och praktik nir hon menar att blodtrycket
hojs av en sidan stress. Aven konsulenten frin Arbetsformedlingen talar om den
forindrade arbetsmarknaden och dess krav nir hon siger att det 4r denna som
paverkar hennes handlingsutrymme mest. Hir ér likheterna sliende med en av
sjukskoterskornas berittelser om andras oférstdelse for hjirnskadade personers
nedsatta ork och stresstalighet:

Alle 4r s& oerhort rationaliserat. Alla ska vara sa stresstliga. Det funkar inte fér minniskor.
Sérskilt inte om man har en hjirnskada. Det gir inte va. Och ocksé det hir att man blir trote.
Det ir jittesvart for de andra att forstd. Ménga av de hir nya foretagen som arbetar bara med
telefon.. .jag tycker det skulle vara alldeles perfekt om man kunde uppritta en hel avdelning
med bara minniskor som satt och ringde men som kanske inte hade samma krav p4 resultat
som resten av...Men det gér ju inte att tala med nigon som ir chefer pa sidana stillen. Det
ska liksom vara lika krav for alla och det ar klart att alla ska silja lika.

Si dr det dven om arbetsgivarna erbjuds att 16nen kompenseras frin Arbets-
formedlingen enligt informanten. Jag frigar om det ir littare att hitta jobb inom
offentlig sektor men konsulenten siger att enligt hennes upplevelse finns det en
stérre oppenhet hos privata foretag. Hennes berittelse kan ses uttrycka hur ar-
betslivets villkor sitter grinser for personer att dtergd till arbetslivet efter sjuk-
dom. Men hon berittar ocksd att hennes eget handlingsutrymme begrinsas av
dessa villkor.

Sontag (1981:107) skriver i sin bok Sjukdomen som metafor om hur sjukdomar
har anvints for act "underbldsa anklagelser om att ett samhille var korrumpe-
rat eller orittvist”. De moderna metaforerna ger uttryck f6r "en djup obalans
mellan individen och samhiillet, med ett samhille som uppfattas som individens
motstdndare. Sjukdomsmetaforer som anvinds for att fordéma sambhillet, inte
som obalanserat utan som repressivt” skriver hon vidare (Sontag, 1981:108)%.
De strokedrabbade informanterna i min studie talar inte om sin stroke som ett
resultat av ett arbetsliv eller samhille med héga krav eller stress. Snarare ligger
de ansvar p4 sig sjilva nir de siger att de kanske tog pa sig for mycket, stressade
bide privat och i arbetslivet eller 4t fel slags mat. Hir delar de strokedrabbade in-
formanterna den biomedicinska kunskapsssyn som ocksé de professionella inom

47 Samma tendens pekar dven Claudine Herzlich p& (2004). T hennes studie viljer individer mellan
olika faktorer for att forstd/forklara sjukdom. Hon riknar upp dem som: livsstil, individuella
faktorer och natur, tving och samhille (2004:28). Individuella faktorer handlar om vem som
har motstdndskraft eller inte, t ex ses intellektuella minniskor som svagare men livsstil ses
inverka pa hilsan dnnu mer (Herzlich, 2004:30ff.). Aven det moderna livet i sig sjilvt sigs
som ohilsosamt av informanterna i Herzlitchs studie. Exempelvis beskrivs stadslivet producera
trotthet och nervositet.
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Omvirdnaden anvinder sig av. Med Foucaults (1963/1989) begrepppsanvind-
ning kan det forklaras som att de strokedrabbade internaliserat den medicinska
blicken nir de berittar om hogt bloddrryck, irftlighet och férkalkningnar i blod-
kirlen som orsaker till stroken, och alltsd accepterar medicinska forklaringar till
sin stroke. Den medicinska kunskapen och dess praktiker och ”blick” 4r nigot
som alla informanter forhaller sig till och som sillan ifrigasitts av dem. Aven om
den medicinska diskursen dr mycket stark i vart visterlindska samhille, kan den
medicinska kunskapen inte ses som ogenomtringlig for paverkan frin det omgi-
vande samhiillet. Exempelvis berittar en av handliggarna frin Forsikringskassan
om hur uppstramande praktiker hos myndigheter har efterfrigats frén politiske
hall och om hur benigenheten att sjukskriva har férindrats bland likare efter
sidana politiska pdtryckningar.

Flera av de strokedrabbade informanterna talar om en ridsla for att de ska fa
en stroke igen och att det skulle kunna innebira att de fir dnnu allvarligare funk-
tionshinder eller till och med dér. Hos de professionella informanterna finns inte
dessa berittelser lika explicit uttryckta. De professionella inom Omvérdnaden
talar mer om depression. En av handliggarna fran Forsikringskassan berér vad
jag tolkar vara samma tema nir han siger att strokedrabbade personer kan vara
svéra att fi tillbaka till arbete till 100% eftersom de ir ridda att de ska bli sju-
ka igen och att de dirfor lyssnar mer till sina likare 4n till uppmuntran frin
Forsikringskassan att prova att gd upp i arbetstid. Som jag tolkar det fir ridsla
for doden och fler funktionshinder inte nigon plats i de institutionella prakti-
kerna. Aven om en medvetenhet finns hos de professionella informanterna om
detta, visar de i sina intervjuer att det medicinska underlaget ir vad som bestim-
mer beslut om sjukférsikring. De professionella frin dagrehabiliteringen visar i
sina intervjuer pd, hur behovet av kuratorer eller neuropsykologer ir stort men
att det inte ges resurser till detta i deras organisation. Aven intervjuerna med de
strokedrabbade visar att de sjilva fitt ordna med terapeutiskt stéd, om de haft
ekonomiska méjligheter att géra detta vill siga. De strokedrabbades berittelser
om att det kan hinda igen kan ocksé ses som en medvetenhet och deras "forsik-
tighet” med att vilja gi tillbaka till en heltidstjanst och vilja att lyssna mer pa sin
likare, som en av handliggarna pa Forsikringskassan siger, kan dirfor tolkas som
ett ansvarstagande for sin hilsa.

Stress beskrivs ocksd mer allmint av de professionella i min studie som ett
samhillsfenomen som handlar om ett mindre behov av arbetskraft samtidigt som
storre krav stills pd dem som arbetar. De talar om stress ocksa utifrin att individer
har krav pd sig utanfor arbetslivet sisom egna intressen eller omsorg om andra,
barn och férildrar. Ett par av de professionella knyter det hir samhillsfenomenet
till kon d& de menar att hoga krav att vara duktig och klara av mycket stills fram-
forallt pd och av kvinnor sjilva.
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De "riktiga” problemen — kvinnor, yngre och dolda
funktionshinder

Vi har en annan ung som siger det, att som kvinna kanske du ska hinna med barn, du ska
hinna med familj, och du ska hinna med din fritid, du ska hinna med ditt jobb och du ska
hinna med ....Och nir man ir upp i det och tycker att man ir ung s kiinner man det 4r inga
problem, jag orkar’. Man ir sd uppe i det sd man tinker inte pd det. Férrin smillen kommer
och da funderar man efterdt, "hur har jag orkat med allt detta’?

Sjukskéterskan som talar hir, forklarar skillnaden mellan yngre min och kvinnor
som drabbas av stroke med att krav som stills i arbetslivet, familjen, hushéllet och
fritiden #r hogre for kvinnor 4n f6r min. Ytterligare en skillnad mellan min och
kvinnor som drabbas av stroke, ir att min, enligt henne, har svarare for att forstd
eller acceptera att deras strokedrabbade partner inte orkar pd samma sitt som
forut. Kraven som stills pd kvinnorna ir alltsd hogre bide frin dem sjilva och
frin omgivningen. En av informanterna frén Forsikringskassan ser dirfor kvin-
norna som en speciellt svir grupp av de strokedrabbade att fa tillbaka till heltid.

Men sen ir frigan, pd vilket sitt dom gynnas av att vara kvar i sjukskrivningsrollen. Fér dir
fastnar man, speciellt med den hir sista fjirdedelen. Den 4r den absolut sviraste delen att
gé tillbaka. Speciellt kvinnor som 4r ambitidsa och vill mycket och vill vara jitteduktiga och
som jimfor sig sjilva med hur dom var innan. For att dom ska kunna kinna sig néjda med
sig sjilva sd vill dom ju orka lika mycket som dom gjorde innan. Och det gér dom kanske
inte. Det #r inte rimligt att begira efter en stroke att man ir precis likadan som man var
innan. Men det behéver ju inte innebéra att man har en nedsatt férméga att skota sitt jobb.

Forskning visar att stroke 6kat hos kvinnor i arbetsfér dlder de senaste dren
(Medin, 2006). Feministisk forskning visar hur kvinnor fortfarande tar huvud-
ansvaret for hushallsarbete samtidigt som de 4r verksamma i yrkeslivet (Medin,
20006). Tillsammans med faktorer som stress och hégt blodtryck skulle den ojim-
na arbetsfordelningen mellan kénen kunna vara en forklaring till varfor stroke har
okat bland yngre kvinnor féreslar framhéller Medin i sin studie (2006). Men i be-
rittelserna som informanterna skapar om stroke och genus, anviinder de sig inte
av kénsarbetsdelning som forklaringsmodell utan betonar istillet kvinnors egna
krav pa sig sjilva. I de professionellas berittelser liggs ansvaret pd individen. Min
analys ir att det skapas en berittelse om kvinnorna som ett problem, bade for att
de har kravet pé sig att ta hand om andra och for att de sjilva stiller f6r hoga krav
och dessutom jimfor sig med hur de var fore stroken. Med en sinkt ambitions-
niva hade de kunnat jobba 100% menar handliggaren pa Forsikringskassan som
ocksd definierar en hundraprocentig aterging till arbetslivet som lyckad. De hir
berittelserna tycks peka pd att det finns en diskrepans mellan vad som virderas
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som en lyckad aterging av olika aktérer och att de bdde utmanar och reprodu-
cerar en diskurs om feminitet dir kvinnor bland annat prioriterar omsorgen om
andra. Trots att jag i de professionellas berittelser om stroke och strokedrabbade
ser hur kon talas om som en viktig faktor som ger olika problem, aterfinner jag
inget om kon i deras berittelser om sina praktiker. Det betyder att kon kan ses
som en forklaring till olikheter men inte tas hinsyn till i det praktiska arbetet vid
forsok att hjilpa strokedrabbade ter till arbetslivet®.

De strokedrabbade informanterna sjilva talar inte om kon men jag ser det
ind& som nirvarande i vissa av deras berittelser. Kerstin berittar bland annat
om hur klienter kom till henne med sina problem snarare in gick till hennes
manliga kollega vilket gjorde att hon fick en tyngre arbetsborda. Likasd menar jag
att kon 4r en central del i flera berittelser nir flera av de manliga strokedrabbade
informanterna berittar om vad de presterar rent fysiskt efter stroken men d& mer
i relation till den presterande, maskulina kroppen. Flera av de strokedrabbade
informanterna sa att de kanske tagit pa sig f6r mycket jobb eller “lagt ribban f6r
hogt”, som Tommy siiger, direke efter stroken nir de forsokt komma tillbaka till
arbetslivet, eftersom de 4r ambitigsa till sin personlighet. Till skillnad frin vad de
professionella berittade, var det alltsd bide kvinnor och min som talade om sig
sjidlva som ambitiosa och med hoga krav pa sig sjilva

Precis som kvinnor skapas som en specifik grupp bland strokedrabbade, skapas
de yngre strokedrabbade som en grupp som skiljer sig frén de ildre. En skill-
nad mellan ildre och yngre strokedrabbade, siger en av de professionella frin
Omvirdnaden, ir att ndr dldre ofta kan fa hjilp av sina barn, har kanske de yngre
egna barn att ta hand om. Aldre nojer sig dessutom med mindre, siger hon. Hir
menar hon inte i motivationen. Att bli si bra som méjligt vill alla bli oavsett
dlder. Men f6r de yngre strokedrabbade ir det tva faktorer som skiljer dem frin
dldre strokedrabbade; de har eventuellt en partner som ocksa ska delta i arbets-
livet och eventuellt barn som fortfarande bor hemma (jfr Stone, 2005). Mellan
yngre och ildre strokedrabbade konstrueras siledes ett dikotomt férhillande i be-
rittelserna dir de yngre sigs ha en mer komplicerad vardag dir flera aspekter ska
fungera sd som familj, relationer och arbetsliv. Trots att det pd det hir viset finns
berittelser nirvarande om hur vissa grupper har vissa behov, motsvaras inte alltid
dessa berittelser av institutionella praktiker. I forra kapitlet berittade en av de
professionella frin Omvérdnaden om hur det i vissa delar av landet eller i andra
landsting inte finns fokus pa de yngre strokedrabbade. Dir hamnar strokedrab-
bade i 40-drsildern pd korttidsboende for ildre eller dldreboende om man har

48 I skriftligt informationsmaterial som jag tagit del av men inte har med i analysen stdr det dock
att okontrollerad grit, som en 5ljd av kiinslorubbningar, ofta upplevs som stigmatiserande av
strokedrabbade, speciellt av min (Apt, 1999:21). Négot som kan tolkas som att normer och
forvintningar ser olika ut for min respektive kvinnor.
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behov av mycket hjilp, siger hon. I en sddan praktik forblir yngre strokedrabbade
en osynlig grupp.

De hir kategoriseringarna vad giller dlder och dold/synlig stimmer inte éver-
ens med hur de strokedrabbade informanterna sjilva férhéller sig till kategorin
strokedrabbade. Som vi sdg i kapitel 5 och 6, stiller de sig i sina berittelser utan-
for den kategori som drabbas hirdast genom att gora dldre och strokedrabbade
med synliga, kroppsliga funktionshinder till dem med de riktiga problemen. Att
pa det hir viset distansera sig tolkar jag som en praktik dir de strokedrabbade
forsoker bibehalla sitt aktorskap i ett handlingsutrymme som begrinsas av berit-
telser och styranderelationer om stroke.

De anhérigas sjukdom

Trots att fokus for mina intervjufrigor med de professionella var arbetslivet, ta-
lade de @ven om personers relationer utanfor arbetslivet som viktiga f6r en lyckad
dterging. Framforallt informanterna frin Omvardnaden talade mycket om just
anhorigas betydelse. Hir berittar de att det 4r bra att fi med anhériga i rehabili-
teringen och att de kan hjilpa till att komma ihdg information som den stroke-
drabbade kan ha svirt att f6rstd eller komma ihdg direke efter stroken. Men, siger
nigra av de professionella, just i de yngres fall kan det vara svérare att fi detta
stdd eftersom de anhériga ofta arbetar och dirfor inte kan f6lja med till sjukhuset
och delta i rehabiliteringen. Hir 4r méjligheterna dnnu storre for dldres anhériga.
I intervjuerna uttrycks ocksd en onskan att bittre kunna ge stod till anhoriga
eftersom de ofta fir en kris. En sidan kris gor det svdrare for dem att hjilpa den
strokedrabbade. En sjukskéterska benimner exempelvis stroke som “de anhé-
rigas sjukdom”. En annan sjukskéterska tror att anhériga ocksd kunde bli mer
involverade i trining om de fick hjilp att bearbeta sin egen kris. Hir menar jag
att berittelserna bygger pa ett antagande om att parforhallanden 4r normen och
att forvantningar till stod i rehabiliteringen begrinsas till den strokedrabbades
partner som antas stotta i rehabiliteringsarbetet. Detta trots att forskning visar
att 44% av hushillen i storstider bestir av ensamstiende (Sandstedt, 1991). Det
finns alltsd inget utrymme for berittelser om andra former av stéd frin vinner
eller den utokade familjen trots att det var nigot som de strokedrabbade infor-
manterna nimnde. De strokedrabbade informanterna berittar om hur andra,
forutom familjen, varit viktiga i deras dterging till arbetslivet eller rehabilitering
i stort. Ulf gick och trinade med sin kompis en géng i veckan och talade om sin
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vin som ett stort stod, Agneta hade med sig sin vininna pi rehabiliteringsliger,
och Karin berittar att stddet kom frin hennes vinner snarare 4n familjen. Som vi
sett tidigare efterstrivar de professionella att lyssna pd de strokedrabbades berit-
telser men som jag ser det, begrinsas de professionellas praktiker av berittelser
om familjen som det sjilvklara stddet. Sddana berittelser bottnar sig i styrandere-
lationer dir parforhillandet och kirnfamiljen 4r norm.

Arbetsforhet och anstillningsbarhet

I Parsons teori om sjukrollen ligger ett antagande om att vissa individer kan finna
sjukdom som en vig bort frén sociala misten och normer. Alltsd foresprikade
Parsons en noggrann kontroll frin medicinske héll for att uppritthélla ett fung-
erande samhiillssystem (Parsons; 1964:19). Hans antaganden om sjukrollen ir till
viss del anvindbar f6r en forstdelse av berittelser om ohilsa och [6nearbete. Nir
de professionella frin Omvardnaden talar om sina patienter ser de dem som per-
soner som vill komma tillbaka till arbetslivet. Det dr en berittelse vari strokedrab-
bade i arbetsfor dlder normaliseras. De gors till goda patienter som forst lever upp
till den normala sjukrollen; att dra sig tillbaka i sjukskrivning och tillfriskna, for
att sedan ta sitt ansvar som medborgare och &terga till sin normala roll i samhiillet.
Négot som i vart samhille idag innebir att vara delaktig i arbetslivet; en berittelse
som 6verensstimmer med vad de strokedrabbade informanterna presenterar. De
flesta av de professionella tar i sina intervjuer upp att strokedrabbade sillan ater-
gér helt till sitt gamla arbete. Ndgon menar att de som de facto kommer tillbaka
till arbetslivet gor det endast pé deltid. En av handlidggarna pa Forsikringskassan
menar att de kommer tillbaka till andra, anpassade arbetsuppgifter, antingen pa
den gamla arbetsplatsen eller hos nya arbetsgivare:

Och de har ju nedsatt kapacitet efter en stroke. Generellt kan man vil siga att, de fir ha an-
dra jobb, anpassade. Ibland hos tidigare arbetsgivaren om den ir tillmétesgiende och vinlig

och hygglig och...I vissa fall gér det ju.

Forklaringen i den hir berittelsen 4r att kapaciteten, arbetsformégan hos de stro-
kedrabbade #r nedsatt. Meningen “de har ju nedsatt kapacitet efter en stroke”
visar att han talar om stroke och dess konsekvenser i generella termer snarare 4n
en sjukdom med mycket individuella konsekvenser. Handlidggaren menar vidare
att om de kommer tillbaka till den gamla arbetsplatsen beror det frimst pé ar-
betsgivarens goda vilja. Eftersom bide de strokedrabbade informanterna och de
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professionella i vira samtal nimner arbetsgivarnas roll och attityder som viktiga
for en dtergéng till arbetslivet, frigar jag arbetsfsrmedlaren om hur arbetsgivarna
forhéller sig till alla de arbetsmarknadsresurser som de kan erhélla om de anstil-
ler en strokedrabbad person under en tid? Svaret blir att arbetsgivarna ir positivt
instillda. De fir forvisso en viss del av [6nen, men i praktiken tar de tar ocksd
en chans med tanke pé det rehabiliteringsansvar som en arbetsgivare har idag”,
menar hon. Vidare berittar hon att de arbetsgivare som stiller upp med dessa ar-
beten kommer bade frin stdrre och mindre fretag. De mycket smé arbetsgivarna
dr villiga att ta emot arbetsprovande personer: "De fir ingen ersittning men det
dr gratis”. Hir framstills alltsd arbetsgivarna som positivt instillda dirfor ate de
tjanar ekonomiskt pa att ha personer med funktionshinder arbetandes hos sig.
Men denna berittelse motsigs av en av handliggarna frin Forsikringskassan nir
han talar om den ideala arbetsgivaren for funktionshindrade:

’Vi behver en massa folk och det gér inget om de har svirt att g eller springa eller hoppa.
Och dven dom som har psykiska handikapp och ir littstressade, jamen d& har vi den hir av-
delningen dir dom kan sitta i egen takt och g& hem niir de vill’. Jag menar dé hade vi kanske
inte haft s3 manga sjukskrivningar. Men hur manga arbetsgivare siger sa? Och det forstar jag,
hur driver man ett sdnt féretag?

Attraktiv och l6nsam arbetskraft likstills i detta citat med personer som inte
dr funktionshindrade vare sig psykiske eller fysiskt. Jag menar att hir finns ett
forgivettagande dir full arbetsfSrméga 4r en nédvindighet for 16nsamhet i ett
samhille som vilar pé kapitalistiska, marknadsekonomiska ideal — sociala relatio-
ner — nir han uttrycker att det finns en paradox inbyggt i ett arbetsliv som ska
vara bide ekonomiskt [6nsamt for arbetsgivarna och inkluderande fér personer
med olika former av funktionshinder. I berittelsen knyts kropp, normalitet och
arbetsférmdga ihop, dir en normal kropp ses som arbetsfor och dirmed l6nsam
och alltsd anstillningsbar. Kopplingen mellan arbetsformaga och anstillningsbar-
het har ocksé en historia av att relateras till friska kroppar. Exempelvis Gleeson
(1999) kopplar i sin analys samman industrialiseringen och dess nya krav pa
snabbhet med forindrade attityder till och forestillningar om funktionsnedsatta
minniskors arbetsférmédga. De strokedrabbade informanterna férhéller sig ocksa
till sin kropp som begrinsad av stroken men de talade dven om lsningar, vad de
skulle orka arbeta med och hur mycket. Flera av dem talar dven om hur de funge-
rar bittre i vissa situationer och hur de fortfarande ir anvindbara trots sin stroke.

I intervjuerna med de professionella finner jag berittelser som betonar den for-
lust det kan innebira fér den strokedrabbade att inte kunna dterga till arbetslivet.
De strokedrabbade talas om som kompetenta personer och de stills gentemot an-
dra patienter. Enligt en professionell v/ just den hir patientgruppen tillbaka till
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arbetet medan méinga andra patientgrupper vill att likarna ska sjukskriva dem.
En annan av de professionella siger s& hir:

De som jag har triffac hiir /.../ har haft det vildigt stressigt, har jobbat vildigt mycket, men
dom allra flesta av dom har verkligen #lskat sitt jobb. Och jobbet har i manga fall varit dven
en social, alltsd vildigt socialt viktig del i deras liv. S& nir man tar bort jobbet frin dom s
blir dom ritt si handfallna kan man vil siga. Och dom personerna vill ju tillbaka ill sitt
jobb till vilket pris som helst i princip.

Lonearbetet beskrivs hir som en viktig del av personernas identitet. Det dr viktigt
socialt och handlar sdledes om nigonting mer in enbart en inkomst.”’ Jag ser
deltagande i arbetslivet som en social relation i det svenska samhillet. Som jag
visade i avhandlingens férsta kapitel 4r arbetslinjen en grundliggande princip i
den svenska vilfirdsmodellen. Mot bakgrund av arbetslinjen som en social rela-
tion menar jag att deltagande i arbetslivet genom livslangt lirande och anstill-
ningsbarhet kan tolkas som en styranderelation. Deltagande i arbetslivet 4r dven
forknippat med normalitet. Att ha ett [onearbete ir ett tecken pa att man ir till-
rickligt frisk, tillrickligt kompetent och tillrickligt behdvd och anvindningsbar
for att uppfylla sina plikter som medborgare i samhillet och dirmed passera som
“normal”. Citatet ovan kan tolkas som en berittelse vari informanterna férsoker
fi de strokedrabbade att passa in i normaliteten genom att beritta att de onskar
vara delaktiga i arbetslivet och genom att de har varit produktiva och investerat
extra mycket i sin yrkesidentitet fore stroken. Men trots att det finns en vilja hos
de strokedrabbade att dterga till arbetslivet, konstaterar bdde omvardnadspersonal
och handlidggarna fran Forsikringskassan att de flesta strokedrabbade inte lyckas
komma tillbaka till samma arbete. Vanligast menar de ir att de strokedrabbade
dtergar antingen till deltidsarbete, anpassade eller helt nya arbetsuppgifter. Att
inte kunna prestera som forvintat kopplas i de professionellas berittelser sam-
man med att utestingas, bide frin arbetslivet och frin det dvriga sociala livet.
Konsekvenserna blir att de professionellas praktiker fokuserar pa de strokedrab-
bades férmdga till prestation och att f& dem att dtergd till arbetslivet. P4 sa vis blir
normaliteten styrande snarare 4n utmanad i deras praktiker.

De professionella tar fasta pa de arbetsmarkandsmissiga krav som idag stills
pa arbetstagare att vara flexibla och pd livslangt lirande. En av handliggarna frin
Forsikringskassan talar till exempel om hur vikeigt det 4r att bara gi och hilsa pa
eller g& pd personalméten for att inte tappa kontakten eller kunskapen i dagens
arbetsliv eftersom det numera inte fungerar att vara ifran arbetslivet alltf6r linge

49 I citatet syns dven en berittelse om hur stress dr utmirkande for just de strokedrabbades vardag.
Forstdelsen av stroke kan i det hir citatet ses som ett uttryck for individuell livsstil bland annat
som en grupp som stressar och arbetar (f6r) mycket. Men som jag tidigare har visat dterfinns
ocksa berittelser om stress som typiskt for vér tid och samhille.
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for dd hinner saker forindras och utvecklas si mycket att man till slut hamnar ut-
anfér. Till och med vid sjukdom finns alltsd detta krav pa att uppdatera sig. Den
andra handliggaren betonar istillet férdelarna med att byta arbete flera gdnger i
livet och ser det som négot positivt. Jag betraktar dem som berittelser om anstill-
ningsbarhet som liknar de strokedrabbade informanternas berittelser. Men dir
de professionella enbart talar om vad det betyder for personer med funktions-
hinder, talar flera av de strokedrabbade informanterna ocksi om sin dlder som
ett eventuellt hinder att uppfattas som anstillningsbar. I deras berittelser ligger
forklaringarna om svérigheter att atergd till arbetslivet alltsd inte enbart i deras
stroke utan dven i andra faktorer utanfér sjukdom och/eller funktionshinder.

I intervjuerna &terfinns dven motberittelser till kravet pa anstillningsbarhet.
Arbetsgivare identifieras av de professionella som en grupp som maste ta sitt re-
habiliteringsansvar och facket nimns som en viktig aktér som maste arbeta for att
sjukdom inte ska kunna anvindas for att gora sig av med oonskade personer. De
professionella talar dven om vikten av att inte tappa kontinuiteten i virdkedjan
eller viinta for linge med forsok att dterga till arbetslivet. Trots att kritiska forhall-
ningssitt till kravet pa anstillningsbarhet finns i de professionellas berittelser dr
de underordnade talet om krav pa individen att vara flexibel, kunna ta eget ansvar
och kunna fortbilda sig kontinuerligt, ndgot som jag menar begrinsar handlings-
utrymmet for personer med nedsatt arbetsférméga efter sjukdom.

Ett problem med styranderelationen anstillningsbarhet, som jag ser det, 4r an-
tagandet att vem som helst kan bli attraktiv pa arbetsmarknaden eller vara flexibel
att utfora nya arbetsuppgifter. Exempelvis syns det nir en av handliggarna frin
Forsikringskassan berittar om hur han ser det som en del av sin yrkesroll att
fi sjukskrivna personer att reflektera 6ver vad de kan, for att komma in pa nya
tankebanor och kunna soka nya arbeten om de inte lingre klarar av sina gamla
arbetsuppgifter. I ett sidant resonemang om arbetsmarknadens villkor, saknas
perspektiv pd arbetsfordelning som strukturerad av olika sociala relationer om
exempelvis klass, kon och i det hir fallet sjukdom och funktionshinder, sociala
relationer som alla terfinns i berittelserna hos bide de professionella och de
strokedrabbade informanterna. Dessutom ligger ett sidant perspektiv ansvaret
for dtergang till arbetslivet pa individniva. Kravet att vara eller agera anstillnings-
bar kan leda till att minniskor som inte lever upp till denna norm viljs bort
alternativt sjilva viljer att limna arbetslivet (Hirenstam, 2003). Strokedrabbades
méojligheter att dterga till arbetslivet kan d4rmed begrinsas av en styranderelation
som anstillningsbarhet.
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Sammanfattningsvis

Genom att stilla de professionellas berittelser om stroke, strokedrabbade och
dagens sambhiille i relation till vad de strokedrabbade informanterna berittat, ser
jag bade likheter och olikheter. Exempelvis ses familjen, och dé speciellt par-
relationen, av de professionella som det sjilvklara stodet (dven om nigra frin
Omvérdnaden nimner att det kan vara problematiskt framférallt for kvinnor att
fa forstielse efter stroken av sina min). Men de strokedrabbade informanterna
berittar om hur stodet de ftt stricker sig bortanfor kirnfamiljen. Aven vinner
utgor ett viktigt stéd f6r dem. En annan skillnad dterfinns mellan de professionel-
las forklaringar till varfor det dr svart att fa strokedrabbade dter till arbetslivet och
de strokedrabbade informanternas egna berittelser. Dir de professionella talar
mer om arbetslivets férindring i termer av slimmade organisationer och hogre
tempo, talar de strokedrabbade om att de kan arbeta (men d& under vissa villkor).
De berittar ocksa att deras bedémning av sin egen arbetsférmdga inte tas till vara
och hur deras arbetsfsrmaga har bedomts av en styrandeapparat, hur de utifrin
bland annat sddana beslut inte lingre fir plats i arbetslivet.

En likhet mellan bdde de professionellas och de strokedrabbades berittelser
dr hur de talar om stroke som en dold sjukdom, bide i termer av omgivningens
bristande kunskap och forstdelse, men dven i termer av hur stroke ofta ger dolda
funktionshinder. Diremot distanserar sig de strokedrabbade fran andra grupper
av strokedrabbade. Aven om framféralle de professionella frin Omvirdnaden
identifierar yngre strokedrabbade med dolda funktionshinder som den grupp
som ir svarast att hjilpa, talar de strokedrabbade sjilva om ildre strokedrabbade
med synliga funktionshinder som virre drabbade éin dem. Likasa strokedrabbade
kvinnor identifieras av de professionella som svira att 3 tillbaka till arbetslivet p&
heltid men sidana berittelser kan jag inte finna hos de strokedrabbade informan-
terna sjilva.

Av berittelserna menar jag att det framgar hur styranderelationer om norma-
litet och anstillningsbarhet begrinsar de professionellas handlingsutrymme och
didrmed deras praktiker. Eftersom styranderelationerna och institutionella prakti-
ker inverkar ocksd pa de strokedrabbades vardag, menar jag att deras handlings-
utrymme och majligheter att atergd till arbetslivet begrinsas.



DEL III







KAPITEL 9

Slutdiskussion

The relations of ruling do not disappear by learning about them, however, nor can they be
shaken off by individuals themselves. They are ever-present in our lives, like the water that
fish swim in. Knowing more about how our lives are tangled in ruling relations can help to
reduce the frustration we feel about living and working in societies such as ours where things
seem to get decided behind our backs, or at least out of our control. For health care workers
who find themselves in these kinds of situations, knowing how one’s work setting and one’s
own decisions are being influenced may help people make useful choices about how to act.

(Cambell, 2006:105)

Marie L. Cambell beskriver hir vad institutionell etnografi kan bidra med till de
personer vars vardag star i centrum f6r hennes studie; sjukvardspersonal. I min
studie har det varit de strokedrabbade informanternas vardag som jag tagit av-
stamp i for att sedan g vidare med att intervjua de professionella som méter stro-
kedrabbade i processen att komma tillbaka till arbetslivet. Syftet med att borja
i de strokedrabbades vardag har varit att fi kunskap om en problematik; forsok
att dtergd till arbetslivet efter stroke. Mitt val att metodologiskt anvinda insti-
tutionell etnografi grundar sig delvis i mitt syfte att forska for snarare 4n om en
grupp individer. Jag har ocksa valt institutionell etnografi dirfor att avhandlingen
teoretiskt handlar om ett forssk att komma ifrén dikotoma forestillningar om en
mikro- och makronivd genom att réra mig mellan individers berittelser om och
erfarenheter av praktiker, berittelser hos professionella i olika organisationer och
de styranderelationer som inverkar pd de strokedrabbades vardag. Utifran frigor
om hur de strokedrabbade informanterna hanterar sin vardag efter stroke och
genom en analys av berittelser frin strokedrabbade och professionella, har jag
identifierat normalitet och anstillningsbarbet som tvd centrala styranderelationer.

Ytterligare en central aspekt i min avhandling 4r min forstdelse av berittelser.
Metodologiskt ser jag dem som praktiker. Dirutover ser jag dem som praktiker
som de strokedrabbade anvinder for att skapa sig sjilva ett visst handlingsut-
rymme. Genom att vara vittnesmdl om kropp, sjukdom och funktionshinder
menar jag dessutom att de strokedrabbade informanternas berittelser ir forsok
att skapa ett storre handlingsutrymme 4t andra strokedrabbade. Min tolkning
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dr inspirerad av Franks teori om sjukdomsberittelser som sociala och kroppsliga
praktiker (1995). I det hir avslutande kapitlet kommer jag att nirmare diskutera
de slutsatser som jag drar utifrin dessa teoretiska, analytiska och metodologiska
antaganden.

Min avsikt med den hir avhandlingen har varit att bidra till en forstdelse av
en problematik; vad som hinder vid forsok att dterga till arbetslivet efter stroke.
Jag vill hivda att jag gor det pa tre olika vis: Dels bidrar min studie till en bredare
forstaelse av normalitet. Som styranderelation dr normalitet nigot mer 4n enbart
en norm eftersom styranderelationer gir att spara i de professionellas praktiker, i
deras handlingsutrymme och i deras méten med strokedrabbade. Likasd de stro-
kedrabbade informanterna férholl sig till normalitet som en styranderelation i
sin vardag. Aven studiens anvindning av ett maktperspektiv bidrar till en bredare
forstdelse av praktiker, erfarenheter, handlingsutrymme och berittelser om sjuk-
dom samt funktionshinder. Slutligen ser jag min studie som ett komplement till
bdde medicinska perspektiv pé stroke och den sociala modellen inom funktions-
hinderforskningen. Genom att studera métet mellan strokedrabbade och profes-
sionella, institutionella praktiker samt styranderelationer, bidrar min studie dels
till en forstdelse av individers erfarenheter, dels till individers handlingsutrymme
som begrinsat av styranderelationer men dir ett aktdrskap 4nda finns.

(O)likheter mellan informanternas praktiker och
berittelser

Den grupp av informanter som jag kallar de strokedrabbade bestir av tio person-
er. De valdes utifrin att de var i arbetsfor dlder, kunde férmedla sig sprikligt och
hade fitt sin stroke for mer in ett ar fore min intervju med dem. Siledes har jag
avgrinsat en stor grupp®® i det svenska samhiillet till en mycket begrinsad skara
individer. Min studie dr dock uppbyggd av berittelser och perspektiv frin ménga
olika hall. Férutom de strokedrabbade informanterna har jag ocksd intervjuat tio
professionella frin olika organisationer, eftersom de ingar i nigra av de sociala
relationer som péverkar de strokedrabbades vardag. Precis som for Smith och
Frank, ir det berittandet och det analytiska som 4r det viktiga for mig och som
dirfor har satts i centrum.

50 Varje r drabbas ca 30 000 personer av stroke i Sverige enligt Strokeriksférbundet (heep://www.
strokeforbundet.se/show.asp).
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De strokedrabbade informanternas berittelser handlade till stor del om deras
begrinsade handlingsutrymme. Dir framgick hur deras vardag paverkas av en
forsimrad ekonomisk situation och minskade ekonomiska resurser nir de inte
lingre arbetar heltid, dr sjukskrivna, har sjukpeng eller pension, men ocksd de
ekonomiska resurser som finns eller inte finns inom vilfirdsinstitutioner till ex-
empel i form av psykologhjilp frin Omvirdnaden. Bland annat berittade nigra
strokedrabbade informanter hur de sjilva fatt betala rehabiliteringsliger alterna-
tivt leta upp ekonomisk hjilp frin svenska kyrkan eller sjilva letat upp informa-
tion om dolda funktionshinder efter stroke eller privata rehabiliteringsméjlig-
heter. Att hantera sin vardag efter stroke kriver siledes en slags work knowledge,
en kunskapspraxis. Handlingsutrymmet var enligt vissa av de strokedrabbade
informanterna, begrinsat pd grund av deras ilder; de menade att arbetsgivare
inte skulle se dem som attraktiv arbetskraft och att de var f6r gamla for att indra
yrkesval. Samtidigt sdg sig ett flertal av informanterna som for unga for att det
skulle vara "normalt” att drabbas av stroke.

Vidare handlade informanternas berittelser om att vara arbetsfér och att ha en
vardag och kropp som de vill ska 6verensstimma med hur det var fore stroken.
Alla de strokedrabbade informanterna i min studie har gitt igenom férindringar.
Aven om ingen av de strokedrabbade informanterna i studien behgvde exempel-
vis personlig assistans, satte deras forindrade kroppar grinser for deras autonomi.
Erfarenheter av kroppen ir ett tema som alla de strokedrabbade informanterna
dterkom till. Dirfor har jag i den hir studien argumenterat for vikten av att
ta hinsyn till kroppen i sociologiska analyser om sjukdom och/eller funktions-
hinder. Jag har funnit att typiske for berittelser om stroke ir uppdelningen av
dolda respektive synliga funktionshinder parallellt med bade en utmaning och en
reproduktion av kroppen som mekanisk. De strokedrabbade informanterna en-
gagerade sig exempelvis inte i intresseorganisationer som Strokeriksférbundet, pa
grund av att de inte ansdg sig kvalificera in diir med enbart dolda funktionshinder
som en av informanterna uttryckte det. Det fanns en gemensam uppfattning om
att personer som engagerade sig i sidana foreningar antingen var ildre och/eller
hade fysiska funktionshinder. Trots att de strokedrabbade informanterna berit-
tade om de problem som det innebar att ha dolda funktionshinder, bide med
att inte lingre orka eller kunna koncentrera sig eller lida av konstant smirta,
talade de om andra strokedrabbade med synliga, fysiska funktionshinder som
virre drabbade. Ocksa i de professionellas berittelser delades funktionshinder
upp i dolt och synligt. Informanterna frain Omvardnaden delade dessutom upp
kroppen i olika kunskaps- och ansvarsomriden. Samtidigt utmanade framféralle
de professionella frin virden en syn pd kroppen som mekanisk; de menade att
psyke och kropp hinger samman nir de bland annat resonerade om hur det 4r
svért att rehabilitera en strokekdrabbad fysiskt om personen i friga lider av en de-
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pression. Likasd menade de att det dr svdrare att fi personer med dolda, kognitiva
funktionshinder att dterga till arbetslivet in dem som har synliga, fysiska funk-
tionshinder. Anda visar forskning att storre delen av rehabiliteringen efter stroke
fokuserar pd kroppsliga funktioner och vardagslivet och en mindre del fokuserar
pa dterging till arbetslivet (Medin, 2006). Det finns alltsd i berittelser och prak-
tiker kring stroke en spinning mellan det inre och det yttre, dir jag menar att
kroppen ses som det yttre. Kroppens betydelse for vad andra ser och inte ser, hur
stroken kan ta sig uttryck i kroppsliga erfarenheter som inte syns, som i fallet
extrem trotthet, hur kroppen begrinsar handlingsutrymmet och hur professioner
och praktiker fokuserar olika delar av kroppen, menar jag ir centrala aspekter for
att forstd vad som sker i forsok att dterga till arbetslivet efter stroke.

Vid en jimférelse av de olika professionellas berittelser syns vissa likheter. En
gemensam praktik som jag upptickt dr central hos samtliga professionella 4r att f3
de strokedrabbade att beritta om sin vardag och sina mal, bide vad giller arbetsli-
vet och rehabilitering. I Mattinglys studie (1998) av arbetsterapeuters méten med
patienter, framgar hur berittelser inte enbart ir historier som patienter uppmanas
beritta. Berittelser om framgéng och tillfrisknande skapades i interaktion mellan
patient och rehabiliteringspersonal och betraktades som nédvindiga for att fi
patienten arbeta aktivt. I min analys ir berittandet en central del av de professio-
nellas praktiker, framférallt inom Omvéirdnaden. Men denna praktik dterfanns
dven hos informanterna frin Arbetsférmedlingen och Forsikringskassan. Att fa
de strokedrabbade att beritta menar jag utgjorde en viktig del i de professionella
aktérernas institutionella kontext dven om de sjilva inte explicit uttryckte det
sd. Det kan alltsd ses som en institutionaliserad praktik. Men denna praktik be-
grinsas av styranderelationer som gor att dessa berittelser inte tas ndgon hinsyn
tll, som i fallet med handliggaren p& Forsikringskassan. Dir utgick han frdn en
blankett framtagen av Férsikringskassan for att fi en bild av den strokedrabbades
vardag men visar sedan hur han inte ska ta hinsyn till den sociala situationen vid
bedémning av ritt till sjukpeng.

Gemensamt for samtliga professionellas praktiker dr ocksd att de kan tolkas
som ett bedimningsarbete. Men bedémningarnas fokus skiljer sig dt beroende pa
profession och organisation. De professionella som arbetar inom Omvardnaden
fokuserade pd att bedéma den kroppsliga formagan (jfr Bendz, 2000; Medin,
2006), informanterna frin Arbetsformedlingen och Férsikringskassan fokuse-
rade pa arbetsforméga. Bedémningar utifrin arbetsférmédga 4r en institutiona-
liserad praktik som péverkas och begrinsas av de professionellas nirhet till de
strokedrabbades vardag. Min analys tyder pd att de professionella frén de tre or-
ganisationerna forhéller sig olika nira de strokedrabbades vardag, erfarenheter
och dill hur deras kroppar fungerar. Nirmast befinner sig de professionella frin
Omvirdnaden men ocksé konsulenten fran Arbetsfrmedlingen har en nirhet till
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de strokedrabbades vardag och erfarenheter. I praktikerna hos handliggarna pa
Forsikringskassan sker en rérelse bort ifrin de strokedrabbades vardag.

Ytterligare en skillnad mellan de professionellas praktiker i bedémningsarbe-
tet var att nir informanterna frin Omvirdnaden talade om hur personer kan
dterfd funktioner ling tid efter stroken, gick yrkesrollen for handliggarna pé
Forsikringskassan ut pa att fastsld en viss grad av arbetsférmaga. Dir informan-
terna frin Omvérdnaden och de strokedrabbade berittade om risken med att for
snabbt borja arbeta, talade handliggarna frin Forsikringskassan snarare om ris-
ken att sjukskrivna personer blir borta frdn arbetslivet for linge och fastnar hem-
ma. De professionella frin Omvirdnaden betonade den medicinska kunskapen
om hjirnan som plastisk men att en sidan dterhimtning sker under en lingre
tid. Handlidggarna frin Forsikringskassan styrs dock av att ett beslut snabbt ska
faststillas. Trots att de baserar sina beslut utifrdn medicinska underlag kan kon-
sekvenserna dirfor bli att de strokedrabbade katagoriseras som arbetsoférmégna.
Skillnaderna mellan de professionellas berittelser och praktiker kan forklaras med
de olika sociala relationer som kringgirdar dem i deras profession. Men sddana
motsigelser kan ocksd tolkas som en kamp mellan professioner i vilfirdsstaten
om vem som ska bedéma arbetsférméga, ritt eller inte ritt till exempelvis sjuk-
penning, hjilpmedel och firdtjinst? Och vem ska ta ansvar for rehabiliteringen
till arbetslivet? Med dagens rehabiliteringsansvar liggande pé arbetsgivarna kan
de professionellas och de strokedrabbades handlingsutrymme tolkas som relativt
litet. Tidigare forskning om stroke och arbetsliv visar ocksa att oférstelse for ef-
fekterna av stroke och avsaknad av flexibilitet gor det svart att fi arbetsgivare att
stddja strokedrabbades aterging till arbetslivet (Corr & Wilmer, 2003).

Styranderelationer i en forindrad vilfirdsstat

Anstillningsbarhet

Trots olikheter mellan strokedrabbades och olika professionellas praktiker, hade
de ett gemensamt mal; de strokedrabbade ska dterga till arbetslivet. Jag forstar
detta mal som firgat av framférallt tva styranderelationer som jag presenterat
tidigare och som jag hir ska diskutera, anstillningsbarhet och normalitet. Som
jag skrev i inledningen menar Lindqvist att formagan till forvirvsarbete i Sverige
kan ses som en “dverordnad ideologisk-normativ princip” som funktionshinder
och rehabilitering firgas av (Lindqvist, 2004:65). I de professionellas berittelser
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framtridde att dtergangen till arbetslivet tas for givet som det bista alternativet.
Jag menar att en sddan berittelse dterspeglar en institutionell praktik. De stroke-
drabbade informanterna i min studie utryckte en énskan om att kunna atergs till
arbetslivet pd ena eller andra viset. De berittade ocksa att det finns begrinsningar
men de ansdg att de har tillrickligt med arbetsférméga o anpassningar i arbet-
suppgifter och arbetstider kan géras och om forutsittningarna ir goda. Forskning
visar att strokepatienter som atervint till arbetslivet var mer tillfredsstillda med
livet och upplevde ett storre subjektivt vilbefinnande i jimforelse med strokepa-
tienter som inte tervinde trots att det kunde innebira férindrade arbetstider,
nya arbetsgivare och/eller nya arbetsuppgifter (Vestling, Tufvesson & Iwarsson,
2003). Trots de goda foljderna av deltagande i arbetslivet som forskning visat
menar jag att analysen kan breddas och att ett starkt fokus pa fullt deltagande i
arbetslivet ocksd méste forstds som en social relation i ljuset av de férindringar
som den svenska vilfirdsstaten gitt och gir igenom.

For att forstd de forindringar som sker i Sverige idag kan man 4 ena sidan
studera svenska samhillsforindringar som en del av utvidgningsprocesser i glo-
baliseringens kélvatten, som bland andra Jessop (1999) gor i sina analyser av
den neoliberala vilfirdsstatens framvixt, men man kan ocksi erhilla forstielse
om dessa forindringar genom att underséka skeenden i en specifik svensk kon-
text och mot bakgrunden av f6rindringar i det svenska vilfirdssystemet (Hetzler,
Melén & Bijerstedt, 2005). Aven om den svenska arbetsmarknaden fortfarande
dr mer reglerad i jimforelse med manga andra linder, syns de nya villkor som
foljer for individen i och med avregleringar och privatiseringen av den offent-
liga sektorn ocksd hir. Det tidigare tita sambandet mellan arbete, framsteg och
vilstdnd har ersatts av krav pa effektivitet, anpassningsbarhet och forindring.
Sikerhet, [6pande 16neférhojningar och solidaritet tas inte lingre forgivet eller
ses som tryggade av vilfirdsstaten (Allvin, 2004:23). Istillet finns en medveten-
het om arbetslivets villkor som dikterade av den globala marknaden: ”[...] the
conditions of labour are no longer guaranteed by a benevolent welfare state, but
are at the mercy of a capricious and callous global market” (Allvin, 2004:23). De
nya kraven och normerna forsvirar bland annat fér marginaliserade grupper att
komma in pd arbetsmarknaden, alternative komma tillbaka in i arbetslivet efter
exempelvis sjukskrivning (Hetzler, Melén & Bjerstedt, 2005). Vidare kan konsta-
teras att dven om integreringen av personer med funktionshinder i arbetslivet har
underlittats genom arbetsmarknadspolitiska stdd och tekniska hjilpmedel, finns
andra utvecklingar som forsvarar integrering. I och med 1990-talets ekonomiska
kris kom vilfirdspolitiken att exempelvis handla om att "begrinsa statens omfatt-
ning och samhiilleliga roll till forman f6r marknadsstyrning” (Hetzler, 1994:19).
Precis som manga andra forskare menar jag att férindringarna har inneburit att
syftet med en basal princip i den socialdemokratiska vilfirdsmodellen, arbetslin-
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jen, ocksa har forindrats till att handla om anstillningsbarhet och ett livslingt l-
rande (Esping-Andersen, 2003; Allvin, 2004). Rationaliseringar, nedskirningar,
betoning pa kirnverksamhet, 6kad tidspress och 6kat eget ansvar kan ocksa bidra
till ate det dr mindre sannolikt att personer med funktionshinder kan bedémas
som eftertraktad arbetskraft. Aven om de professionella i min studie inte talade
i termer av en forindrad vilfirdsmodell talade de om hur deras praktiker paver-
kades av ideologiska skiftningar bland annat genom att deras verksamheter ir
politiskt styrda. Berittelser om anstillningsbarhet var nirvarande dven i de stro-
kedrabbade informanternas resonemang om sin arbetsfsrmaga och &lder. Trots
att kritiska forhallningssitt till anstillningsbarhet fanns bade hos de strokedrab-
bade informanterna och hos de professionella, maste de alla forhélla sig till den.
Anstillningsbarhet som en styranderelation fir dessutom direkta konsekvenser
genom att den begrinsar handlingsutrymme och individuella praktiker.

Med de villkor, normer och diskurser som rider pd arbetsmarknaden idag,
liggs ett storre ansvar pa individerna. Dir arbetslshet, marginalisering fran ar-
betslivet och sjukdom har betraktats som samhillsproblem pa ett strukturellt
plan, har analysen forflyttas till ett individplan. Som manga arbetslivsforskare
ser det innebir de hir forindringarna och de nya normerna och diskurserna en
individualisering av strukturella problem. Om en individ exempelvis 4r arbetslos
antas det siledes handla om att han/hon inte lyckats gora sig tillrickligt anstill-
ningsbar snarare in att det finns inbyggda mekanismer i samhillet i stort, som
marginaliserar vissa individer eller grupper frin arbetslivet (Garsten & Jacobsson,
2004:275). Kravet att vara eller agera anstillningsbar kan leda till att minnis-
kor som inte lever upp till denna norm viljer att limna arbetslivet (H4renstam,
2003). Som jag har visat i den hir studien, talade informanterna om sina eller om
strokedrabbades méjligheter att dtergd till arbetslivet utifrn resonemang om hu-
ruvida de ir attraktiva som arbetskraft for arbetsgivare. Likasa resonerade de om
huruvida deras arbetsformaga ir tillricklig for att vara anstillningsbar. Berittelser
om anstillningsbarhet betraktar jag som tal om en begrinsande styranderelation
for bdde de strokedrabbade och de professionella. I den hir studiens kontext
kopplas ocksd berittelser om anstillningsbarhet till berittelser om normalitet.

Normalitet

Jag delar inte Parsons strukturfunktionalistiska syn p& samhillet och social ord-
ning men som jag tidigare pdpekat ir hans teori relevant for att forstd sjukdom
och dess koppling till I6nearbete i den svenska vilfirdsstaten. Parsons talar dock
om avvikande frin normen men likt Priestley (1998) menar jag att det inte ricker
att identifiera normer och virderingar som funktionshindrar eller marginaliserar
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grupper. I min analys har jag strivat efter att ge plats 4t individers handlingsfor-
mdga dven nir jag ser att de begrinsas av sociala relationer och styranderelatio-
ner. Snarare 4n att som Parsons tala om normer, anvinder jag mig av begreppet
normalitet som jag ser som en styranderelation som kan spéras i informanternas
berittelser och som linkar samman arbetsformdga och kropp. Med normalitet
menar jag att vuxna individer férvintas delta i arbetslivet men ocksa forvintas
och vill vara autonoma, bide ekonomiskt och kroppsligt. I de strokedrabbade in-
formanternas berittelser syntes det nir de talade om sina idrottsliga och kropps-
liga prestationer efter stroken, om hur de efterstrivar att vara ekonomiskt obero-
ende eller hur de bra dagar presterar bittre in sina kollegor. Vad som talades om
som det normala skiljde sig fran individ till individ, men gemensamt var att de
refererade till hur livet och deras kapacitet var fore stroken.

En sddan forstielse underbyggdes ocksd av institutionella praktiker hos de
professionella. De professionella, oavsett organisation, berittade att ett mal for
deras praktiker ir att fi den strokedrabbade att hamna s nira sitt gamla liv som
mojligt. Det gillde bide autonomi i det vardagliga livet, arbetsformaga och yr-
kesutovning. Men samtidigt sa de professionella ocksd att det ir vikeigt ate fa
den strokedrabbade att acceptera férindringarna som det kan innebira att fi en
stroke. En praktik frin Omvirdnaden var att uppmana de strokedrabbade att
inte jimfora sin nuvarande vardag med livet fore stroken men istillet jimfora
dagens kapacitet och formdga med hur det var precis efter stroken for att pa sd vis
se framstegen. Forsikringskassans handliggare i sin tur forsokte i forsta hand £2
sjukskrivna personer att dtergd till sin gamla arbetsplats. Det var forst om det inte
gick som Arbetsférmedlingen slutligen kopplas in. Normalitet i betydelsen /ver
fore stroken ir alltsd underordnat normalitet i bemirkelsen deltagande i arbersliver
i de professionellas berittelser och institutionella praktiker.

Begreppet normalitet laddas med olika betydelser beroende pé vad vi talar om
och vem som anvinder begreppet. Det syns i hur normalitet betyder flera olika
saker i informanternas berittelser men att en betydelse prioriteras i institutionella
praktiker. Sandell har undersoke hur begreppet normalitet anvinds i medicin-
ska praktiker kring plastikkirurgi och drar slutsatsen att det normala bdde avser
det efterstrivansvirda och det vanligt forekommande men sillan det naturliga
(Sandell, 2001:36f.). Just pd grund av begreppets méngtydighet menar Sandell
har det normala fitt en si central roll inom bade medicinen, psykologin och
sociologin liksom i resten av samhillet (Sandell, 2001:36)°'. Ocksé i min analys

51 Funktionshinderforskaren Lennard Davis (2002) har studerat hur normalitet som koncept
och begrepp skapats historiskt. Davis menar att begreppet enbart funnits sedan 1800-talet.
Det foregicks av ett paradigm som istillet fokuserade det ideala. Ingen lever upp till ett
sidant ideal, snarare kommer individer olika nira det. Vidare menar Davis att minniskor
med funktionsnedsittningar inte sigs som en specifik grupp utan istillet levde i ett samhiille
tillsammans med individer med olika grader och variationer av imperfektion. Ett skifte kom i
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framtrider hur det som avses med normalitet 4r kontextbundet och anvinds pa
olika sitt av olika aktorer. Genom att visa hur normalitet dr en styranderelation
i forsok att atergd till arbetslivet efter stroke, bidrar min studie till att bredda
forstaelsen av normalitet.

Avslutningsvis

Priestley ser en risk med att forklara freryck enbart som kultur och betonar vik-
ten av att studera strukturer i samhillet med dess bakomliggande ideologi; ”the
selective organisation of salient features within that culture for the purpose of
bringing about (or preventing) significant political change” (Priestley, 1998:88)%.
Hiiri ser jag en likhet mellan Smith och den institutionella etnografins syfte att
synliggora styranderelationer i minniskors vardag. Ovan har jag redogjort for hur
ekonomiska och ideologiska férindringar i och med bland annat globaliseringen
och framvixten av en mer neoliberal vilfirdsmodell, format styranderelationer i
den svenska vilfirdsstaten. Nir anstillningsbarhet och normalitet (bdde vad gil-
ler deltagande i arbetslivet och normalitet betriffande kroppen som autonom och
funktionsduglig) efterstrivas, ger det strokedrabbade men #ven andra langtids-
sjukskrivna och/eller funktionshindrade, ett begrinsat handlingsutrymme. Men
berittelserna synliggor dven att informanterna fortsatt att forhalla sig aktiva till
normalitet och anstillningsbarhet (dven i ett begrinsat handlingsutrymme). De
vigde vad de orkade mot vad de inte lingre forméidde, de talade om stroken bide
som nigot som styrde dem och begrinsade dem men ocksd som nigot som de
kunde anpassa sig och sin férméga efter. En motberittelse till styranderelationen
anstillningsbarhet var att de strokedrabbade informanterna resonerade kring hur
de kan jobba deltid, alternativt talade om hur de kan skapa ett meningsfullt liv
utan arbete. Likasa i de professionellas berittelser fann jag motstrategier till ett
begrinsat handlingsutrymme, exempelvis nir professionella frin Omvérdnaden
placerar rehabiliteringspraktiker till kostnadsfria aktiviteter ute pé stan eller nir
handliggare frin Forsikringskassan uppmuntrar personer att rosta for att paverka
det regelverk som hans organisation ska folja. Jag vill hir tydliggora att bade pro-
fessionella och strokedrabbade dessutom anvinde sig av en motberittelse som tog

och med utvecklingen den numeriska vetenskapen pa det tidiga 1800-talet och med begrepp
som statistik och normalférdelningen/bellkurvan. D3 uppstod en férestillning om det normala
och det abnormala; det som hamnar i bellkurvans ytterkanter (Davis, 2002).

52 Se dven Paul Gilroy, 1987.



fasta pd sociala rittigheter; ritten att vara sjukskriven eller fa tillging till exempel-
vis rehabilitering, snarare in skyldigheten att vara anstillningsbar.

De strokedrabbades berittelser ser jag dessutom som en praktik i sig for att
skapa ett storre handlingsutrymme for andra strokedrabbade. De strokedrabbade
informanterna talade om sitt deltagande i min studie som ett sitt att hjilpa andra
i samma situation, alternativt som ett sitt att fi beritta om vad de tycker inte har
fungerat i deras forsok att dtergd till arbetslivet. Mot bakgrund av Franks teori
om kroppar som kommunikativa genom bland annat sjukdomsberittelser, kan
de berittelserna tolkas som vittnesmal (Frank, 1995). Idag omges vi av sidana
vittnesmal om sjukdom dven frén andra héll, som sjilvbiografiska skildringar i
bocker och dokumentirer. Liksom Frank tror jag att det ligger en kraft i olika for-
mer av vittnesmdl att utmana och komplettera medicinska berittelser eller berit-
telser dir strokedrabbade gérs till offer for en sjukdom. Men det ocksd ir viktigt
att g vidare och jag vill pdtala vikten av att sjukdomsberittelser ska tilldelas virde
och placeras in i en kontext dir hidnsyn tas till maketrelationer och dir styrandere-
lationer synliggors. Det 4r vad jag har velat gora i den hir avhandlingen.
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Summary

Objective and research questions

The societies we live in are constantly changing. One area that is affected by the
technological development, economical, political changes and, the globalisation
is the labour market. These changes are resulting in new conditions, norms and
demands that make it harder for excluded groups to access the labour market,
alternatively to get back into working life (Hetzler, Melén & Bjerstedt, 2005).
Where researchers earlier have identified age, sex, ethnicity and class, previous
illness seems to have become yet another mechanism of exclusion. So what does
it mean to become inflicted by stroke when participating in working life? From
an institutional ethnographical perspective this question can be understood as
a problematic (Smith, 1987, 2005). In this dissertation my starting point is this
problematic in stroke inflicted people’s everyday life. Stroke is one of the most
common causes of death and disability in Sweden. Every year 30 000 people
are inflicted by whom 6000 are under 65 years (http://www.strokeforbundet.se/
show.asp?si=4428&go=Vad ir stroke?). After having a stroke a person is no longer
ill, though some disabilities might remain and the life has changed. However,
these individuals live under the threat of yet another stroke, experiences often
described in studies of chronic illnesses.

The starting point in my dissertation is stroke inflicted individuals’ stories
about their experience of stroke and working life, with the objective of under-
standing a problematic in their everyday life. Furthermore, I want to show how
social relations and ruling relations are connected to the individuals’ everyday
life. Therefore, organisational levels have also been studied where the focus point
has been on stories of professionals’ who meet stroke inflicted persons in their
attempts to return to working life. The stroke inflicted informants’ and the
professionals’ experience, relate to ruling relations. These concepts springs from
Dorothy Smith (1987, 2005, 2006) and her work with institutional ethnography.
Smith herself defines ruling relations as: ”[...] objectified forms of consciousness
and organization, constituted externally to particular people and places, creating
and relying on textually based realities” (Smith, 2005:227). Ruling relations af-
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fects both individual experiences and practices and connects the everyday life of
individuals to social relations (Smith, 1987, 2005). Some of the questions I ask in
this scudy are: What do individuals tell about their everyday life after a stroke? What
do professionals tell about their institutional context? What practices are present in the
stories of the different actors? What is possible and what limits the space for action for
the different actors? How do the different actors relate to institutional practices, social
relations and ruling relations when attempting to return to working life after stroke?

Theoretical perspectives, research areas and

methodology

The impacts of a stroke are not always visible, thus people in the surrounding
society might have difficulty to understand how the person is affected. Stroke
is also to be considered an acquired brain damage that means certain disabili-
ties, unless the social environment is adaptable to the individual’s new demands.
From this perspective I understand stroke both as an illness and a disability that
questions the theoretical divide between medical sociology and disability studies.
Therefore, this study take its’ stance in both of these research fields. Instead of
seeing them as conflicting, as is often done (Thomas, 2007), I see them having in
common perspectives which focus on individuals’ bodily experiences, as well as a
critical focus on practices of the body, from a non-medical perspective. This study
adapt a holistic perspective on disability where institutions, practices and cultural
conceptions of work and body together shape disability (Priestley, 2003). In order
to understand individuals” experiences and the role the body plays, I have chosen
to make use of the sociologist Arthur Frank (1995) and his understanding of
illness narratives as both personal and social practices. Frank talks about illness
stories and relates to theories and traditions mainly within the medical sociology.
However, I see his theory as applicable on how of disability and impairment is
experienced.

My purpose to do research for rather than ofa group of individuals and a try
to part from the traditional sociological concept of a micro- and a macro level,
have led me to use institutional ethnography as a methodological and theoretical
starting point. I have conducted interviews with both stroke inflicted persons
and professionals who meet stroke inflicted persons in their attempts to return to
working life. I have studied practices, stories and ruling relations that shape eve-
ryday life and the informants’ space for action. I have conducted semi structured
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interviews with ten stroke inflicted persons between 42-65 years of age. Criteria
for participating in the study were: being between 18 and 65 years, had the stroke
for over a year ago and being able to speak. While I started with interviewing indi-
viduals who have had a stroke I also conducted interviews with professionals from
a ruling apparatus (Smith, 2005); the Health Care, the Employment Agency and
the Social Insurance Office. These organisations were chosen since they are the
ones stroke inflicted persons normally come in contact with first, when trying to
return to working life. The Health Care was represented by interviews with three
nurses, two physiotherapists and one occupational therapist. One administrator
and one consultant from Employment Agency were interviewed. Additionally,
two administrators from the Social Insurance Office were interviewed.

Findings

A major part of the stroke inflicted informants’ stories concerned their limited
space for action. A common theme was how their private economy was negatively
affected, but also how economical resourses are scarce within the welfareinstitu-
tions. For instance, several of the informants talked about not getting help from
psychologists. Furthermore, they also talked about how they had paid for reha-
bilitation themselves or how they had received financial support from the church.
They also talked about how they themselves had searched for information about
hidden disabilities after stroke. Handling the everyday life after a stroke requires
work in broader sense than paid work. Smith refers to work in such broader sense
as work knowledge (Smith, 2005). According to the stroke inflicted informants
their space of action was limited due to their age, i.e. they considered themselves
too old to change jobs and imagined employers did not perceive them as attrac-
tive work force. At the same time, the informants regarded themselves as too
young to be strokevictims.

The informants spoke about being employable and having a body and an
everyday life that corresponded with their life prior the stroke. Even if none of
the stroke inflicted informants in my study were in need of a personal assistant,
the stroke had resulted in changes that limited their body and their autonomy.
All of the stroke inflicted informants mentioned bodily experiences on several
occasions in their stories. One typical aspect of these, which I found to be typical
for the stories about stroke, was the divide between hidden and visible disabilities
at the same time as they challenged the perception of the body as mechanical
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(Johannisson, 1997, Foucault, 2002, Faircloth et al. 2004a). One example of this
was that they did not engage in stroke organizations (such as Strokeriksforbunder).
Either they did not consider themselves old enough or ill enough. The infor-
mants shared a common view that people who were active in such organizations
were either older or had more visible disabilities. For instance, one informant
expressed that he felt he did not qualify due to his hidden disabilities. Visible
and physical disabilities are discussed as being worse than the hidden disabilities
the informants experienced (for example constant pain, concentration problems,
tiredness and depression).

Also the professionals divided disabilities into visible and hidden ones. The
body was divided between different knowledge- and professional areas. But si-
multaneously the professionals from the Health Care challenged a conception of
the body as mechanical; i.e. the body and mind being connected (for example the
challenges of rehabilitating a person physically, if he/she suffers from depression).
In their opinion persons with hidden disabilities are more difficult to rehabilitate
back to work. Still, as research shows, most of the rehabilitation practices focus
on bodily functions and the everyday life and a smaller part is focusing on the
return to working life (Medin, 2006). As I see it there is a tension in the partici-
pants’ stories about stroke between the internal and the external, where I see the
body as external. In other words how a stroke can result in hidden disabilities not
visible for others, how the body can be limited by disabilities and impairments
and how professionals and institutional practices focuses on different aspects of
the body, is central in understanding what challenges the stroke inflicted infor-
mants when attempting to return to work.

When comparing stories from the professionals with each other, some simi-
larities appears i.e. often they asked stroke inflicted persons about their everyday
life and their goals, both with reference to working life and rehabilitation. In her
study, Cheryl Mattingly (1998) showed how working therapists in their interac-
tion with patients create a story necessary for the rehabilitation to get the patient
back to work and do so successfully. In my analysis the storytelling is a central
part of the professionals’ practices, especially within the Health Care but also
among the informants from the Employment Agency and the Social Insurance
Office. Asking the stroke inflicted persons about their life, is thus a part of the
institutional practices, however these practices are limited by ruling relations. For
example one of the informants from the Social Insurance Office describes how
the first meeting with a stroke inflicted person involves asking about their every-
day life. Nonetheless, the final decision is bound only to take the medical material
into consideration. All of the professionals have in common that their practices
involves assessment work. However, these assessments differs depending on type
of profession involved and organization. The professionals working within the
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Health Care focused on assessing physical abilities (see also Bendz, 2000; Medin,
2000), the informants from the Employment Agency and the Social Insurance
Office focused on work ability. Assessment work, i.e. institutional practices is af-
fected and limited by the professionals’ closeness to the everyday life of the stroke
inflicted persons. The professionals from the Health Care and one of the infor-
mants from the Employment Agency (a consultant) are to be seen as relatively
close to the experiences and everyday life of the stroke inflicted persons. Social
and ruling relations, distance the professionals from the Social Insurance Office
from the experiences and everyday life of their clients. Yet another difference in
the professionals’ assessment work is how they relate to time. The professionals
from the Health Care described the brain’s plasticity; how the brain can recover
long after a stroke. The common practice at the Social Insurance Office is to
establish a contact with stroke inflicted persons in order to as quickly as possible
decide their work ability. They perceived risks of people on sick leave being stuck
at home if they stayed away from the labor market too long. The professionals
from the Health Care rather stressed the risks of going back to work too early.
These conflicting stories can be explained by how social relations surrounding
their professions differ. But they can also be seen as a struggle between different
professions in the welfare state, concerning for example who is fit to assess work
ability, right to sick benefit, transportation assistance for disabled, and so forth.

Conclusions

Despite differences between the stroke inflicted and the professionals’ practices
they had a goal in common; making possible for the stroke inflicted persons to re-
turn to working life. As I see it, this goal is related to mainly two ruling relations:
employability and normality. The stories of the professionals make it clear how the
return to working life is considered by them to be the best alternative. Such sto-
ries reflects an institutional practice. All the stroke inflicted informants expressed
how they hoped to get back to working life in one way or another. Although hav-
ing limitations, physical and cognitive, they considered having the ability to work
if adaptions were made in working tasks, conditions and working hours. Research
has shown that stroke patients who return to working life reported being more
content with life and overall a better wellbeing in comparison to strokepatients
who did not return to employment (Vestling, Tufvesson & Iwarsson, 2003). Even
though positive consequences of participation in working life that research have
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showed, the analysis must be broadened. Also a strong focus on full participation
in working life must be understood, in the light of the changes in the Swedish
welfare state, as a ruling relation. Just as many other researchers, I claim that a
basic principle in the Swedish welfare model, the work strategy, also has changed
to mean employability and lifelong learning (Esping-Andersen, 2003; Allvin,
2004). I see the discourse of employability as a limiting ruling relation for both
the stroke inflicted and the professionals. In the context of this study, stories con-
cerning employability are related to stories about normality.

Theoretically, the Swedish welfare state can be explained from a functional
perspective; individuals are categorized from their role in the labor market, where
illness is perceived a deviation from the norm (see Hetzler, 2004). To be on long
term sick leave is considered abnormal or suspicious despite the fact that it is
becoming more common (Hetzler, 2004:79). Parsons (1951/1964) discuss devia-
tion from the norm but like Priestley (1998) I claim that identifying norms and
values that disable and marginalize groups, is not enough. Rather than talking
about norms, as Parsons do, I chose to use the concept of normality; a ruling rela-
tion that can be traced in the informants’ stories and where body and working
ability is connected. By normality I mean how adult individuals are expected to
participate in working life but also want to be autonomous, financially and physi-
cally. This becomes evident in the stories of the stroke inflicted informants when
they spoke of their athletic and physical achievements after the stroke and how on
a good day they performed better than collogues of theirs. What was referred to
as normal differed between the stroke inflicted informants but they all referred to
how their life had been before the stroke. Such an understanding was reinforced
by institutional practices among the professionals. No matter organization, the
goal was to get stroke inflicted persons back to a life as similar as possible to how
it was before the stroke. This involved autonomy in daily life and work. However,
at the same time the professionals encouraged the stroke inflicted to accept the
life changes a stroke might involve. One common practice from the Health Care
was to tell the stroke inflicted persons not to compare their everyday life with
how it was before the stroke. Instead they should compare themselves with how
it was just after the stroke and that way see the progress. The administrators from
the Social Insurance Office, attempted at first, to get persons on sick leave back
to their old job. If this did not succeed, the Employment Agency was contacted.
Thus, normality means participation in working life in the professionals’ stories
and institutional practices. By showing how normality works as a ruling relation
when attempting to return to working life after a stroke, my study contributes to
a broader understanding of normality.

Yet another central aspect in my analysis is my understanding of stories.
Methodologically I see them as accounts of experiences and practices. Inspired by
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Frank (1995) I understand them as zestimonies wherein a certain space for action
is created by trying to make a change for other stroke inflicted persons. According
to Frank, such testimonies have the power of challenging and complementing
medical narratives or narratives where ill individuals are victimized (1995). In
this dissertation I have showed that it is #/so of importance to take Frank’s stand-
point further by giving such testimonies proper value and placing them in a
context where questions of power and ruling relations are made visible.
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Appendix 1

Stroken
Nir fick du din stroke?

Idag
Hur ser din vardag ut idag?
- Fungerar det som du vill eller skulle du vilja att det sdg annorlunda ut?

Hur ir ditt eventuella arbete utformat nu? Skiljer det sig frin férut?
- Beskriv ditt arbete tidigare
- Vad gjorde du/arbetsuppgifter, hur linge hade du arbetat dir?

Skiljer sig vardagen och/eller kontakten med andra frén foruc?

Ar det vikeigt att fa andra att forstd genom att beritta?

- Finns det saker som du tycker har forindrats som du inte vill att andra ska
mirka?

- Finns det situationer da det 4r bittre att inte beritta om stroken och vice versa?

Atergingen

Kan du beskriva hur din dterging sett ut?

- Vad har du gjort, vilka beslut har du fattat och vad har hine?

- Vilka minniskor har du métt i och med att du fick stroke?

- Vilka problem har du stott p& (bdde formella och i relation till vardagen)?
- Vad har du gjort for att 16sa dem?

Finns det ndgot som kunde ha gjorts pd ett bittre sitt nir du fick din stroke?
- Hur skulle det ha gjorts tycker du?

Finns det nigon hindelse som du minns extra mycket for att den var positiv?
Finns det nigon hiindelse du minns extra tydligt for att den var si negativ?
Deltar du i ndgon intresseorganisation eller jobbar du med ndgot som inte ir

avlonat?
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Appendix 2

Arbetsuppgifter och ansvarsomraden

Beskriv dina arbetsuppgifter

- Vilka regler/rikdlinjer foljer du?

- Vilka lagar foljer du?

- Vad dr ditt formella ansvarsomrade?

- Vilka andra myndigheter och organisationer samarbetar du med?
- Vilka minniskor méter du?

Stroke

Beskriv vad som hinder p vig tillbaka till arbetslivet efter stroke.

Beskriv vad som sker i motet med en person som fitt stroke och vill atergs till
arbete.

- Vilka insatser utnyttjas och dyl. nir en strokedrabbad individ vill forsoka dter-
gd till arbete?

Beskriv hur du gér till viga nir du fattar beslut.

Vilka problem har du stott pa?

- Hur har du hanterat dem/forsokt 16sa dem?

Finns det nigon hiindelse som du minns extra mycket for att den var positiv?
Finns det nigon hindelse du minns extra tydligt for att den var sd negativ?

Handlingsutrymme

Vilket handlingsutrymme upplever du att du har?

Vad runt omkring dig anser du paverkar ditt arbete med strokedrabbade personer
och deras drenden?

Fungerar ditt handlingsutrymme som du vill eller skulle du vilja att det sig an-
norlunda ut?

Finns det ndgot som kan goras pé ett bittre sitt for att hjilpa personer som har
fate stroke?

- Hur borde det gd till tycker du?

Vad menar du avgér att vissa strokedrabbade personer kommer tillbaka i arbete
och andra inte?
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