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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
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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.

30



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-

43



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-

44



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

70



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.

75



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