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sex ars erfa
”Trettio bruké

I samband med handikapp-
reformen 1994 tydliggjordes
sjukvirdshuvudminnens skyl-
dighet att erbjuda habilitering,
rehabilitering och hjilpmedel till
funktionshindrade genom tvi nya
paragrafer i hilso- och sjuk-
virdslagen. Som ett led i uppfolj-
ningen av reformen genomférde
Socialstyrelsen i samverkan med
Allminmedicinska enheten pd
Karolinska Institutet en studie i
syfte att studera hur situationen
for personer med behov av reha-
bilitering utvecklades over tiden
och hur den upplevdes av den en-
skilde brukaren. Vi fringick hir
myndighetstraditionen, det vill
siga att genomfora uppfoljningar
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genom statistik, journalgenom-
gingar, enkiter, tillsynsbesok
med mera och valde i stillet ett
kvalitativt angreppssitt. Metoden
var samtal 1 brukarens egen miljo,
dagbécker, skrivna eller intalade
pa band, samt brev frin brukarna.
Brukarperspektivet var helt
avgérande. Med ett rorligt
sokarljus belystes vissa fragment
av den enskildes vardagsverklig-
het medan andra temporirt lag i
skugga for att senare lyftas fram
1 ljuset. Milgruppen var alla som
arbetar med rehabilitering, be-
slutsfattare savil som vardarbeta-
re, och givetvis den enskilde sjilv.
Syftet var inte att enbart f6r-
medla brukarens upplevelse utan

att ocksé utifrin den anvisa viigar
till forbittring i rehabiliterings-
arbetet for att uppné en okad
livskvalitet for den enskilde, det
som ir rehabiliteringens yttersta
mal. I denna malsittning behover
den enskildes totala livssituation
och livshistoria vigas in.

Fyra rapporter

Studien, som genomférdes i tva
landsting, Stockholms lins lands-
ting och Landstinget Vistman-
land omfattade tre funktions-
hinder-/problemomriden, MS,
RA och hérselskada, startade ar
1995 och fortgick under sex ar.
Trettio brukare i 4ldrarna 28 till
75 4r ingick i studien, samtliga




med minst fem érs erfarenhet av sitt
funktionshinder.

Undersokningen genomférdes
i fyra etapper, vilka presenterades i
delrapporterna: "Trettio brukare om
sin rehabilitering”, ”Samhillets mal
eller brukarens verklighet?”, "Reha-
biliteringsprocessen” samt ramrap-
porten "Att ta tillvara den enskildes
tysta kunskap”. En visentlig del av
rapporterna utgjordes av enskildas
egna ord citerade mot bakgrund
av sambhillets styrdokument och
honnérsord i form av till exempel
hilso- och sjukvirdslagen, priorite-
ringsbeslutet, FN:s standardregler.
Fragestillningarna utvidgades och
tordjupades efter hand.

Den férsta rapporten betonar
vikten av att ta till vara den enskil-
des tysta kunskap i arbetet med att
undanrdja hinder och forbittra méj-
ligheter f6r en framgingsrik rehabili-
teringsprocess. I den andra rapporten
betonas skillnaden mellan samhil-
lets uttalade intentioner 4 ena sidan
och den enskildes upplevelse 4 den
andra. Den tredje fokuserar pa hur
torindringar over tid paverkar den
enskildes situation vid ett lingvarigt
och gradvis fortskridande funktions-
hinder. Sirskild tonvikt liggs pé be-
motandefrigor och pi den enskildes
personliga upplevelse av tid, vilken
kan ha stor betydelse nir det giller
prioriteringar i rehabiliteringsarbetet.
I ramrapporten summerades hela
studien med delvis nya infallsvinklar.
Samtidigt som nya frigestillningar
belystes viigdes slutsatserna frin stu-
diens olika etapper in i slutanalysen.

Omraden att beakta

Resultaten pekade pa ett antal
viktiga omraden att beakta i
rehabiliteringsarbetet, som re-
habiliteringsbegreppet, behovet
av den rehabiliteringsplan, som
sjukvardshuvudmannen enligt

lag ar skyldiga att uppratta, den
enskildes majlighet att paverka sin
situation, fullgod information,
FN:s standardregler, nédvandig-
heten av psykosociala insatser,
bemotande, lyhordhet och respekt
for den enskildes vardighet och
vdrde samt fler angeldgna fragor.

Nedan riktas sokarljuset mot ett ax-
plock av studiens resultat, illustrerade
med enskildas egna ord.

Information, goda beslutsunderlag
Att god eller dilig information kan
ha stor betydelse for rehabiliterings-
resultatet framgick tydligt av studien.
Om informationen ir otillricklig
eller okinslig — Det tyckte jag var
skrammande. Det Gr ju fruktansvirt att
skicka hem en minniska och bara siga
sd har: ja, du har reumatism, det ir inte
mycket att gora dt, och sen si fick man
ta det som man wville — uppstar litt en
situation av misstro eller misstink-
samhet. Tankar om att man kanske
undanhalls nagot, diligt eller bra,
framkallar en kinsla av otrygghet och
undran. Det dr liksom ofattbart att det
kanske verkligen finns ndgonting som
kan gora att jag blir frisk. Att det finns
nagonting som kan fi mig att springa
hiir uppe i skogen som om ingenting
hint. Det kinns ofattbart. Och dndi
vill dom inte beriitta om det.

En viktig lirdom ir dock att man
som enskild inte dr utlimnad till
en situation som inte kan paverkas.
Med en omsorgsfull och inkinnande
information kan i stillet méjlighe-
ter 6ppnas f6r vil underbyggda och
genomtinkta beslut, som kan leda till
en radikalt forindrad situation och
ddrigenom en bittre delaktighet och
livskvalitet for den enskilde. Jag fycker
att det var bra att dom var drliga och
resonerade med mig. En viktig uppgift
i rehabiliteringsarbetet dr att bidra till
s& goda beslutsunderlag som mojligt.

FN:s standardregler

I rapporten diskuteras de av FN:s
standardregler som ir sirskilt rele-
vanta for studien. Hir nimns tre.
Regel nummer 3 handlar om att
rehabilitering ska erbjudas ménniskor
med funktionsnedsittning for att

de ska kunna uppni och bibehilla
storsta mojliga sjilvstindighet och
funktionsférméiga. Den enskilde
berittar nagot annat: Vi har aldrig
fatt tillrickligt med rehabilitering och
nu dr det katastrofalt lite! Vi fir jobba
hart och héra oss for Gverallt for att fi
ndgot alls. Den femte regeln tar upp
frigan om tillginglighet till bland an-
nat den fysiska miljén. Och si ringer
man till restaurangen och fragar om

det finns ndgra trappor. Nej dd, det ar
bara rakt in! Och sé kommer man til]
restaurangen och di dr det tvd trapp-
steg. Twd trappsteg!!! Da iir det bara si
att tyvirr, vi kan inte iita hir. Regel
nummer 9 handlar om familjeliv och
personlig integritet. Nu efterat har
jag funderat éver: Vad tinkte dom da,
ndr jag blev sjuk, min make och mina
[fordldrar? Det har vi aldrig talat om
och jag kommer nog aldrig att fi veta
vad dom tinkte.

Erfarenheterna i studien visade
pa ett smirtfyllt sitt att det kan
finnas stora svirigheter betriffande
relationer och samlivsfragor, liksom i
mojligheten att bearbeta situationen
som funktionshindrad. Det psyko-
sociala stodet eller den personliga
ridgivningen saknas till stor del. En
brukare suckar: Vi har aldrig pratat
om det, ... vi lider tigande. En annan
konstaterar vemodigt: Kinslolivet,
det ligger inne i ndgon liten malpdse
ndgonstans, tycker jag, det forsvann nd-
gonstans pé vigen. Att be om professi-
onell hjilp upplevdes som svirt trots
att man kiinde sig radvill, ensam och
tértvivlad. En av de rekommenda-
tioner som vi gjorde utifrin detta ir
att psykosociala insatser bor erbjudas
alla, som ett led i rehabiliteringsarbe-
tet, inte bara till den som eventuellt
efterfrigar sidana.

Enligt det synsitt som WHO har
priglat och som numera ir vedertaget
ir begreppet handikapp liktydigt med
brist pi delaktighet. Standardreglerna
ir ett viktigt redskap i strivan efter
att 6ka den enskildes delaktighet i
samhillet. Okunnigheten om dessa ir
dock fortfarande stor, trots att det nu
dr mer 4n tio 4r sedan de antogs. En
viktig uppgift dr dirfor att ofortrott-
ligt lyfta fram och sprida stan-
dardreglerna si att de far ett storre
genomslag i vird och rehabilitering.

Identitet och kdnsla av sammanhang
I rehabiliteringsarbetet dr malsitt-
ningen att ta fram den enskildes moj-
ligheter och styrka och att underlitta
en riktning frin sjukdom mot hilsa.
Forskningen om de faktorer som
befrimjar hilsa, "salutogenes”, har
manga foretridare. En foregingare

dr Aaron Antonovsky, som i sin bok
"Hailsans mysterium” har forsokt
térklara varfor en del minniskor
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Christina Rérby har sammanstallt Social-
styrelsens brukarstudie om den enskildes
upplevelse av sin rehabiliteringssituation.

befinner sig nirmare hilsa genom att
mynta begreppet kdinsla av samman-
hang, KASAM. I rehabiliterings-
arbetet kan denna kiinsla forstirkas
genom att man ir lyhord infér den
enskildes situation och ”livshistoria”,
vilket kan ge en fordjupad kunskap
och férstielse. Sokandet efter mening
kan fér den enskilde vara bide smirt-
samt: ...men ibland undrar jag, vad
har vi gjort for ont for att drabbas si
hir... eller hopptullt: Som det ér nu si
kinner jag att jag behivs. ... Det tycker
Jag paverkar livskvaliteten positivt, nir
man kommit sd langt att man inser att
livet gir vidare.

I studien kunde man ana en oro
for att funktionshindret innebir att
den egna identiteten gir forlorad. Dez
ar valdigt viktigt for mig att behilla
min friska identitet. Det forbiser man,
man tar mycket hiansyn till den sjuka
identiteten, men man glommer den

friska. Det dr sirskilt viktigt att inte
bli misstolkad som person, att dven
om utseende, gestalt och rérelse-
monster paverkas, bli sedd som den
personlighet man alltid har varit. Jag
vill varken bli behandlad annorlunda

eller kiinna mig annorlunda. ...

Bemétande, vardighet och vérde
En forhoppning var att studien skulle
pavisa att bemétandefrigorna har
forbittrats ver tiden. Tyvirr fick vi

62  Reumatologisk forskning 2004

snarare en bekriftelse pa att dessa
fragor ir lika aktuella som vid stu-
diens borjan. Vi fick manga exempel
pa enskildas upplevelse av ojimlik-
het och krinkning: Risken dir att man
kinner sig 1 underlige och ska vara si
tacksam, si tacksam! Det tycks ocksa
vara s att ju djupare krinkt man en
gang har kint sig desto oftare upp-
lever man ett krinkande bemétande:
Man kinner sig totalt fornedrad.

Ett asymmetriskt mote, som det
mellan virdare och brukare, miste
bygga pa 6msesidig respekt och
fortroende. Hir kriivs en insikt om
nédvindigheten av ett bittre bemo-
tande i den verklighet som bide per-
sonal och enskilda brukare lever 1. Var
och en har ansvar for att métet inte
blir en bekriftelse pa den enskildes
misstro och besvikelse utan 1 stiillet
leder till en upplevelse av trygghet
och tillit.

Prioriteringsutredningen utgir
bland annat frin minniskovirdes-
principen, att alla ménniskor har
lika viirde och samma ritt. I studien
framkom upplevelser 6ver hela skalan
av kinslor kring det egna virdet.
Minga upplevde sig vara nedvir-
derade av sivil utomstiende som
betydelsefulla nirstiende. Det fanns
dven exempel pd att den enskilde
nedvirderade sig sjilv pa grund av
sitt funktionshinder: Man kinner
sig inte fullt frisk, inte fullt vird. Det
finns dock ocksi en motbild, en
stark kiinsla av medvetenhet om det
egna virdet som man kimpar for att
behilla. Ett mal att striva efter ir att
sambhillets intentioner och uttalade
syn pi minniskovirdet fir paverka
alla kontaktytor mellan samhille
och enskild och enskilda minniskor
sinsemellan, sa att inte den enskildes
kamp for delaktighet, rittvisa, jimlik-
het, virdighet och virde ska kinnas
overmiktig. Ménniskovirde for mig ir
att ta vara pd varje minniskas egenska-
per. Allt annat ir sliseri.

Tidsaspekten

Vira fragor till brukarna betriffande
tidens betydelse gillde dels hur man
upplever sin situation idag jaimfort
med f6r fem ar sedan: De# har blivit
en vildig skillnad pa de bir sista fem
daren i och med att jag far forsaka si
mycket avv det som jag vill...dels vad

"Min dyre vin, grd
dr all teori, blott hivets
gYline trad dr gront.”

J.W.V.GOETHE

man tror om framtiden fem ar framéit
i tiden: Tiinka fem ar framdt i tiden,
det vigar man knappast gora. Jag tycker
inte att det ser roligt ut.

Till detta kommer att studien
pagick i 6ver sex dr varfor det tillkom
ytterligare en aspekt. Hur blev det
och hur stimmer det med vad vi
trodde? Vira férvintningar var
kanske, liksom brukarnas, alltfér
negativa. I vissa fall har tidens ging
visserligen inneburit en oundviklig
térsimring medan det samtidigt finns
en motkraft av goda forindringar,
bade i den enskildes egen vardag och
1 sambhiillet i stort. Studien visade
ett resultat betriffande férindringen
6ver tid som ibland 6verraskade
bade oss och brukarna sjilva: Nigor
storre ras dr det inte friga om. Vid
den senaste kontakten fick vi manga
positiva kommentarer, som: Dez har
varit ett mycket bra dr for mig.

Att tidsupplevelsen dr mycket
personlig framkom dock mycket
tydligt. I rapporten fors dirfor ett re-
sonemang med anknytning till Bodil
Jonssons bok "Tio tankar om tid” dir
torfattaren stiller begreppen “klock-
tid”, Chronos, mot den "upplevda ti-
den”, Kairos, och framhaller att "bada
tiderna #r sanna i olika dimensioner”.
Hon menar att ett dndrat tidsmed-
vetande leder till nya prioriteringar i
vad man gor och hur man anvinder
sin tid. Att ménga brukares tidsupp-
levelse, och dirmed prioriteringar,
skiljer sig frin rehabiliteringspersona-
lens kan innebira stora missforstind
och irritation frin biada hall. Ett led i
rehabiliteringsarbetet kan dirf6r vara
att forsoka forstd och respektera den
enskildes personliga upplevelse av tid
och att handla direfter. Ett sidant
térhallningssitt kan motverka den
enskildes uppgivenhet och fortvivlan
och bidra till ett konstruktivt méte.

Perspektivskillnader
En av studiens viktigaste erfaren-



heter ir hur svirt det kan vara att
forsta och tolka varandra niir det
finns en stor skillnad i perspektiv. I
studien har tvi virldar kontrasterats
mot varandra. De ena, den stora,
bestir av samhillets alla instanser
och representanter, den andra, den
lilla, 4r den enskilda minniskan. Allt
som gors i motespunkten mellan den
stora och den lilla virlden gérs med
nédvindigheten hos en naturlag, pa
den stora virldens villkor. Perspekti-
vet avgor till stora delar tolkningen
av verkligheten. Avstindet blir

stort mellan samhillets syn och

den enskildes upplevelse. Lagtexter,
méldokument och handlingsplaner
kan i ljuset av den enskildes verklig-
het dirfér ofta upplevas som ironiska
eller krinkande.

Det kan tyckas vara en oméjlighet
for tva vitt skilda virldar att motas.
Detta fir dock inte hindra dem som
yrkesmissigt arbetar for att omsitta
samhillets mél och intentioner i prak-
tiskt handlande frin att beakta och
viiga in den enskildes, den lilla virl-
dens, villkor i rehabiliteringsarbetet.
S kan motet mellan de tv viirldarna
trots allt kanske bli mer jimlikt.

Livskvalitet

I samtalen och dagbockerna finns
starka beskrivningar av sidant som
den enskilde ser som livskvalitet.
Dessa beskrivningar dr i méinga fall
genomsyrade av en stimning av
torlust och saknad: Jag vill ocksé ha ett
liv! Det dr ju det som det handlar om!
eller av en nigot bitter realism: Jag
onskar aldrig mer in vad jag behiver,
Jag kan ju inte onska mdanen! Jag kan
Ju inte 6nska att nigon ska trolla och ta
bort det hir!

B e pemni==

Brukarnas egna ord om vad
som ir viktigt for att kunna uppleva
kvalitet i livet handlar dock inte alltid
om forlust och vemod, inte heller
om ouppndeliga drémmar eller stora
aventyr — Jag skulle vilja batluffa i
den grekiska 6virlden med min son
— utan beskriver snarare “sma4, nira
ting”, nistan som i TRISS-rekla-
men: "Plétsligt hinder det!”. Jag szeg
av bussen hir hemma utan att hilla 1
nagon ledstang! Det gjorde mig glad!
En annan liknande beskrivning:
Jag tog fram tva ljusstakar ur ett lagt
skdp. Reste mig frin golvet utan att
hilla i mig. Sa kan till synes obetyd-
liga vardagsdgonblick bjuda pi den
storsta upplevelsen av livets glidje:
Kinde mig dlskad nir det var liggdags.
Da ville Lillungen ha flera kramar och
kyssar. Vad lycklig jag blev!

Avslutning

Studien omfattar en relativt lang
period av brukarnas liv och aterger
ett brett spektrum av smé och stora
faktorer av betydelse fér upplevelsen
av vardagsverkligheten. Kanske blev
denna verklighet inte som man tinkt
sig. Att méta och hantera vardagen
kan dirfor kriva en hel del arbete for
den enskilde. Rehabiliteringen ér ett
bland andra verktyg till hjilp i detta
arbete. Erfarenheterna frin studien
bekriftar att den enda framkomliga
vigen i rehabiliteringsarbetet dr att ta
tillvara den enskildes tysta kunskap.
Inget skonlitterdrt misterverk, ingen
officiell skrivelse, inga lagar eller
standardregler kan pd samma siitt
som den enskildes ord tydliggéra vad
som ir viktigast.

CHRISTINA RORBY
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Sveriges
forsta
tranings-
tradgard?

Det finns traningstradgardar pa flera
halli landet, bland annat i Ljusdal,
dér den grundlades redan 1977 och
darmed kan vara Sveriges forsta
traningstradgard. Leg. arbetstera-
peut Kajsa von Friesen, som varit
med fran den tiden, berattar att
ursprunget till tradgarden ar en
kokstradgard fran 1939. Den horde
till det gamla sjukhuset och frukt-
trdd och barbuskar finns fortfarande
kvar fran den tiden. 1988 stod den
nya rehabkliniken klar och sjuk-
gymnaster och arbetsterapeuter
fick fria hdander att planera vidare.
Promenadstigari olika ldngder och
utformning slingrar sig runt hela
tradgarden och de olika underlagen
av grus, kullersten samt sluttningar
och trappor passar utmarkt for
gangtraning. Odlingslador, rabat-
ter (1977 fick tradgarden den forsta
rullstolsrabatten), redskapsbod och
komposthallare ger patienterna moj-
lighet att prova pa tradgardsarbete.
Odlingen pagar aret om och arbets-
uppgifterna véaxlar med arstiderna.
Den egna potatisen tas upp lagom
till surstrommingspremiaren, da
bade patienter och personal deltar.

Runt om i landet

Traningstradgardar finns pa manga
stdllen i landet, bland annat vid
Danderyds sjukhus och vid den
medicinska rehabiliteringskliniken
i Harnosand, Tidaholm, Lund-Orup,
Erstagardskliniken i Nacka och
Trollhattan.

Institutionen for landskapspla-
nering vid Sveriges Lantbruksuniver-
sitet i Alnarp far manga forfragning-
arom hjdlp med att rita tradgardar
till olika vardinrattningar. SLU startar
ndsta ar en storre terapitradgard for
att kunna studera trddgardens effek-
ter. Tanken ar att forskarna har ska
kunna testa olika satt att utforma
tradgardar och traningsmetoder for
skilda grupper.
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