Tid, tillhorighet och
anpassning

Kronisk sjukdom och funktionshinder ur ett livsloppsperspektiv

EVA JEPPSSON GRASSMAN

Under de senaste decennierna har livsloppsforskningen

expanderat. Som regel fokuseras »det typiska livsloppet«.

Vad det innebdir att leva med funktionshinder under ldng

tid och vilken betydelse det har for att forma individens liv—

det dir fragor som hittills knappast studerats. I den héir arti-

keln diskuteras ndgra fragor med anknyining till kronisk
sjukdom och funktionshinder ur ett livsloppsperspektiv.

Det finns en utbredd férestillning om att
funktionshinder — »handikapp«— ir ett slags
statiska tillstdind. Man har dem eller far
dem. Man anpassar sig till dem, sa gott det
gar, med de medel som star till buds — en
gang for alla. Verkligheten ser emellertid
inte ut pa det sittet f6r stora grupper av
funktionshindrade. Istillet f6r att vara sta-
bila tillstand handlar det i manga fall om
funktionshinder orsakade av kroniska sjuk-
domar med ett sadant férlopp att det finns
risk for successivt tilltagande funktionsned-
sittningar eller komplikationer till grund-
sjukdomen. Funktionshindret kommer sna-
rare att gestaltas som en stindigt pagaende
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forandringsprocess, dir individens funk-
tionsférmaga far en provisorisk karaktir.
Det som fran bérjan varit en typ av funk-
tionshinder kan i virsta fall utvecklas till
omfattande flerhandikapp. Andra exempel
pa detta problem rér skador som man tidi-
gare trott vara »stabilag, till exempel vissa
trafikskador och polioskador. Imangafall har
det visat sig att dessa pa lingre sikt for med
sig nya problem i form av sekundéra skador,
vilka ytterligare sitter ned funktionsforma-
gan (Halstead, Wiechers och Rossi, 1985;
Trieschmann, 1987). Det ér éverhuvudta-
get vanligare att funktionshindrade har mer
an ett funktionshinder dn vad man kanske
kan tro (Szebehely, Fritzell och Lundberg,
2001). A andra sidan har medicinska land-
vinningar inom olika omraden gjort att sjuk-
domar och skador, som man tidigare statt
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maktl6s infér, kan behandlas, férebyggas och
kanske till och med botas. Det betyder att
ett visst slags funktionshinder kan fa andra
konsekvenser for individens liv idag 4n for
25 ar sedan. Beroende pa vilken rehabili-
tering och miljérelaterad anpassning som
finns att tillgd kommer ocksd konsekven-
serna av funktionsnedsittningen att variera
i svarighetsgrad, kanske éver tid. De dyna-
miska och féranderliga aspekterna av funk-
tionsnedsittningar blir sirskilt tydliga om
man studerar dem ur ett langsiktigt per-
spektiv. Detta perspektiv har dock sillan
tillimpats for att férsta funktionshinder och
vi vet férhallandevis litet om hur de paver-
kar minniskors liv éver tid. Det betyder
ocksa att vi vet ganska litet om hur funk-
tionshindrades liv langsiktigt gestaltar sig
och hur den sarbarhet som kroniska sjukdo-
mar och funktionshinder medfér, hanteras
genom livets faser, dvs. 6ver hela livsloppet.
Syftetmed den hir artikeln 4r att just belysa
nagra teman med anknytning till detta lang-
siktiga perspektiv pa kronisk sjukdom och
funktionshinder. Framfér allt diskuteras f6l-
jande fragor: Vilken betydelse har lang tid
med sjukdom och funktionshinder, och de
specifika erfarenheter som ir férknippade
hirmed, for funktionshindrade individers
upplevelser, bedémning och anpassning i
forhallande till sammanhang av social till-
horighet? Mer specifikt avses hir tillhérig-
het till arbetsliv och i forhéllande till soci-
ala relationer: vinner och bekanta. Vilken
betydelse har de tids-relaterade erfarenhe-
terna f6r synen pa framtiden? Hur paverkas
tidsupplevelsen och tillhdrighet av social
»timing«?

Analysen bygger pa berittelser fran en
grupp kroniskt sjuka, synskadade personer,

vilka jag f6ljt i 18 ar och intervjuat och vars
liv jag ddrmed kunnat félja under lang tid.
Funktionshindret har jag forsokt forsta som
del i ett langsiktigt, dynamiskt livssamman-
hang. Insikten om betydelsen av att tillimpa
en sadan ansats hade jag inte fran borjan.
Den har successivt vuxit fram. Undersok-
ningen, pa vars resultat analysen bygger,
var ursprungligen begrinsad till fragestill-
ningar som berérde arbetsliv och rehabilite-
ring i den mer kortsiktiga omstallningspro-
cess som utldses nir individer som 4r ute pa
arbetsmarknaden drabbas av en grav syn-
skada. S& smaningom har jag dock allt tydli-
gare kommit att arbeta utifran det som kan
kallas ett »livsloppsperspektive. De teman
som diskuteras i den hir artikeln dr for-
knippade med en sadan ansats. De handlar
om tid, social tillhérighet och anpassning, i
ljuset av kronisk sjukdom och funktionshin-

der.

Life course studier

Pa svenska har jag tidigare anvint begrep-
pet »livslopp« for att beskriva livet i sin
helhet och dess olika faser ( Jeppsson Grass-
man, 1991, 1999, 2000). Det har anvints
som &versittning for bada de anglosaxiska
begreppen »life-span« och »life course«. En
annan tankbar svensk dversittning ar »livs-
forloppe. Ingen av dversittningarna forefaller
helt adekvat. I den hir artikeln kommer jag
attanvindalivslopp som 6versittning. Forsk-
ning med utgangspunkt fran de beskrivna
begreppen har expanderat kraftigt under
de senaste decennierna. Det som karaktari-
serar studier med utgangspunkt fran »life-
span« begreppet dr att de ofta utforskar

Eva Jeppsson Grassman: Tid, tillhérighet och anpassning

307



minsklig utveckling och forandring, med
fokus pa dess faser och évergangar (Hoyer
& Rybash, 1996). Detta forskningsperspek-
tiv utgar fran antagandet att en enskild
utveckligsperiod eller situation bést forstas
i ett sammanhang som omfattar hela indi-
videns liv. Studier med utgangspunkt fran
»life course« begreppet har som regel en bre-
dare ansats, med fokus pa samspelet mellan
individuell utveckling/férandring och sam-
hallelig forandring dver tid och tidsbegrep-
pet far en central, mangdimensionell inne-
bord (Giele & Elder, 1998; Hagestad, 1990;
Zarb, 1993). Forskning med utgangspunkt
fran dessa begrepp spinner éver ett brett
filt av ansatser och omfattar savil utveck-
lingspsykologiska, som sociologiska och his-
toriska ansatser. Gemensamt for de olika
inriktningarna dr dock intresset for livslop-
pet som fenomen och som analytiskt red-
skap fér att forstd mianniskors liv. Life course
kan ses bade som en teoretisk orientering
och ett forskningsfilt i sig, men ocksa som
en metodologisk ansats. Savil kvantitativa
som kvalitativa metoder tillimpas, men
med fokus pa panelstudier och longitudi-
nella ansatser. Analysen kan ligga pa makro-
niva eller pa individuella livslopp. Det finns
manga beromda undersokningar av den hir
typen — bade sddana med en utveckling-
psykologisk, »life span- inriktning« och bre-
dare life course studier, dir kohorter féljts
over lang tid och ddr samspelet mellan indi-
viduella férandringsménster, férandringar
pa gruppnivd och sambhillelig foérandring
kunnat studeras. Gemensamt har dock hit-
tills ofta varit intresset fér det som »typiskt
sett«karaktdriserar faser av livet eller villko-
ren f6r en aldersgrupp som rakar har en viss
alder vid en viss tidpunkt i historien. »Icke-

typiska« liv eller konsekvenserna av avvi-
kande inslag i livet har i betydligt mindre
utstrickning studerats. Det finns dock ett
antal férfattare som papekat behovet av att
just studera det otypiska och avvikande,
for att fordjupa kunskaperna om ménnis-
korslivslopp (Ansello & Eustis, 1992; Baltes,
Cornelius & Nesselroade, 1980; Triesch-
man, 1987; Zarb, 1993; se ocksa Gunnars-
son, 2001).

Att anldgga ett life course perspektiv vid
forskning om funktionshinder innebér inte
att man bara intresserar sig for langsiktiga
forandringar av funktionsférmaga. Fragan
har en vidare innebérd och omfattar vilken
betydelse funktionshinder far nir det giller
att forma livet och dess centrala inslag f6r
funktionshindrade minniskor vars anpass-
ningsprocessstrickersig dver lang tid. Det 4r
en sammansatt férandringsprocess vi talar
om, sirskilt fér minniskor vars funktions-
hinder har ett féranderligt férlopp och for
vilka sjukdoms- och handikapprelaterade
forandringar sammanvivs med aldersrelate-
rade foérindringar éver livsloppet. En bred
ansats dr salunda tinkbar och méijlig dir,
med tid som évergripande struktur, betydel-
sen av kronologisk alder, kohortférhallanden
och samhilleliga férandringar far utgora
den kontext mot bakgrund av vilken bety-
delsen av de specifika erfarenheterna fér-
knippade med sjukdom och funktionshin-
der analyseras. Denna typ av breda ansats
ligger dock utanfér denna artikels méjlighe-
ter och syfte.

Giele och Elder (1998), som bada bedri-
vit omfattande life course forskning &ver
lang tid, har genom en gemensam &versikt
dver egen och andras ackumulerade kun-
skap inom omradet kommit fram till att det
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finns fyra nyckelforhallanden, eller nyckel-
faktorer, som tycks ha avgdrande betydelse
for hur livsloppet kommer att gestaltasig. De
identifierar »lokaliseringe, social tillhérig-
het, personliga resurser och tidsanpassning/
«timing« som dessa nyckelférhéallanden.

Lokalisering (location) handlar om indi-
videns placering i tid och rum, dvs. under
vilken tid hon lever och var detta liv utspe-
lar sig. Att vara »fyrtiotalist« i Sverige dr
exempelvis forknippat med bade generella
och unika erfarenheter som format livet for
dem som tillhér denna kohort och haft en
viss alder vid en viss tidpunkt i i samhallet
och historien. Inte bara skillnader i geogra-
fisk lokalisering utan ocksa socioekonomisk
lokalisering, etc, kommer dock att differen-
tiera denna erfarenhet sa att den ocksa blir
olika for olika grupper inom en och samma
kohort. Funktionshindrade fyrtiotalister har
mycket gemensamt med andra fyrtiotalister.
Menivissaavseenden har de avvikande erfa-
renheter och dir kanske de har mer gemen-
samt med funktionshindrade femtiotalister.
Emellertid kommer de tva grupperna att ha
genomlevt de decennier det &r fraga om i
min studie, 1980-90-talen, vid olika alder.
Detta kan antas ha paverkat deras upplevel-
ser och erfarenheter av exempelvis de refor-
mer som genomfordes under dessa decen-
nier, avsedda att forbittra funktionshindra-
des livsvillkor. I denna artikel utgor lokalise-
ringens dimensioner sammanhang mot bak-
grund av vilka resultaten férstés, snarare én
att dessa dimensioners betydelse specifikt
studeras.

Social tillhérighet handlar om nagot mer
an tillgang till sociala relationer. Det ar fraga
om tillhorighet till viktiga sociala samman-
hang och medlemskap, i vid bemirkelse.

Familj, vinner, arbete, kulturella institutio-
ner utgdr dessa slags sammanhang. De kan
dock utgodra integrerade inslag i ménniskors
liv i mer eller mindre utstrickning. Min-
niskor kan ha hégre eller lagre grad av del-
aktighet. Dessutom kan hon ha haft »miljo-
relaterade chanser« i olika grad, som en av
life course forskningens pionjirer, Clausen
(1993), uttrycker det. Men hon kan ocksa
vilja att ge olika roller varierande betydelse
i sitt liv, olika aspekter av delaktigher kan
fa mer eller mindre mening, och denna
betydelse och mening kan ocksa férandras
genom livet. Detta ar ett tema som studeras
i denna text.

Individens egnaresurseravser savil intel-
lektuella resurser som resurser sasom hilsa,
skénhet. Men det #dr mer specifikt ocksa
fraga om resurser som kompetens, malin-
riktning, fé6rmaga till problemlosning och
aktiv anpassning. Analys av data i den hir
undersdkningen éver 18 ar visar pa betydel-
sen av individens egen férmaga till anpass-
ning pa ett mangtydigt sitt. En undergiven,
passiv anpassning till »rollen som handikap-
pad« visade sig vara foga effektiv. A andra
sidan visar data att dven i de fall individen
har god kompetens och problemlésnings-
férmaga, skapar sjukdomsrelaterade f6rind-
ringar stora hinder och kommer ofta att
stivia mojligheten att forverkliga mal. Sjuk-
dom och funktionshinder blir sdlunda kom-
ponenter i individens samlade resurser eller
brist pa resurser, mot bakgrund av vilka
hon/han gér bedomningen av sin situation.
Individens resurser, formaga och anpass-
ning utgdr »byggstenar« i den foérandrings-
process som studerats fér den hir presente-
rade undersckningen.

Tid och timing handlar om individers och
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kohorters tidsmissiga anpassning till férhal-
landen och hindelser genom livet. Det ar
dels fraga om passiv anpassning — dvs. nagot
»hinder« vid en viss tidpunkt, nigot som
ménniskor inte kan paverka, sjukdom, for-
lust av anhdrig, men ocksa sidant som alder
och aldrande. Men det #r ocksa fraga om
aktiv timing — individens egen f6rmaga till
tidsmissig anpassning for att uppna mal.
Timing handlar ocksa om férhallandet till
férvantade roller — social tid. Tid ar dess-
utom erfarenheter och den subjektiva upp-
levelsen av den egna tiden — det egna livets
tid. En aspekt av detta begrepp ir indivi-
dens egna forestillningar om det egna livs-
loppet och den innebérd och betydelse hon
tillméter det. Det handlar om det subjektiva
livsloppet. Krauss Whitbourne (1985) defi-
nierar begreppet »the life-span constructe
som individens unika férestéllning om sitt
livslopp, och som en kiinsla av sasmmanhang
mellan hindelser i det forflutna, nuet och
i framtiden. Det har, enligt Krauss Whit-
bourne, en kognitivt strukturerande funk-
tion. Det inre psykologiska livsloppet skapas
och omskapas i en stindigt pagaende pro-
cess, med utgangspunkt fran faktiska hin-
delser i det férflutna och i nuet och utifran
tankbara och planerade hindelser i fram-
tiden. Individens konstruktion av sitt livs-
lopp utgor i sin tur en referensram for val
avanpassningsstrategi i enskilda situationer.
Dirmed har den en viktig roll fér indivi-
dens langsiktiga anpassning (Whitbourne &
Weinstock, 1979). Utifran detta synsitt blir
den process av skapande av det inre livs-
loppet som beskrivits en viktig link i for-
staelsen av forandringar 6ver tid, nir det
giller planer, handlingar, ansprak och prio-
riteringar hos individen. Tidsbegreppet far

salunda en mangtydig innebord. Betydelsen
av tid och timing diskuteras i artikeln.

Undersokningens metod och
genomforande

Den undersékning jag genomfort, och som
har enkvalitativansats,omfattade ursprung-
ligen 14 individer. Urvalet drogs enligt stra-
tegiska principer fran det socialmedicinska
registret vid SynskadadesRiksférbund (som
da, 1979, omfattade omkring 36 000 per-
soner'): de skulle vara i aldern 25-45 ar?
nir de blev gravt synskadade och de skulle
ha anstillning pad éppna arbetsmarknaden
nér detta hinde. 11 av intervjupersonerna
visade sig ha diabetes.? Ovriga hade arftliga
dgonsjukdomar med progredierande for-
lopp. For samtliga intervjuade var dock syn-
skadan det forsta patagliga funktionshin-
dret. Vid tidpunkten for det sista datain-
samlingstillfallet fanns 11 av dem kvar i

1 Denna typ av register fors idag inte lingre inom
forbundet.

2 Forekomsten av synskador har ett starkt sam-
band med alder: endast 11 procent av medlem-
marna i Synskadades Riksforbund var 1979 i
aldern 20-50 ar. Szebehely, Fritzell och Lund-
berg (2001), som kartlagt forekomsten av ned-
satt syn i befolkningen 1998-99, visar att i
aldersgruppen 1664 ar uppgav 0,7 procent av
befolkningen nedsatt syn. Motsvarande siffra
for aldersgruppen 65-84 ar var 6,2 procent.
1979 var synskada som komplikation till grund-
sjukdomen diabetes den vanligaste orsaken till
synskada i aldersgruppen 16-59 ar (Socialsty-
relsen 1979). Idag, med forbittrade behand-
lings- och forebyggande insatser for diabetes-
sjuka har férekomsten av synskador inom denna
grupp minskat.
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livet och de var i aldern 45-63 ar. Datain-
samlingen baserar sig pa lingre personliga
intervjuer,som genomférts vid fyra tillfallen
(1980-81, 1985, 1988-89 samt 1998-99).
Den férsta intervjun genomfoérdes relativt
kort tid efter att synskadan intriffat. 12 av
de 14intervjuade atergick i arbete efter syn-
skadan, flertalet efter omfattande rehabili-
tering. Nir den fjdrde intervjun genomfor-
des, 1998-99, var fem kvar i arbete avde 11
intervjupersoner som nu finnsi livet.

Tillhorigheten till arbetslivet —
en foranderlig
anpassningsprocess

Tva omraden for social tillhorighet kommer
att diskuteras i artikeln — arbetsliv och soci-
ala relationer och nitverk. Tiden, tidsupp-
levelsen och »timing« far innebord av en
sammanhéllande, organiserande struktur. De
funktionshindradesanpassningsprocessana-
lyseras i forhallande till dessa fenomen.

Den forsta fragan giller vilken betydelse
tiden med sjukdom och funktionshinder,
och de specifika erfarenheter som ar for-
knippade héirmed, har fér funktionshin-
drade individers upplevelser, bedémning
och anpassning i forhallande till det sam-
manhang av social tillhérighet som arbete
utgdér. Arbete och arbetsliv 4r en central
arena for social tillhdrighet, som vid sidan
avsin ekonomiskt-instrumentella betydelse,
pa visentliga punkter formar vart liv. Icke
desto mindre maste man fraga sig vad ar
det for férhallanden som gor att ménniskor
kan och vill aterga till och behalla ett arbete
efter att de drabbats av en sa omvilvande
omstillning som en grav synskada. Vilka

situationer karaktiriserar den anpassnings-
process de maste genomga och hur ska man
forsta rehabiliteringens roll? Detta var nagra
utgangspunkter fér analysen efter att data
insamlats vid det forsta intervjutillfillet i
den undersokning som pagatt i 18 ar. Det
visade sig vara relevant att betrakta rehabi-
litering som ett resultat av ett mangfacet-
terat samspel mellan individen och hennes
arbetsmilj6. Detta maste resultera i ett
slags aterskapad balans mellan individens
behov som funktionshindrad och hennes
»nya« formaga, 4 ena sidan, och omgivning-
ens krav och resurser, 4 andra sidan, for
att kunna fungera, efter den funktionsned-
sittning som skadan medfért. Anpassning
visade sig vara ett nyckelbegrepp. P4 svenska
ger detta begrepp i regel associationer till
passivt beteende, men det anvindes i analy-
sen i vidare mening innefattande dven aktiva
strategier (Jeppsson Grassman, 1987). De
12 intervjuade som lyckades aterga i arbete
efter synskadan var vid denna tidpunkt alla
mycket motiverade till arbete, flertalet var
ocksa beredda att stricka sig langt nir det
gillde exempelvis att sinka sina ansprak,
for att fa behalla den tillhérighet som for-
ankring i arbetslivet innebir. De hade fatt
sin synskada i slutet av 1970-talet/bdrjan av
1980-talet. Genom reformer som genomfér-
des under 1970-talet — bérjan av 1980-talet
— forbéttrades mojligheten f6r funktions-
hindrade frimst att behdlla sitt arbete.
Min intervjugrupp kan sigas tillhéra den
forsta generation eller kohort av funktions-
hindrade som faktiskt fick en bade formell
och faktisk chans att férvirvsarbeta. Sam-
hallet hade hdga ambitioner nir det gillde
funktionshindrades méjligheter till arbete
under 1980-talet, nagot som ocksa hade
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betydelse fér mina intervjupersoners syn pa
sin situation.

Redan vid det andra intervjutillféillet*
kom det dock att sta klart for mig att det
jag studerade var en lingre omstillnings-
process som paverkades —formades —av det
langsiktiga férloppet av funktionshinder och
kronisk sjukdom. 11 av de 14 intervjuade
hade diabetes, och synskadan var bara en
av flera funktionshindrande komplikationer
som de kunde raka ut for.> Dessutom tende-
rade synskadan att vara langsamt progredie-
rande f6r vissa av de intervjuade (inte minst
fér dem som har arftliga 6gonsjukdomar).
Funktionsférmagan tycktes inte fa den sta-
bila karaktir vid nagon tidpunkt, som jag
kanske forvintat mig. Anpassningsproces-
sen tycktes ha en stindigt féranderlig karak-
tir. De intervjuade maste uppbada férnyad
arbetsmotivation, trots att olika typer av
svarigheter tillstétte och férnyade rehabi-
literingsinsatser av olika slag ofta var ndd-
véndiga f6r att arbetssituationen ater skulle
fungera. Det var ocksa svart att férutsiga
hur linge den anpassning som astadkommits
skulle »hélla«. Sjukdomen skapade en osi-
kerhet infér framtiden och den egna hilsan,
vilken ofta gjorde sig pAmind (se ocksa Bury,
1982; Jeppsson Grassman, 19929).

4 Fyraar efter den férsta intervijun.

5 Andrakomplikationer personer som lider av dia-
betes riskerar att drabbas av ér exempelvis njur-
problem och kinselbortfall i fotter och hinder.
En studie av langvarig sjukfranvaro som forfat-
taren genomforde i vilken personer med olika
typer av sjukdomar intervjuades, visade pa lik-
nande siitt att osiikerhet kring sjukdomens diag-
nos och prognos, och dirmed framtiden, sinkte
motivationen for arbetsinriktad rehabilitering
hos de interviuade och utgjorde ett allvarligt
hinder i rehabiliteringsarbetet.

Efter atta ar, vid det tredje intervjurillfdl-
let, visade analysen att denna anpassnings-
process och dess faser hade en repetitiv
struktur: Det som daremot fériandrades dver
tid var fasernas specifika innehdll, liksom
dessitt pa vilka individen tolkade, véirderade
och hanterade de situationer som faserna
utgjordes av. De forindrade strategierna
tycktes hinga ihop med att flertalet inter-
vjuade maste fatta beslut utifran ett alltmer
begriansad handlingsutrymme beroende pa
tilltagande funktionshinder och/eller for-
andrade arbetsforhallanden. Men det var
ocksa tydligt att flertalet intervjuade hade
kommit att se pa det som kan beskrivas som
viktiga livsteman pa ett annat sitt in vad de
gjort atta ar tidigare. I flera fall tycktes pri-
oriteringar och livsplaner ha férandrats och
de intervjuade tycktes ha utvecklat nya stra-
tegier. De métte férandringar pa nya sitt.
Det fanns dock inget enhetligt ménster.

Négra av de intervijuade som tidigare,
under aratal, gjort stora anstrangningar for
att kunna behalla sina arbeten, trots alltmer
forsamrad syn och eventuellt ocksa allmént
sett forsdmrad halsa, tycktes nu vid nagon
punkt i processen inte lingre beredda att
gora dessa anstrangningar A andra sidan
var det tvartom for nagra andra: att behalla
arbetet tycktes bli mer och mer betydel-
sefullt éver tid, och i takt med att de tving-
ats ge upp andra aktiviteter pa grund av
sina funktionsnedsittningar. De intervjua-
des situation framstod i viktiga avseenden
som dramatisk vid den hir tidpunkten.
Flera av de intervjuade upplevde tydligt en
brist pa tillhdrighet, bade i forhallande till
arbete och andra sociala sammanhang, trots
alla deras anstringningar. Det var forst nu,
menade nagra, som de till fullo bérjat inse
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hur svart det var att verkligen »komma till-
baka« och att behalla tillhdrighet och delak-
tighet i olika sammanhang.

Det sarbara livsloppet och
synen pa framtiden

Det har antagits att attitydférandringar
betriffande stora livsteman, siasom arbete
och anstillning skulle kunna vara alders-
relaterade fenomen (Levinson, 1978; Troll,
1975). Mycket talar for att s &r fallet. Fran
ett livsloppsperspektiv blir det intressant
att veta hur gammal den funktionshindrade
personen ir i den aktuella situationen. Det
ar ocksa intressant att veta i vilken tid han/
hon lever. Individens virderingar i forhal-
lande till arbete kan vara paverkade av all-
manna, tidsbundna virderingar och vir-
deringsfordndringar (fér en diskussion av
detta tema, se exempelvis Axelson & Pet-
tersson, 1992; Pettersson, 1994; Zanders,
1993). Monster i den hir studien visade
emellertid hur intimt ssmmanvivda eventu-
ella alders/kohort-fenomen var med de spe-
cifika erfarenheter av funktionshinder som
den studerade gruppen haft under en lingre
period av sina liv. Det var salunda svart att
separera betydelsen av alder och tidsanda
i allminhet (dvs. vad som dr utmirkande
for en viss aldersgrupp vid en tidpunkt)
fran det faktum att de intervjuade hade den
icke-typiska erfarenheten av att leva med en
svar funktionsnedsittning under 10 ar eller
nagot langre. Den senare erfarenheten hade
stark genomslagskraft. Zarb (1993) gjorde
liknande iakttagelser i en engelsk studie.
Detta betyder att de attityder, priorite-
ringar och planer betriffande stora livste-

man, liksom val av strategier for att bemis-
tra svérigheter som de intervjuade hade,
maste tolkas bade utifran en situation
av konkreta svarigheter och resurser och
med utgangspunkt fran individens person-
liga utvecklingsprocess, firgad av aldersre-
laterade savil som specifika erfarenheter
forknippade med funktionsnedsittningarna
och tiden med dessa(se ocksa Trieschmann,
1987; Zarb, 1993). De senare erfarenhe-
terna var ocksa komponenter i det »inre sce-
nario« utifran vilket individen bedémde och
virderade situationer — i det forflutna, i
nuet men inte minst nir det gillde tink-
bara hindelser i framtiden. Med andra ord,
de situationer i nuet som individen hade att
tastillning till tolkades och virderades med
hjélp av individens egen konstruktion av sitt
subjektiva livsloppi vilket funktionsnedsitt-
ningen och dess konsekvenser var betydel-
sefulla teman. Vilken betydelse hade dessa
teman for synen pa framtiden? Det &r en av
artikelns fragestillningar. Fran de data som
dittills samlats in &ver atta ar (vid tre till-
fillen) tycktes det ga att dra slutsatsen att,
vart eftersom tiden gick och hilsan férsam-
rades for nagra, medan synskadan forsva-
rades for andra, tycktes flertalet utveckla
en storre medvetenhet betriffande sjukdo-
mens och funktionsnedsittningarnas tink-
bara konsekvenser fér framtiden. Flertalet
interviuer férmedlade en stark oro &ver
livets sarbara bricklighet och manga av de
intervjuade delade med sig till mig av sina
funderingar kring vilka sammanhang som
egentligen blev viktiga i livet ur detta per-
spektiv (Jeppsson Grassman, 1991, 1999,
2000).
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Livets korthet och »tid kvar«

Nir den tredje intervjun genomférdes, atta
ar efter det att den f6rsta intervjun, hade
de intervjuade varierande livsvillkor, bero-
ende pa alder, sjukdomsbild, arbetssituation
och sa vidare. Icke desto mindre, tycktes nu
ett fenomen som handlade om livets kort-
het och »tid kvar«finnas med som ett tydligt
temaiforestillningarna om det egna livslop-
pet for sa gott som for samtliga interviuade.
Denna insikt och medvetenhet fick bety-
delse fér prioriteringar och val av 13sningar i
konkreta problemsituationer pa varierande
sdtt. Upplevelsen av livets korthet kunde till
exempel paverka benigenheten att genomga
ny rehabilitering och éverhuvudtaget viljan
attarbeta. Karinsberittelse illustrerar dessa
fragor:

Karin var 40 ar’, nir jag intervjuade henne fér
forsta gangen. Arbetet hade alltid spelat en
viktig roll i hennes liv. Nér hon blev synskadad
var det mycket betydelsefullt fér henne att fa
boérja arbeta igen. Det var viktigt, sade hon
senare, »fér att om jag kunde utfora ett jobb,
sa var det ett sitt for mig att bevisa att jag var
densamma, jag var inte sa handikappadk.

Nir jag intervjuade henne igen, efter fyra ar,
hade hon fatt ytterligare synnedsittningar som
gjorde de arbetsuppgifter hon tilldelats som
funktionshindrad allt svérare att klara av. »Jag
ar tillbaks dir jag bérjade«, menade hon. Nir
jag intervjuade henne en tredje ging, efter atta
ar, var hon 48 ar. Det visade sig att hon lamnat
arbetslivet ett par ar tidigare. Svarigheterna
hade till sist blivit for stora: »Arbetsplatsen
hade trottnat«. Men & andra sidan hade hon

Namnen pa de intervjuade ir fingerade. Om
inget annat anges, avser den alder pa de intervju-
ade som anges deras alder nir intervjun genom-
fordes.

inte sjilv heller gjort nigra anstringningar for
att aterga i arbete. Hon hade exempelvis tackat
nej till rehabiliteringsinsatser pa arbetsplatsen
fran ett arbetsmarknadsinstitut. Det var inte
sa viktigt lingre att jobba, tyckte Karin, nu 48
ar gammal. Efter att hon borjat fa kinselned-
sittningar i ben och fotter, kindes det, tyckte
hon, som att tiden holl pa att ta slut: »Jag vill
leva litet medans tid ér. Det finns andra saker i
livet &n att bara jobbac.

Hur ska man férsta »livets korthet« som
inslag i den psykologiska konstruktionen av
livsloppet? Det ér ett tema som tycks handla
om savil det forflutna som om nutid och
framtid, om férindring och om déd. Som
tema édr det sannolikt ett universellt inslag i
manniskans subjektiva konstruktion av sitt
livslopp. Det tycks félja oss men dndrar
form och intensitet genom livets faser (Kas-
tenbaum, 1985). Insikten om att livet ir
kort drabbar oss med mer tydlighet och
intensitet vid vissa tillfdllen i livet, till
exempel vid traumatiska hiandelser. Enligt
vissa forfattare dr insikten om livets kort-
het nagot som forknippas med livets mitt-
fas (Levinson, 1978; Neugarten, 1979). For
vissa grupper kan de olika perspektiven
pa livsloppets begrinsningar flyta ihop och
stora delar av livet genomsyras av det korta
livets olika gestaltningar. Det giller mén-
niskor med svéra kroniska sjukdomar dar
sjukdomsférloppet medfor situationer som
far karaktiren av standiga pAminnelser om
livets korthet. Sjukdomsprocessen kan till
exempel stricka sig over storre delen av
livet och vissa individer lever med en stark
kinsla av osikerhet om vilka komplikatio-
ner de ska drabbas av och nir de kommer
att intriffa.

Detta taget i beaktande och trots de
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ibland mycket traumatiska situationer som
de intervjuade genomlevt vid olika punkter
i sitt livslopp, hade de dock inte hela tiden
gatt omkring med »livets korthet« som en
stindigt nirvarande realitet. Detta tema
hade inte heller spontant kommit upp som
ett tema i intervjuerna vid de tidigare
tillfallena. Ofta har hivdats att en viktig
forutsittning for framgangsrik anpassning
till en stor livsférindring sdsom sjukdom
eller funktionsnedsittning ér att individen
kommer igenom sina férsvarsreaktioner, nar
full insikt och »accepterar sitt handikapp«.
Det langa perspektiv pa sjukdom och funk-
tionshinder som mdjliggjorts genom den
hir presenterade undersdkningen ger inte
stod for riktigheten i ett sddant pastaende.
Analysavde intervjuadeslivsstrategier visar
snarare att forsvar, sisom borttringning
och fornekande, inte bara anvindes i akuta
traumatiska situationer. Denna typ av stra-
tegi anviandes dven som inslag en langsiktig
anpassningsstrategi, omviaxlande med andra
strategier. Det f6ref6ll indé finnas stod i det
insamlade materialet for att havda att med-
vetenheten om och upptagenheten av de
egna eventuella framtidsutsikterna ékade,
vart eftersom tiden gick och de intervjuade
levatunder ettstérre antal &r med funktions-
hinder och hilsoférsiamringar. Det handlade
om risken for férsimrad hilsa, ytterligare
funktionshinder och om en osiker framtid.
Det korta livet som livstema tycktes fa en
mer distinkt gestalt. Detta var sirskilt tyd-
ligt vid det tredje intervjutillfallet. Flera av
de intervjuade sade att de visste mer nu
men »forsokte lata bli att tinka pa det«. For
andra upplevdes insikten som oundviklig:

»Nar man en gang glintat pa doérren och sett

vad som finns bakom, kan man aldrig glémma
det« (Krister, 38 ar).

Ett begriansat
planeringsperspektiv

Den stérre medvetenheten ledde till ett mer
begrinsat planeringsperspektiv:

Ulla (48 ar) planerade kortare framat i
tiden nu #n tidigare. »Det 4r nog mer sjuk-
domen 4n aldern«, menade hon. »Man térs
mindre tinka framat hur langt som helst«.

Forestillningen om livets korthet var ett
inslag i psykologiska livsloppet, mot bak-
grund av vilket hindelser tolkades och
bedémdes och beslut togs, i ett senare skede
av den langsiktiga anpassningsprocess som
studerats. Det begrinsade planeringsper-
spektivet innebar for flertalet att man givit
upp tanken pa stdrre, nya »livsprojekt«. Det
kunde vara fraga om projekt som hade att
gora med arbete — exempelvis arbetsinrik-
tad rehabilitering for att méjliggora fortsatt
eller nytt férvirvsarbete. Exempel pa ett
annat livsprojekt som 6vergivits var férknip-
pat med hogre utbildning. En av intervju-
ade berittade att han haft planer pa att ga
vidare och skaffa sig en universitetsutbild-
ning. Dessa planer hade han nu évergivit.
»Det kindes meningslost«, sade han, »efter
allt som hént vet man inte om man nagonsin
skulle fa nagon nytta av denc. Fér nagraav de
intervjuade innebar det begrinsade plane-
ringsperspektivet »att ta en dagisinder, inte
gdra upp nagra planer for framtiden alls.

Den ovissa framtiden och det begrin-
sade planeringsperspektivet tycktes ocksa
habetydelse fér inriktningen pa livet och for
prioriteringar 6verhuvudtaget. Ett mycket
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tydligt ménster var att synen pa och bety-
delsen av forvirvsarbete tycktes forandras
i ljuset av den ovissa framtiden. For vissa
tycktes arbetet bli allt viktigare medan for
andra blev arbetet allt mindre av en livsprio-
ritering. Halften av de interviuade som éter-
gatt till arbete vid synskadans intriffande
hade redan vid det tredje intervjutillfallet
— atta ar senare — ldmnat arbetet. Som for-
tidspensionirer maste de nu forsska behalla
och/eller skapa sig sammanhang av tillhdrig-
het utanfér arbetslivet.

Ett mer synkroniserat livslopp

Upplevelsen av tid och »tid kvar« dr inte
statisk, utan forindras och omformas. Det
bekriftades av den analys som jag genomfort
av de data som insamlats vid det fjdirde inter-
vjutillféllet — 10 ar efter det tredje intervju-
tillfallet.® Temat »det korta livet« fanns fort-
farande som ett starkt inslag i tidsupplevel-
sen for nagra av de intervjuade. For andra
hade emellertid tidsupplevelsen férandrats
—framtiden hade sa att séiga expanderat och
planeringsperspektivet vidgats. Nagra som
trott sig ha kort tid kvar att leva hade fak-
tiskt »klarat« ytterligare 10 ar, delvis tack
vare bittre behandlingsmetoder och forbatt-
rad hilsa, och de sag pa den egna framtiden
med mer tillforsikt dn vid foregaende inter-
vjutillfalle. Men upplevelsen av férvirvsar-
bete som virde och tillhérighetsskapande
sammanhang paverkades nu, for flera av de
intervjuadeav ettnyttinslagocksa. Vidsidan
av de faktiska begrinsningar som sjukdom

8 Vilket innebir 18 ar efter att data forsta gangen
samlades in.

och funktionshinder medférde, liksom kon-
kreta arbetsmarknadsbegrinsningar, tyckte
flera att de nu nistan var »pensionsmaissiga«
— pa vig in i en alder da ménniskor normalt
sett gar i pension. Da fanns det ingen anled-
ning att arbeta lidngre. »Tid kvar till pen-
sionen« var nu ett inslag i tidsupplevelsen
for flera av de nagot dldre intervjuade vilket
fick betydelse f6r planer och prioriteringar.
Detta illustrerar det resonemang som tidi-
gare f6rts: det psykologiska livsloppet skapas
och omskapas i en stindigt pagiende pro-
cess, med utgangspunkt fran faktiska hin-
delser i det férflutna och i nuet och utifran
tinkbara och planerade hindelser i fram-
tiden. Individens konstruktion av sitt livs-
lopp utgdr i sin tur en referensram f6r val av
anpassningsstrategi i enskilda situationer.
Denna tidsupplevelse ér emellertid ocksa
social, dvs. den paverkas av normer kring
»timingc: nir i livet olika saker »normalt« for-
vintas handa och av hur jag »ligger till«i tids-
anpassning, i forhallande till andra, frimst
jimnariga, minniskor pa dessa omraden.
Neugarten (1979, 1987) var en av de forsta
som studerade normer om tid och timing i
livsloppet med utgangspunkt fran en long-
itudinell studie om vuxenlivet. Hon och
hennes kollegor kunde konstatera att stora
variationer forelag betriffande den tempo-
rala organisationen av livsloppet, exempel-
vis mellan olika socialgrupper och mellan
kohorter. Det fanns inga en gang for alla fast-
lagda tidpunkter for nir faser i ménniskors
liv ska intrdda. Trots att samhillet genom
lagar, rittigheter, etc, stakar ut roller och
faser i medborgarnas livslopp, har vuxenli-
vets och aldrandets faser flytande grinser.
Neugarten (1979) fann dock att ménniskor
var paverkade av en inre tidsstruktur som
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konstruerades med sociala fortecken och i
forhallande till vilken de bedémde sitt eget
livslopp. Neugarten talar om upplevelsen
av det »osynkroniserade livsloppet« — dir
»timinge« av olika hiandelser avviker fran det
férviantade, nagot som kunde vara férknip-
pat med kris och stress. Vad det innebir
att vara »on time« varierar i olika sociala
och historiska sammanhang, men indivi-
dens beddmning av sitt livslopp bygger alltid
pa jamforelser med andra ménniskor. Detta
bedémningsarbete kan ocksa sigas ha bety-
delse for det egnaidentitetsskapandet. Sam-
tidigt blir individen ocksa utsatt for omgiv-
ningens bedémning av hans/hennes »timing«
— om han/hon ir »tidige, »sen«, »lagom,
nir det giller exempelvis studier, intrade/
uttrade fran arbetslivet, dktenskap, forild-
raskap, etc. Vad som dr avvikande ér kontex-
tuellt betingat. En av de intervjuade tyckte
att det hade varit »littare att inte ha nagot
jobb, nir manga andra ocksa var arbetsldsa«
(i borjan av 1990-talet). Flera sade emeller-
tid att det var littare att vara utan arbete
nu, i slutet av 1990-talet, inte bara for att
de sjilv bérjade blir »pensionsmissiga« utan
ocksa for att vkompisar« borjade bli det. De
intervijuades liv framstod som mer synkro-
niseradenu 4n for tio ar sedan.

Allmént sett, hade flertalet av de inter-
vjuade, genom sin sjukdom och sina funk-
tionshinder, i manga stycken upplevt och
levt med osynkroniserade livslopp. For tidigt
hade flertalet limnat arbetslivet. Rollen som
fortidspensionir saknar »synkronisering« i
forhallande till forvintade, dldersrelaterade
roller. Det #r sannolikt ett skil till varfor
fortidspensionérsrollen framstar som otyd-
lig, ndgot som far konsekvenser f6r samhil-
lets bemétande av dem. Flera av de inter-

vjuade beskrev hur de blivit »ihopbuntade«
i sociala aktiviteter med mycket gamla per-
soner. A andra sidan kunde det ocksa vara
sa att den fortidspensionerade inte fick for-
staelse for sina stora hjilp- och omsorgs-
behov, eftersom »han ju var sa unge. Detta
var en erfarenhet som nagra av de intervju-
ade hade. Fortidspensioniren framstar som
bade gammal och ung. Att »klara av« otyd-
ligheterna i den egna rollen och behéalla kon-
takten med det egna nitverket blev ett vik-
tigt tema i synnerhet fér dem som limnat
arbetslivet.

Med upplevelsen av livets korthet, som
ovan beskrivits, kunde ocksé komma upple-
velsen av att det var »férsent«. Krister, som
varit en mycket ung man nir jag triffade
honom férsta gangen —han var 25 ar nir han
blev blind — fick i snabb takt s manga andra
hilsorelaterade problem att han tyckte att
det sa att siga»blivit forsent«att bilda familj,
trots att han var i en alder nir detta normalt
sett forvintas ske. Nir jag traffade honom
senaste gangen var han en medelalders man,
som inréttat sitt liv som ungkarl. Han sak-
nade »kirlekenc i sitt liv, men hade tillhs-
righet till olika sociala sammanhang och ett
fungerande nitverk.

Att behalla sociala relationer
och fanya

I denna sista del av artikeln kommer vi till-
baka till fragan om tillhérighet och till det
andra sammanhang som togs upp inled-
ningsvis — sociala relationer, vinner och
bekanta. Familjen och de personliga sociala
relationerna har central betydelse som sam-
manhang for tillhorighet. Litteraturen pa
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detta omrade dr omfattande. Det 18 ars
langa perspektivet i den har undersékningen
tydliggor inte minst familjens nyckelroll nér
det giller svart funktionshindrade ménnis-
kors majlighet till delaktighet i olika sam-
manhang genom livet. Sju av de 14 som
ursprungligen intervjuades var vid synska-
dans intréffande gifta eller ssmmanboende.
Over de 18 aren har férhallandena hunnit
andra sig flera ganger for nagra. Precis som
sker inom andra grupper, hade nagra av de
intervjuade limnat sin make/partner. Nagra
hade funnit en ny partner. Ingen av kvin-
norna hade barn, medan fyra min hade det.
Flera av de intervijuade, bade min och kvin-
nor, hade redan tidigt i livet medvetet gjort
valet att inte skaffa barn, utifran perspek-
tivet att sjukdomen — diabetes, och i nagra
fall en #rftlig 6gonsjukdom — skulle kunna
drabba barnen. »Varfor ska jag férstora livet
for andra fér? Det vore samma ska det«, som
en av de intervijuade uttryckte det.

Ett tema som aterkom i berittelserna
genom arens lopp handlar om, men med for-
anderliga innebdrder over tid, att behdlla
vinner och bekanta — dvs. tillhorighet och
sammanhang utanfér familjen och utanfér
arbetslivet. Dessa relationer kanske blir sir-
skilt betydelsefulla, vid avsaknad av make
och barn. Deltagande i aktiviteter i samhil-
let och tillgang till sociala relationer dr i stor
utstrickning forhallanden som dr émsesi-
digt beroende av varandra, inte minst for
minniskor som dr funktionshindrade. For-
utsittningen for deltagande i manga aktivi-
teter ar tillgang till sociala relationer och
genom deltagande i aktiviteter kan indivi-
den fa och behélla kontakter.

Lars (60 ar), som nu dr svart funktionshin-

drad, har idag mycket mer sillan kontakt med
manniskor én bara for 10 ar sedan d4 jag senast
intervjuade honom. Visserligen far han en hel
del besdk, av f.d. arbetskamrater och andra,
och han har sina grannkontakter, men han trif-
far aldrig nagra nya minniskor: »Hur skulle jag
kunna gora det, jag ér ju aldrig ute pa nagot?«

En uppfattning som sannolikt &r ganska
vanlig dr att funktionshindrade lever isole-
rade. Det finns visst fog fér denna uppfatt-
ning. De ir oftare ensamboende #n befolk-
ningen i évrigt och de har mer sillan nagon
nira van an andra (Statistiska Centralby-
ran, 1992). I den hir undersckningen visade
analysen dock pa varierande ménster. Det
fanns monster som pekade mot att de som
levde ensamma l6pte storre risk for iso-
lering. En annan vanlig uppfattning ir att
forlust av forvirvsarbete med nodvindighet
medfér social isolering. Det fanns inget
entydigt stod for detta i den hir undersok-
ningen. En intervjuad som arbetat under
storre delen av den studerade perioden har
i hog grad forblivit socialt isolerad, trots sin
tillhorighet till arbetslivet, medan exempel-
vis en annan intervjuad, som varit fortids-
pensionerad i 10 &r, inte alls 4r det. Tillhs-
righet till andra sociala sammanhang kom-
penserade mycket vil for brist pa arbetsge-
menskap, ansag hon.

Att behalla vanner liksom att fa mojlighet
till nya kontakter dr viktiga teman fér mén-
niskan genom livsloppet. For de intervjuade
i denna undersokning fick dessa teman spe-
ciella fértecken, férknippade med den ldnga
tiden — manga ars erfarenheter av att vara
funktionshindrad. Svarigheten att langsik-
tigt behalla vinner och bekanta fran tiden
»fore synskadan« dr ett sadant exempel. Ett
annat tema hade att gora relationer som eta-
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blerats efter synskadan och i detta samman-
hang fanns ett val som gillde nagot som de
interviuade beskrev ungefir som »att vara i
den seende virlden eller i den synskadade
virldenc.

Att behalla gamla vanner
och bekanta

Stora forandringar i livet dr i manga fall for-
knippade med béade forlust av gamla vinner
och vinnande av nya. Vid den allra férsta
intervjun, i samband med synskadans intraf-
fande, diskuterades detta tema. Ett par av
de intervjuade uppgav da att manga gamla
vanner hade forsvunnit ur deras liv i sam-
band med synskadan och inte kommit till-
baka. For flertalet forholl det sig dock sa
att kontakten inte brutits definitivt: vissa
vanner hade férsvunnit tillfalligt, eftersom
de inte vetat hur de skulle nirma sig den
synskadade i den nya situationen. Men de
flesta hade sa smaningom kommit tillbaka.
Dessa var de verkliga vinnerna och det var
de som riknades. Vid den tredje intervjun,
atta ar senare, framkom att en svarighet,
som efterhand blivit mer kdnnbar, hade att
gdra med att som funktionshindrad behalla
kontakten med gamla vinner och bekanta
under mdngadr. Delvis upplevdesdettasom
en naturlig process. Flera av dem som var
fortidspensionerade anség inte att det var
anmirkningsvirt att kontakten med arbets-
kamraterna upphorde efter nagra ar. Nar
man inte lingre hade arbetet gemensamt tog
kontakten si smaningom slut. Fér nagra av
de intervjuade fanns nagot liknande mons-
ter i kontakten med vinner och bekanta i
privatlivet: dessa ringde ibland eller kom

forbi nagon gang. Men det var inte lingre
fraga om att aktivt dela fritidsintressen. De
interviuade trodde att vinnerna tréttnade
i langden — trots den goda viljan de visat i
borjan. Det blev praktiskt for jobbigt:

»Jag tror de tyckte i lingden att det blev for job-
bigt att ha mig med men jag har aldrig fragat
demc (Siv, 42 ar).

Tydligen tycktes en »utmattning« i relatio-
nerna upptrida. Det var inte bara funk-
tionshindrets praktiska begrinsningar som
i lingden forsvarade uppginget med gamla
vianner och bekanta, ansag nagra av de inter-
vjuade. Det fanns ocksd en djupare och
mer subtil dimension som blev allt tydligare
vart eftersom aren gick: det var svart att
uppritthélla en dialog ndr man inte lingre
hade samma villkor och erfarenheter. Rela-
tionerna riskerade att »tunnas ut« dven om
de inte bréts:

Karin som hade bade nya och gamla vinner
kinde ofta att hon var »litet begrinsad i vad
hon kunde prata om«. Hon missade mycket
information om det som var nytt, tyckte hon.
Nir vi samtalade i slutet av 1980-talet var hon
ocksa starkt uppfylld av att det var sa manga
roller och forpliktelser som de gamla vinin-
norna hade och som hon inte delade — de var
mammor, férvirvsarbetande, etc.

En genomgang av data fran de fyra inter-
vjutillfillena visade att det var vid den tredje
intervjun — vilken genomfordes ungefir 10
ar efter att intervjupersonerna fatt sin syn-
skada® — som de intervjuade var mest upp-
tagna av detta tema: en stark kinsla av

9 Menattaar efter att den forsta intervjun genom-
forts.
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avstand i forhallande till gamla vinner —
att inte kunna delta i samtal om de fragor
som upptog minniskor mest. 10 ar senare,
vid det fidrde intervjutillfillet, hade upple-
velserna kring detta tema férandrats, modi-
fierats for vissa. Flera av de intervjuade
uttryckte spontant hur de nu bérjat »komma
nirmare«kamraternaigen: »Utan handikapp
hade jag ju inda varit pensiondrsmogen nug,
menade exempelvis Sture, nu 63 ar. »Kam-
raterna borjar fa svart med jobb de med...
nagra har slutat...sd pa den kanten dr det
vil inte sa stor skillnad lingre«. Med jamn-
ariga vanner som bérjat limna arbetslivet
och vars barn var vuxna och utflugna fram-
stod det egna livet som mer vanligt och likt
andras liv, i visentliga avseenden — mer syn-
kroniserat i forhallande till férvintade roller
och timing.

Om de gamla vdnnerna férsvann gillde
det att hitta nya, nagot som ofta varken var
latt eller sjalvklart. Ett par av de intervju-
ade beskrev sig sjilva som helt isolerade,
vid vér kontakt i slutet av 1980-talet. Upp-
féljningen 1998 visade hur denna situation
ytterligare forvirrats, i nagot fall. Flera av
dvriga intervjuade hade emellertid under
arens lopp fatt nya vanner och bekanta, inte
minst bland grannar. For de fortidspensio-
nerade mer in fér dem som arbetade tycktes
maken/sambon ha en betydelsefull roll som
»garant«for att kontakten utat inte brots och
for att de intervjuade fick en méjlighet att
traffa nya minniskor samt behalla férank-
ringen i »den seende virldenc.

Att vara i »den seende vdrlden« eller
»synskadevdirlden«, som nagra intervjuade
uttryckte det, var ett tema som kommit upp
i samtalen genom aren och ett tema som
de intervjuade pa olika sitt konfronterats

med under de tva decennier jag haft kon-
takt med dem. Kontakten med andra syn-
skadade hade i ett inledande skede varit av
yttersta betydelse for flertalet av de inter-
vjuade. Upplevelsen av den stora omstill-
ning som synskadan inneburit var nagot
som de intervjuade delade med andra syn-
skadade. Att i den oerhérda upplevelse som
det var att forlora synen fa méijlighet att ha
kontakt med och fa stoéd av andra »i samma
bét« blev ett viktigt led i rehabiliteringspro-
cessen. Manga patientféreningar och han-
dikappforbund har i sin verksamhet just
det 6msesidiga kamratstodet som grund-
princip.'® For de intervijuade handlade det
om intensiva kontakter som var férknippade
med en begriansad tidsperiod just efter syn-
skadans intriaffande och oftast sammanfal-
lande med vistelsen vid rehabiliteringsin-
stitut eller deltagande i verksamhet inom
nagon lokalférening av Synskadades Riks-
forbund. Over aren avtog betydelsen av
dessa relationer {6r flera av de intervjuade.
For nagra kom kontakten med andra syn-
skadade snarare att upplevas med blandade
kinslor — sjuklighet och hog dodlighet inom

10 Det sjalvupplevda anses ha en sirskild bety-
delse inom vissa féreningar som bygger pa det
som kallas kamratstéd och sjilvhjilp. Det géller
exempelvis for flertalet handikappféreningar
och patientféreningar. Principen i dessa ir att
medlemmar hjilper medlemmar enligt ett Smse-
sidigt synsitt dir den som »kommit litet lingre
i sin process« (till exempel lirt sig fungera med
handikappet) hjilper den nydrabbade, eller den
som inte hunnit lika langt eller dr mitt uppe i
problemet. Men grianserna mellan givare- och
mottagarrollen i den situation dir bada parter
delar samma slags faktiska erfarenheter ér ofta
suddiga (Jeppsson Grassman, 1997).
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gruppen gjorde att den kunde bli en smirt-
sam personlig pdminnelse om egen sjukdom
och déd. Dédsfall i dennakretsblev ett slags
»markorer« for livsloppet och livets korthet.
For nagra av de intervjuade hade de kon-
takter som knéts i samband med rehabilite-
ringen dock blivit inledningen till stark och
langvarig vanskap. Det visar féljande exem-
pel:

Lars, som aldrig tappat kontakten med sina
seende vinner, hade under rehabiliteringen i
samband med att han blev blind blivit god vin
med tva mén som ocksa drabbats av total blind-
het. Under arens lopp hade de umgatts en hel
del. Under de allra senaste aren hade de dock
mest haft kontakt med varandra per telefon.
Lars hade ju stora svérigheter att forflytta sig,
till och med per taxi. De tva vinnerna hade
likartade forhéallanden. Vinskapen hade dock
forblivit viktig for Lars. Kontakten med de syn-
skadade vinnerna gav ett speciellt slags utbyte
som inte gick att fa i andra relationer, menade
han.

Ytterligare nagra bland de intervjuade
hade utvecklat likartade forhillanden —
medan de behallit vinner »i den seende virl-
den« hade nagra av de vinskapsband som
de knutit med andra synskadade i samband
med den forsta rehabiliteringen forblivit
viktiga pa ett »alldeles sarskilt sitt«. Detta
var sirskilt tydligt vid det tredje interviju-
tillfallet. Vanskap kan dock forandras éver
livsloppet och tiden ge relationer en annan
innebord. Vid det sista intervijutillfillet var
det éverhuvudtaget firre som hade regel-
bunden kontakt med synskadade vinner.

Flera av de intervjuade understrék emel-
lertid att de ju »kom ifran och maste tillbaka
till den seende virldenc, i socialt avseende.
Det kunde vara svart — nagra papekade att

»det litt blev antingen eller« — dvs. engage-
rade man sig ibland synskadade, inte minst
i foreningssammanhang f6r synskadade, var
risken stor att man tappade kontakten med
den seende virlden. Krister hade denna
erfarenhet:

Han hade, efter att han blivit synskadad,
arbetat i flera ar pa ett handikappférbund
och dessutom varit mycket aktiv i en lokal-
férening av Synskadades Riksférbund. Men
det blev till slut for pafrestande att »leva
blandsynskadade, varasynskadad och jobba
professionellt fér handikappade«. Genom
att skaffa sig en teknikerutbildning hade
han forsokt ta sig tillbaka till »den seende
virlden«. Nir jag intervjuade Krister i slutet
av 1980-talet, gick han arbetslds och han
hade forlorat alla gamla vinner fran sitt tidi-
gare liv. Han lingtade intensivt efter »djupa
kontakter med seende« men levde sa gott
som helt utan personliga relationer.

Krister var 30 ar nir jag intervjuade
honom férsta gangen. Han var »néstan 50«
nir jag intervjuade honom 1998. Han hade
nu ett halvtidsarbete som tekniker, som
varken gav honom mojlighet att anvinda den
kunskap och de resurser han har, eller att
ingd i en meningsfull arbetsgemenskap. Men
han hade dnda »atervint till den seende virl-
deng, tack vare ett nyfunnet engagemang
i en forening for fritidsaktiviteter inom
vilken hans tidigare forvdrvade forenings-
kunskaper kommit vl till pass. Han hade nu
»massor av nya vianner«. Kamratskapen gor
att han upplever livet betydligt mer positivt
4n pa manga ar.

Eva Jeppsson Grassman: Tid, tillhérighet och anpassning



Avslutning

Funktionshinder 4r i manga fall inte statis-
kaeller stabila tillstand, vilka individen »en
gang for allacanpassar sig till och som paver-
kar tillvaron pa samma sitt genom livslop-
pet. Funktionshinder kan ofta snarare ses
som uttryck for en stindigt pagaende for-
andringsprocess, dir individens funktions-
féormaga far en provisorisk karaktir och dir
de konkreta konsekvenserna savil som den
personliga upplevelsen av funktionshindret
kan forandras genom livet. I den hir arti-
keln har jag forsokt visa pa det relevanta och
meningsfulla i att anligga ett livsloppsper-
spektiv for att studera och forsta funktions-
hinders innebérd i minniskors liv. Jag har
dirmed ocksa velat synliggora nagra aspek-
ter av funktionshinder och funktionshin-
drades liv som sillan kommer fram eller ges
betydelse i forskning. Det ar icke-typiska
livslopp det 4r fraga om, och icke-typiska
hindelser och den betydelse de har for livs-
loppets gestaltning. Artikeln visar pa det
visentliga i att studera inte bara vilka de
icke-typiska eller icke-férvintade hindel-
serna i manniskors liv dr. Det ar viktigt att
ocksa studera ndrilivet de intréffar och hur
lang tid som sedan gatt och de anpassnings-
processer som de ger upphov till. Resultaten
bekriftar i visst motto tesen om att indi-
videns aktuella livssituation bist forstas i
ljuset av hennes samlade tidigare livsupple-
velser. Den analys som presenterats hir kan
férhoppningsvis ocksa bidra till en proble-
matisering av det »typiska livsloppet« och
till en fordjupning av ett hittills féga utfors-
kat omrade inom life course forskningen.
En grupp funktionshindrade har foljts
i 18 ar Med denna langa tid som grund

framtrader betydelsen av livslopp, tid och
tidsupplevelse som analytiska redskap for
att forstad funktionshinders innebérd och
konsekvenser for centrala livssammanhang
sasom exempelvis arbete och sociala relatio-
ner. Resultaten fran den undersékning som
hér presenterats visar hur dessa tillhérig-
hetsskapande sammanhang fick olika bety-
delse och innebord genom livsloppet for de
intervjuade, inte bara i ljuset av alders- eller
kohort-relaterade forhallanden. I hog grad
maste innebdrden forstas mot bakgrund av
de konkreta svérigheter och upplevelser som
ar férknippade med att under lang tid ha
funktionsnedsittningar. Dessa tycks alders-
overskridande i stor utstrickning.

Dessa erfarenheter utgér ocksa kompo-
nenter genom vilka det psykologiska livs-
loppet formas. Individens konstruktion av
sitt livslopp utgdr en referensram for val
av anpassningsstrategi i enskilda situatio-
ner. Tid och »tid kvar« visade sig i den hir
presenterade undersokningen vara viktiga
teman i det psykologiska livsloppet fér de
intervjuade, av betydelse for upplevelsen av
sjukdom, funktionshinder, arbete och soci-
ala relationer. Tidsupplevelsen 4r emellertid
ocksa social, som vi sett, dvs. den paverkas
av normer kring »timinge«: nir i livet olika
saker »normalt« férviintas hinda och av hur
jag »ligger till«i tidsanpassning, i férhallande
till andra, frimst jimnariga, minniskor pa
dessa omraden. De intervjuade har i vik-
tiga avseenden fatt ett osynkroniserat livs-
lopp. 18 ars-perspektivet visade emellertid
att tiden och aldern tycktes verka f6r mer
av en synkronisering av vissa av de intervju-
ades liv i forhallande till jamnarigas, mot
slutet av perioden. Detta hade i sin tur bety-
delse for upplevelser kring och virdering av
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de sammanhang av tillhorighet som stude-
rades.

Idenhirartikeln har betydelsenavalders-
skillnader inom gruppen intervjuade inte
specifikt studerats. Det &r den langa tiden
med kronisk sjukdom och funktionshinder
och de gemensamma teman som hir fram-
trider som artikulerats. Den som &r funk-
tionshindrad fériandras éver aren och genom
livet — precis som andra manniskor. Manga
av de livsteman de har att stéllning till delar
de med andra manniskor. Arbete och soci-
ala relationer ir sidana teman. Resultaten
av den undersdkning fran vilken delar av
analysen hir redovisats visar dock att den
kroniska sjukdomen och de svara funktions-
nedsittningarna paverkat livet pa ett sadant
sitt att dess forlopp i visentliga avseenden
blivit annorlunda och avvikande jamfort
med hur det dr for méinniskor i allmanhet.

Att leva med svara funktionshinder och med
en standig ovisshet betriffande hilsa och
framtid, att férvirvsarbeta som svart funk-
tionshindrad ochatt limnaarbetslivet redan
vid 45-50 ars aldern — det ér icke-typiska
teman och situationer som stiller speciella
krav pa anpassning och som ger livsloppet
en sirskild karaktir Livsloppsperspektivet
pafunktionshinder och funktionshindrades
liv 6ppnar for manga angeligna fragestill-
ningar inom omraden dir kunskapen fortfa-
rande ir ganska bristfillig.

Tillkéinnagivande

Det arbete som denna artikel ir baserat pa har
haft ekonomiskt stéd av Axel och Margaret Ax:son
Johnsons Stiftelse.
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Summary
Time, social relations and adaptation: Chronicillness and
disability from a life course perspective

There is a common belief that disabilities
are static in character. You adapt to them
once and for all. In reality, this is not the

way it is for large groups of disabled people:
their disability is rather an ongoing trans-
itional process that necessitates continu-
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ous adaptive efforts. A life course perspec-
tive on disability highlights the transitional
aspects. This has seldom been adopted, alt-
hough life course research in general has
expanded. This article addresses chronic
illness and disability from a life course
perspective. The following questions were
discussed in particular: What impact does
living for many years with illness and disabi-
lity have on the experience, assessment and
adaptation of disabled people when it comes
tosocial relationsand belonging, for instance
in working life? How does this experience
affect the appraisal of the future? What is
the impact of social timing?

The analysis builds on data collected over
18 years in a study in which the lives
of chronically ill, visually disabled people
were explored. The population consisted
of 14 people, aged 25-45 at the onset of

the visual impairment. Open-ended inter-
views were conducted on four occasions:
1980-81, 1985, 1988-89 and 1998-99.

Itisargued in the article that a life course
perspective is highly relevant when studying
disability-related issues. The 18-year per-
spective in the analysis highlighted the uti-
lity of life course, time and timing as ana-
lytical tools when interpreting the meaning
of disability and its consequences for areas
of life such as work and social relations.
The results indicated that areas of belong-
ing had different meaning and value to those
interviewed, through the life course. This
seemed only partly to have to do with age-
or cohort-related phenomena. It seemed to
be more due to the factual difficulties and
experience of living for many years with
severe disability
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