Det korta livet

Tidsupplevelsens betydelse for arbetsmotivation och rehabilitering

Eva Jeppsson Grassman

I en longitudinell studie av synskadade, kroniskt sjuka manniskor dar data samlats in under
18 &r visade det sig att "det korta livet” framtradde som ett allt tydligare tema i de intervjuades
beréttelser, 6ver tid. Analysen visade att detta tema hade betydelse fér férstaelsen av de val
och prioriteringar som de intervjuade gjorde, liksom for deras anpassningsstrategier, allménna
livsplanering och férandringar av denna. De intervjuades motivation till rehabilitering och ar-
bete var ett omradde som tydligt paverkades av deras upplevelse av tid och tid kvar”. Flera
bland de intervjuade har livslopp som stakas ut av successivt forsamrad hélsa och allt svéa-
rare funktionsnedsattningar.

Syftet med denna artikel ar att, med stéd av resultaten, diskutera arbetsmotivation och
rehabilitering fran ett livsloppsperspektiv, med fokus pa férandringar och det personliga
tidsperspektivets betydelse. Det &r viktigt att ha lyhordhet infér dessa teman i det praktiska
rehabiliteringsarbetet nar det galler méanniskor som har kroniska sjukdomar och/eller funk-
tionshinder. Det &r en slutsats som dras.

Eva Jeppsson Grassman ér fil dr och docent vid Stockholms universitet. Hennes forskning
har bland annat handlat om funktionshinder och arbetsliv, kronisk sjukdom och rehabilitering.

...."Det korta livet.... Det tinker jag en hel
del pa....att jag far ett kort liv. Jag har en s&-
dan livsglddje och livslust att det &dr svart att
acceptera det....det korta livet ar tydligare for
mig idag &n for 10 ar sedan. D4 hade jag inte
den hér erfarenheten....” (Krister, 38).

En forutsittning for att ménniskor som varit
borta fran arbetslivet pa grund av sjukdom ska
aterga i arbete igen &r att de dr motiverade -
har en vilja att arbeta. Denna vilja har ocksa
samma centrala betydelse for sjuka och
funktionshindrades motivation att behalla ett
arbete Over tid, sdrskilt i de fall ddr alternati-
vet att inte arbeta ocksa foreligger som en
mojlighet for individen. Arbetsmotivation &r
dock ett mer komplext begrepp dn vad som
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ofta framkommer i rehabiliteringsamman-
hang. Det handlar inte bara om individens
vilja att arbeta i storsta allménhet utan 4r i
hog grad kontextuellt betingat. Inte minst har
motivationen att géra med hur individen upp-
fattar sitt “forhandlingsldge” pa arbetsmark-
naden, liksom den egna formagan att klara ett
arbete (se vidare Berglind, 1995; 1997; se
ocksé Berglind & Gerner i detta tidskriftsnum-
mer). Onskan att arbeta har ocksa att gora med
vilket virde och centralitet arbete har i indi-
videns liv (Johansson, Isaksson & Sjoberg,
1996). Arbetsmotivation dr emellertid ocksa
ett dynamiskt fenomen som kan variera over
tid hos en och samma person, beroende pa
bade yttre forhallanden och foérhallanden hos
individen. Arbetets virde har, med detta syn-
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Arbetsmotivation dr ocksa ett dynamiskt fe-
nomen som kan variera éver tid hos en och
samma person, beroende pd bdde yttre for-
héllanden och forhdllanden hos individen.

sédtt ocksa att géra med individens livsprio-
riteringar vid en viss tidpunkt ddr bedom-
ningen inte bara firgas av aktuella forhallan-
den utan ocksd av individens tidigare acku-
mulerade erfarenheter, d v s livshistoria, samt
dven av hans/hennes tankar om framtiden.
Synen pé det egna arbetet paverkas bade av
det liv vi levt och av det liv vi ser framfor oss.
Motivationen att arbeta har, utifran detta per-
spektiv, sdlunda ocksa individens tankar kring
sin framtid som klangbotten. For forvérvsar-
betande ménniskor med langvariga eller kro-
niska sjukdomar, liksom med funktionshin-
der, kommer sédlunda bade den tidigare per-
sonliga erfarenheten av hur det r att fungera
med sjukdom och funktionshinder i arbetsli-
vet och aktuella svarigheter/mdojligheter men
ocksa deras tankar om framtiden och dess
svarigheter eller mojligheter att ha betydelse
for vilken roll och vilket virde de tillméter
arbete 1 sitt liv.

Livslopp

Begreppet livslopp avser liveti sin helhet och
dess olika faser. Det anvinds som Oversitt-
ning fér bida de anglosaxiska begreppen “life-
span” och ”life course”. Forskning med ut-
gangspunkt fran just dessa begrepp har ex-
panderat kraftigt under de senaste decen-
nierna. Det som karaktiriserar studier med
utgéngspunkt fran "life-span” begreppet ér att
de utforskar minsklig utveckling och forand-
ring, med fokus pa dess faser och 6vergangar.
Detta forskningsperspektiv utgar fran antagan-
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det att en enskild utveckligsperiod eller situa-
tion bést forstas i ett sammanhang som om-
fattar hela individens liv. Studier med utgéngs-
punkt fran “life course” begreppet har som
regel en bredare ansats, med fokus pa sam-
spelet mellan individuell utveckling/f6réind-
ring och samhillelig fordndring 6ver tid och
tidsbegreppet far en central, mangdimen-
sionell innebord (Giele & Elder, 1998; Hage-
stad, 1990; Zarb, 1993). Gemensamt for de
olika inriktningarna dr dock intresset for livs-
loppet som fenomen och som analytiskt red-
skap for att forstd manniskors liv.

En aspekt av detta begrepp ar individens
egna forestillningar om det egna livsloppet
och den innebord och betydelse hon tillméter
det. Det handlar om det subjektiva livsloppet.
Krauss Whitbourne (1985) definierar begrep-
pet “’the life-span construct” som individens
unika forestidllning om sitt livslopp, och som
en kinsla av sammanhang mellan héndelser i
det forflutna, nuet och i framtiden. Det har,
enligt Krauss Whitbourne, en kognitivt struk-
turerande funktion. Det inre psykologiska
livsloppet skapas och omskapas i en stindigt
pagéende process, med utgangspunkt frén fak-
tiska hindelser i det forflutna och i nuet och
utifrén tinkbara och planerade hindelser i
framtiden. Individens konstruktion av sitt livs-
lopp utgdr i sin tur en referensram for val av
anpassningsstrategi i enskilda situationer.
Dirmed har den en viktig roll for individens
langsiktiga anpassning (Whitbourne &
Weinstock, 1979). Utifran detta synsitt blir
den process av skapande av det inre livsloppet
som beskrivits, en viktig ldnk i forstéelsen av
forandringar 6ver tid, ndr det giller planer,
handlingar, anspréak och prioriteringar hos in-
dividen.

Undersokningen, fran vilken resultat pre-
senteras hér, var fran borjan begransad till fra-
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gestillningar som berérde arbete och rehabi-
litering 1 den mer kortsiktiga omstillnings-
process som utloses nir individer, som 4r ute
pa arbetsmarknaden, far en grav synskada.
Behovet av att anldgga ett livsloppsperspektiv
har snarare vuxit fram varteftersom analys-
arbetet fortskridit.

Metod och genomférande
Undersokningen som har en kvalitativ ansats
omfattade ursprungligen 14 individer. Urva-
let drogs enligt strategiska principer fran
medlemsregistret vid Synskadades Riksfor-
bund. Vid tidpunkten for det senaste data-
insamlingstillfallet fanns 11 av de 14 kvar i
livet. Datainsamlingen baserar sig pa lingre
personliga intervjuer, som genomforts vid fyra
tillfallen (1981-1999)' De 14 deltagarna var
i aldern 25-45 ér nir de blev synskadade och
alla hade anstillning pa ppna arbetsmark-
naden nir detta hinde. 11 av dem hade dia-
betes, synskadan var en komplikation till
grundsjukdomen. For samtliga intervjuade var
dock synskadan det forsta patagliga funktions-
hindret. Den forsta intervjun genomfordes
relativt kort tid efter att synskadan intriffat.
12 av de 14 intervjuade atergick i arbete efter
synskadan, flertalet efter omfattande rehabi-
litering. Nar den fjdrde intervjun genomfor-
des, 1999, var fem kvar i arbete av de 11
intervjupersoner som nu finns i livet.

Anpasshningsprocessen fran ett
langsiktigt perspektiv

Vad idr det for forhallanden som gor att mén-
niskor kan aterga till och behélla ett arbete

' Det fjirde intervjutillfillet har just avslutats nir
denna artikel skrivs. Resultat fran detta inkluderas
inte i den analys som hir presenteras annat én i form
av ett inslag i artikelns avslutande diskussion.
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efter att de drabbats av en sa omvilvande
omstillning som en grav synskada? Vilka si-
tuationer karaktdriserar den anpassningspro-
cess de maste genomga och hur ska man for-
sta rehabiliteringens roll? Detta var nigra
utgangspunkter for analysen efter att data in-
samlats vid det forsta intervjutillfillet. Det
visade sig vara relevant att betrakta rehabili-
tering som ett resultat av ett mangfacetterat
samspel mellan individen och hennes arbets-
miljo, som maste resultera i ett slags balans
mellan individens behov som funktionshind-
rad och hennes “nya” formaga, a ena sidan,
och omgivningens krav och resurser, & andra
sidan, for att kunna fungera, efter den funk-
tionsnedsittning som skadan medfort. An-
passning visade sig vara ett nyckelbegrepp.
Pa svenska ger detta begrepp i regel associa-
tioner till passivt beteende, men anvindes i
analysen i vidare mening. Det innefattade till
exempel aktivt problemlosande i syfte att
uppna kontroll i en specifik situation (se vi-
dare White, 1974). Ibland anvinds pa svenska
begreppet “adaptation” (Aronsson, 1990) ge-
nom vilket man undviker de associationer till
passivitet som ordet anpassning ger.

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 sdnka sina ansprak, for
att fa behalla sin forankring i arbetslivet. Re-
dan vid det andra intervjutillfillet’ kom det
dock att sta klart for mig att det jag studerade
var en lingre omstéllningsprocess som paver-
kades - formades - av det langsiktiga forlop-
pet av funktionshinder och kronisk sjukdom.
11 av de 14 intervjuade hade diabetes, och
synskadan var bara en av flera funktions-

> Fyra ar efter den forsta intervjun
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hindrande komplikationer som de kunde raka
ut for.’ Dessutom tenderade synskadan att
vara langsamt progredierande for vissa av de
intervjuade (inte minst for dem som inte hade
grundsjukdomen diabetes). Funktions-
formagan tycktes inte fa den stabila karaktér
vid nagon tidpunkt, som jag kanske forvintat
mig. Anpassningsprocessen tycktes ha en
stiandigt foranderlig karaktdr. De intervjuade
maste uppbada fornyad arbetsmotivation, trots
att olika typer av svarigheter tillstotte och for-
nyade rehabiliteringsinsatser av olika slag
ofta var nodvindiga for att arbetssituationen
ater skulle fungera. Det var ocksa svart att
forutsiga hur ldnge den anpassning som dstad-
kommits skulle "halla”. Sjukdomen skapade
en osikerhet infor framtiden och den egna
hilsan, vilken ofta gjorde sig pamind (se ocksa
Bury, 1982; Jeppsson Grassman, 1992*).
Efter atta ar, vid det tredje intervjutillfillet,
visade analysen att denna anpassningsprocess
hade en repetitiv struktur: forandringar i in-
dividens funktionsférméga och/eller i arbets-
miljon skapade omstillningsfaser, vilka folj-
des av ett slags underhéllsfaser som karakta-
riserades av individens respektive omgivning-
ens strivan att bevara och underhélla den
funktionsniva som astadkommits efter ny an-

* Det bor noteras att de intervjuade fick sin synskada
i slutet pa 1970-talet/borjan av 1980-talet. Under se-
nare &r, sirskilt under 1990-talet, har behandlings-
metoder och forebyggande insatser patagligt forbatt-
rat mojligheterna for denna grupp av undvika svarare
synskador.

4 En studie av langvarig sjukfranvaro som forfatta-
ren genomforde i vilken personer med olika typer av
sjukdomar intervjuades, visade att osdkerhet kring
sjukdomens diagnos och prognos, och dirmed fram-
tiden, sidnkte motivationen for arbetsinriktad rehabi-
litering hos de intervjuade och utgjorde ett allvarligt
hinder i rehabiliteringsarbetet.
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I flera fall tycktes prioriteringar och livs-
planer ha fordndrats och de intervjuade
tycktes ha utvecklat nya strategier.

passning. Det som déremot fordndrades over
tid var fasernas specifika innehall liksom de
sdtt pa vilka individen tolkade, virderade och
hanterade de situationer som faserna utgjor-
des av. De foridndrade strategierna tycktes
hinga ihop med att flertalet intervjuade maste
fatta beslut utifran ett alltmer begrinsad hand-
lingsutrymme beroende pa tilltagande funk-
tionshinder och/eller fordndrade arbetsforhal-
landen. Men det var icke desto mindre ocksa
tydligt att flertalet intervjuade hade kommit
att se pa det som kan beskrivas som viktiga
livsteman pa ett annat stt én vad de gjort atta
ar tidigare. I flera fall tycktes prioriteringar
och livsplaner ha fordndrats och de inter-
vjuade tycktes ha utvecklat nya strategier. De
motte fordndringar pa nya sitt. Det fanns dock
inget enhetligt monster.

Nagra av de intervjuade som tidigare, un-
der aratal, gjort stora anstringningar for att
kunna behalla sina arbeten, trots alltmer for-
sdmrad syn och eventuellt ocksa allmént sett
forsamrad hélsa, tycktes nu vid nagon punkt
i processen inte langre beredda att gora dessa
anstringningar. A andra sidan var det tvirtom
for nagra andra: att behélla arbetet tycktes bli
mer och mer betydelsefullt 6ver tid, och i takt
med att de tvingats ge upp andra aktiviteter
pa grund av sina funktionsnedsittningar.

Det har antagits att attitydforandringar be-
triffande stora livsteman, sdsom arbete och
anstéllning skulle kunna vara aldersrelaterade
fenomen (Levinson, 1978; Troll, 1975).
Mycket talar for att sa ér fallet. Monster i den
hir studien visade emellertid ocksa hur in-
timt sammanvivt aldersfenomenet var med de
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specifika erfarenheter av funktionshinder som
den studerade gruppen haft under en period
av sina liv. Det var salunda svart att separera
betydelsen av alder i allménhet (d v s vad som
ar utmirkande for en viss aldersgrupp) fran
det faktum att de intervjuade hade den icke-
typiska erfarenheten av att leva med en svar
funktionsnedsittning under 10 &r eller ndgot
langre. Detta betyder att de attityder, priorite-
ringar och planer betriffande stora livsteman,
liksom val av strategier for att beméstra sva-
righeter som de intervjuade hade, maste tol-
kas bade utifran en situation av konkreta sva-
righeter och med utgangspunkt fran indivi-
dens personliga utveckling, fargad av alders-
relaterade savil som specifika erfarenheter
forknippade med funktionsnedsattningarna
(se ockséa Trieschmann, 1987; Zarb, 1993).
De senare erfarenheterna var ocksa kompo-
nenter i det ”inre scenario” utifran vilket in-
dividen bedémde och vérderade situationer -
i det forflutna, i nuet men inte minst nér det
gillde tinkbara héndelser i framtiden. Med
andra ord, de situationer i nuet som individen
hade att ta stillning till, tolkades och virde-
rades med hjélp av individens egen konstruk-
tion av sitt subjektiva livslopp i vilket funk-
tionsnedsittningen och dess konsekvenser var
betydelsefulla teman. Fran de data som sam-
lats in Over atta ar (vid tre tillfdllen) tycktes
det gé att dra slutsatsen att, vart eftersom ti-
den gick och hilsan forsdmrades for nagra
medan synskadan forsvarades for andra, tyck-
tes flertalet utveckla en storre medvetenhet
betriffande sjukdomens och funktionsnedsitt-

Vartefter tiden gick tycktes flertalet utveckla
en storre medvetenhet betrdffande sjukdo-
mens och funktionsnedsdittningarnas tink-
bara konsekvenser for framtiden
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ningarnas tdnkbara konsekvenser for framti-
den.

Det korta livet
Nir den tredje intervjun genomférdes, étta ar
efter det att den forsta intervjun genomforts,
hade de intervjuade varierande livsvillkor,
beroende pa alder, sjukdomsbild, arbetssitua-
tion och sa vidare. Icke desto mindre tycktes
nu ett fenomen som kan beskrivas som “det
korta livet” finnas med som ett tydligt tema i
forestdllningarna om det egna livsloppet for
sd gott som for samtliga intervjuade. Denna
insikt och medvetenhet fick betydelse for
prioriteringar och val av 16sningar i konkreta
problemsituationer pé varierande sitt. Upp-
levelsen av “’det korta livet” kunde till exem-
pel péverka benidgenheten att genomga ny
rehabilitering och 6verhuvudtaget viljan att
arbeta. Karins’ berittelse illustrerar dessa fra-
gor:
Karin var 40 ar, nir jag intervjuade henne for
forsta gangen. Arbetet hade alltid spelat en vik-
tig roll i hennes liv. Nér hon blev synskadad
var det mycket betydelsefullt for henne att fa
borja arbeta igen. Det var viktigt, sade hon se-
nare, "for att om jag kunde utfora ett jobb, sa
var det ett sitt for mig att bevisa att jag var
densamma, jag var inte sa handikappad”.

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 dér jag borjade”, menade hon. Nar
jag intervjuade henne en tredje géng, efter atta
ar, visade det sig att hon ldmnat arbetslivet ett
par &r tidigare. Svérigheterna hade till sist bli-
vit for stora: ” Arbetsplatsen hade trottnat”. Men

SNamnen pi de intervjuade ir fingerade. Alders-
angivelserna avser, om inget annat anges, de inter-
vjuades édlder vid den tidpunkt da den tredje inter-
vjun genomfordes.
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4 andra sidan hade hon inte sjdlv heller gjort
ndgra anstringningar for att aterga i arbete. Hon
hade exempelvis tackat nej till rehabiliterings-
insatser pa arbetsplatsen frin ett arbetsmark-
nadsinstitut. Det var inte sa viktigt lingre att
jobba, tyckte Karin, nu 48 ar gammal. Efter att
hon borjat fa kiinselnedsittningar i ben och fot-
ter, kindes det, tyckte hon, som att tiden hdll
pa att ta slut: “Jag vill leva litet medans tid &r.
Det finns andra saker i livet 4n att bara jobba”.

Hur ska man forsta “det korta livet” som in-
slag i den psykologiska konstruktionen av
livsloppet? Det 4r ett tema som tycks handla
om savil det forflutna som om nutid och fram-
tid, om fordndring och om dod. Som tema &r
det sannolikt ett universellt inslag i ménnis-
kans subjektiva konstruktion av sitt livslopp.
Det tycks folja oss men dndrar sig i form och
intensitet genom livets faser (Kastenbaum,
1985; Marshall, 1975). Insikten om att livet
ir kort drabbar oss med mer tydlighet och in-
tensitet vid vissa tillfdllen i livet, till exempel
vid traumatiska hindelser. Enligt vissa for-
fattare ér insikten och den forhojda medve-
tenheten om livets korthet nagot som karak-
tiariserar livets mittfas (Levinson, 1978;
Neugarten, 1979). For vissa grupper kan de
olika perspektiven pa livsloppets begrins-
ningar flyta ihop och stora delar av livet
genomsyras av det korta livets olika
gestaltningar. Det géller ménniskor med svéra
kroniska sjukdomar dér sjukdomsforloppet
medfor situationer som far karaktdren av stin-
diga paminnelser om det korta livet. Sjuk-
domsprocessen kan till exempel stricka sig
over storre delen av livet och vissa individer
lever med en stark kinsla av osdkerhet om
vilka komplikationer de ska drabbas av och
nér de kommer att intrédffa. Detta gillde i hog
grad for de bland de intervjuade som har dia-
betes. Ulla (48 ar) beskrev exempelvis sin si-
tuation sa har:
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Trots de ibland mycket traumatiska situa-
tioner som samtliga intervjuade genomlevt
vid olika punkter i sitt livslopp hade de inte
hela tiden gatt omkring med ’livets kort-
het” som en stindigt ndrvarande realitet

Hon gick och oroade sig i dratal for sina 6gon
och undrade hur det skulle vara om hon forlo-
rade synen. Hon visste mycket vil att synskada
var nagot hon riskerade att raka ut for. "Det var
ndstan som en ldttnad nédr den forsta 6gon-
blodningen intriffade”, menade hon. Till slut
hade detta hint som hon kint en sddan oro for.

Trots de ibland mycket traumatiska situa-
tioner som samtliga intervjuade genomlevt vid
olika punkter i sitt livslopp hade de inte hela
tiden gatt omkring med “livets korthet” som
en stindigt nidrvarande realitet. Detta tema
hade inte heller spontant kommit upp i inter-
vjuerna vid de tidigare tillfdllena.

Ofta har hiavdats att en viktig forutséttning
for framgéangsrik anpassning till en stor livs-
fordndring sdsom sjukdom eller funktionsned-
sdttning 4r att individen kommer igenom sina
forsvarsreaktioner, nar full insikt och accep-
terar sitt handikapp”. Det 1anga perspektiv pa
sjukdom och funktionshinder som mdjlig-
gjorts genom den hir presenterade undersok-
ningen ger inte stod for riktigheten i ett sa-
dant pastaende. Analys av de intervjuades
livsstrategier visar snarare att forsvar, sasom
borttrangning och fornekande, inte bara an-
vindes i akuta traumatiska situationer. Denna
typ av strategi anvandes dven som inslag i en
langsiktig anpassningsstrategi, omvixlande
med andra strategier. Det finns skl att hdvda,
anser jag, att fornekande, “falskt hopp” nir
det giller framtiden, etc, kanske &r det slags
stodstruktur som kroniskt sjuka och funktions-
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Fornekande, “falskt hopp” néir det gdller
framtiden, etc, kanske dr det slags stod-
struktur som kroniskt sjuka och funktions-
hindrade kan behova just for att kunna be-
halla en god livsanpassning

hindrade kan behova just for att kunna be-
hélla en god livsanpassning. Med denna re-
servation tagen i beaktande, forefoll det anda
finnas stod i det insamlade materialet for att
hdvda att medvetenheten om och upptag-
enheten av de egna eventuella framtidsutsik-
terna Okade, vart eftersom tiden gick och de
intervjuade levat under ett storre antal ar med
funktionshinder och hilsoforsimringar. Det
handlade om risken for forsamrad hélsa, yt-
terligare funktionshinder och om en oséker
framtid. Det korta livet som livstema tycktes
fa en mer distinkt gestalt.

Flera av de intervjuade sade att de visste
mer nu men "forsokte lata bli att tinka pa det”.
For andra upplevdes insikten som oundvik-
lig:

”Nir man en gang glintat pa dorren och sett

vad som finns bakom, kan man aldrig glomma
det” (Krister, 38 ar).

Ett begransat planeringsperspektiv
Den storre medvetenheten ledde till ett mer
begrinsat planeringsperspektiv:

Ulla (48ar) planerade kortare framat i tiden
nu dn tidigare. ”Det dr nog mer sjukdomen 4n
aldern”, menade hon. "Man tors mindre tinka
framat hur langt som helst”.

Forestdllningen om det korta livet var ett in-
slag i psykologiska livsloppet, mot bakgrund
av vilket hidndelser tolkades och bedomdes
och beslut togs, i ett senare skede av den lang-
siktiga anpassningsprocess som studerats. Det
begrinsade planeringsperspektivet innebar for
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flertalet att man givit upp tanken pa storre,
nya “livsprojekt”. Det kunde vara friga om
projekt som hade att géra med arbete - ex-
empelvis arbetsinriktad rehabilitering for att
mojliggora fortsatt eller nytt forvirvsarbete.
Exempel pé ett annat livsprojekt som over-
gavs var forknippat med hogre utbildning. En
av de intervjuade berittade att han haft pla-
ner pa en universitetsutbildning. Dessa pla-
ner hade han 6vergivit. "Det kdndes menings-
16st”, sade han, “efter allt som hént vet man
inte om man nagonsin skulle fi nidgon nytta
av den”. For ndgra av de intervjuade innebar
det begriansade planeringsperspektivet “att ta
en dag i sinder, inte gora upp nagra planer
for framtiden alls”.

Den ovissa framtiden och det begransade
planeringsperspektivet tycktes ocksa ha be-
tydelse for inriktningen pa livet och for
prioriteringar 6verhuvudtaget. Ett mycket tyd-
ligt monster var att synen pa och betydelsen
av forvirvsarbete tycktes forandras i ljuset av
den ovissa framtiden. For vissa tycktes arbe-
tet bli allt viktigare medan for andra blev ar-
betet allt mindre av en livsprioritering. Nedan-
staende fallbeskrivning illustrerar nagot av
den komplicerade dynamik som fanns i en
situation diar bade anpassning till faktiska
begréinsningar nér det gidllde mojligheten att
arbeta och forestidllningar om det korta livet
ingar.

Nir Lars (50 ar) intervjuades vid det tredje data-

insamlingstillfillet gjordes tvé intervjuer med

sex manaders mellanrum. Det visade sig att han

hade ldmnat sitt arbete nagra ar tidigare. Vid
den forsta intervjun beskrev han med mycket

Ett mycket tydligt monster var att synen pa
och betydelsen av forvdrvsarbete tycktes
fordndras i ljuset av den ovissa framtiden
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smirta den sorgeprocess som han gick igenom
nér han limande arbetslivet. Men det gick helt
enkelt inte lingre, menade han. Han hade till
slut blivit for begriansad genom sina funk-
tionsnedsittningar.

Nir jag intervjuade Lars sex méanader senare
beskrev han hur han éndrat instidllning under
den senaste tiden:” Under de hir tre aren som
gatt utan arbete har jag hunnit bearbeta en del
....jumer skadad man blir desto mer borjar man
inse att ....Herregud jag har ju ingen tid kvar
att leva om jag ska arbeta. Man borjar uppticka
att det finns andra vérden i livet”. Det som var
viktigt nu, menade han, var att leva, i den man
jag kan det. For jag har ju insett att jag har sa
kort tid kvar. Jag vill inte sldnga bort den tid
jag har kvar med arbete nu”.

Foérhaliningssitt till tid kvar”

Temat “det korta livet” handlar ytterst om tid
kvar och om hur man férvaltar denna tid. Pa
grundval av sitt forhallande till tid kvar tyck-
tes de intervjuade ga att gruppera i fem i ka-
tegorier, nér de intervjuades tredje gangen.
Varje kategori representerar ett existentiellt
forhallningssitt till tid, karaktiriserat av ett
fundamentalt tema och detta hade ocksa be-
tydelse for vilka anpassningsstrategier de
valde, och for hur de virderade olika omra-
deni livet. Det gillde inte minst deras syn pa
och motivation till arbete. Forhallningssittet
till tid och tid kvar gick i sin tur att tolka och
forstd mot bakgrund av aktuell situation be-
triaffande hélsa och funktionsformaga och mot
bakgrund av tidigare ackumulerade erfaren-
heter, i och utanfor arbetslivet. Har diskute-
ras de fem kategorierna.

Att ga vidare och ha livet framfér sig

Tva av de intervjuade representerade denna
hallning av obegrinsad framtid. Ingen av dem
hade nagra andra funktionsnedsittningar én
synskadan, dven om Gosta (38ar) pa senare
ar fatt vissa hilsoproblem, vilket foranlett 1a-
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kare att rdda honom att “trappa ned”. Ingen
av dessa min hade dock for avsikt att trappa
ned. Béada stod mitt uppe i yrkeslivet, djup
engagerade i sina livsprojekt som stréckte sig
in i framtiden. Det handlade frimst om ar-
bete:
For Erik (46 ar) hade det krivande chefsjobbet
tagit alltmer tid. Nu planerade han att ldra sig
sin nya anpassade dator. Alla tekniska hjilp-
medel som kunde underlitta hans arbetssitua-
tion var han oppen for. Han hoppades ocksa
kunna anstilla ganska ménga nya medarbetare
for att f& mer tid 6ver. Han hade ldngre
planeringsperspektiv nu dn for 10 ar sedan,
hivdade han

Att fa tiden att ga till det ar slut
Ett forhéllningssitt till tid, som hade omvinda
fortecken jamfort med 6vriga kategorier, hade
en person. Bjorn (50 ar) hade byggt upp hela
sitt liv kring temat “det korta livet”. Han 4r
en av de intervjuade som inte har diabetes utan
istallet en medfodd, arftlig 6gonsjukdom.
Genom familjens och sliktens erfarenheter av
sjukdomen hade han tidigt i livet fatt veta vad
sjukdomen skulle komma att innebéra och han
hade byggt upp hela sin livsplanering kring
att “allt skulle bli svart” inom en inte alltfor
avldagsen framtid:
”Det gillde att skynda sig. Jag hade stllt upp
som mal att jag skulle vara kamrer fore 30 och
det blev jag ocksa. Direfter blev jag rekordung
VD for foretaget dér jag var anstalld”.

Bjorns dilemma tycktes nu vara att han s
tidigt i livet forberett sig pa att “allt skulle ta
slut”, pa grund av 6gonsjukdomen, att han
forverkligat allt for snabbt. Han var fardig med
livet for tidigt eftersom han hade tryckt ihop”
den yrkesverksamma delen av sitt livslopp.
En exceptionell arbetsmotivation hade drivit
honom och hans liv hade utgjorts av hans
yrkeskarridr. Nir nu denna tycktes vara slut
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hade han inga livsprojekt ldngre. Han hade
fortfarande, trots sin synskada, stor arbetska-
pacitet, men hade svart att fa utlopp for den i
de relativt okvalificerade arbetsuppgifter som
han erbjudits efter synskadan. Han var sjilv
ocksa ambivalent och méttligt motiverad for
mer genomgripande arbetsrehabilitering. Ef-
ter det att synskadan hunnit ikapp honom kén-
des det som om “’det var for sent”. Om de flesta
intervjuade tyckte att tiden var for knapp sa
var det tvirtom for Bjorn. Han hade for
mycket tid kvar och tankte mycket pa framti-
den:
”Jag jobbar med att forsoka hitta, analysera hur
i himlens namn jag ska fa ut nagonting av det
hér som dr kvar. Det &r ju 20 &r, ett helt liv
néstan ju”.

Att f& tiden att sta stilla

Det forhallningssitt som var vanligast var
detta - en Onskan att fa tiden att std stilla. Sex
av de intervjuade uttryckte sig pa detta sitt.
Endast tva av dem forvirvsarbetade fortfa-
rande nir den tredje intervjun genomfordes
(atta ar efter den forsta intervjun). Deras sitt
att bemota temat tid och tid kvar tycktes ga
att beskriva som en skyddande kroppshallning
for att stdnga livets flykt ute. Livet var ett pro-
visorium. Det viktiga var att forsoka vila i nuet
och inte gora nagra abrupta rorelser for att pa
sa sitt forhindra att tiden smet ivdg. Ett vik-
tigt vdrde var nu att skydda “det lilla liv’ man
hade och leva sa gott det gick. Ingen i den hér
kategorin hade nigra langtgaende planer in-
for framtiden, eftersom framtidsmojligheterna
upplevdes som nira forknippade med den
egna hilsan och funktionsférmagan. Det
gillde dven arbetsformagan, fér dem som fort-
farande arbetade.

”Jag har inga andra framtidsplaner 4n att jag
hoppas det ska kunna hélla pa som det gor
nu”, menade Sture (53 éar) som efter fortids-
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pensioneringen fran sitt huvudsakliga arbete
fortsatt att spela i en orkester. ”Att det lunkar
pa som det gor nu. Att jag orkar med att hélla
pa i den omfattning jag gor nu”.
Framtidsforhoppningarna handlade for de
intervjuade i denna kategori om att ’fa be-
hélla det jag har”, vilket betydde att fa be-
halla den lilla synresten, eller slippa ytterli-
gare diabeteskomplikationer. Viktigast i livet
var att ”ma bra” eller att ’fa vara sa frisk som
mojligt”. Tankarna pa ”det korta livet” fanns
dar. Fornekande eller avledande strategier var
vanliga sitt att handskas med dessa tankar:
Siv (42 ar) tinkte ibland pa dem som var rik-
tigt skadade och att det ocksa kunde drabba
henne. "Men sé tinker jag vl att liksom den
dagen den sorgen, det ordnar sig vil och det
virsta behover ju inte drabba mig”.
Vardagens rutiner tycktes i stor utstrackning
anvindas som ett slags forsvarstruktur mot
invaderande tankar och genom denna struk-
tur kunde den beskrivna vilan i nuet uppritt-
héllas. Forvirvsarbetet for dem som fortfa-
rande arbetade kunde ocksa forstas fran detta
perspektiv. Nagra planer pa foriandrade arbets-
forhallanden, eventuellt med hjélp av for-
nyade rehabiliteringsinsatser, var det ingen av
de intervjuade i denna kategori som hade. De
deltidsarbeten det vara fraga om strukturerade
livet och gav en mojlighet “att komma ut” och
var dérfor viktiga virden i de intervjuades liv:
Ulla (48 ar) beskrev sin dag: “Jag stiger upp
kvart 6ver sex, dker till jobbet kvart i atta. Sen
sitter jag ddr och jobbar med mina faktu-
ror...kommer hem klockan ett och sedan gar jag
och pysslar litet...Sen kommer min man hem,
vi dter, dr kanske ute i tridgarden och pysslar
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litet .... det rullar pa”.

Att hinna innan tiden tar slut
Tva intervjuade, Ingrid (46 ar) och Krister (38
ar) hade ett intensivt och otaligt forhéllnings-

429




sitt till temat tid och tid kvar. Trots att ingen
av dem horde till de som var svérast markta
av sjukdom, fanns temat om livets korthet i
deras medvetande. Bada hade en stark kénsla
av att tiden holl pé att ta slut. Denna kénsla
fanns nédrvarande varje dag:

For Ingrid hade livet varit fyllt av kriser, sér-

skilt under senare ar: "Jag vill gora det som &r

viktigt nu”, sade hon. “Jag dr 6vertygad om att

jag har kort tid pa mig”.

For bada var det viktigaste att leva nu och
for att kunna gora det mdste man exponera
sig for livet. “Hellre ett kortare och menings-
fullare liv én ett lingre och mer inskrdnkt”.
For dem var det inte frdga om att vila i nuet
utan att stindigt atererovra det. Bada tycktes
onska leva som om varje dag skulle kunna
bli den sista, med stor ldngtan efter nya erfa-
renheter och personlig utveckling, “medan
det fortfarande finns tid”.

Detta forhallningssitt tycktes ha lett till tva
helt olika synsitt pa arbetet som livspriorite-
ring:

Ingrid som fortfarande arbetade heltid hade ef-
ter sin senaste dgonoperation omvirderat sitt
sitt att leva. Hon ville egentligen inte arbeta
ldngre, motivationen fanns dér inte langre: "Jag
tycker egentligen jag jobbat for mycket. Det
ir inte s& viktigt lingre. Jag vill hinna med
andra saker”.

For Krister daremot hade kénslan av att "ha
kort tid kvar” lett till en &nnu storre otdlighet
och lingtan efter att fa uttrycka sin formaga
genom arbete. Han var starkt motiverad att
arbeta. Han hade nyligen genomgatt omskol-
ning till ett mer kvalificerat yrke &n han haft
tidigare och det faktum att han dnnu gick ar-
betslos gjorde honom upprorisk.

Den stindigt ndrvarande kinslan av det
korta livet understrok betydelsen av att utrétta
négot i nuet. Sjukdom och funktionshinder
fick inte “inkrikta pa att leva”. Samma sak
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gillde tankarna pa framtiden. Krister uttryckte
detta pa foljande vis:
”Man kan inte griva ned sig, for da forlorar
man #nnu mer av den virdefulla tiden man har
att leva....det paverkar tillvaron.... det skapar
ett slags otélighet....det géller att leva intensivt”.

Nar tiden tagit slut
Tva min - Uno (45 ar) och Lars (50 &r) var
béada svart markta av sjukdom och funktions-
nedsittningar. Badda var nu svart funktions-
hindrade och hade, bit for bit, tvingats ge upp
nistan alla sina tidigare aktiviteter. Tiden, i
bemirkelsen tid kvar, stakades ut av ’vad jag
fortfarande klarar av att gora”. Att klara av
den personliga skotseln och det egna hushal-
let hade blivit viktiga vérden i livet. Pla-
neringsperspektivet var kort. Tiden tycktes
vara slut - de upplevde att det kanske inte
fanns nagot “imorgon”:
”Jag vet att jag blir sakta simre ...nej nigon
framtid har man inte ...jag tar en dag i sidnder”
(Uno).
Lars beskrev sin situation pa foljande vis:
”Nir jag pa rehabiliteringen pd AMI 1978 var
vi 32 stycken. Ungefir tredjedel av dem édr doda
nu. Ingen hann bli 50.... jag lever pa overtid.
Jag har borjat betrakta tillvaron pa ett annat
vis...Man vaknar och gléds it varje morgon man
vaknar och d& vill man inte kasta bort den pa
arbete, utan man vill leva den dagen”.

For bada hade arbetet varit ett mycket vik-
tigt vérde i livet och bada hade sorjt forlusten
av det. Ingen av dem kunde dock utféra na-
got forvirvsarbete langre. Ingen rehabilitering
i vérlden skulle nu kunna ge nagon arbetsfor-
maga, som en av dem uttryckte det.

Avslutande diskussion

Upplevelsen av tid och tid kvar” &r inte sta-
tisk, utan fordndras och omformas. Det be-
kriftas av den prelimindra analys som jag nu
(augusti 1999) genomfort av de data som in-
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Upplevelsen av tid och "tid kvar” ir inte
statisk, utan fordindras och omformas

samlats vid det fjarde intervjutillfillet - 10 ar
efter det tredje intervjutillfallet.® Temat “det
korta livet” fanns fortfarande som ett starkt
inslag i tidsupplevelsen for nagra av de inter-
vjuade. For andra hade emellertid tidsupp-
levelsen forandrats - framtiden hade s att siga
expanderat och planeringsperspektivet vid-
gats. Nagra som trott sig ha kort tid kvar hade
faktiskt “klarat” ytterligare 10 ar och sag pa
den egna framtiden med mer tillf6rsikt an vid
foregdende intervjutillfille. Motivationen till
arbete och arbetsinriktad rehabilitering pa-
verkades nu, for nigra av de intervjuade, av
ett nytt inslag: vid sidan av de faktiska be-
gransningar som sjukdom och funktionshin-
der medforde och konkreta arbetsmarknads-
begrinsningar, tyckte flera att de nu nistan
var ’pensionsmassiga” - pa vig in i en alder
da minniskor normalt sett gar i pension. Da
fanns det ingen anledning att arbeta lidngre.
”Tid kvar till pensionen” var nu ett inslag i
tidsupplevelsen for flera av de intervjuade
vilket fick betydelse for planer och priori-
teringar.

Detta illustrerar det resonemang som tidi-
gare forts: det psykologiska livsloppet skapas
och omskapas i en stindigt pagaende process,
med utgangspunkt fran faktiska héindelser i
det forflutna och i nuet och utifran tinkbara
och planerade hindelser i framtiden. Indivi-
dens konstruktion av sitt livslopp utgor i sin
tur en referensram for val av anpassnings-
strategi i enskilda situationer. Utifran det syn-

°Vilket innebir 18 ar efter att data forsta gdngen sam-
lades in.
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sdttet blir det skapande av det inre livsloppet

som beskrivits en viktig lank i forstaelsen av
forandringar nér det giller planer, handlingar,
ansprak och prioriteringar hos individen. Tid
och tid kvar” visade sig i den hir presente-
rade studien vara viktiga teman i det psyko-
logiska livsloppet for de intervjuade, kroniskt
sjuka, funktionshindrade individerna och
dessa teman fick olika form och innebord vid
olika punkter i den langsiktiga omstéllnings-
processen. De hade pataglig relevans for de
intervjuades motivation till arbete och reha-
bilitering och fordndringar i denna. Annan
forskning visar att tidsupplevelsen och synen
pa den egna framtiden har betydelse for
rehabiliteringsmotivationen hos individer med
varierande kroniska sjukdomar eller funk-
tionsnedsittningar (Jeppsson Grassman,
1992). Sjukdom, funktionshinder, arbete och
rehabilitering dr fenomen som far olika inne-
bord, mot bakgrund av livslopp och tidsupp-
levelse.

Dessa perspektiv tycks emellertid sillan ges
nagot utrymme i det praktiska rehabilitering-
sarbetet. Sannolikt har detta forhallande bland
annat att gora med véar syn pad funktions-
hindrade, allmént sett, i samhillet. Flera av
mina intervjupersoner har berittat att de
tycker att man “drar alla funktionshindrade
over en kam”. Vad som avses med detta tror
jag dr en tendens som innebdr att alla funk-
tionshindrade bedoms och beméts pa samma
sitt och man tar for givet att alla har samma
behov, oavsett deras alder, alder niar skadan
intriffade, samlade erfarenheter och livs-
forhallanden. Detta forhallningssitt osynlig-

Individens konstruktion av sitt livslopp ut-
gor 1 sin tur en referensram for val av an-
passningsstrategi i enskilda situationer.




gor den funktionshindrade som individ med
en personlig livshistoria. Det innebir, vidare,
en bristande dppenhet infor “var individen
befinner sig i sitt livslopp”.

Ett livsloppsperspektiv i det praktiska
rehabiliteringsarbetet skulle innebira att be-
tydelsen av flexibilitet och lyhordhet betona-
des nir det giller att mota de behov som upp-
stér i den omstillningsprocess som sjukdom/
funktionshinder medfor, vilken ofta har en
standigt pagdende forandringskaraktir. Som
det nu dr har manga arbetsinriktade reha-
biliteringsinsatser snarare ett slags “en gang
for alla” karaktir. Att tillimpa ett livslopps-
perspektiv i praktiskt rehabiliteringsarbete
innebir emellertid ocksa, att i djupare me-
ning, ha en lyhordhet infor det inre, psyko-
logiska livsloppets betydelse for individens
planer, ansprak och prioriteringar och foréand-
ringar i dessa, inte minst betridffande arbete
och rehabilitering. Hdrigenom Oppnas en
mojlighet till forstaelse av “’klientens” eller
”den forsikrades” motivation eller bristande
motivation till arbete som inte séllan forbi-
ses.
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