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Den egna férméagan till anpassning ar férmodli-
gen den allra véasentligaste tillgangen en méanni-
ska forfogar éver nar hon drabbats av ett svart
handikapp. Trots detta vet vi alltfér lite om hur
handikappace klarar att leva ett tillfredstéllande
liv trots sin fysiska begransning. Ett angelaget
forskningsomréade ar darfor vilka personliga re-
surser, egenskaper och mentala strategier som
kan framja valbefinnandet hos handikappade.
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Sjukvarden som reparationsverkstad

Svensk sjukvard har ofta kritiserats for att vara alltfor
“teknisk” — dvs att man framforallt betraktar patien-
ten som ett trasigt objekt. Huvudmalet ir att identifi-
era biologiska storningar pd vilka man sedan kan
applicera korrigerande tekniker. Kritiker menar att
detta innebdr ett “fortingligande™ av patienten — att
sjukvarden avhumaniserar patienten, negligerar pati-
entens subjektiva upplevelser och hans/hennes speci-
ella psykologiska och sociala behov (1).

Denna traditionella syn pa patienten framst som en
“trasig kropp” dr pataglig iven inom medicinsk reha-
bilitering. Ett centralt begrepp inom denna specialitet
ar funktionsnedsittning, vilket innebir att man i ob-
jektiva termer strivar efter att beskriva de kroppsliga
funktioner som en patient har forlorat genom sjuk-

150

dom eller skada. Huvudparten av de rehabiliterande
insatserna dr ocksa inriktade pa att genom sjukgym-
nastik och arbetsterapi forsoka trina upp forlorade
funktioner. Andra funktionsforbittrande tekniker in-
nefattar tekniska hjdlpmedel, operationer och anpass-
ning av patientens fysiska miljo.

Betoningen av handikapp som i forsta hand en
somatisk funktionsnedsittning kan ifragasittas med
tanke pa de laga samband man oftast finner mellan
graden av somatisk skada och upplevt vilbefinnande
hos patienter (2). Aven inom grupper av patienter
med exakt samma skador dr det subjektiva lidande
som skadan givit upphov till mycket varierande. Up-
penbarligen har olika psykologiska och sociala férhal-
landen storre forklaringsvirde. Var kunskap om vilka
dessa faktorer dr och hur de pa verkar vilbefinnandet
ar emellertid mycket bristfdllig. For att spetsa till
argumenteringen: de faktorer som bist tycks forklara
hur en patient mar har man inom svensk sjukvérd
samst kunskap om.

En viktig orsak till denna kunskapsbrist 4r just var
sjukvards ensidiga inriktning pa tekniska mal. Om vi
istédllet hade haft det mer &vergripande malet — arr
minska eller eliminera patientens totala lidande —
skulle sdkerligen kunskapen och utnyttjandet av alla
faktorer som styr vilbefinnandet vara mer utbrett
inom sjukvarden. En sddan forindring av mélsitt-
ningen kan vid sin tillimpning fa flera positiva konse-

De faktorer som biist tycks forklara hur en pati-
ent mar har man inom svensk sjukvard simst
kunskap om.
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Det ir bade inhumant och kostsamt att reparera
skador eller skapa tekniska substitut i de fall dir
dessa atgdrder inte dr grundade pa patientens
verkliga behov.

kvenser. For det forsta tvingas man vid rehabilitering
att ta storre hinsyn till varje patients speciella behov.
Aven hos en handikappad ir vilbefinnandet beroen-
de av den totala livssituationen, dvs inte bara pa
graden av somatisk skada. Betydelsen av att exempel-
vis forlora rorelseférmagan i en arm dr beroende av
patientens behov av att anvidnda den. Det dr ocksa
bade inhumant och kostsamt att reparera skador, eller
skapa tekniska substitut, i de fall ddr dessa atgdrder
inte ar grundande pé patientens verkliga behov. Som
exempel kan hivdas de miljonbelopp som arligen
satsas pa horapparater, viika sedan ligger och skrédpar
i byralador. For det andra tillkommer nya icke fysika-
liska eller kemiska rehabiliteringsmetoder. Att ensi-
digt sikta pa att forsoka aterstélla forlorade kropps-
funktioner innebdr en begrinsning av vad man fak-
tiskt kan bista patienter med. Sjdlvklart paverkas pa-
tientens vilbefinnande av att forlorade kroppsfunk-
tioner aterstills, men fullstindig “reparation” dr of-
tast inte mojlig. Den implicita malsdttningen att repa-
rera kroppar (snarare dn att minska eller eliminera
patientens lidande) fér till konsekvens att vér sjuk-
vard mer eller mindre gor halt ndr de tekniska mélen
uppnatts. Manga undantag forekommer givetvis, men
en stor del av kritiken mot sjukvarden handlar just
om detta.

Anpassningsmekanismer vid kronisk sjukdom

Vilka faktorer, forutom funktionsnedséttningen, ar
det da som &r visentliga for vilbefinnandet hos en
patient som drabbats av en svar och invalidiserande
sjukdom, eller ett olycksfallsbetingat handikapp? Den
allra viktigaste tillgAngen vi manniskor forfogar over
niir vi drabbas av personliga tragedier ar utan tvekan
den egna formagan till anpassning. Trots omfattande
funktionsnedsittningar tycks manga handikappade
kunna klara av att leva ett nistan lika tillfredstédllande
liv som innan de drabbades. Alla klarar det dock inte,
med de manga gor det och framforallt, de tycks kunna
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gora det av egen kraft och med hjélp av den egna
familjen.

Internationellt har det sedan linge bedrivits forsk-
ning inom omréadet, numera sammanfattat under det
anglosaxiska begreppet “coping”. Tyvirr dr det svart
att finna nagon bittre svensk Oversittning till detta
begrepp annat dn strategier att bemdta stress”,
“stressbemastring”.

Intresset for denna forskning kade starkt pa sex-
tiotalet da en serie mycket uppmirksammade under-
sokningar av epidemiologisk karaktir presenterades,
vilka visade ati minniskor som genomlevt en eller
flera livsforiandringar 16pte storre risk att utveckla
somatiska sjukdomar av olika slag, dvs inte bara
sddana som traditionellt betraktades som psykosoma-
tiska. Dessa studier priglades emellertid av att stress-
reaktioner betraktades som stimulansbaserade. De
motte darfor ganska stark kritik frdn mer fenomeno-
logiskt orienterade forskare, som hévdade att stress-
fyllda hindelser maste upplevas som péfrestande av
individen for att en stressreaktion skall uppsta. Det
visades tex att vissa minniskor som genomlevt
ménga livskriser ofta inte alls blev paverkade vare sig
psykiskt eller fysiskt, medan andra pdverkades starkt
av farre och mindre allvarliga hdandelser. Ju mer ana-
lysmetoderna forfinades desto mindre blev ocksa de
observerade sambanden mellan negativa livshdndel-
ser och vilbefinnande. Foljaktligen borjade man pa
flera hall leta efter de psykologiska och sociala fakto-
rer som modifierade eller “buffrade” sambanden
mellan negativa livshidndelser och vilbefinnande. Ef-
terhand som kunskapen om dessa faktorer vaxt fram,
har den i 6kande grad applicerats pa hur handikappa-
de och svart sjuka minniskor anpassar sig till sin nya
livssituation.

Vissa forskare har framfor allt varit inriktade pd att
belysa de “’resurser” som befunnits fraimja en effektiv
adaptation, snarare dn de “’strategier” ménniskor an-
viinder sig av for att acceptera sitt handikapp. I det
hiir ssmmanhanget har man tex studerat vilken bety-
delse som socialt nitverk, utbildning, eller privateko-
nomi har for anpassningsformaga. Denna forskning
har visat att de som olyckligtvis redan &r illa rustade
betriffande ovanstidende och liknande resurser tyvarr
verkar ha nagot simre forutsittningar att utveckla ett
tillfredstdllande liv om de dessutom drabbas av ett
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fysiskt handikapp. Minniskor med exempelvis god
utbildning och god ekonomi har kanske stérre mojlig-
heter att finna alternativa livskarridrer nir de drabbas
av ett handikapp. P4 motsvarande sitt har manniskor
som har gott om néra vinner littare att fa stod och
hjilp.

Andra forskare har valt att betrakta coping utifran
personlighetsegenskaper, dvs som typiska och vane-
missiga sitt att ndrma sig ett problem pa. Aven denna
forskning har visat att “de som redan har” anpassar
sig lattare till fysiska handikapp, tex minniskor som
ar emotionellt stabila, har ett gott sjilvfortroende, dr
utdtriktade och mer optimistiska till sin liggning.

Motsatta copingstrategier

Att betrakta coping utifrdn underlittande resurser
och personlighetstypologier forutsitter att den enskil-
de individen har ett stabilt monster nir det giller att
mota stress. Det finns dock en hel del forskning som
ifragasitter just detta (3). Denna forskning 4r fram-
forallt inriktad pa att studera de coping-processer,
som &r forknippade med specifika handikapp, olika
faser av adaptation till ett handikapp, eller med speci-
fika typer av problem. Sirskilt tvd huvudtyper av
coping har ddrvidlag beskrivits: Undvikande (avoid-
ance coping) och nirmande (approach coping). Bigge
beror vilken orientering en drabbad minniska har till
det trauma som en handikappande sjukdom oftast
innebdr (4). Extremt undvikande innebir en slags
mental avskdrmning fran sjukdomen, ett fornekande
av allvarligheten och de potentiella konsekvenserna
samt en ovilja att tala om sjukdomen eller géra nagot
at den. Att ndrma sig traumat 4r den motsatta strate-
gin. Denna huvudtyp av coping-strategi kiinnetecknas
av ett emotionellt nirmande och ett intensivt sokande
efter forklaringar till hur handikappet kunde upp-
komma (search for meaning), vilka konsekvenser
handikappet kan f4 och framforallt, hur man kan bli
bra igen. Bada typerna av coping tycks vara virde-
fulla for vilbefinnandet, men under olika omstindig-
heter och pé olika sdtt. Undvikande kan vara positivt
pa kort sikt, dvs nir sjukdomen och/eller handikap-
pet nyss har intriffat eller nir man av olika anled-
ningar inte riktigt orkar med att attackera problem.
Uppkomsten av ett handikapp &r i begynnelsen oftast
sd chockartad och &ngestladdad att det #r svart att
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béra utan skygglappar. P4 lite lingre sikt 4r det emel-
lertid mer nodvindigt att ta till sig och nidrma sig
sjukdomen bade emotionellt och i handling. Generellt
sett tycks sdlunda undvikande och fornekande kunna
reducera den angest och oro som ir forknippat med
ett handikapp till en mer uthiirdlig nivd, medan nir-
mande-strategier dr en forutsittning for att man pa
sikt skall kunna komma tillriitta i sin nya situation.

Longitudinella studier har visat att de flesta ménni-
skor alternerar mellan de olika strategierna under
hela anpassningsprocessen, samt att vissa aspekter av
handikappet emellanat fornekas mer medan andra
attackeras mer aktivt. Det har ocksa hivdats att pend-
lingarna mellan férnekande och nirmande blir mind-
re vildsamma Over tid, allteftersom man anpassar sig
till handikappet och den nya livssituationen. S& sma-
ningom verkar de flesta handikappade na en slags
balans mellan fornekelse och attack, vilket troligen
sker d& handikappet blir en mer stabilt integrerad och
accepterad del av jaget utan att man for den skull
betraktar sig som mindre vird.

I ytterligare studier har det hivdats att effektivite-
ten av de tvd huvudtyperna av coping-strategier ocksa
kan bero pé karaktiren av sjukdom eller handikapp,
tex i vilken man som dess konsekvenser 4r kontroller-
bara (5). Astma och diabetes dr exempel pa kroniska
sjukdomar vars handikappande effekter ir forhallan-
devis kontrollerbara. [ sidana fall borde det vara mer
adaptivt att ndrma sig problemen snarare 4n att und-
vika dem. Vid andra typer av sjukdomar, tex vissa
neurologiska sjukdomar, dr det mer tveksamt i vilken
mén det dr mjligt att kontrollera sjukdomsforloppet.
I dessa fall kan undvikande strategier vara mer effek-
tiva eftersom de dtminstone reducerar kinslor av &ng-
est och depressivitet. I vissa studier har det till och
med hédvdats att alltfor intensiva forsok att kontrolle-
ra ndgot som inte gér att paverka ofta leder till simre
adaption (6).

Vérdet av illusioner

Allteftersom kunskapen har 6kat tycks synen pa vad
som kan vara effektiv adaption till svira sjukdomar
och handikapp genomgétt en mycket pataglig och in-
tressant forandring. Tidigare har det varit mer eller
mindre vedertaget att effektiv anpassning framforallt
har inneburit att i alla ldgen “’std med bigge fStterna
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Viilbefinnande dr ocksa kopplat till formagan att
skapa och vidmakthalla illusioner.

pa jorden” samt att vara problem- och handlings-
orienterad. I allt storre utstrickning har det emeller-
tid hiavdats att vilbefinnande ocks& dr kopplat till
formagan att skapa och vidmakthalla illusioner, att
tro pa det man vill tro pa, samt att for stunden forne-
ka oacceptabla sanningar (7). Man har tex funnit, att
det vilbefinnande som vanligen karakteriserar friska
delvis dr beroende pa hur vil man lyckas revidera sin
personliga historia, dvs man tenderar att minnas sig
sjalv som mer lyckosam och bittre dn man i sjdlva
verket varit. Lyckas man med négot tenderar man att
hianfora orsakerna till sig sjdlv i betydligt storre ut-
strickning dn om man misslyckas, dvs misslyckan-
den anses i storre utstrickning bero pa yttre faktorer
som inte kan kontrolleras. De flesta médnniskor ten-
derar ocks att starkt dverskatta, vad de kan éstad-
komma i framtiden, och fortsitter glatt att gora sé
trots de stidndiga bevisen for att man bara lyckats med
en brakdel.

Annu starkare bevis for det adaptiva virdet av illu-
sioner kommer frdn jimforelser mellan depressiva
och normala minniskor. Icke-depressiva Overvir-
derar oftast andras asikter om sig sjdlva i en positiv
riktning. De tror i storre utstrackning att de kan kon-
trollera sddant som inte dr paverkbart. De underskat-
tar risker, overvirderar sig sjdlva och de tenderar att
belona sig sjilva mer dn vad deras prestationer i
sjalva verket dr virda. Det har tom hidvdats att dep-
ressiva i manga sammanhang kan beskrivas som
“sadder but wiser” (8), dvs att uppkomsten av de-
pressioner ofta beror pa oformaga att vidmakthalla
illusioner och livslogner.

Bland handikappade dr det vanligt att illusioner
som frimjar en positiv jagbild och vilbefinnande ge-
nereras fran jamforelser med andra handikappade.
Manga har en positiv forebild, ofta verdrivet ideali-
serad, som de strivar att efterlikna. Annu mer vanligt
4r emellertid att jamfOrelsen dr nedétriktad, d vs man
jamfor sig med andra som kan antas vara dnnu mer
olyckligt drabbade; gifta tycker att det &r mer synd om
ensamstdende och ensamstaende tycker mer synd om
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gifta (eller deras partners och barn); dldre tycker att
de dr mer lyckligt lottade @n yngre, medan yngre
tycker tvirtom osv. Den adaptiva podngen dr givet-
vis att alla kan tillhora de minst drabbade s& ldnge
man jamfor sig med de ’rdtta’ andra.

Det har ofta hivdats att en fullstindig adaption till
handikappade sjukdom uppnas forst ndr handikappet
ir en stabilt integrerad och accepterad del i jagupp-
fattningen. En kronisk sjukdom betraktas ofta i be-
gynnelsen som nagot "frimmande ont” som har inva-
derat kroppen, dvs att handikappet inte tillhor en
sjalv och ddrfér maste bekdmpas. Forst efter hand
vinjer man sig vid att handikappet faktiskt dr en del
av en sjilv och accepterar de fordndringar i lev-
nadsvillkoren som dr nddvéndiga.

Synen pa livskvalitet

[ litteraturen om vad som bestimmer en individs
vilbefinnande antas det, att livskvalitet dr beroende
pa i vilken utstrickning individen anser sig ha tillgdng
till sAdant som han tycker dr viktigt i livet, sk livsvir-
den (9). Generellt sett rdder det svaga samband mel-
lan skattad livskvalitet och objektiva livsbetingelser.
Bedomningar av den egna lyckan tycks darfor till
storsta delen vara styrd “inifran”. Alla virdebedom-
ningar sker tex mot bakgrund av olika referenspunk-
ter, hur man haft det tidigare, hur andra har det osv.
Vi tenderar att forskjuta véara referenspunkter i takt
med forindringar i levnadsvillkoren. Vidare tycks
skattningar av viktighet och tillgang av olika livsvir-
den att g& hand hand. Midnniskor tenderar att anse att
de har tillrickligt eller mycket av det som &r viktigt
och mindre av det som dndé ar oviktigt. P4 motsva-
rande vis tycks minniskor ocks& kunna fordndra sina
virdeskattningar (vad de anser vara viktigt i livet) sd
att de bittre stimmer overens med tillgdngarna.

Det ir troligt, att dessa mentala manipulationer,
som vi sjdlva gér med véra virdebedomningar, syftar
till optimal upplevelse av god livskvalitet trots be-
grinsade tillgdngar, dvs att funktionen dr densamma

De flesta tenderar att starkt dverskatta vad man
kan dstadkomma i framtiden, trots stindiga be-
vis for att man bara lyckats med en brakdel.




som for coping. Studier har ocksd pavisat samband
mellan dngest och oformaga att frigora sig fran vir-
den, som inte ger nagon maojlighet till lycka (10). Det
finns manga ménniskor, som har ruinerat sina liv
genom fruktlosa anstrangningar att férsdka na nigot
mél, som de uppenbarligen inte har ndgon majlighet
att nd, tex i karridren eller i sina relationer. Det finns
ocksad anledning att tro, att handikappade anpassar
sina virdestrukturer i forhéllande till sin livssituation
(11). Uppkomsten av ett handikapp innebir ofta, att
tillgdngen till vissa hogt viarderade livsmal abrupt be-
grdnsas, tex genom att man inte kan se, hora, kom-
municera, eller forflytta sig lika smidigt som tidigare.
Att acceptera ett handikapp och de specifika begrins-
ningar som foljer pa det nddvindiggér formodligen
en omstrukturering av vad man tidigare tyckt vara
visentligheter 1 livet. Ofta uttrycker handikappade
precis detta ndr de sdger att sjukdomen har fatt dem
att tinka om och uppticka nya sidor av livet”. Det 4r
heller inte ovanligt att handikappade menar, att de
har ldttare att virdesitta det som hinder i nuet. En
del hdvdar till och med, att de tack vare sjukdomen
fatt ett rikare liv.
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