ning lag pd den ortopediska sidan: amputationer Tack vare att institutionen hade stora gronomra-
— proteser och scolioser. den gavs rika mojligheter till lekar och idrott for

Kortare avstaind mellan storsjukhusets diagnos- patienterna. Det gavs ocksa tillfille till forhallan-
tiska avdelningar och laboratorier hade vil san- devis langvarig inprovning och trining av tekniska
nolikt varit en fordel. (Avstindet mellan Kons- hjilpmedel med allt vad detta innebir av forbitt-
tancin och Warszawa var ca 25 minuters bilvig). rade funktionella rehabiliteringsresultat.

Omstillningsprocessen vid fysiskt handikapp

En studie av 30 familjer

Hur anpassar sig en familj nar en av féraldrar-
na plotsiigt blir motoriskt handikappad? Denna
fragestallning var utgangspunkten fér en un-
dersokning, som hosten och véaren 1970—71
genomfordes vid Rehabiliteringskliniken vid
Lunds lasarett. Studien har ingatt som huvud-
material i en tre-betygsuppsats i sociologi. Ar-
betet har genomférts under handledning av do-
cent Harald Swedner, Sociologiska Institutio-
nen, Lunds Universitet, och med Overlékare
Ake Stenram, Rehabiliteringskliniken, Lunds la-
sarett, som medicinsk konsult.

i, I“i@m‘

Margareta Rolfson

Studiens genomférande hemmavarande barn. Informationen har jag sam-
Syftet med studien var att soka reda pi hur en lat in dels genom personliga intervjuer med man-
familj anpassar sig nir en av forildrarna plotsligt nen och hustrun dels genom enkitformulir till fa-
blivit motoriskt handikappad. miljens slakt och vinner.

Populationen bestod av trettio familjer med Frigeformuliret bygger pd den tankemodell,
som askadliggjorts i figur 1 nedan.

Figur 1. Figuren visar tankemodellen vid konstruktionen av frdagorna. Intervjun omfattar frdgor, som avser
mdta 1. familjesituationen fore hdndelsen, T+—T2 2. familjens upplevelse av sjilva héindelsen, T2 3. familje-
situationen efter hindelsen, Ts—T4 Tidsintervallet Ts—T4 var minst ett dr.

olyckshandelse/
sjukdomsfall
Ti T2 Ts T4
familjesituationen % familjesituationen
fore hindelsen omstillnings- efter hindelsen
process
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Populationens sammansittning framgir av ra-
bell 1.
Tabell 1. Populationens sammansdttning.

handi- icke-handi- Summa
kappade kappade
(H) (TH)
min 16 12 28
kvinnor 14 13 27
bortfall 5 5
summa 30 30 60

Bortfallet beror pa skilsmissa vid intervjutillféllet
(4), och iktenskap efter olyckshindelsen/sjuk-
domsfallet (1).

Fler dn hilften av de handikappade personerna
befann sig i aldern 40—50 ar. De Ovriga var
ganska jamnt fordelade i dldersklasserna 50—60 ar
och 30—40 ar, medan mycket f4 befann sig i al-
dersklasserna 20—30 ar.

De medicinska symptomens fordelning bland
de handikappade framgar av rabell 2.

En skattning av hur dessa medicinska symptom
paverkat individernas psykiska och sexuella for-

maga redovisas 1 tabell 3.

Tabell 3. Den motoriska skadans effekt pa indivi-
dens psykiska och sexuella formaga.

individer individer summa
med redu- utan redu-
cerad cerad sexuell
sexuell for- formaga
maga

individer med

psykiskt ned-

satt formaga

(hjarnskada) 13 —_ 13

individer utan

hjirnskada 14 3 17

summa 27 3 30

Tabell 2. De handikappade personernas medicinska symptom. Med “andra symptom” menas hir polio, polyra-

diculit och diabetes med pareser.

medicinska hjiarnskada spasticitet med slapp paraplegi  andra summa
symptom med spasticitet genital med kénsel- symptom
kinselned- bortfall
kon siattning
mén 5 7 2 2 16
kvinnor 7 3 2 2 14
summa 12 10 4 4 30
RESULTAT Tabell 4. Rollfordelningen inom familjen fore hin-

Behovet av annan roliférdelning

Rollférdelningen mellan makarna fore olyckshin-
delsen/sjukdomsfallet framgar av tabell 4.
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delsen.
alla i familjen hushalls- hushalls- summa
hjalptes at sysslorna sysslorna

overlits overlits

at hustrun it mannen
H IH H IH H IH H IH
11 8 15 16 2 1 28 25



Efter hindelsen sag arbets- och rollférdel-
ningen nagot annorlunda ut, tabell 5a—nb.

Tabell 5 a. Intervjusvar pd frdgan: Vilken/vilka upp-
gifter har Ni idag?”. Galler endast handikappade per-
soner.

fraga: svar: inga redu- samma inga summa
(till den upp- cerade upp- svar
handikappade gif- upp- gif-
maken) ter gifter ter,
»vilken/vilka (men
uppgifter har omsko-
Ni idag?” lad i

yrket)

10 7 8 5 28

Tabell 5 b. Intervjusvar pd frdagan: ’Vilken/vilka upp-
gifter har Ni idag?”. Giller endast icke-handikappade
personer.

fraga: svar: overta- Overta- vard- inga summa
(till den git de git det arbete svar
icke-handi- tyngsta ekono-
kappade Syss- miska
maken) lorna  ansvaret
"vilken/vilka
uppgifter har
Ni idag?”
12 8 2 3 25

Effekterna av denna omstillning blev ofta svar.
I vara samtal sade méanga ganger den icke-handi-
kappade maken att han eller hon utover sina tidi-
gare uppgifter nu fatt ett for tungt ansvar. Kins-
lan av att forsumma nagon eller nagot var till-
racklig for att harmonin inom familjen skulle ga
forlorad.

Samtidigt sidger tabell Sa nagot ganska visent-
ligt om den handikappades situation. For en tred-
jedel av dem hade mdjligheten att fungera i en
meningsfull uppgift minskats eller helt gatt forlo-
rad. Oftast kunde de inte heller delta i den Ovriga
familjens aktiviteter.

Hur reagerar barnen?

En annan fragestillning gillde barnens foriand-
rade relation till fordldrarna. En brist i studien
var att det inte stilldes fragor till barnen sjilva.
De konstateranden jag @nda gjort grundade sig pa

forildrarnas svar pa fragor om barnens reaktio-
ner. Eftersom barnen i dessa familjer niastan ge-
nomgéende befann sig i puberteten, behdvde de
relationsstorningar som fanns inte enbart vara en
foljd av att den ena av fordldrarna blivit handi-
kappad.

Fragorna gillde dels barnens sitt att bete sig
dennes utskrivning fran sjukhuset, dels om de
reagerat efter en lidngre tid dels om nagon av for-
dldrarna upplevt att barnen borjat stilla hoga
krav.

Pa den forst nimnda fragan framkom att den
handikappade fordldern oftare uppmirksammat
barnens uppoffrande och hjilpsamma beteende
in den icke-handikappade forildern.

Pa den andra fragan menade de flesta foraldrar
att de inte mirkt nagon negativ reaktion hos bar-
nen.

Pa den tredje fragan fornekade 24/28 av de
handikappade och 19/25 av de icke-handikappade
fordldrarna att barnen hade borjat stilla hoga
krav. Spontana svar vid sidan om den egentliga
intervjun kan dock tyda pa att detta fornekande
inte gav hela sanningen. En spontan komplette-
ring var namligen ofta: “de stiller inga krav alls”.

I tabell 5a framkom att manga handikappade
forildrar forlorat sina tidigare uppgifter i famil-
jen och fatt en mer eller mindre “nollstilld” roll.
Medforde deras situation dessutom att de blivit
“nollstillda” som forialdrar?

Vid flera tillfillen gav fordldrarna fortroenden
som tydde pa att familjemedlemmarna upplevde
en “prestigeforlust”. Speciellt gillde detta i famil-
jer, dir flickans mamma eller pojkens pappa blivit
handikappad. Barnen upplevde saknad och sorg
Over att inte lingre fa ra om den handikappade
forildern. Mot denna forilder visade de oftast en
viss trotsighet och tuffhet som sarade vederbo-
rande mycket. Vid ett par tillfillen bad den han-
dikappade forildern om rad for att fa tillbaka
kontakten med sin pojke eller flicka. Aven den
icke-handikappade forildern upplevde ett lik-
nande problem. Vederborande kunde inte ensam
erbjuda barnen den fullstindiga familjens trygg-
het.

125



Makarnas sexuella problem

En tredje fragestillning gillde makarnas emotio-
nella harmoni. Eftersom omstillningen kan antas
borja redan under vederborandes tid pa sjukhuset
stilldes fragan: “hyste Ni nagra farhigor ndr det
gillde Ert idktenskap/forhallande till Er fastman/
fistmo?”. Svaren antydde att den handikappade
kontrahenten instimde men bara en tredjedel av
de icke-handikappade.

Makarnas svérighet att dterfinna varandra vi-
sade deras svar pa emotionellt laddade fragor
som “upplevde Ni att Er man/hustru, fastman/
fastmo undvek Er pid grund av Ert/sitt handi-
kapp?”’. Fastin bida nistan alltid sade att de
talat om skadans foljder och tva tredjedelar av
samtliga makar uppgav att de talat igenom de sexu-
ella frigorna si svarade en tredjedel av de han-
dikappade makarna att de upplevde motparten
som undvikande. Detta kan tolkas som att de
haft littare att prata om problemen dn att ga va-
randra till motes och uppleva kirlek.

Bland dem som talat igenom de sexuella fra-
gorna tyckte tva tredjedelar att de uppnatt dmse-
sidig anpassning, att dktenskapet numera stod for
andra virden eller att de inte hade nagra pro-
blem. Det framkom ocksd p& en direkt fraga att
nira hiillften av samtliga makar ansag den sexu-
ella gemenskapen vara viktigast for ett lyckligt
iktenskap. Pa frigan om de skulle vilja ha infor-
mation av likaren och personalen om de sexuella
fragorna framkom inget direkt behov. Endast en
tredjedel av familjerna skulle vilja ha den mojlig-
heten. Men samtidigt ansag de som fornekat
detta behov for egen del, dvs omkring tva tred-
jedelar att andra handikappade personer sikert
skulle behova det. Det verkade som om det fanns
ett ganska stort icke uttalat behov av sadan infor-

mation bland makarna.

I tabell 3 framkom hur olika medicinska symp-
tom paverkade vederborandes psykiska och sexu-
ella forméaga. Tabell 6 avspeglar makarnas svar
pa fragan: “betyder Ert/Er makes/makas handi-
kapp att Ni helt eller delvis far avsta fran sexuell
kontakt?”.

Tabell 6. Den handikappade makens svar pa fragan
om vederborande fdr avstd fran sexuell kontakt dir-
for att han eller hon blivit handikappad.

fraga: "Betyder svar:
Ert/Er makes/ ja, ja, nej
makas handikapp helt del-

att Ni helt vis

eller delvis

far avsta fran

sexuell kontakt?”

inget summa

svar

medicinskt

symptom:

hjarnskada med

spasticitet 3 3 6 12

ryggmargsskada
med spasicitet
och kinsel-

nedsattning 5 1 321 10

slapp forlam-

ning i benen

med kinsel-

nedsittning 3 1 -+

slappa forlam-
ningar 1 2 3

partiell para-
pares, spastisk 1 1

summa 8 9 12 1 30

Familjens forandrade kontaktméjligheter

Kinslan av att ingd i en gemenskap betyder ju
inte bara att fa uppleva kiirlek i sexuell mening
utan lika mycket att fd kidnna minsklig vdrme
och nirhet dverhuvudtaget. Pa fragor som gillde
kontakterna med slikten och vinnerna framkom
att dessa blivit firre eller mycket firre for hilften
av familjerna. Men det var inte bara kontakten i
sig de forlorat. De upplevde inte mer den djupare
gemenskapen i den kontakt som fortfarande fore-
kom. Sjilva kvaliteten i relationerna hade forind-
rats i negativ riktning. Fler #@n hilften av famil-
jerna upplevde detta. Den morka bild, som dessa
familjer gav av sina relationer med slikten och
vinnerna kunde jimforas med den som slikten
och vinnerna gav. De Overensstimde inte. Dels
menade tvad tredjedelar av dem att tidigare be-
kantskap inte forpliktigar, dels att samhillet inte



fyllt sin plikt. Tva tredjedelar av dem sade att de
umgicks lika ofta som forr. Vidare angav de en
rakt motsatt vig for att ta emot handikappade
personer i samhillslivet. De handikappade sjilva
prioriterade integrering, okade transportmdjlighe-
ter och aktivering i nimnd ordning medan deras
anhoriga och vinner satte aktivering framst.

Handikapp-skilsméssa

Fyra familjer hade tagit ut skilsmissa och i ytter-
ligare tva familjer onskade en av makarna skiljas.
Anledningen till att skilsmissan inte blivit av var
i dessa bada fall att makarna inte kunde komma
overens i fragan.

Nir det gillde forhillandet for dem som skilt
sig sa har redogorelsen en begrinsning eftersom
bara den ena makens version gick att fa. Detta
var negativt av flera skil. Bl a. kan det befaras
att de f d makarna upplevde en forfragan om in-
tervju som en indirekt anklagelse och fick skuld-
kinslor.

Orsaken till skilsmissan var juridiskt ”lang och
varaktig sondring”. Ingen av de intervjuade me-
nade att det var sexuella problem, som avgjorde
beslutet, men en del ansig att de ekonomiska sva-
righeterna som foljde aktualiserat skilsméssan. I
ett fall 1dg otrohet bakom. Tre av dem som skilt
sig hade bildat nya familjer och da tillsammans
med nidgon som ocksa var handikappad.

Avslutande ord

I den studie, som jag hiir summerat, har fem om-
raden i individens tillvaro belysts, vilka allvarligt
kan hotas, nir vederborande blivit handikappad;
nidmligen familjens rollstruktur, barnens relatio-
ner till foridldrarna, makarnas sexuella harmoni,
familjens kontaktmojligheter samt dktenskapets
varaktighet. De redovisade resultaten kan illust-
rera kraven pi att man anligger en helhetssyn pa
individer som behandlas och rehabiliteras darfor
att de blivit motoriskt handikappade.
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