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Traumatic spinal cord injuries often result in extensive consequences, including paralysis of
the muscles from the locus of the injury downwards and a loss of sensation in the same area.
The purpose of the present study is to gain understanding of how the relationship between the
body and its environment is rebuilt after a spinal cord injury and how patients go about learn-
ing to live with a newly altered body. The central questions have been: How is the altered
body experienced and integrated into the /ived body? How does a person learn to handle an
altered body? What does it entail to sustain and live with a spinal cord injury? How does a
person with spinal cord injury resume a normal life?

The phenomenological life world perspective developed by Merleau-Ponty has been applied.
Merleau-Ponty uses the body as the central starting point for his philosophy and has a well-
developed body conception comprising both the physical body and consciousness. Thirteen
men and four women, some newly injured and others, who had been living with their injuries
for a longer period of time, were selected for the investigation in order to represent a broad
range of injury duration, age at the time of injury, age at the time of study and type of injury.
All participants except two have complete spinal injuries. Interviews, field studies and par-
ticipant observation were important in the development of data.

Initially the participants did not want to look at or touch the lame parts of their bodies but
later on they developed a more positive attitude and their bodies went from being foreign ob-
jects to beings with the right to set demands and feel like they are well treated. When the par-
ticipants turned their attention towards their injured bodies, they did so with the knowledge
that they have no other choice if they want to resume their lives, but at the same time, when
doing this, they also learnt to recognise signals about the condition of also the injured body so
it may once again become part of the integrated body. This was a unique finding in the inves-
tigation. No previous study has demonstrated that people with spinal cord injuries learn to
know the paralyzed parts of their bodies by listening to signals from the healthy parts.

Living with a spinal cord injury requires planning and patience. An altered body results not
only in a changed physical but also social world. A person with a spinal cord injury is con-
fronted by other people’s reactions and in their eyes no longer possesses an identity as an
equal human being. In order to live in the new situation an ambition was developed to take
control over one’s life despite the physical handicap. Other people with spinal injuries were
very important here. They assisted in the re-evaluation process and were a source of inspira-
tion in what turned out to be an expansion of awareness.

This study shows that people with spinal cord injuries can reclaim their bodies and their lives
with full human dignity and that disability does not preclude a good life. However, it has also
uniquely shown that people with spinal cord injuries learn to know the paralyzed parts of their
bodies by listening to signals from the healthy parts. This unique result can lead to further
research and challenging new research questions. The insights into how participants have
come to terms with their altered bodies and lives can contribute to general knowledge for
people with other injuries or diseases and even for people without such disabilities.
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Inledning

Introduktion

Bakgrunden till denna avhandling ligger i ett intresse och en fascination infor
kroppen och det kroppsliga och funderingar om relationen mellan kropp och
medvetande. Egna erfarenheter av olika former av fysisk traning vickte hos mig
fragestdllningar om hur fysisk aktivitet paverkar, inte bara den fysiska kroppen,
utan ocksa mentala och emotionella aspekter. Som litet barn kunde jag uppleva
den lustfyllda kénslan av att rora mig till rytmisk musik eller att springa snabbt.
Idrott och alla former av fysisk aktivitet blev ett engagemang som sd smaningom
utvecklades ocksa till ett teoretiskt intresse. I mitt arbete som sjukgymnast och
larare vacktes nya fragestillningar i arbetet med patienter och studenter.

Jag ville veta mer om relationen kropp och medvetande och sérskilt utveckla
tankandet kring forhallandet kropp och ldrande. Genom att vinda mig till perso-
ner som var skickliga att hantera sin kropp hoppades jag kunna {4 svar pa fragor
jag funderade over. Valet f6ll pd gruppen dansldrare (Grundén, 1993). Tanken
var att dansare, pd grund av sin profession, torde ha mycket god kontakt med
den egna kroppen och dirfor stor kunskap att bidra med. Data gav vid handen att
dans, hos danslirarna sjilva, anvandes som ett sitt att 16sa psykiska spidnningar.
I stillet for att “tala ut” kunde man dansa. Samtidigt som kroppen var ett red-
skap for att utfora fardigheter kunde fysisk aktivitet paverka mentala och emo-
tionella spanningar. Utifran dansarens perspektiv var den egna kroppen bade ett
redskap och ett uttryck for det egna jaget.

Genom teoretiska studier utvecklades och fordjupades mitt intresse for kropps-
begreppet (Bengtsson, 1999; Engelsrud, 1990; Ekenstam, 1993; Duesund, 1996;
Merleau-Ponty, 1995). Nyfikenheten forde mig till gruppen sjukgymnaster.
Béade danslirare och sjukgymnaster har som yrke att lira andra ménniskor att
handskas med sin kropp. Studien med sjukgymnaster visade att tvé olika sitt att
instruera patienten kunde urskiljas. Dessa skilda tillvigagéngssitt grundades pa
olika sétt att uppfatta kroppen.



A ena sidan sigs kroppen som en funktionell enhet dir motorisk inlirning sker
pa en nivd som inte ir medveten. A andra sidan sdgs kroppen som bestdende av
delar dar motorisk inldrning sker pd en nivd som ar intellektuellt medveten
(Grundén & Ottosson, 2000, 2001).

Utifrdn denna analys var ambitionen att utforska hur personer med ett fysiskt
funktionshinder lar sig att hantera och leva med sin fordndrade kropp. Valet {61l
pa personer som drabbats av en ryggmairgsskada. Dessa individer har utsatts for
en plotslig och omvilvande kroppslig fordndring som innebir att en stor del av
kroppen blivit forlamad och oftast utan kinsel. P4 ndgra sekunder fordndras en
aktiv person till en singliggande person pa sjukhus. Den fysiska kroppen, som
fore skadan var viélbekant och kénd, har efter skadan blivit frimmande och ny
och gér inte langre att ta for given.

Det ar svart att forestdlla sig hur det skulle vara att inte kunna st pd sina ben
igen och att inte kunna utfora de dagliga rutiner som man alltid har gjort. Anda
ar det vad en forlamad person miste mdta. FOr en person som drabbats av en
ryggmargsskada kommer den kroppsliga oférmigan att komma 1 dagen. Den
tidigare kunskapen for att kunna hantera kroppen finns inte lingre 1 bakgrund
utan kommer 1 fokus. Bakom det for givet tagna framtrdder den kroppsliga for-
magan. Kroppens kunnande blir synligt genom sin frinvaro.

Denna studie behandlas utifrdn Merleau-Pontys fenomenologiska teorier dar
kroppen intar en central roll. Kroppen forstds hiar som en levd kropp, en enhet
mellan kropp och sjil, vilken stér i ett dialektiskt forhallande till omgivande mil-
0. Utifrdn denna forstaelse finns en kommunikation mellan kropp, medvetande
och virld. Med detta synsdtt kan inte min kropp isoleras, varken fran mina
tankar och kénslor eller fran den vérld som jag befinner mig i. Det innebér att
kroppslig erfarenhet formas utifrdn sociala sammanhang (Merleau-Ponty, 1995;
Burkitt, 1999). Ett fysiskt funktionshinder kommer inte bara att paverka krop-
pen, utan ocksa mitt medvetande och mitt forhallande till omvérlden (Merleau-
Ponty, 1995, 1968). Det innebir att vi inte kan forlora viktiga funktioner 1 var
kropp utan att det fir aterverkningar pa jaget och var relation till omvéarlden.

Varje fordndring av kroppen kommer darfor att paverka hela personen och inte
bara den kroppsliga upplevelsen. En fordndring av kroppen kommer att padverka
min identitet, relationen mellan kroppen och sjilvet och mellan omgivningen
och kroppen. En sjukdom eller skada kommer att fordandra den bild vi har av var
egen kropp. Kroppen ér var kontakt med yttervérlden. Varje forindring av krop-
pen leder till en fordndring av var upplevelse av viérlden.



Vad hiander d4 med en individ dér kroppen, pd grund av smirta eller funktions-
bortfall, kan uppfattas som frammande, vilket i sin tur kan leda till svéarigheter
att integrera en del eller hela kroppen med den egna identiteten? I denna studie
finns ett intresse att fokusera pa lirande. Med larande forstds de processer som
genomgas for att lara sig att leva med en fordndrad kropp.

Traumatisk ryggmargsskada

En ryggmargsskada intriaffar plotsligt och ovéntat och far oftast omfattande me-
dicinska, psykologiska, sociala och ekonomiska konsekvenser for individen, fa-
miljen och omgivningen. De vanligaste orsakerna till traumatisk ryggmargs-
skada ar trafikolyckor, foljt av fall eller hopp, sportolyckor och véld. De flesta
som drabbas dr min (80 %) och ryggmargsskadan intraffar oftast 1 alders-
gruppen 15 till 24 ar (El Masri & Short 1997). Under senare ar tycks dock ande-
len kvinnor ha okat och ryggmargsskadorna ha blivit vanligare bland medelal-
ders och éldre befolkning (personlig kommunikation A-K Karlsson, februari,
2005). I Sverige ér antalet traumatiska ryggmargsskador cirka 140 per ér eller
15,7 per miljon invénare. Dartill kommer antalet icketraumatiska (orsakas av
t.ex. blodpropp, blddning, infektion, tumor eller medfodd skada i1 ryggmérgen)
med sammanlagt 11,8 per miljon invénare och ar (Biering-Serensen, 2002).

En ryggmairgsskada medfor forlamning av musklerna nedanfoér skadenivan och
kanselbortfall inom samma omrade. Ju hogre upp ryggmargsskadan ar beldgen
desto storre blir den neurologiska funktionsnedsattningen. En skada pd hals-
ryggmirgen ger forlamning och kanselbortfall 1 badde ben, bdl och armar (tetra-
plegi). Om skadan sitter 1 brost- eller 1andryggsniva paverkas benen och delar av
balen, beroende pa hur hogt skadan sitter i ryggen (paraplegi). Vid en komplett
skada pé ryggmairgen ar kidnsel och motorik helt borta, medan det vid en inkom-
plett skada finns viss funktion kvar nedanfor skadenivan.

En skada pa ryggmirgen paverkar ocksa det icke-viljestyrda, autonoma nervsy-
stemet, som reglerar kroppens automatiska funktioner sdsom hjartfrekvens,
blodtryck och aktiviteten 1 inre organ. Graden av kvarvarande autonom funktion
bestdms av skadans niva och utbredning. Ju hégre upp 1 ryggmérgen skadan ar
beldgen desto mer dysfunktion. Vid en komplett skada i halsryggmairgen ér hela
det autonoma nervsystemet bortkopplat. Den avbrutna férbindelsen med hjidrnan
resulterar till exempel 1 att den viljeméssiga kontrollen av blds- och tarmtémning
gar forlorad. Sexualfunktionen paverkas kraftigt och hos mannen dven fertilite-
ten. D& skadan &r beldgen 1 6vre delen av ryggmérgen sétts dven regleringen av
blodtryck och kroppstemperatur ur spel (Mathias & Frankel, 1992; Karlsson,
1999).



Eftersom ryggmargsskadan pdverkar den fysiologiska funktionen hos de flesta
organsystemen 1 kroppen finns stor risk for olika medicinska komplikationer och
foljdtillstand som till exempel urinvigsinfektioner, nedsatt tarmfunktion, smérta,
trycksér, spasticitet (ofrivillig muskelspanning och muskelaktivitet), andnings-
komplikationer, djup ventrombos och nedsatt rorlighet 1 leder och muskler
(kontrakturer). Risken for komplikationer kvarstdr under resten av livet och
behovet av medicinsk uppfoljning blir darfor livslangt.

Prognosen och livskvaliteten efter en ryggmargsskada paverkas av vilken vird
och rehabilitering som kan erbjudas. En viktig fOrutsittning &r tillgdngen till
specialiserad vard for ryggmérgsskadade (s.k. spinalenheter) med samlad kun-
skap och mgjligheter till regelbunden och livslang uppfoljning (El Masri &
Short 1997).

Tidigare forskning

Att skriva om ryggmérgsskador innebdr, utifran ett fenomenologiskt livsvarlds-
perspektiv, att begreppet kropp inte kan undgd att problematiseras. Inneborden
av detta begrepp skiftar beroende pa vilken tidsperiod, milj6 och sammanhang
som géller. Foljande avsnitt diskuterar kroppen som objekt och subjekt i veten-
skapen.

Kroppen som objekt och subjekt i vetenskapen

I vetenskapssamhdllet finns traditionellt en objektifiering av kroppen. Enligt det-
ta synsitt framstar kroppen som en isolerad del, som inte har ndgon relation till
medvetande eller omvérld. Denna syn fanns redan under antiken men blomstra-
de upp pé 1600 talet nar vérlden, enligt den franske filosofen Descartes, delades
upp 1 tva substanser som var separerade frin varandra. Dessa utgors av medve-
tande och materia vilka inte kan integreras. Kroppen ses som materiell och med-
vetandet ses som psykiskt. Descartes medgav att vi ar forenade med var kropp,
men sdg ingen forbindelse mellan tanke och kropp eller mellan kénsla och
kropp. Med detta synsétt dr det inte mdjligt att lara kdnna vér person eller var
omvirld genom kroppen (Burkitt, 1999; Kleinman, (1979).

Kroppen som ett objekt har dominerat tinkandet i vér kulturella tradition
(Morgan & Scott, 1993; Burkitt, 1999; Merleau-Ponty, 1995). Under modernis-
men och framvéxten av det nya samhéllet sigs kroppen som alltmer privat.
Kroppsliga handlingar som sexualitet, fodelse och dod, blev enskilda angela-
genheter och inte nigot som var gemensamt med andra personer. Kropparna
skulle vara étskilda och privata. P4 samma sétt forstods kénslor som nigot som
hiander inuti manniskan.



Exempelvis sags skratt och grdt som niagot som var privat och inte ndgot som
hinder mellan minniskor. Det mentala och intellektuella lyftes fram medan det
kanslomassiga och kroppsliga skulle doljas (Burkitt, 1999; Ekenstam, 1993).

Kroppen kan ses som ett objekt for andra manniskor och som visar vilka vi ér.
Med hjélp av klader och kroppshallning signalerar vi vilka vi &r och vilken
grupp som vi identifierar oss med. Genom mer eller mindre tydliga tecken
signalerar vi hur vi vill framhéva vér kvinnlighet respektive manlighet.

Vissa typer av kroppsliga framtrddanden och sétt att anvinda sin kropp blir sér-
skilt viktiga 1 det moderna samhéllet (Johansson, 1997). For nigra grupper blir
sdttet som den egna kroppen framstills pd dven en vig att ta avstand frén det
etablerade samhillets normer och virderingar. Kroppen har blivit en del av indi-
videns hela livsstil. Genom att kld oss pé ett speciellt sétt och fysiskt trina var
kropp pé sarskilda sitt kommer denna livsstil till uttryck (Giddens, 1991;
Johansson, 1997; Shilling, 1993).

Kroppen kan ses som ett objekt dven for oss sjdlva. Den kommer till uttryck som
ett projekt som vi kan skapa, fordndra och framstilla. Genom intensiv fysisk tra-
ning eller genom operation kan vi fa kroppen att fordndras mot de estetiska ideal
vi Onskar uppna (Falk, 1994; Johansson, 1997; SvD, 2004). Vi kan forma och
konstruera en ny kropp. Den ses ockséd som ett projekt att arbeta med och som en
del av identiteten. Kraven pa den fullindade kroppen ar hoga. Det kan ta sig ut-
tryck inom det moderna gymmet dér det finns expertis som utformar individuel-
la traningsprogram sé att varje person skall kunna skaffa sig en perfekt kropp
utifrén sina specifika mojligheter. Enligt Johansson (1997) finns i gymmet ett
individualiserat forhallande till det kroppsliga, samtidigt som det ocksa utgor
grund fOr ett stereotypt och enformigt kroppsideal. Idealet inom var kultur dr en
kropp som &r ung, frisk, véltrdnad, smal och vacker. Detta ideal kan innebéra en
okad press och hoga krav pa att hélla sig i1 fysisk form och att ha en kropp som
man &dr ndjd med. Att ta det lugnt och att vara lat dr inte hogt viarderat. Kraven
pé den fullindade kroppen har ocksa medfort att skonhetsoperationer har gjort
sitt intdg 1 det svenska samhdllet och att dessa okat 1 omfattning (Engelsrud,
2001; Falk, 1994; Johansson, 1997; SvD, 2004).

Kroppen som ett objekt for oss sjdlva kommer dven till uttryck genom kroppsdi-
sciplinering. I den visterldindska kulturen finns ett outtalat krav pé att vi forvan-
tas ta ansvar for och ha kontroll 6ver vér kropp. Sjalvbehdrskning och kontroll
ses som Onskvérda egenskaper och som en plikt (Ekenstam, 1993). Att ha en
stark och frisk kropp blir ett sitt att visa sjdlvstdndighet och att inte ligga sam-
héllet till last. Den yttre kroppen skall visa ménniskans inre karaktdr. Den som
kan disciplinera kroppen visar ocksé att personen kan arbeta hart



(Johansson, 1997; Palmblad & Eriksson, 1995). Det som ofta prioriteras 1 gym
och vid motionstraning dr hog prestation.

Miénga menar att kraven inom motion och fysisk trining ar for hoga. Det finns
en risk att trdning, som har som syfte att framkalla avspiandhet, 1 stillet leder till
stress och okade krav vilket kan innebéra att redan spanda kroppar trénas till att
bli &nnu mer spénda (Engelsrud, 2001; Johansson, 1997). Vi forvéntas ta ansvar
for vad vi dter. Anorexi (sjilvsvélt) kan ses som ett utslag av denna discipline-
ring och kontroll. Det finns ett férakt mot fetma. Att vara Gverviktig kan upple-
vas som moraliskt forkastligt och inger ofta skuld (Giddens, 1991; Johansson,
1999).

Vi lever 1 en vérld déar kroppen exploateras, sexualiseras och salufors. Det finns
en paradox och en motsédgelsefull instéllning till det kroppsliga. Samtidigt som
det finns en fixering vid kroppen finns ocksé en distansering frin den. Kroppen
som ett yttre objekt lyfts fram medan det finns ett framlingskap infor det inre 1
kroppen. Framlingskapet kan visa sig 1 kédnslor av obehag till det som kommer
ur kroppen, som till exempel saliv, svett eller urin. Kroppen betraktas som en
primitiv kraft som skall kontrolleras och disciplineras (Burkitt, 1999; Ekenstam,
1993; Palmblad & Eriksson, 1995). Sammanfattningsvis kan sédgas att var vés-
terlandska kultur domineras av en objektifierad syn pd kroppen med hoga krav
pa prestation och kroppsliga ideal. Genom kontroll och disciplinering skall den
perfekta kroppen skapas. Det finns fokus pd det yttre medan inre mentala och
emotionella aspekter pa kroppen kamoufleras (Duesund, 1996, 2003).

Kroppen som subjekt innebér ett nira forhdllande mellan kropp, medvetande
och omvirld. I vir vardag erfar vi ofta sambandet mellan det sitt vi kénner oss
pa och de reaktioner vi fir fran vér kropp. Den kan upplevas frammande vid
kroppsligt obehag, sjukdom eller forlust av ndgon funktion och den kan dven
upplevas frimmande i samband med kénslor av vanmakt, tyngd och otillfreds-
stéllelse (Becker, 1997; Bullington, 1999; Duesund, 1996, 2003; Leder, 1990).
Kroppen kan upplevas pa olika sitt, beroende pa den miljé och det sammanhang
som vi vistas 1. Genom olika kroppsliga erfarenheter far vi signaler och budskap
och vi kan se kroppen som en kélla till erfarenheter och kunskap (Burkitt, 1999).

Kroppen ar ndra och konkret och nigot som vi normalt inte tinker pd. Den
kroppsliga existensen dr pataglig och nirvarande och kroppen ger sig tillkédnna
genom sina grundldggande behov. Trots detta tillstind har vi paradoxalt nog
blivit frimmande for den. Vi har distanserat oss ifran var egen kropp och har
ofta vant oss vid att ignorera kroppsliga signaler. Vi har lirt oss att lyssna till
experter och pa fakta om kroppen, exempelvis hur hjarnan fungerar eller hur
Ogonen reagerar. Vi har diremot inte vant oss vid att ha kontakt med kroppen
eller att lyssna till den (Frank, 1995; Duesund, 1996, 2003; Ekenstam, 1993;
Sheets-Johnsson, 1992,a). Minga ménniskor har kroppsliga problem som kan



vara foljden av bristande kroppslig lyhordhet. Kroppen ses inte som en kélla till
kunskap och erfarenhet, vilket kommer till uttryck 1 instillningen och férhallan-
det till var kropp. Kroppsligt obehag som exempelvis muskelspianningar eller
huvudvirk kan vara en signal om att ndgot inom oss eller 1 vr omgivning inte ar
bra.

Vi fragar ofta vad det ar for fel pd kroppen istéllet for att frdga oss vad smértan
eller obehaget star for. Enligt Giddens (1991) har individen i det moderna
samhéllet ett forsvagat jag pa grund av en alltmer utbredd brist pa tillit till den
egna formdgan. Utifrdn marknadsmaissiga krafter manipuleras grundldggande
behov av exempelvis gemenskap, kérlek och frihet.

Kroppen i sociologisk forskning

Inom sociologin har det funnits en diskussion om sambandet kropp och samhélle
ddr man visar hur den manskliga kroppen har disciplinerats och tabubelagts
(Bourdieu, 1984; Foucault, 1980). Foucault visar hur samhéllets yttre kontroll av
manniskor successivt inplanteras 1 kroppen och hur den samhélleliga makten tar
sig konkreta materiella uttryck 1 form av kroppslig disciplinering. Genom att
underkastas inre disciplin och sjalvkontroll blir kroppen en plats genom vilken
makten kan uttryckas.

Enligt Bourdieu (1984) lar vi oss att anvdnda kroppen pa speciella sétt som en
aspekt av det han kallar habitus; kroppsliga beteenden och vanor som ér relate-
rade till normer och vérderingar. Habitus ses som inlidrda rorelser, fardigheter
och handlingar och kan forstds som den kunskap vi anvédnder oss av for att an-
passa oss till det kulturella sammanhang vi befinner oss i. I dessa habita finns
tidigt de koder och kroppsliga uttryck inristade som antingen underléttar eller
forsvarar for individen att uppna status i samhéllet.

Goffman (1972) fokuserar pa det forkroppsligande sjdlvet och kroppens betydel-
se for den sociala identiteten. Goffmans betydande bidrag ligger i att han visar
pa kroppens symbolik och sociala betydelse 1 interaktionen 1 situationer ansikte
mot ansikte vid institutioner och allminna offentliga platser. Han diskuterar hur
vi meddelar oss genom var kropp. Kroppen ses inte som ett passivt objekt utan
ingdr som en viktig del 1 kommunikationen mellan ménniskor. Framgéng blir
avhingigt individens formiga att uppvisa en god presentation av sig sjdlv och
sin kropp.

Pa senare ar har kritik riktats mot den objektiva syn som finns péd kroppen inom
sociologin. Minga menar att den upplevande, kdnnande kroppen glomts bort
(Turner, 1984; Shilling, 1993). Mycket av den forskning som gjorts om fysiska
handikapp, har 1 likhet med forskning pa den "friska” kroppen, fokuserat pa

sociala eller politiska strukturer. Man har endast sett kroppen som ett objekt och
som nigot passivt eller enbart fokuserat pd den rent fysiska kroppen och sociala



strukturer (Paterson & Hudges, 1999). Forskning efterlyses som bade tar hiansyn
till sociala och kulturella faktorer och den upplevda erfarande kroppen (Peters,
1996; Seymour, 1998).

Crossley (1996) menar att Merleau-Ponty utgor ett paradigmskifte genom att
han har ett annat sdtt att uppfatta vérlden. Crossley sétter detta perspektiv mot
Foucaults teorier dir kroppen ses som passiv och underordnad. Genom att disci-
plinera véra kroppar kan vi fa dem att bete sig som vi 6nskar. Med denna ut-
gingspunkt dr kroppen ett viljelost offer. Crossley menar att Foucault har ett du-
alistiskt sétt att betrakta varlden. Vi dr domda till detta sétt att forhélla oss bero-
ende pa strukturer som finns 1 vart samhille och som vi inte kan paverka eller
sdtta oss Over. Detta kan enligt Crossley séttas 1 kontrast till Merleau-Pontys
perspektiv, dar kroppen ses som aktiv och meningssdkande och dar vi alltid har
ett val att handla utifrdn, &ven om det finns vissa givna forutsattningar.

“Embodiment” ar ett begrepp som anviands inom beteendevetenskapen och som
vuxit fram inom sociologi och socialantropologi. Begreppet anvinds som en
motkraft till den objektiva och neutrala synen pa kroppen (Burkitt, 1999; Turner,
1984, 1992). Embodiment har definierats utifran olika betydelser. Ordagrant kan
det Oversdttas med forkroppsligande. Begreppet kan definieras som en integre-
ring mellan kropp och medvetande. Embodiment kan jamstéllas med ’den levda
kroppen” (Merleau-Ponty, 1995). Begreppet kan ocksd definieras utifrdn ett
samband mellan kropp, medvetande och vérld (Turner, 1984, 1986; Csordas,
1999,a,b).

Crossley (1995) forstdr embodiment som forhéllandet mellan kropp, medvetan-
de och kultur. Det finns ett ndrmande mellan det individuella och personliga a
ena sidan och det sociala & den andra. Det sétt péd vilket vi upplever var kropp
paverkas av det sociala sammanhang och det samhélle vi lever i. Utifrdn denna
forstéelse kan embodiment jamstédllas med “kroppen som varande 1 virlden”
(Merleau-Ponty, 1995), som en psykisk/fysisk enhet som har en 6ppen kommu-
nikation med omvérlden.

Kroppen i medicinsk forskning

Den medicinska forskningen, genom inflytande fran naturvetenskapen dar mét-
metoder och objektivitet tillmits stor betydelse, har traditionellt haft en frag-
mentarisk syn pd kroppen som en samling olika delar, som ar forutsdgbar, uni-
versell och neutral. Kroppen ses som isolerad och skild frén psykologiska fakto-
rer och sociala och kulturella sammanhang. Kritik har dock riktats mot den ob-
jektifierade synen pé kroppen och det finns ett 6kande intresse for att nirma sig
andra forskningstraditioner (Hellstrom, 1999; Stolt, 2003).



Flera studier har gjorts som inspirerats utifran ett fenomenologiskt perspektiv.
Genom att strdva efter mer fenomenologisk forstaelse finns mojlighet att integ-
rera manskliga upplevelser 1 de kliniska metoderna och praktiken (Williams
1998; Toombs, 1992; Leder, 1990; Bullington, 1999). Inom vérdutbildning pa-
gar en diskussion och problematisering om kroppsbegreppet. Det behovs en ut-
vecklad teori som kan komplettera den syn pd kroppen som finns inom den me-
dicinska forskningen.

Den medicinska vetenskapen kan ge forklaring till komplicerade processer i
kroppen. Man kan till exempel forklara hur ett 6ga fungerar. Men detta sidger
inget om hur det ér att kunna se. P4 samma sétt har man inom medicinen omfat-
tande kunskaper om sjukdomar men man har inte lika betydande kunskaper om
hur det ar att vara sjuk. Risken kan finnas att man, vid diagnos och behandling
av sjukdomar, ser sjukdomen isolerad fran den person som har drabbats. Vid
behandling kan man koncentrera sig pé att bota sjukdomen men inte alltid lika
aktivt pa att bota patienten. Man fir kvalificerad hjilp med att 6verleva en sjuk-
dom, men inte alltid hjdlp med att l4ra sig leva med sin sjukdom.

Inom hélso- och sjukvédrden har patient och sjukvardspersonal, med sjilvklarhet,
olika utgéngspunkter for hur de uppfattar patientens kropp. For patienten ar
kroppen “den levda kroppen” som &r personlig, unik och nira sammanbunden
med det egna jaget. Kroppen har en historia och &r en plats dér erfarenheter och
kanslor visar sig (Duesund, 1996; Engelsrud, 1990).

For patienten ar kroppen inte endast ett fysiskt objekt eller ett psykologiskt till-
stdnd utan en vésentlig del av jaget. ”The body is subject, the very grounds of
subjectivity or experience in the world and the body as “physical object” cannot
be neatly distinguished from “state of consciousness” (Good, 1994, s. 116). En-
ligt Toombs (1992) talar ldkaren och patienten utifrn tva olika erfarenhetsvarl-
dar. Lékaren talar utifrdn “the voice of medicine” medan patienten talar utifrdn
’the voice of lifeworld”. For patienten dr kroppen “den levda kroppen”, nira
sammanbunden med det egna jaget. For ldkaren ar patientens kropp det som
framgar utifran dennes medicinska kunskaper.

Ofta visar kroppen symptom som inte gér att diagnostisera eller behandla utifran
etablerade medicinska kunskaper. Ohédlsosymptom, som beror pa den livsstil den
drabbade har och som inte har ndgon pavisbar medicinsk orsak, dr vanliga och
har blivit ett stort problem inte bara for den sjuke utan dven for samhéllet 1 stort.
Dessa kan grunda sig 1 att de konkreta basbehoven inte beaktas, som exempelvis
vart behov av vila, rorelse, mat, och ménsklig gemenskap. Flera ménniskor kan
kdnna otillfredsstdllelse med den medicinska varden. Orsakerna till detta kan

vara att den medicinska vetenskapen inte har utgétt fran patientens sitt att erfara
och uppfatta (Good, 1994; Svenaeus, 1999, 2003; Svensson, 1993). Forskning



visar att patientens forestdllning om sin sjukdom ofta har mycket litet med den
skolmedicinska forklaringsgrunden att gora (Hansson Scherman, 1994).

Kroppen i pedagogisk forskning

Den problematisering och diskussion som skett inom sociologin saknar motsva-
righet 1 pedagogisk forskning. Inom pedagogisk verksamhet tycks inte kroppslig
kunskap ses som ett virde 1 sig, utan bara som ett sitt att forbattra intellektuella
fardigheter. Detta synsétt kommer till uttryck 1 véra skolor, dér praktiska &mnen
inte har nigon hogre status utan ofta har betraktats som stoddmnen till &mnen
med intellektuell karaktir. Kroppen 1 pedagogiska verksamheter saknar ofta be-
tydelse och ses underordnad intellektet. Mentala och kognitiva egenskaper prio-
riteras och har varit overldgsna de kroppsliga. Kroppen kan vara intressant
darfor att intellektet kan uttrycka sig genom den och genom att understodja
det mentala, men den ir inte intressant i sig (Mc.William & Taylor, 1996)

Inte ens 1 utbildning och forskning om idrott och hélsa finns ndgon utvecklad
teort om kroppen (Annerstedt, 1991). Inom idrottsforskning finns det traditio-
nellt en paverkan av psykologi och fysiologi. Fysisk aktivitet diskuteras som ett
sétt att uppnd baéttre fysiologisk status och psykologiska hilsoeffekter, som till
exempel Okad koncentration, minskad stress och bittre sjalvkinsla (Hassmén,
P., Hassmén, N. & Plate, 2003; Lindwall, 2004).

Enligt Bengtsson (1997) har det funnits en separation mellan kropp och medve-
tande inom pedagogisk forskning eftersom man har anvént sig av kroppsbegrepp
som inspirerats fran behaviorismen och naturvetenskapen. Bengtsson menar att
man, inom pedagogiken, inte har tillmétt kroppen nagon betydelse. Inom den
pedagogiska fenomenologiska livsvérldsforskningen finns dock en utvecklad
teori om kroppen.

Pedagogisk forskning frdn ett fenomenologiskt livsvirldsperspektiv, utifran den
levda kroppen, ar sparsamt forekommande. I f6ljande studier finns dock fokus
pé ldrande 1 relation till den levda kroppen och ldrande 1 relation till funktions-
hinder. Engelsrud (1990) har funnit att relationen mellan patient och sjukgym-
nast dr central for de kroppsliga erfarenheter som patienten fir i motet med
sjukgymnasten. I en studie om sjukgymnasters sitt att forhélla sig till patientens
kropp har undersokts hur sjukgymnastens syn pa kroppen paverkar synen pa
motorisk inldrning och det sitt som instruktionen ges till patienten (Grundén &
Ottosson, 2000). Ohlén (1999) har studerat hur personer med kronisk sjukdom
hanterar sin livssituation. Berndtsson (2001) har utforskat hur synskadade per-
soner upplever sin skada och de livsfordndringsprocesser som dessa genomgér
och hur man lar sig att hantera sin fordndrade livssituation.
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Normalitet och avvikelse

I varje samhdlle finns kroppsliga ideal som foréndras fran tid till tid. Dessa ideal
handlar inte bara om utseende, utan ocksd om samhéllets sitt att virdera styrka,
energi, rorelsemonster och kroppslig kontroll. Ménniskor som inte ser ut som
andra eller har ett rorelsemonster som inte liknar andras, drar uppméarksamheten

till sig. Det dr genom det avvikande som det normala later sig identifieras
(Johannisson, 1990; Palmblad & Eriksson, 1998; Wendell, 1996).

Definitionen av normalitet beror pa det samhélle och den kultur som avses och
varierar beroende pé vilken tidsperiod som studeras. Idealen stimmer ofta inte
med hur den vanliga méinniskan ser ut, utan det normala forskjuts. Vad som be-
traktas som sjukdom beror péd i1 vilken kultur och vilket samhélle som denna
upptrader. Johannison (1990) talar om “kultursjukdomar” som upptrader hos en
viss grupp ménniskor 1 samhéllet. Hon har visat att vad som diagnostiseras som
sjukdom varierar, beroende pa de varderingar och normer som finns i radande
kultur. Definitionen av sjukdom péverkas av ekonomiska, sociala och hygienis-
ka forhallanden, individens levnadssatt och kulturella monster.

Vissa sjukdomar upptrider vid en viss tidsperiod for att sedan forsvinna och er-
sdttas av andra. Enligt Johannisson uppstér sjukdom 1 en tid d& denna behovs,
inte bara av de drabbade sjilva utan dven av ldkarna och det omgivande samhal-
let. Detta har dven diskuterats av Hjorne och Siljo (2004), dar diagnostisering av
barn kan forstds som ett sétt att forhélla sig till olikhet hos elever i dagens skola
som inte passar in i det vanliga systemet. Hjorne och Séljo visar hur beteende-
problem hos eleverna forstds i termer av hjarnskada snarare 4n som konkreta
hindelser 1 skolsituationen.

Enligt Wendell (1996) ar samhillet konstruerat efter en mall for normalitet som
om alla vore friska och unga och skapade efter kulturella ideal, vilka ofta &r
manliga. Detta utestinger méanniskor med funktionshinder eller kan hindra dem
frén att delta fullt ut. Hon menar att funktionshinder eller sjukdom inte dr nagot
privat, som dr separerat fran resten av livet, utan borde inga som en naturlig del i
samhaéllet 1 stillet for att gdmmas undan. Individer med funktionshinder delar en
gemensam verklighet som utgdrs av den behandling man utsitts for av omgi-
vande samhille (Fine & Ash, 1988; Goffman, 1972). Det sitt pé vilket personer
med handikapp etiketteras och behandlas 1 ett samhélle sdger mycket om vilka
varderingar och normer som géller 1 samhéllet och hur den funktionshindrade
kan uppleva sitt handikapp (Fine & Ash, 1988). Det finns en stigmatisering av
de ménniskor 1 samhillet som avviker fran sociala forvantningar och inte kan
leva upp till rddande normer (Goffman, 1972). Personer som har ett stigma kan-
netecknas av att ha ett fysiskt eller psykiskt avvikande beteende eller utseende
som skiljer sig frdn andra ménniskors.
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Kroppslig dysfunktion

Toombs (1992) har, utifran ett fenomenologiskt perspektiv, beskrivit egna upp-
levelser av sjukdomen multipel skleros (MS). Enligt Toombs har vi en kropps-
bild eller en inre forestéllning om vér kropp (body-image). Vi vet om var vi har
kroppen utan att vara medvetna om den. Det dr en kunskap och en kompetens
som finns 1 kroppen som innebir mojlighet att integreras med omvérlden. Vi vet
om vi stir upp eller sitter ner utan att se efter var vi har var kropp. Genom denna
kunskap kan vi orientera oss 1 omvarlden. Enligt Toombs kan sjukdom ge en
storning 1 relationen mellan medvetande och kropp. Den levda kroppen, som éar
narvarande och omedveten, kan vid sjukdom inte langre tas for given.

Leder (1990) beskriver tre olika tillstdnd 1 kroppen. Den extatiska kroppen inne-
bér att man gar helt upp 1 ndgot och glommer bort sin kropp. Fokus ar riktat mot
omgivningen, nigot intresse eller en verksamhet som tar hela koncentrationen
och vi glommer tid och rum. Den tillbakadragna kroppen innebir att det finns
en kunskap 1 kroppen som gor att den fungerar utan att vi behdver dgna den na-
gon uppmairksamhet. Det dr forst ndr denna kunskap inte fungerar som vi blir
medvetna om kroppen. Den dysframtrddande kroppen innebér att kroppen har
blivit problematisk och framtridder for oss och andra pad ett negativt sitt.
Kroppen ér inte langre 1 bakgrund och anonym utan istillet vinds uppmérksam-
heten mot den. Vi kan inte lidngre lita pa den eller forutsdga dess anonymitet.
Enligt Leder kan kroppen ses utifrdn tre olika nivder. Han menar att kroppen kan
ses som en biologisk organism, som en personlig grund for identiteten och som
en social konstruktion, utifrdn det samhélle och kultur man ingér 1.

Ingen del ses avskild frdn ndgon annan utan det finns en kontinuerlig kommuni-
kation mellan dessa. Vid sjukdom eller skada méste aterskapande ske pd samtli-
ga dessa nivaer.

Sjukdom och dysfunktion leder ofta till att man objektifierar sin kropp
(Carpenter, 1994; Leder, 1990; Toombs, 1992). Smérta och funktionshinder
medfor att uppmirksamheten vinds mot den egna kroppen. Denna ir inte ldngre
nagot omedvetet som bildar en bakgrund till aktiviteter och handlingar. Utifran
den levda kroppens perspektiv innebér sjukdom eller skada ocksé en stérning i
forhallandet mellan individen och dennes omvirld. Med en fordandrad kropp
kommer ocksé vérlden runt omkring att upplevas pa ett nytt sitt. Att leva med
en dysfunktion innebdr oformdga att engagera sig 1 omvirlden pé det sitt som
man dr van vid (Toombs, 1992).

Frank (1991) beskriver hur erfarenheten att f& en allvarlig sjukdom kan liknas
vid att forlora sin karta, vilket innebér att man maste lira sig att relatera till virl-
den pa ett annat sitt. For honom involverar vért kroppsliga varande alltid speci-
ella problem. Han diskuterar hur kroppen sjdlv kan vara ett problem. For att be-
skriva hur kroppen hanterar dessa problem foreslds en typologi. Han beskriver

12



fyra olika omradden som skall penetreras. Enligt Frank finns det inte nigra fasta
grianser mellan dessa utan en kontinuitet mellan dem.

Kontroll av kroppen. Har skall man fraga sig hur vl kroppen kan kontrolleras
och forutsidgas. Sjukdom, menar Frank, innebér att man maste lira sig att leva
med forlust av kontroll, samtidigt som forlust av kontroll dr stigmatiserande 1
vart samhélle.

Onskan. Enligt Frank skall foljande fragor stillas: Vad vill jag? Hur kan denna
onskan uttryckas for min kropp, med min kropp och genom min kropp? Onskan
skall hér forstds som behov och nddvéandighet och kan ses som en vilja att integ-
reras med omvérlden.

Relation till andra. Foljande fragor skall stillas: Hur kan andra manniskor rela-
tera till min kropp? Ar jag instingd i mig sjilv eller finns en 6ppen relation med
andra? Hur kan vir gemensamma kroppslighet paverka relationen till andra
manniskor?

Relation till kroppen. Frank menar att man skall frdga om det finns en kontakt
med kroppen eller om det finns en separation mellan kropp och medvetande.
Héar menar han att man skall stédlla sig frdgan om man Aar sin kropp eller dr sin
kropp. Beroende pé relationen till sin kropp kommer forhéllningsséttet till den
att te sig pé helt skilda satt. Detta blir sérskilt tydligt vid sjukdom eller funk-
tionshinder da det finns risk att en person distanserar sig frdn sin kropp. Sjalv
foresprdkar Frank en néra relation till kroppen och att man lar kdnna den for att
kunna tyda dess signaler.

Dysfunktion och intersubjektivitet

Schiitz (1972) beskriver olika sociala relationer som vi har till var omvérld. Da
vi moter en médnniska ansikte mot ansikte har vi en direkt relation med denna. Vi
upplever den andre som en levande minniska, dér inte bara orden upplevs utan
ocksa den kroppsliga kommunikation som sker mellan oss. Vi delar tid och rum
och ingér i en “vi-relation”. Denna situation &r skild frdn de-relationen” dér vi
bara har en indirekt relation till den andre. Det finns en anonymitet 1 relationen
och jag dr inte intresserad av den andre som person utan endast pa grund av den
funktion han eller hon har. Vi kategoriserar manniskor 1 typer som vi har olika
grad av anonymitet gentemot. Det dr individer som har vissa karaktéristika pa
grund av sitt yrke eller ndgot annat utmérkande.

Man tinker inte pa dessa som individer utan som en grupp. Aven om jag tinker
pé en person som en individ, dr han eller hon dnda en individ som &r definierad
pé grund av sin typifiering och darfér en anonym individ. Det karaktéristiska for
typer ar att de beter sig pa ett visst sitt och ar icke-personer” (Schiitz, 1972).

13



Dessa sitt att kategorisera manniskor ingér som en del av vért sitt att forhélla
oss till verkligheten och som vi anvédnder oss av for att forenkla vér virld och
lattare forstd och orientera oss 1 den. P4 samma sétt har en person med en rygg-
margsskada blivit en handikappad person. Eller med Schiitz ord ”han har blivit
en typ”. Typer anviands nédr vi inte har egna erfarenheter av manniskor, till skill-
nad fran situationer dér vi har en relation ansikte mot ansikte med en person.

I situationer ansikte mot ansikte moter vi dessa “typer” som verkliga personer
didr vi kan modifiera och fordndra instidllningen till dessa. Karlsson och
Bullington (1999) har undersokt hur barndomsblinda individer upplever den
egna kroppen. De menar att blinda personer har ett abstrakt respektive ett kon-
kret sitt att uppleva sin kropp. Vid en abstrakt upplevelse objektifierar man den
egna kroppen. Da forestiller jag mig hur ”den andre” ser pa min kropp. Nar jag
upplever kroppen som ndgot konkret ses den egna kroppen 1 forhdllande till mig
sjdlv och dr nédra forbunden med identiteten.

Hur vi uppfattar var kropp ar inte oberoende av den miljo och det samhélle vi
lever 1. Beroende pa vilka kroppsideal som finns paverkas var kroppsbild och
den syn vi har pa till exempel minniskor med handikapp (Lundin & Akesson,
1996). Mian och kvinnor lever under olika betingelser 1 vart samhélle, vilket
kommer att prigla deras forhéllande till sina kroppar. Enligt Young (1980) ar
kvinnor 1 vart samhélle séllan tillfreds med eller har tilltro till den egna kroppen.
Det innebir att de ofta objektifierar sin kropp 1 stérre omfattning. Detta visar sig
vid exempelvis fysiska aktiviteter, dar kvinnor sillan satsar helt utan objektifie-
rar delar av kroppen som darfor inte dr helt engagerad 1 aktiviteter (Young,
1980). Med detta synsitt skulle ett fysiskt funktionshinder for en kvinna ge
dubbelt handikapp i jimforelse med en man. Att leva med en dysfunktionell
kropp kan leda till att den drabbade kan kinna fraimmandeskap till sitt personliga
liv och sociala sammanhang. Foljden blir att man inte kan engagera sig i om-
virlden pa samma sitt som tidigare. Det kan ge en kénsla av osdkerhet och leda
till isolering (Murphy, 1990; Toombs, 1992).

Dysfunktion och krishantering

Att drabbas av ett fysiskt funktionshinder innebar att den egna kroppen inte
langre kan tas for given. I stillet upptrdder en kénsla av osdkerhet (Becker,
1997; Frank, 1991; Murphy, 1990; Sacks, 1984). Sacks beskriver i sin bok ”A
leg to stand on” den hjdlploshet som han upplever nér hans ben inte ldngre fun-
gerar. En skada péverkar erfarenheten av den egna kroppen, identiteten och om-
vérlden. Sjukhustiden och rehabiliteringen ses av patienten som ett slags andra
barndom. Precis som i barndomen innefattar dessa ett lirande dar man skall pas-
sera genom vissa stadier. Han beskriver ocksd hur han socialiseras in 1 rollen
som patient, dir det framfor allt géller att vara tdlmodig.
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Att sjukhustiden kan innebira att patienten maste vara foglig och talmodig be-
kriftas dven av andra studier (Carpenter, 1994, Murphy, 1990; Papadimitriou,
2000). Patienten kan ofta drabbas av dubbla budskap, dir det finns en uppma-
ning till sjilvstandighet samtidigt som de flesta beslut om patienten fattas av
sjukvardspersonalen (Trieschmann, 1988; Papadimitriou, 2000). Sacks (1984),
som sjélv r ldkare, upplever rddsla, ensamhet och hjélploshet. Han lyfter fram
flera faktorer som inte dr rent medicinska men som har betydelse for &terhdm-
ningen, som till exempel att fa tillgdng till den musik han tyckte om, att triffa
vanner och att fi mojlighet att uppleva naturen.

Att drabbas av en ryggmargsskada innebdr att komma 1 en livskris. Individen
kommer 1 en situation som man inte har varit med om tidigare och har darfor
ingen erfarenhet av hur man tar sig igenom. Becker (1997) beskriver ménniskor
som hamnar 1 krissituationer. Att drabbas av en allvarlig sjukdom kan jimforas
med andra former av kriser 1 en manniskas liv.

Anpassningen till den fordndrade livssituationen efter en ryggmargsskada ar en
lang och modosam process (Lundqvist, Sidsteen, Blomstrand, & Sullivan,
1991). 1 forskningsdversikter har man kunnat dra slutsatsen att individer med
ryggmirgsskada har okade nivder av dngest mellan 23-25 % och depression
mellan 35-38 % (Kennedy, Hopwood & Duff, 2001; Krause, 1992, a).
I en nyligen genomford svensk studie visades att personer med ryggmérgsskada
upplevde en lagre livskvalitet dn en alders- och kénsmatchad kontrollgrupp utan
ryggmairgsskada (Elfstrom, 2003).

Cullberg (1978) beskriver olika tillstind man genomgar i en krissituation. Dessa
anses folja ett bestimt monster dér den ena fasen avldser den andra. Cullberg
delar in den traumatiska krisens forlopp i1 fyra olika faser: en forsta chockfas
som sedan Overgér 1 en reaktionsfas vilken f6ljes av en bearbetningsfas fram till
en nyorienteringsfas. Teorier om att den kénslomissiga anpassningen efter
en ryggmirgsskada skulle ske i olika bestimda stadier har numera ifrdga
satts. Istdllet ses anpassningen som en fortgdende process (Oliver, 1988;
Trieschmann, 1988; Seymour, 1998). Seymour (1998) hénvisar till Giddens
(1991) diskussion om ”en andra chans” och drar paralleller mellan att drabbas av
en ryggmargsskada och att genomga en skilsmissa. I badda fallen kan det innebé-
ra en mojlighet att borja pa nagot nytt.

Damasio (2002), ldkare och neurolog, har studerat upplevelser hos personer som
drabbats av svdra kroppsliga skador. Han beskriver personer som drabbas av
”Locked in” syndromet, ett sjukdomstillstind dir man kastas frdn ett fullt med-
vetet tillstdnd till en néstan total isolering. Den drabbade kan inte meddela sig
med omgivningen annat dn genom Ogonblinkningar medan den intellektuella
kapaciteten fungerar som fore skadan. Damasio hivdar att, trots drastiska for-
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dndringar, uppvisas inte den angest eller inre kaos som man skulle forestilla sig.
De drabbade kan istéllet uppleva ett markligt lugn dar de ar fullt medvetna om
det tragiska 1 sin situation och de kan beskriva upplevelser av sorg och frustra-
tion over sitt tillstdnd (Damasio, 2002, s. 331-332).

Bauby (1997) beskriver 1 sin bok Fjdrilen i glaskupan sina upplevelser efter att
ha drabbats av ”Locked in” syndrom. P& ett osentimentalt och innehéllsrikt sétt
beskrivs tiden pé sjukhuset och den fordndrade livssituationen: ”Under veckor-
nas lopp har min patvingade ensamhet gjort att jag blivit nistan stoiskt lugn”
(Bauby, 1997, s. 44).

Dysfunktion och identitet

Charmaz (1987) beskriver vad som hidnder nidr ménniskor far en kronisk sjuk-
dom, med ett fysiskt funktionshinder som f6ljd. Svérigheter att kontrollera sin
kropp, menar hon, leder till forlorad kontroll 6ver det liv man hade tidigare, en
forlust av jaget och identiteten och en forandring av relationen till andra ménni-
skor. Sjukdomen medfor ofta en social isolering och bemdtandet fran andra
manniskor kan leda till negativa erfarenheter. I stéllet for den tidigare sjilvstédn-
digheten upplever den drabbade sig som en belastning. Toombs (1992) menar att
sjukdom innebédr en forlust av jaget. Murphy (1990) beskriver de fordndringar
som hans kropp genomgér efter en ryggméirgsskada. Den kroppsliga forandring-
en upplevs som om han forlorat en del av sig sjdlv. Ryggmargsskadan paverkar
dven manniskors forhdllande till honom. Han ses inte ldngre som den person han
var, trots att han fortfarande ser sig sjdlv som samma person som han var fore
skadan.

Yoshida (1993) beskriver aterskapandet av sjdlvet efter en ryggmargsskada som
en pendel mellan skadade och inte skadade delar av identiteten. Det tidigare
sjdlvet ar baserat pd den person man var fore skadan. Det innehéller en kédrna av
det tidigare jaget och ytliga aspekter av det skadade sjilvet. Den supernormala
identiteten representeras av en person som vagrar att ta emot hjilp fran ndgon
annan och som engagerar sig 1 aktiviteter av extraordinér karaktir. Den skadade
identiteten som det totala sjdlvet definieras huvudsakligen som en negativ iden-
titet. Man behandlar sig sjdlv som en person som behover all hjdlp fran andra
eller forvantar sig att andra skall veta exakt vad en person med en ryggméargs-
skada behover. Den skadade identiteten som en aspekt av det totala sjdlvet in-
volverar bade skadade och inte skadade delar av sjdlvet. Identiteten ses som en
medelvig mellan den skadade och den normala identiteten. Det finns en forsta-
else for att man behover anvédnda rullstol och det dr pé det sittet som det kom-
mer att vara. Man fOrstar ocksi att det finns begransningar med att sitta i rullstol.
Det finns en kollektiv medvetenhet och gemenskap med andra personer som har
en ryggmargsskada.

16



Yoshida (1993) ser aterskapandet av sjilvet hos personer med ryggmairgsskada
som en dynamisk, skiftande process mellan den skadade identiteten och den ti-
digare identiteten. Processen ses som kontinuerlig och tvdrgdende mellan den
skadade och den friska identiteten. Det finns inte bara en kommunikation fran
den normala identiteten till den skadade, utan ocksa kommunikation fran den
skadade identiteten till den friska.

Papadimitriou (2000) menar att Yoshidas modell av en pendel som svinger mel-
lan den skadade och den friska identiteten kan ses som en dynamiskt skiftande
rorelse dér ett funktionshinder eller en sjukdom inte dr ett konstant sétt att vara.
Studien utmanar, enligt Papadimitriou (2000), endimensionella teorier om ska-
pandet av identitet. Att en ryggmargsskada inte nddvandigtvis behover vara cen-
tral 1 en persons identitet bekrédftas av Papadimitriou (2000) och Seymour
(1998).

Ryggmargsskador och hjalpldsa offer

Oliver (1996, 1988), Zola (1982, 1991) och Murphy (1990) har egna erfarenhe-
ter av att leva med en ryggmargsskada. De menar att manniskor med sjukdom
eller funktionshinder inte har fullviardig status 1 samhéllet utan betraktas som
hjélplosa offer. Man anser att en stor del av handikappforskningen lyfter fram
bilden av en funktionshindrad person som en individ som &r oformogen att ta
vara pa sig sjalv. Fine och Asch (1988) kritiserar detta synsétt, dir en funktions-
hindrad person ses som en hjélplds passiv icke-person som ar osjilvstdndig utan
kompetens och som #r beroende av andras hjilp. Aven Oliver (1996) och
Wendel (1996) menar att handikapp forst och framst &r ett socialt problem och
de véander sig mot den litteratur som beskriver fysiskt handikapp och sjukdom
som en personlig tragedi och en enskild angeldgenhet.

Enligt Oliver (1996, 1988) ses ryggmairgsskadan som en betydelsefull hdandelse i
den skadades liv snarare dn som en personlig tragedi. Méanniskor med rygg-
margsskada ser sig som vanliga individer, som skall hantera extraordinédra sva-
righeter. Oliver (1996) menar att merparten av den forskning som gjorts om
handikapp har genomforts av personer som inte sjdlva har erfarenhet av skada
eller handikapp och han efterlyser forskning som tar skadades och funktions-
hindrades perspektiv. Enligt Oliver (1996) fortrycker samhaéllet personer med
funktionshinder vilket kan jimforas med det fortryck som riktas mot andra mi-
noritetsgrupper. Han menar 1 likhet med Charlton (1997) och Murphy (1990) att
minniskor med funktionshinder skall kdmpa for sina rittigheter att fa delta 1
samhéllet pd samma villkor som andra ménniskor.

Hur livet utvecklas efter en ryggmérgsskada beror inte enbart pd hur allvarliga
de fysiska foljderna av skadan &r utan avgdrs i hog grad av vilken person man ar
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och vilket stod man far fran sin omgivning (Trieschmann, 1988). Trots att
ryggmargsskadan dr en dramatisk hindelse behdver den inte nodvandigtvis vara
en negativ upplevelse (Carpenter, 1994; Papadimitriou, 2000). Enligt Carpenter
(1994) mér personer med ryggmargskada inte sd daligt som sjukvardspersonalen
ofta utgar ifran. Istillet menar hon att ménga av de drabbade lever ett bra liv.

Syfte och fragestallningar

Utifran ett fenomenologiskt livsvérldsperspektiv édr syftet 1 denna studie att dka
forstaelsen for hur forhallandet till kropp och virld éterskapas efter en rygg-
margsskada. Utifrin ett intresse for kroppen, 1 forstdelsen av denna som en enhet
mellan kropp och sjél, f6ll det sig naturligt att anvdnda mig av ett perspektiv in-
spirerat av Merleau-Pontys teorier. Studier om personer med ryggmargsskada
utifran ett kvantitativt perspektiv dr talrika och har utforts inom olika omréaden.
Jag har dock inte kunnat upptdacka ndgon forskning utifrdn ett fenomenologiskt
livsvirldsperspektiv, dér ldrandeaspekter star 1 fokus. Intresset 1 foreliggande
studie dr att utforska hur personer med ryggmargsskada ldr sig att hantera och
leva med en fordndrad kropp.

For en person med ryggméargsskada kommer ldrandet att vara centralt 1 forhal-
lande till den fordndrade kroppen. Det finns dérfor ett intresse att fokusera pa
larandeprocesser. Ett andra syfte med studien &r att bidra till forstdelsen om
sambandet kropp och ldarande. Centrala fragestéllningar 1 studien kan formuleras
enligt foljande:

Hur upplevs och erfars den forandrade kroppen?

Hur lar man sig att hantera den fordndrade kroppen?

Vad innebir det att drabbas av och leva med en ryggmérgsskada?
Hur lar man sig att leva med en ryggmargsskada?

Man kan friga sig vilken betydelse som ldrande har med ateranpassningen efter
en ryggmargsskada. Med ldrande menar jag ett larande som ses som nigot som
sker kontinuerligt och inte endast i1 speciella miljéer och verksamheter eller 1 en
traditionell undervisningssituation 1 skolan. Rehabilitering kan forstds som ett
larande utifrin ett speciellt syfte.

18



Studiens teoretiska grund

Vi delar vart kroppsliga varande med andra manniskor. Genom detta tillstind
delar vi ocksad formdgan till kroppsliga upplevelser och erfarenheter. Kroppen
finns med som en naturlig del av vir person. Med andra ord kan sdgas att ”vi ar
ett med kroppen”. Det dr genom den vi finns till i védrlden. Det &r genom
kroppen vi far tillgang till véirlden och forstdr den (Bengtsson, 1997, 1999;
Bullington, 1999; Burkitt, 1999; Leder, 1990; Merleau-Ponty, 1968, 1995).
Normalt finns kroppen som en bakgrund i vért medvetande da fokus for vér
uppmirksamhet ar riktat mot omvirlden. Kroppen finns men vi tdnker oftast inte
pa den. Det ar detta for-givet-tagna som utmérker vart normala kroppsliga till-
stdnd. Vi kan dven vilja att rikta uppméirksamheten mot kroppen till exempel
ndr vi observerar hjirtats pulsslag eller lungornas andetag. Nir inte kroppen
fungerar som vi dr vana vid, riktar vi uppmérksamheten mot den. Det kan ske
vid normala kroppsliga fordndringar som vid exempelvis pubertet eller aldrande
(Duesund, 1996, 2003; Leder, 1990). Aven en liten forindring, som exempelvis
ett skavsér pa foten, innebér att kroppen kommer 1 fokus och framtriader for oss.
Vad hinder d& en minniska drabbas av en varaktig och genomgripande kropps-
lig forandring? Hur ldr man sig att leva med en fordndrad kropp och den nya
livssituation, som den fordndrade kroppen innebar?

Utifrédn mitt syfte att forstd hur forhallandet till kroppen och omvérlden aterska-
pas efter en ryggmargsskada har jag valt att ta min utgdngspunkt i ett livsvéarlds-
perspektiv. Livsvérldsforskning soker pad en Overgripande niva forstd manni-
skors levda relationer till sin varld. Kdnnetecknande for livsvarlden r att krop-
pen och varlden utgdr en enhet och médnniskan beskrivs som ett vara-till-varlden
(Bengtsson, 1999; Merleau-Ponty, 1995; Svenaeus, 2003). Det finns alltsé fokus
pa béade kropp och virld.

Livsvérlden kan forstds som den konkreta, erfarna verklighet vi dagligen lever 1
och stindigt och oreflekterat tar for given. Den kan forstds som den vérld som
finns mellan individen och vérlden. Livsvérlden ar oreflekterad och forveten-
skaplig och ér den vérld som dr levande och ndrvarande genom véra sinnen och
varseblivningar.
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Den framtrader alltid for oss mot bakgrund av tidigare erfarenheter. Livsvirlden
ar dar vi skapar mening. Mening far vi genom véra levda erfarenheter
(Bengtsson, 1999).

Merleau-Ponty har kroppen som central utgdngspunkt for sin filosofi och har ett
vil utvecklat kroppsbegrepp. Merleau-Ponty har utvecklat detta begrepp till att
omfatta badde den rent fysiska kroppen och medvetandet. I kontrast till den upp-
delade kroppen, av ett jag som en tdnkande individ och en kropp som ett fysiskt
objekt, star den levda kroppen. I den levda kroppen integreras badde materia och
medvetande till en enhet.

Merleau-Ponty har utvecklat kunskap om kroppen bland annat genom exempel
frén sjuka och funktionshindrade personer. Han vander sig mot synen pd ménni-
skan som separerad i1 kropp och sjél och kritiserar bade den traditionella psyko-
login och den medicinska vetenskapen, ddr han menar att detta kommer till ut-
tryck. Merleau-Pontys betydelse ligger i att han lyfter fram kroppen som erfa-
rande subjekt och dirmed menar att man dr sin kropp. Han vinder sig dven mot
bade empirism och intellektualism i forstdelsen av manniskan.

Enligt Merleau-Ponty dr kroppen personlig och en naturlig del av mig. Det ar
inte mojligt att fly fran sin kropp. Vi kan inte vara utanfor kroppen och vi kan
inte fjirma oss frdn den. Nir jag ser mig i1 spegeln kan jag inte g ur min egen
spegelbild. P4 samma sétt dr vi alltid bundna till kroppen. Kroppen finns alltid
dar for mig. Den ér aldrig framfor mig (Merleau-Ponty, 1995, s. 90). Kroppen
ses som en enhet. Det innebér att den personliga identiteten dr nara forknippad
med den egna kroppen. Kroppen ér en grundldggande realitet och en ontologisk
utgangspunkt for min studie.

Centrala begrepp

Centrala begrepp hos Merleau-Ponty som dr av relevans for min studie dr den
levda kroppen, intentionalitet, inforlivande, intersubjektivitet, samt tid och rum.

Den levda kroppen

Det ar den levda kroppen som dr utgdngspunkten for Merleau-Ponty. I den levda
kroppen sammanflétas kropp och sjil. Detta sitt att betrakta kroppen star 1 kon-
trast till Descartes satt att se medvetandet separerat frdn kroppen, dir existensen
beskrivs som “’jag tinker, darfor finns jag”. Det ér 1 stillet genom kroppen som
existensen forverkligas. Tanken kan inte skiljas fran kroppen, utan dessa skall
ses som tva sidor av en enhet. Av den anledningen visar sig kroppsliga erfaren-
heter, som exempelvis fysisk anstrdngning, smirta eller vdlbehag 1 vara tankar
och kénslor.
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Sorg och nedstdmdhet kan uttryckas i kroppslig ororlighet liksom kroppslig ak-
tivitet ofta ger upphov till upprymdhet och glidje. Det finns inte ndgot orsaks-
sammanhang mellan kropp och sjil utan det dr en sammanflédtning i1 betydelsen
ett 0msesidigt beroende mellan kropp och sjil. Kroppen ar sdledes inte en sjillos
maskin och ett passivt objekt som styrs av hjdrnan, utan kroppen ar subjektet
och tankarna finns i1 kroppen. Erfarenhet kan uppfattas som prereflektiv, alltsa
nagot som forutsatts av och foregar reflektion. Med andra ord kan man siga att
kroppen kommer fore forstdndet. Erfarenheten ér alltid forkroppsligad.

Trots att kroppen lyfts fram som ett subjekt kan vi objektifiera véar kropp. Den
kan véxla mellan att vara ett subjekt och ett objekt, liksom att samtidigt vara
bade subjekt och objekt. Till exempel kan jag badde berdra och lata mig beroras.
Foljande exempel illustrerar denna formaga hos kroppen:” When I touch my
right hand with my left, my right hand, as an object, has the strange property of
being able to feel too. We have just seen that the two hands are never simultane-
ously in the relationship of touched and touching to each other” (Merleau-Ponty,
1995, s. 93). Det finns saledes en tvetydighet 1 den levda kroppen. Denna tvety-
dighet ar speciell 1 Merleau-Pontys filosofi.

Kroppen ér det centrum 1 vilket livet utspelar sig. ”The body is the vehicle of
being in the world, and having a body is, for a living creature, to be intervolved
in a definite environment, to identify oneself with certain projects and to be con-
tinually committed to them” (Merleau-Ponty, 1995, s. 82).”The body is our gen-
eral medium of having a world” sdger Merleau-Ponty (1995, s. 146). Det inne-
bér att vi genom var kropp dr sammanvidvda med vérlden och att vi genom krop-
pen har en levd relation till vdrlden. Varandet 1 vérlden ér basen for all erfaren-
het och kunskap.

Intentionalitet
Enligt Husserl (2000) maste medvetandet alltid vara riktat mot ndgot. Merleau-
Ponty introducerar ”den levda kroppens intentionalitet”, dar riktadhet inte bara

finns hos medvetandet utan ocksa 1 kroppen. Véara kroppar ar riktade mot om-
virlden (Merleau-Ponty, 1995, s. 110).

Vi ér alltid riktade mot nigonting. Det finns ett komplicerat samspel mellan ex-
empelvis syn och kédnsel och detta samspel sker helt spontant. Det innebér att nér
vi stricker oss efter ett foremal nds detta utan att vi behdver tdnka pa hur vi gor.
Den egna kroppen formar att orientera sig 1 véirlden och vet hur den skall klara
en uppgift pd basta sétt. Nér jag skall utfora ndgot d4r mina handlingar riktade
mot ett mél eller den uppgift jag skall utfora. Kroppen inkluderar ett samspel
inte bara mellan syn och kénsel utan med omgivande vérld. Riktadheten inklu-
derar att vi upplever kroppen som en helhet. Nir jag utfor ndgot kommer inte
uppmarksamheten att vara fast vid kroppen eller dess olika delar. Denna syn pa
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kroppen menar jag har betydelse for hur instruktion och kommunikation bést
beframjar fardighet och kroppslig kunskap (Merleau-Ponty, 1995, s. 148-153).

Merleau-Ponty (1999, s. 58-65) analyserar motorikens betydelse utifran abstrak-
ta och konkreta rorelser. Med abstrakta rorelser menas rorelser som utfors utan
nagot mal eller ssmmanhang. Instruktionen till att utfora en abstrakt rorelse kan
utifran mitt exempel vara exempelvis ’strick fram armen”. Den angivna rorel-
sen saknar mél eller uppgift och ér 1 den betydelsen abstrakt.

Med konkreta rorelser menas rorelser som utfors ett bestimt syfte, mal eller
sammanhang. En sédan instruktion kan till exempel vara “’ta tag 1 glaset.”. Upp-
mairksamheten dr riktad mot objekt utanfor kroppen och hela kroppen bildar
bakgrund till handlingen. Kroppens olika delar, menar Merleau-Ponty (1999),
erfars bara genom deras funktionella virde. Han menar att barn, vid deras forsta
forsok att gripa, inte ser handen utan det objekt som man skall gripa tag 1. Van-
ligtvis har manniskor, sdger Merleau-Ponty, inte nagon svérighet att utfora isole-
rade abstrakta rorelser. Utifrdn sina exempel menar han att méinniskor med
hjarnskada har svart att utfora abstrakta rorelser, men klarar av att utféra konkre-
ta rorelser. De kan till exempel inte pd uppmaning klara av att orientera olika
delar pa kroppen, men har inte ndgon svérighet att finna en punkt pd kroppen dir
det kliar. For en skadad eller sjuk person har en abstrakt instruktion endast en
intellektuell betydelse men ingen motorisk betydelse.

Enligt Merleau-Ponty (1995) innebir vér riktadhet att kroppen strdvar efter att
overskrida sig sjdlv. Var riktade kropp syftar till att utvidga vart varande i virl-
den. Just denna riktadhet mot omvérlden forutsétter att kroppen &r tagen for
given ndr vi gor nagot. Merleau-Ponty menar att vi normalt inte & medvetna om
var kropp och att det 4r detta som &r det naturliga tillstindet. Kroppen &r osynlig
och nédrvarande i1 varje handling. Nir jag till exempel skriver kan jag inte kon-
centrera mig pd handen. Nér jag gér 4r min uppmairksamhet inte riktad mot
fotterna utan mot underlaget.

Kroppen bildar en bakgrund i vart medvetande. Vi vet om att den finns, men den
framtridder inte for oss. Trots att jag har en intim kontakt med min kropp ar den
samtidigt anonym for mig. Det finns alltid en del av mig som inte ar kénd for
mig. Zaner (1964) uttrycker det som att kroppen har en gomd nédrvaro som det
inte 4r mojligt att komma &t. Han menar vidare att kroppen har en motorisk till-
bakadragenhet. Den fungerar utan var vetskap och kontroll och de inre organen
fungerar 1 tysthet.
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Vi har forméga att véaxla var riktadhet frdn omvérlden och in mot kroppen. Nér
jag laser en bok dr min uppmarksamhet inriktad pd innehallet 1 boken och krop-
pen “’finns inte” 1 mitt medvetande. P4 ndgon sekund kan dock hela min upp-
marksamhet vindas mot kroppen om exempelvis mitt ben har somnat. Dé skakar
jag 1 benet tills obehaget slapper och sedan dr min koncentration ater inriktad pa
bokens innehdll. Nir vi medvetet riktar vir uppmérksamhet mot kroppen och till
exempel lyssnar till hjdrtats slag eller andetagen frdn lungorna, avskdrmar och
utestdnger vi intryck frdn omvérlden som da istéllet bildar en bakgrund 1 vért
medvetande (Leder, 1990; Duesund, 2003).

Nér kroppen inte fungerar som vi dr vana vid, riktar vi oss mot den. Vid smaérta
eller funktionshinder blir kroppen nirvarande for oss pd ett negativt satt. Néar
den péakallar var uppmaérksamhet associerar vi litt till sjukdom. Detta ar inte all-
tid fallet, utan kan ocksd ske vid normala kroppsliga fordandringar (Duesund,
2003; Leder, 1990).

Viér riktadhet innebér att vi engagerar oss och dr delaktiga i livet. Denna riktad-
het, menar Merleau-Ponty, kan visa sig som en fysisk orientering mot var om-
varld. ”Nar jag ar krossad av sorg och fortdrd av smirta, flackar min blick dnda
omkring, den intresserar sig lomskt for ndgot gldnsande foremaél, den borjar pa
nytt sin sjdlvstindiga existens” (Merleau-Ponty, 1999, s. 35).

Inforlivande

Inforlivande kan forstds som forldngning av kroppen och innebér att omsluta
och innefatta ndgot. Genom kroppsliga erfarenheter inforlivar vi var omgivning.
Vi lyser pé den med vart medvetandeljus och den framtrader och blir medveten
for oss. Kroppsligt overskridande kan ocksa ske nér vi lirt oss att behérska ett
redskap. Vi utvidgar var kropp genom att vi inforlivar redskapet 1 var kropp. To
get used to a hat, a car or a stick is to be transplanted into them or conversely to
incorporate them into the bulk of our own body” (Merleau-Ponty, 1995, s. 143).
Nar jag skall ldra mig att hantera ett redskap méste jag forst ldara kdnna det och
vinja mig vid det. Det betyder att jag kidnner jag mig fram och borjar rora
vid det och successivt inforlivar det med min kropp. ”If I want to get used
to a stick, I try it by touching a few things with it, and eventually I have it
'well in hand' ”(Merleau-Ponty, 1995, s. 143).

Inforlivande sker nér vi till exempel lar oss att kora bil. Nar vi skall passera med
bilen igenom en trdng passage vet vi var bilen har sina grinser. Man kan utifran
dessa teorier sdga att den rullstolsburne har lért sig att kdra 6ver en trottoarkant
nér rullstolen har inforlivats.
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D4 har rullstolen upphort att vara ett objekt utanfor den skadades kropp, liksom
bilen inte langre ar ett foremal utanfor bilforarens kropp. Rullstolen blir till ’en
del av kroppen” liksom bilforaren blir till ”ett med bilen”.

Att ldra sig en fardighet handlar om att kroppen har tilldgnat sig en kunskap. Det
innebdr en dverensstimmelse mellan det vi avser och det som ir givet eller, med
andra ord, mellan intentionen och utforandet (Merleau-Ponty, 1995, s. 144). Det
innebédr exempelvis att vi automatiskt bojer pd kndna nér vi gar nerfor en slutt-
ning och spontant stricker pd kndna nir vi gir uppfor en backe (Sheets-
Johnstone, 1992, b). Denna kunskap finns inte 1 huvudet utan 1 kroppen.

Merleau-Ponty (1995) menar att det ar mirkligt att vi endast forstar intelligens
som nagot teoretiskt och intellektuellt och inte ndgot som &r praktiskt och finns 1
kroppen. ”As has often been said, it is the body which 'catches' (kapiert) and
'comprehends' movement” (Merleau-Ponty, 1995, s. 143). Varje vana ar bade
motorisk och perceptuell.

Den kroppsliga intelligensen fungerar utan vér intellektuella medvetenhet. Det
innebdr att kroppsligt liv fungerar utan att vi behdver tdnka. Detta innebér ocksa
att medvetandet inte bara dr jag tdnker; ”Consciousness is in the first place, not a
matter of / think but I can”, siger Merleau-Ponty (1995, s. 137). Det innebér att
kroppslig aktivitet dr central for forstdelsen av mianniskan. Genom aktivitet
sammanbinds kroppen med omvirlden. Genom “’jag kan” realiseras mojligheter
att ta del av omvirlden.

Merleau-Ponty (1995) tycks se inforlivande som en foreteelse som sker spontant
utan att vi dr intellektuellt aktiva eller medvetna om den. Zaner (1964, s. 174)
beskriver inforlivande som en mer eller mindre automatisk process.

”For Merleau-Ponty there is an intentionality which is not the intentionality of
an absolute consciousness, but rather of a non-thetic consciousness, manifested
concretely in the body-proper itself.” ”Att ldra sig en dans &r att tilligna sig en
motorisk kunskap” (Merleau-Ponty, 1995). Kroppen méste forstd vad som skall
goras och inte intellektet. Nar kroppen har lart sig en fardighet har denna blivit
inforlivad och ar inte ndgot som man funderar 6ver. Det gor att vi exempelvis
kan hélla balansen nér vi cyklar utan att vi &r medvetna om hur vi gor.

Merleau-Ponty (1995) beskriver kroppen i termer av att det finns en vanekropp
(habit-body) och en nukropp (the body at this moment). Vanekroppen har en
kunskap 1 kroppen som blivit fardighet och som fortsétter att rikta sig mot vérl-
den. Det &r en kropp vars kunskap ar tagen for given och, som namnet uttrycker,
har blivit en vana (Merleau-Ponty, 1995, s. 82). I bada fallen handlar det om en
kunskap som é&r inldrd och som é&r tagen for given. En vana, menar Merleau-
Ponty (1995) ér ett uttryck frdn en etablerad praxis Merleau-Ponty, 1995,
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s. 143). Att tilligna sig en vana ar att fa ett satt att vara pa. Merleau-Ponty
(1995, 1968) ser kroppen som ett subjekt som tilldgnar sig erfarenheter 1 kom-
munikation med omgivande miljo. Nukropp ar den kropp som &r nirvarande ut-
ifran de forutsittningar man har idag. Att ha en fantomlem (ddr man fortfarande
upplever en kroppsdel trots att den dr amputerad) menar Merleau-Ponty (1995,
s. 81) dr att fortsatt ha vanan vad man kunde klara av tidigare och inte ta till sig
den kropp man har nu. Att inte anvinda “nukroppen” kan vara ett sitt att inte
behdva uppleva sitt handikapp och erfara saknaden av den fungerade kroppen.

Intersubjektivitet

Var riktadhet innebér att vi stér 1 kroppslig forbindelse och kommunikation med
andra ménniskor. Vi erfar inte bara andra méinniskors uttryck och sprik utan
dven deras tonfall, mimik, gester och rorelsemonster. Det medfor att jag kan
kdnna igen en annan ménniskas gester och uttryck. Det kan beskrivas som
osynliga trddar mellan minniskor som sammanflitar oss med varandra.
”Henceforth, as the parts of my body together compromise a system so my body
and the others are one whole, two sides of one and the same phenomenon”,
(Merleau-Ponty, 1995, s. 354). Erfarenheten av den egna kroppen ér beroende
av den kommunikation jag har med andra. Det finns en intersubjektivitet” ett
varande med andra ménniskor. Eftersom det d4r genom min kropp jag erfar, ar
det ocksd genom min kropp som jag forstar andra ménniskors minspel, gester
och handlande. Genom kroppen kommunicerar vi med omgivning och andra
manniskor.

Merleau-Ponty (1995, s. 148-147) jamfor kroppen med ett musikinstrument som
genom sina toner formedlar sitt budskap till omgivningen. Han menar att man
kan observera hur vi kroppsligt paverkas av andra méinniskor genom mimik och
gester. Vi har séledes alltid en kroppslig kommunikation med andra méinniskor.
Vi {6rstir andra genom deras gester och rorelser pd samma sétt som andra mén-
niskor forstdr genom sina kroppar. P4 sa sitt forstar jag inneborden nir exem-
pelvis en granne vinkar at mig. Det &r inte bara en hand som bdjs och vrids utan
en total rorelse som har en mening for mig. P4 samma sitt kan jag avldsa vreden
i en hotfull gest. Det 4r genom min kropp som jag forstar den andres gest. Jag
forstar ocksa rent spontant hur en medménniska mar genom att erfara.

Genom intersubjektiviteten upplevs en delad verklighet (Burkitt, 1999, s. 80).
Enligt Merleau-Ponty handlar det om en interaktion mellan levda kroppar.
”Between my consciousness and my body as I experience it between this phe-
nomenal body of mine and that of the other, there exists an internal relation
which causes the other to appear as the completion of the system” (Merleau-
Ponty, 1995, s. 352). Vi dr infldtade 1 varandra. Vi ér inte oberoende eller obe-
rorda av varandra, utan reaktioner och beteenden fran den ene registreras 1 den
andres kropp, vilket sker 1 ett kontinuerligt flode. Kroppen, siger Merleau-Ponty
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(1995), ar bade en kalla till kraft och sérbarhet dar ”den andre” genom sin blick
kan ”gora mig” till ett objekt. Néar detta sker kdnner bade den som betraktar och
den som blir betraktad av detta. Men vi dr inte viljelosa offer for den andres
blick. Merleau-Ponty menar att den andre endast kan goéra mig till ett objekt om
jag sjdlv upplever mig som ett objekt. Objektifiering ses som en forvigran att
kommunicera, dir den andre inte ses som en levd kropp (Merleau-Ponty, 1995,

s. 361).

Burkitt (1999) lyfter fram den sociala aspekten av kroppsligt erfarande och
menar att den ménskliga virlden primaért dr social och att kroppserfarande darfor
formas socialt. P4 samma sitt som vi erfar objekt och andra ménniskor forstir vi
den kultur vi befinner oss 1. Dessa kan uppfattas som sanningar som kan vara
svara att virja sig mot och darfor paverkar de varderingar och normer vi har.
Burkitt lyfter fram de kulturella aspekter som omger och pdverkar var kropps-
bild och vart forhallande till var egen kropp. ”The body image and self-image
we develop is based on the sense of being embodied and the way in which this
experience is mediated” (Burkitt, 1999, s. 87). Burkitt (1999) menar att kroppen
kan orienteras 1 en meningsfull verklighet. Nar gester och kroppsuttryck uppfat-
tas pd samma sitt forstdr minniskor varandra. Intersubjektiviteten forutsatter att
vi delar samma kulturella verklighet och har samma kroppsliga uttryck.

Tid och rum

Kroppen invaderar och bebor tid och rum (Merleau-Ponty, 1995 s. 429).
Framtid, nutid och détid dr sammanvédvda 1 varandra (Merleau-Ponty, 1995,
s. 411). Tid och rum finns infldtade 1 vara kroppar. I vért kroppsliga tillstdnd in-
tegreras bade historia och framtid. Hur en ménniska har levt och vilka erfarenhe-
ter hon har gjort dterspeglas 1 kroppen och bildar en bakgrund direkt tillgénglig
for de for de erfarenheter man gor (Merleau-Ponty, 1995, s. 90). Becker (1997,
s. 89) uttrycker detta som att ”vi bar var historia med oss 1 vara kroppar”. Det
betyder att det sammanhang vi har levt avspeglar sig 1 vara kroppar. Tiden utgor
ett ssmmanhang for vér existens 1 varlden, samtidigt som vi ar bundna i den. Tid
skall inte forstds som tid matt utifrdn klockan utan skall ses som levd tid.

Den levda tiden innefattar var upplevelse av tid. Den levda tiden kan 1 motsats
till den kronologiska tiden vara snabb, langsam eller st stilla. Utifran detta per-
spektiv blir innebord och upplevelse viktiga. Detta giller ocksd inneborden av
rummet som ar kopplat till ett subjekt.

Det levda rummet &r inte bara ett fysiskt rum utan det har betydelse for dem som
vistas ddr som vi moter. Stolen, koppen eller skeden dr ndgot som skall anvén-
das och inbjuder till det. Med andra ord kan vi séga att vi &r kommunikativa va-
relser som &r instdllda pa att samspela med omvérlden. Vi kan darfor séga att ett
objekt eller ett redskap “’kallar” pd oss (Merleau-Ponty, 1995, s. 348).
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Genom sittet att arrangera var fysiska milj6 kommunicerar den till oss. Det lev-
da rummet ger budskap om vilka verksamheter som dger rum och vilka personer
som det dr tdnkt for. Beroende pa hur rummet ar arrangerat kan vi som betrader
rummet kénna oss viktiga och vilkomnade eller obetydliga och ovédlkomna. For
den rullstolsburne ter sig det levda rummet annorlunda @n for den som tar sig
fram géende.

Sammanflatningar

Kropp, virld och liv 4r sammanvéivda och sammanfldtade med varandra
(Merleau-Ponty, 1995, 1968). Det innebar att var kropp inte endast star 1 sam-
spel med de tankar och kénslor vi har, utan dr ocksa sammanfldtad med andra
ménniskor och det fysiska, sociala och kulturella sammanhang vi lever 1. P& det
viset kommer vart kroppsliga erfarande att formas utifrdn den omvérld som vi
vistas 1 (Burkitt, 1999). Vara kroppar 4r inga slutna system utan det finns ett
flode av kommunikation mellan kropp och tanke, mellan kropp och existens
samt mellan kropp och den sociala och kulturella miljon. Befinner vi oss i en
miljo dér kontroll och féordomande forekommer fir vi ett dterhdllet kroppsligt
beteende. Om vi istéllet vistas 1 ett sammanhang som har en tilldtande attityd
kommer det att bidra till ett spontanare och friare rorelsemdnster. Burkitt (1999)
menar samtidigt att kroppen inte bara dr en social produkt utan att vi dr aktiva
subjekt som dr medskapande i omvirlden. Becker (1997, s. 74) lyfter fram
kroppslig erfarenhet som en bas for att forstd oss sjdlva och var omvarld.
”Action is therefore a key to understanding human beings.” Genom vara kropps-
liga erfarenheter fér vi tillgang till vart jag och var omvirld. Efter ett brott 1 livet
pa grund av en omvilvande fordndring maste, enligt Becker, déarfor forst forhal-
landet till kroppen dterskapas innan forhéllandet till omviarlden kan aterskapas.
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Metod, genomforande och analys

Att bedriva forskning utifran en livsvarldsansats innebér att man forsoker gestal-
ta méanniskors livsvérld. Utifran denna ansats innebér det att lyfta fram fenome-
net 1 hela dess mangfald och komplexitet. Kroppen ér inte bara en fysisk kropp,
utan kropp, sjél, vérld och liv dr inflitade med varandra. Intresset ar att fokusera
pa relationen mellan kropp och sjil, mellan kropp och virld och mellan kropp
och liv (Bengtsson, 1999; Dahlberg, Drew & Nystrom, 2001).

Strdvan efter att finga de skadades livsvirld stéller krav pé att den valda meto-
den ar flexibel och foljsam mot det studerade. Utgdngspunkten bor vara en 6p-
penhet infor det som skall beforskas (Dahlberg, et al., 2001). Det innebér att un-
dersOkningen skall styras av sakerna sjdlva (Bengtsson, 1999). Vill jag ta reda
pé hur individer med ryggmargsskada upplever sitt liv efter skada maste jag ga
till dessa. Jag méste delta 1 vardagen med dem och tala med dem om deras var-
dagliga aktiviteter. Trots ambitionen att finga deltagarnas perspektiv ar det ald-
rig helt mojligt att forstd en annan person. Enligt Merleau-Ponty (1995) finns det
alltid nagot hos en annan ménniska som &r dolt for mig, precis som det for oss
sjdlva finns nadgot som ar oként.

Utgangspunkten 1 ett fenomenologiskt livsvirldsperspektiv dr ménniskors levda
erfarenheter. I den aktuella studien har inspiration hdmtats frdn etnografi
(Hammersley & Atkinson, 1983; Burgess, 1984), livsberittelser “narratives”
(Polkinghorne, 1995) och livshistoria life history” (Goodson, 2001).

Etnografi och livsberittelser dr uppbyggda utifran en lang tradition av forskning
och upplevs som konkreta och anvindbara. Inom etnografin soker forskaren
komma sa ndra som mojligt det fenomen han eller hon vill studera och anvéinder
sig av metoder som gor detta mojligt. Det innebér att man ofta och under relativt
lang tid vistas tillsammans med de individer man vill studera. Syftet ar att stude-
ra situationer fran deltagarens perspektiv genom att soka fanga vardagslivet.
Intresset dr att lyfta fram hur de moter och tolkar vardagliga situationer
(Berger & Luckman, 1979; Burgess, 1984; Hammersley & Atkinson, 1983).
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Etnografisk forskning kidnnetecknas av att forskaren gor sig vil fortrogen med
den milj6 som beskrivs, “att han varit diar” (Geertz, 1991). Att arbeta enligt
etnografisk metod tar mycket tid 1 ansprék, men ger samtidigt mgjligheter till en
riklig mdngd data och en néra relation till det empiriska materialet. Etnografiska
studier dr ofta fullodiga beskrivningar och presenteras liksom life history och
narratives ofta i form av en berittelse.

Att lyssna pd berittelser ingdr som en naturlig del 1 ménga etnografiska studier.
Vissa etnografer anvédnder sig ndstan uteslutande av berittande kallor for sin
forskning (Geertz, 1988; Turner & Bruner, 1986). Att beritta dr en tradition och
nagot vi minniskor kinner oss hemma 1 och gédrna gor. Det tillhér vér historia
och vart kulturarv. Att lyssna till berdttelser om en persons liv kan ge forklaring
och mening till dennes handlingar och hur man forstar och ger mening 4t hén-
delser och skeenden (Goodson, 2001; Polkinghorne, 1995). Enligt Frank (1995)
skapar méanniskor sina unika historier medan de berittar dessa.

Etnografi ar bundet till tid och rum. Hur man skapar sin historia beror pa den
kulturella miljé och den livsvérld man &r en del av. En berittelse kan darfor sdga
mycket om den kultur och den tidsanda som den forekommer inom. Livsberit-
telser kan forstds som ett sitt att vara trogen ménskliga erfarenheter och fordjupa
erfarenheter (Atkinson, 1990; Goodson, 2001).

Undersokningsgrupp och urvalsforfarande

I studien ingar 17 personer med ryggmérgsskada varav fyra dr kvinnor och 13 ar
man. I samtliga fall utom ett har ryggméargsskadan orsakats genom en olycks-
hiandelse. Samtliga personer som ingér 1 studien ar rullstolsburna, utom en per-
son som kan gd kortare strickor inomhus. I materialet finns de som har hogt be-
lagen skada och de som har en relativt 1agt beldgen skada. Av deltagarna har 13
personer skador 1 nackryggmairgen, 6vriga fyra har skador 1 brost eller landrygg-
nivd. Tre personer har viss bevarad kénsel under skadenivdn medan 6vriga 14
saknar kénsel.

Materialet har stor spannvidd. Bade relativt nyskadade och personer som varit
skadade en langre tid ingar. Tiden som deltagarna hade varit skadade varierade
mellan ett och ett halvt ar och 24 ar. Deras dlder vid skadetillfdllet varierade
mellan 15 och 34 4r. Aldern p4 deltagarna vid intervjutillfillet var 24-55 ar. Fle-
ra av deltagarna hade fore skadan varit fysiskt aktiva. I studien ingér tva perso-
ner som tranar pa elitnivd inom handikappidrott medan 6vriga dr vardagsmotio-
ndrer. Deltagarna har olika grad av fysisk sjalvstiandighet. Tre personer har per-
sonlig assistent, varav tva har stindigt behov av hjélp under dagtid.
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De o6vriga fjorton personerna dr inte beroende av hjélp for att klara sitt vardags-
liv. Av 17 deltagare arbetar eller studerar 13 personer, sju av deltagarna dr sam-
manboende och sju personer har barn och en av deltagarna vintar sitt forsta
barn.

Utifran de praktiska mgjligheter som stod till buds har urvalet av deltagarna
skett fOr att f4 en variation vad betriffar skadeduration (hur linge man varit ska-
dad), alder vid skadetillféllet, kronologisk alder samt skadenivé och skadans ut-
bredning. Genom att kvinnor och mén lever under olika betingelser i samhillet
torde det vara viktigt att spegla bdde mins och kvinnors erfarenheter. Det hade
kanske varit att foredra att fler kvinnor deltagit i studien. Detta har inte 14tit sig
goras eftersom kvinnor utgor en minoritet 1 skadegruppen.

Att studien omfattar bdde deltagare som ar nyskadade och individer som varit
skadade en ldngre tid har varit viktigt for att kunna finga den nyskadade perso-
nens erfarenheter men ocksé for att fa tillgang till erfarenheter som formats nar
man levt en tid med skadan. En spridning 1 materialet néar det géller alder vid
skadetillfallet kan vara viktig, eftersom denna har visat sig ha betydelse for an-
passningen till den fordndrade livssituationen efter ryggmargsskadan. Personer
som dr yngre ndr de skadar sig har littare att anpassa sig dn de som dr dldre

(Krause, 1992, b).

Alderns betydelse vid skadetillfillet 4r nidgot som diskuteras bland deltagarna
sjdlva. Det finns en ambition att se fordelar utifrdn de egna forutsittningarna. De
deltagare som drabbats av en skada i tidig alder menar att de klarar sig battre
och har littare att starta pa nytt &n om de fatt skadan vid senare alder. Personer
som skadats vid senare alder menar att de dr glada att de hunnit leva storre delen
av sitt liv innan skadan intréffade.

Sammanfattningsvis kan sdgas att gruppen utgdrs av deltagare diar majoriteten
har en hog skada och saknar forméga till kinsel. De éar 1 relativt god fysisk form
och nagra 1 mycket god fysisk form. De lever ett aktivt liv, har litt att uttrycka
sig, ar forhallandevis unga och majoriteten ar mén.

Urvalsgruppens variation mgjliggor att olika erfarenheter kommer till tals. Om
datainsamlingen koncentreras till en alltfor likartad grupp finns risk att skillna-
der och nyanser inte framtridder. Frivillighet och intresse har varit viktiga fakto-
rer fOr att ingd 1 studien men urvalet av intervjupersoner har i samtliga fall utom
ett, gjorts 1 samrdd med en ’nyckelperson” (gate-keeper) som tog den fOrsta
kontakten med deltagarna. Nyckelpersonen kan underlitta tilltrdde for forskaren
till 6nskade verksamheter (Burgess, 1984; Hammersley & Atkinson, 1983).
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I studien har nyckelpersonen forberett kontakter infor faltstudier och darmed
mojliggjort intrdde till verksamheter som inte annars skulle ha varit mojligt.
Utan denna kontakt hade studien knappast kunnat l4ta sig goras. Utmédrkande for
nyckelpersoner, dr att dessa bor vara individer som har goda kontakter uppat
mot ledningen och kontakter med de personer som man direkt behdver komma 1
kontakt med (Burgess, 1984).

Materialets insamling

Det overgripande intresset 1 datainsamlingen var att ta del av hur den levda
kroppen kom till uttryck och dér inte denna kom till uttryck. For att fanga kom-
plexiteten 1 livsvérlden har flera olika killor anvénts 1 datainsamlingen; intervju-
er, faltstudier och deltagande observationer. Valet av datainsamlingsmetoder har
vuxit fram under studiens géng utifrdn ambitionen att vara foljsam och oppen
mot deltagarna och valdes for att uppnd variation av insamlad data (Merleau-
Ponty, 1995; Bengtsson, 1999).

I studien har deltagande observationer och faltstudier anvénts som utgangspunkt
infor intervjuomgangarna, ndgot som rekommenderas av Burgess (1984) och
Goodson (2001). Intervjuerna utgér huvuddelen av datamaterialet och har karak-
taren av livsberittelser, ddr den intervjuade fritt har fatt berétta och jag som in-
tervjuare stéllt uppfoljande fragor.

Livshistoria kan enligt Goodson (2001) genomforas utifran sd kallade fullstdn-
diga livshistorier, som speglar bade den intervjuades privata och professionella
liv och livshistorier utifran ett visst tema, som exempelvis yrkeskarriar
(Goodson, 2001). I denna studie har anvénts en variation av livshistoria utifran
ett tema och fullstandig livshistoria. Intervjuerna har dven karaktiren av uppfol-
jande samtal utifrdn de teman som diskuteras.

Deltagarna har fatt vélja i1 vilken miljo som intervjuerna skulle héllas. I de fall
dar de skadade stéllt sig positiva har intervjuerna dgt rum i deras hemmiljo. Att
f4 mojlighet att triffa individen i sin hemmilj6é kan bidra till att den intervjuade
kan kdnna sig mer bekvim. Dessutom fir man information om den skadades
livsvirld, vilket inte skulle varit mojlig pa annat sétt.

Under filtstudier och deltagande observationer forsokte jag till en borjan vara
helt 6ppen infor det filt som studerades (Burgess, 1984; Hammersley & Atkin-
son, 1983). I efterhand noterade jag skriftligt det som pa nagot sitt berdrt och
forvanat mig.
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Genomforande

Datainsamlingen har pagétt under tre ars tid i olika perioder. Insamlingen av
data foregicks av en pilotstudie med tva individer. Dessa intervjuer lyssnades
igenom flera ganger men renskrevs inte. Fragestillningarna testades och vissa
justeringar gjordes for att dessa béttre skulle motsvara det tinkta syftet med stu-
dien. Pilotstudien gav ocksd mdjlighet for mig som forskare att bli medveten om
det egna forhdllningssittet och bemdtandet gentemot de intervjuade. Pé sa vis
kunde dven justeringar av det egna forhédllningssittet goras infor de kommande
intervjuerna.

Vid forsta kontakten med deltagarna informerades de om syftet med studien och
upplagget av intervjun samt att de var anonymitetsskyddade och att det givetvis
var frivilligt att delta. Min kontaktperson berittade om att de skulle triffa en
sjukgymnast och forskare for samtal om hur man upplevde konsekvenserna av
ryggmairgsskadan med fokus pa den skadade kroppen. Dérefter kontaktades del-
tagarna av mig per telefon dir syftet med intervjun och fGrutséttningarna for
denna ater beskrevs och tid och plats bestdmdes.

Fore intervjun beskrevs ater forutsittningar for denna bade muntligt och 1 skrift.
Syftet med intervjuerna var att f deltagarna att berédtta om konkreta levda erfa-
renheter déir intresset, som ndmnts, var att ta reda pd hur den levda kroppen
kommer till uttryck. Deltagarna ombads att stélla frdgor om ndgot var oklart och
informerades om att de fick avbryta intervjun om de sa onskande. Intervjuerna
skedde 1 form av livsberittelser som foljdes upp med fragor och kommentarer.

Anvindning av livsberittelser har valts utifrdn en ambition att deltagarna 1 stu-
dien fritt skulle fi delge erfarenheter och att jag som forskare skulle forhdlla mig
oppen infor det som beskrevs. Jag har vinnlagt mig att sa lite som mojligt stora
berittelsen. Men for att inte forskningsfragorna skulle falla bort sokte jag med
frigor och kommentarer styra innehallet 1 berittelserna 1 riktning mot forsk-
ningsfragorna. Hér fir naturligtvis en avvidgning goras sd att inte forskarens
frdgor och kommentarer stor berattelsen. For att bli medveten om mitt eget for-
hallningssitt lyssnade jag igenom den genomfdrda intervjun sa snart som moj-
ligt efter den avslutats. I gorligaste man har jag forsokt att inte avbryta en berét-
telse och 1 stillet stéllt fragor 1 slutet av berittelsen (Goodson, 2001). Utifran
dessa berittelser stillde jag sedan foljdfrdgor for att fa fortydligande och klargd-
rande av det som var oklart.
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Intervjuer

Datainsamlingen med intervjuer gjordes 1 tvd omgangar. I den fOrsta intervju-
omgangen ingick 14 personer. Elva av intervjuerna genomfordes i anslutning till
en traningslokal vid ett storre sjukhus. Platsen valdes med praktisk hénsyn till
deltagarna, eftersom intervjuerna kunde genomforas 1 samband med deras fysis-
ka trining. Ovriga tre intervjuer genomfordes i deltagarnas hem.

Olika typer av frigor anvédndes. Ingangsfragan innebar att informanterna ombads
att berétta hur skadan skedde. Denna frdga var fran borjan inte tinkt att ingd i
den egentliga intervjun. Den visade sig dock vara gynnsam eftersom det med-
forde att de intervjuade skildrade levande beréttelser, som vil beskrev bide den
drastiska forandringen 1 kroppen och upplevelsen av denna. Trots att intresset i
forsta intervjuomgéngen framst var att fokusera péd deltagarnas forhéllande till
den skadade kroppen, beskrevs 1 berittelserna ocksd deras forhallande till om-
varlden. Man forstod ocksad kroppen som varande i virlden (Merleau-Ponty,
1995). Intervjuerna avslutades med att deltagarna uppmanades att kommentera
eller beskriva om det var négot de ville tilldgga. Innan vi skildes bad jag att fa
aterkomma vid ett andra tillfille.

Vid den andra intervjuomgéngen togs utgéngspunkten i fragestillningar som
uppkommit utifrdn den fOrsta intervjun och fran erfarenheter som fingats upp
under mina féltstudier och deltagande observationer. Dessutom ombads delta-
garna beskriva hur livet ter sig idag och vilka strategier man anvént sig av for att
lara sig att leva med sin skada. I denna intervjuomgéng deltog tio personer, var-
av en ny deltagare. Orsaken till att ytterligare en person tillkom 1 studien var att
ge mojlighet till 6kad variation i1 datamaterialet. Sju av intervjuerna utfordes i
deltagarnas hem. Tva intervjuer genomfordes pa ett storre sjukhus och en inter-
vju utfordes vid en idrottsanldggning 1 samband med ett traningspass.

Faltstudier

Faltstudier genomfordes under rehabiliteringsarbetet for nyskadade personer pa
sjukhus och under trdningspass 1 rullstolsrugby for personer som var utskrivna
frdn sjukhuset. Dessa verksamheter valdes dels utifrdn mojligheten att mota per-
soner med ryggmargsskada 1 olika skeden av rehabiliteringen och dels att sjilv
fa inblick 1 verksamheter som jag blivit bekant med genom deltagarnas berét-
telser. Intresset var att ta del av hur den levda kroppen kom till uttryck 1 tva vitt
skilda verksamheter.
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Faltstudierna for nyskadade personer bedrevs pa en specialiserad ryggmairgsska-
deenhet vid ett storre sjukhus. Personalen informerades om att jag skulle komma
och forbereddes pa att jag skulle folja patienternas fysiska rehabilitering. For
patienterna pa avdelningen var jag okdnd och mitt forskningsprojekt diskutera-
des inte. Under denna tid foljde jag sjukgymnastens arbete med nyligen skadade
personer. Min officiella roll pa sjukhuset var att agera som en sjukgymnast som
skulle ldra om ryggmargsskaderehabilitering och att fa en inblick 1 den nyskada-
des vérld. Dessa studier genomfordes under fyra veckor, tva ganger i veckan och
cirka tvA till tre timmar per géng, 1 sammanlagt cirka 20 timmar.

Rullstolsrugby ar en motionsform och ett fritidsintresse dir syftet ar att halla sig
1 fysisk form och att ma bra. Det ger ocksd mdjlighet att under avspanda former
traffa andra personer med ryggmairgsskada. I denna traning deltog personer som
skrivits ut frin sjukhuset och varit skadade en langre tid. Flera av deltagarna var
personer som jag traffat vid forsta intervjuomgangen. For minga var jag darfor
bekant och de kénde till den aktuella studien. Kontakten till rullstolsrugbyn togs
genom en av deltagarna. Denne forhorde sig om mojligheten for mig att genom-
fora faltstudier och fick godkdnnande till detta. Som observator for trdningen 1
rullstolsrugby foljde jag cirka tva timmar 1 veckan under sex veckors tid, sam-
manlagt cirka tolv timmar.

Huvuddelen av resultatet bestir av data fran intervjuer. Filtstudierna och delta-
gande observationer har anvints som ett komplement till intervjuerna. Resulta-
ten fran filtstudier och deltagande observationer bekriftar och fordjupar inne-
borden av intervjumaterialet. Att ha andra kéllor att inhdmta information ifran
kan fOrstds som ett sitt att ocksd ge andra kéllor som stirker data fran de skada-
des upplevelser.

[ féltstudierna var principerna att genom egna erfarenheter ta del av den omvérld
som beskrivits av deltagarna. Riktlinjerna var att jag skulle ingéd i den dagliga
verksamheten pa sjukhuset men hade inte ndgon direkt arbetsuppgift. Det finns
naturligtvis en risk att jag betraktas med misstinksamhet och som en fraimmande
person som inte hor hemma 1 verksamheten. Personalen kan kinna sig stord 1 sin
verksamhet och kan uppleva att deras verksamhet dr bedomd och granskad. For
att minimera detta har jag inte skrivit ner kommentarer under filtstudiernas gang
utan fOrst efterdt. Infor faltstudierna var jag relativt forutsdttningslos och 6ppen
infor det studerade. I filtstudierna pé rullstolsrugby ingick jag som en naturlig
del pa askadarplatsen tillsammans med anhoriga till de spelande. Hér var det 1att
att gripas med av spelet och pa sd vis forlora fokus pa det studerade fenomenet:
”den levda kroppens uttrycksmdjligheter”.
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Intervju och faltstudier med nyligen skadade personer

Datainsamlingen avslutades med att tva nyligen skadade personer, en man och
en kvinna, kontinuerligt f6ljdes under ett ars tid. Vi traffades fran tidpunkten {for
hemfarden fran sjukhuset cirka en gang i minaden. Syftet var att {4 delaktighet 1
deras vardagsliv och pé sa vis ha mojlighet att pa ett konkret sétt ta del av hur de
larde sig att leva med sin skadade kropp och den fordndrade livssituationen. In-
tervjuer varvades med filtstudier och deltagande observationer. Att aterkom-
mande tridffa nyskadade personer over tid gav mojlighet att med egna erfarenhe-
ter ta del av den process som tidigare deltagare berittat om. Under den tidsperi-
od vi triffades gavs ocksa tillfalle till ndra och fortrolig kontakt. Detta bidrog till
att de generost delade med sig av sina erfarenheter vilket gav mgjlighet till for-
djupad kunskap om livet efter en ryggmargsskada.

Tiden for besoken kunde variera fran en till sju timmar. Syftet var att ta del av
den vardag och det liv som de nyskadade atervént till. Exempel pd aktiviteter
som jag deltog i var transport med fardtjanst, besok pad sjukhus, “promenad”,
besok hos sjukgymnast och besok 1 affarer. Faltstudier skall inte ses som isole-
rade delar frin intervjuerna utan de utgjorde en fOrutsdttning for varandra.
Miénga av intervjuerna gjordes i1 samband med fédltstudier. Det innebar att jag
deltog 1 ndgon aktivitet och redan samma dag kunde gora intervjuer med ut-
gangspunkt fran erfarenheter i filtstudierna. Ambitionen under datainsamlingen
var att forsoka gora intervjusituationen sd naturlig som mojligt. Att stélla frdgor
runt en gemensam erfarenhet med deltagarna gjorde att detta upplevdes som
meningsfullt.

Etiska overvaganden

Humanistisk-samhéllsvetenskapliga forskningsrddet, HSFR, har utarbetat regler
for forskningsstudiers utférande som behandlar vikten av att inte skada ndgon,
ritten till anonymitet och att inte krdnka privatlivet. Studien har, fore paborjat
arbete, genomgétt granskning av medicinsk forskningsetisk kommitté. For att
intervjuer och faltstudier skall fungera vil ar det viktigt att det finns tillit och
fortroende mellan forskaren och deltagarna. Det kan underldttas genom att vara
extra noggrann med att informera om syfte och praktiska ting runt datainsam-
lingen.

For att deltagare och andra berorda 1 studien skall uppfatta studien positivt be-
hover man kénna sig vél informerad. Det ar betydelsefullt att forskningsprojek-
tet initieras pd ett klart och tydligt sdtt och att personer, som pa ndgot
sitt ar berorda, informeras om projektets uppldgg och syfte. Det kan bidra
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till att eventuell rddsla och misstinksamhet minskar (Burgess, 1984).
I denna studie papekade flera av deltagarna att de ville hjilpa till for att det
kunde komma andra skadade personer till nytta. P4 det viset var solidariteten
med dessa en starkt drivande faktor for att delta i studien. Men trots en vilja att
stilla upp, kan en trotthet finnas pa grund av den méangd av undersokningar och
studier som kan forekomma. Nédgra av deltagarna hade tidigare medverkat 1i
andra forskningsstudier. Dessa studier har dock haft ett annorlunda uppliagg och
varit av en annan karaktéir én denna studie.

Omsorg om de méanniskor som studeras och de som berors av forskningens re-
sultat hor, enligt Larsson (1993), till kvaliteter 1 ett vetenskapligt arbete. Nir
man arbetar inom etnografisk tradition blir den etiska aspekten sérskilt viktig
eftersom man kommer ménniskor nira och integriteten kan krankas (Larsson,
1993). Ett sitt att skydda dem som studeras dr att soka bevara anonymiteten. [
den aktuella studien har anvints fiktiva namn pa deltagarna och noga beaktats
att inte lamna ut material som kan leda till att anonymiteten avslgjas. Utifran
syftet har jag velat lyfta fram deltagarnas sitt att hantera och forhalla sig till den
forandrade kroppen och den nya livssituationen. Jag har darfor valt att inte pre-
sentera studien som fallstudier utifrén enskilda personer, utan utifrdn de teman
som framkommit.

Respekt och lyhordhet gentemot den andres integritet dr viktiga nir man trader
in 1 en annan persons liv. Det finns en strdvan att skydda deltagarnas integritet
samtidigt som det finns ett intresse att finga erfarenheter som kan upplevas sva-
ra och smirtsamma. Detta kan upplevas som en motsigelse

(Coffey & Atkinson, 1996).

I samtalen med deltagarna fann jag att min egen osdkerhet var det storsta hindret
for att forhédlla mig naturlig. Ju mer erfarenhet jag fick, desto sékrare och mer
professionellt kunde jag forhalla mig. De personer som varit skadade en langre
tid har ofta distans till skadan och kan darfor littare tala om den dn de personer
som &r nyskadade. Att datainsamlingen med nyligen skadade personer skedde
mot slutet av studien var gynnsamt, inte minst ur ett etiskt perspektiv. Genom de
erfarenheter jag fétt frin kontakten med 6vriga deltagare var jag béttre rustad att
mota en nyligen skadad person och kunde darfor hantera min egen osédkerhet pa
ett béattre sétt. Flera deltagare patalade att den forsta tiden ndr man kommer hem
frdn sjukhuset ar en period da det ar latt att gd in 1 en andra kris. Mycket svéra
saker kan vara alltfor smértsamma att tala om nér man dr mitt uppe 1 dem. Att
samla in data frdn individer som varit skadade en lingre tid kan gora det mojligt
att aterskapa dessa erfarenheter.
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I kontakten med deltagarna har vérdighet och respekt varit viagledande for mitt
forhallningssitt. Det har inneburit att jag inte har pressat mig pa att diskutera det
som de 1 ord eller genom kroppsliga uttryck visat att de tagit avstand fréan.

Att vara nyskadad ar att befinna sig 1 en utsatt situation dir den egna integriteten
kan vara det enda skydd man har for att ’halla ithop” sig. Till personer som varit
skadade en liangre tid kunde jag stilla raka fragor, till exempel om hur de klarat
av att gd vidare. I mina kontakter med de skadade personerna var jag vidlkom-
men att delta 1 deras vardagsliv men de var mina om att inte slédppa in mig 1 allt-
for intima situationer, vilka endast den personliga assistenten hade tilltrade till.

Att ingd 1 intervjusituationen innebdr att vara sammanvdvd med den andre.
Eventuella upplevelser och erfarenheter 1 den egna kroppen 1 samband med in-
tervjusituationen kan dirfor inte negligeras (Engelsrud, 2001). Ofta kidnde jag
mig vederkvickt efter samtalen och kontakten med deltagarna. Under en intervju
fick jag vid ett tillfalle en pétaglig trotthetskansla utan nadgon forklarande anled-
ning. Forst efter avslutad intervju satte jag det 1 samband med intervjusituatio-
nen. Trots att personen under intervjun inte med ord eller gester gav uttryck att
han kénde sig trott eller nedstamd finns det dock anledning att vara uppmérksam
pa erfarenheter och signaler fran den egna kroppen som uttryck for vad som
hinde 1 samspelet med den andre.

Analysforfarande

Samtliga intervjuer bandades och nedskrevs ordagrant. Ett fatal av intervjuerna
renskrevs av mig sjdlv medan jag fick hjdlp med de ovriga. For att 6ka lasforsta-
elsen av intervjuutdragen har utfyllnadsord redigerats bort fran texten. Materia-
let ar omfattande. De renskrivna utskrifterna av intervjuer och faltanteckningar
utgor cirka 40 timmars inspelat material. Intervjuerna lyssnades igenom samti-
digt med en forsta genomldsning. Jag skrev upp vissa stddord och centrala delar
for att f4 Overblick Over materialet. Dérefter sokte jag finna vissa teman som
materialet kunde bearbetas fran.

Hammersley och Atkinson (1983) menar att det finns tva olika utgdngspunkter
for att forsta sitt material. Forsta steget dr att forstd texten utifrén deltagarnas
beskrivningar. Andra steget ér att forskaren skapar mening och tolkar materialet.
Min ambition var att skapa en nidrhet till materialet och pa sa vis vara trovardig
mot deltagarnas berittelser.

Vid de gripande skildringar jag fick ta del av var det latt att forlora distansen till
det studerade och att dra forhastade slutsatser. Resultaten har tolkats utifrdn en
kategorisering av de teman som upptéckts. Utifran detta har jag efter hand for-
mulerat olika sétt att forsta och tolka materialet.
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Kvale (1987) menar att analysen skall utvecklas frdn spontan forstéelse till
logiska sammanhang. Enligt Coffey och Atkinson (1996) dr skrivande och
lasning en del av det analytiska arbetet, dér litteraturen kan ge idéer och vara
behjilplig 1 analysarbetet. Genom litteraturgenomgang har forsok till teorian-
knytning efterstravats.

Bearbetning och analys har pdgatt genom ldsning av litteratur. Analys och bear-
betning har skett under skrivandets gang, da texten fordndras och skrivs om.
I analysen har det inte varit den enskilde personen som utgjort analysenheten,
utan avsikten har varit att analysera foreteelsen hur atererévringen av kropp och
omvirld sker efter en ryggmairgsskada. I analysen har jag anvédnt mig av begrepp
utifran teoretiska texter frimst fran forfattare med ett fenomenologiskt perspek-
tiv. Utifrdn dessa begrepp har fragor stillts till texten.

Kritik kan riktas mot urvalet av denna grupp. Kriterierna for urvalet har varit att
personerna varit villiga att delta, samt att fi en variation vad géller élder, skade-
niva och tid sedan skadan. Konsfordelningen 1 gruppen stimmer med gruppen i
helhet.

Validitet

Validitet handlar om 1 vilken man jag har undersokt det som jag hade for avsikt
att undersoka och i detta fall hur vil jag lyckats att finga hur personer med
ryggmargsskada &terskapar forhallandet till sin kropp och omvirld. Kvale
(1987) lyfter fram betydelsen av forskningsfragorna 1 detta sammanhang och om
dessa formar fanga betydelsefulla delar av ménniskors livsvéarld. Frigan om va-
liditet kan inte separeras frin perspektiv, syfte, problematisering, genomférande
och analys (Larsson, 1993). Ar det mojligt att folja forskningsprocessen? Det
innebdr en Oppenhet 1 hela forskningsprocessen. Finns en Oppenhet sd ar det
mojligt for ldsaren att folja med 1 arbetet utifrdn teoretiska resonemang och

analys. Det bor finnas en balans mellan innebordsrikedom och kravet pa struktur
(Larsson, 1993).

I intervjusituationen beskriver deltagarna det de séger att de gor. Kan man lita pa
deras utsagor? Min erfarenhet dr att det inte ar troligt att de medvetet inte talat
sanning. Samtidigt dr jag medveten om att de berdttar den berittelse sd som de
vill forsta sin historia (Becker, 1997). Aven om jag forholl mig dppen infor an-
siktsuttryck, rorelsemonster och gester kan dessa inte dterges 1 transkriptionerna.
Redan 1 transkriptionerna forsvinner och forvrangs information (Kvale, 1995). I
faltstudier och deltagande observationer ar det endast en obetydlig del av det
som sker och sdgs som formar att uppfattas och ihdgkommas i anteckningarna
efterit.
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Att inte enbart vara hdnvisad till intervjuer utan att ocksa ha tillgang till andra
kdllor for information menar jag kan styrka tillforlitligheten 1 materialet.
Mojligheten att traffa nadgra personer regelbundet och under 14ng tid var ett satt
att skapa en mera mingsidig bild dn om jag varit hdnvisad till enbart intervjuer.
Genom att stélla fragor 1 anslutning till delade erfarenheter var det mojligt att
lyfta fram aktuella foreteelser innan de foll 1 glomska.

Studiens trovérdighet handlar ocksd om hur den upplevs av ldsaren. Finns en
balans mellan innebordsrikedom och struktur? Validitet handlar om att det finns
ett igenkénnande.
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Fran en aktiv frisk person till en skadad
person pa sjukhus

Haér borjar studiens empiriska resultat.

Dessa behandlar éterskapande av forhdllandet till kropp, omvirld och liv.
Aterskapandet av forhallandet till kroppen, den fysiska virlden, relationen till
andra ménniskor och livet behandlas for askddlighetens skull 1 separata delar.
I datamaterialet sker aterskapandet av de olika delarna i en sammanflatning med
varandra.

Kansla av overklighet

En ryggmargsskada sker abrupt och innebér en stor omstéllning 1 den drabbades
liv. Minga har svart att tdnka sig att ndgot skulle vara svérare att gé igenom. P4
nagra sekunder ar kroppen totalt fordndrad och forutséttningarna for livet helt
annorlunda. Fran att ha varit en kdnnande aktiv individ som tagit del 1 livet har
man blivit en forlamad person pa sjukhus. Ryggmargsskadan delar den drabba-
des liv och innebér ett brott mellan det tidigare och det nuvarande livet. Att
drabbas av en ryggmirgsskada kan ge en kénsla av overklighet dar livet kan
upplevas som en mardrom. Det som skett ar alltfor ofattbart for att kunna ta in
och forsta.

Aven om folk siiger till en. — Ja, visst jag vet att jag inte kommer att
kunna gé igen, sa tar det ritt lang tid innan det sjunker in liksom.
Och nér man verkligen forstar. Det dr d& den stora smédllen kommer.
(Johan)

Den verkliga krisen kommer nir det blir uppenbart att benen inte kan anvindas
igen. Det ar latt att fastna 1 hil av fortvivlan och svartsyn. Nigra av deltagarna
onskar att de lika gidrna kunde ha dott. Johan saknade nagon att tala med forsta
tiden som nyskadad. Han menar att for att lindra sméartan och fortvivlan hade
han behovt hjélp att klara sig igenom tiden som nyskadad, som upplevdes som
outhérdlig.
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Man behover ndgon ... Att sdga de dér sakerna, sd att man kanske
...sa att man kanske lurar sig sjélv igenom forsta tiden. Sa att man
kanske mér bittre, att man inte behover ta tag i dem direkt ... det ar
vél mer fOr att skydda sig sjdlv frén sina tankar och att kanske ldgga
bort det med gott samvete kanske ett tag, tinka pa andra saker.
(Johan)

Marianne beskriver hur hon fran borjan upplever sin skada som betydligt mindre
allvarlig dn den ar. Att riktigt forstd vad som hént ar for hotfullt for att ta till sig.

Ja men det var ju en mardrom som man trodde man skulle vakna ur.
En dag skulle den vara borta bara. Men det blev bara inte sd. Jag
tankte att jag skulle f gd med mjuk krage ... det hade jag sett en
och annan ménniska pa stan ... sen pratade vi om korsett istéllet
och jag hade ju en klasskamrat som haft skolios. D& tinkte jag ...
ska jag behova se ut som hon! Men jag fattade inte att jag inte skul-
le kunna gé mer. (Marianne)

Overklighetskinslan blir uppenbar nédr den skadade delen av kroppen utsétts for
berdring och behandling som normalt skulle leda till obehag eller smérta men
som nu inte alls upplevs ldngre. For Lars blev detta den absoluta vetskapen om
inneborden av ryggmérgsskadan.

Jag kommer ihag forsta gdngen eller nan av de forsta gangerna som
min underskoterska skulle duscha av mig, det maste ha varit forsta
gangen tror jag. Hon sprutade pa vattnet och det var vildigt hett och
hon fick det pé sitt finger och det gjorde ont pd henne och vatten-
stralen kom pa min fot. Jag sdg pa henne att det gjorde valdigt ont
och att det var hett. D4 ser jag vattenstrdlen — en ihélig vattenstréle
och det var véldigt hett och man kédnde inget vatten, inte duschstra-
len. Man kéinde liksom inte hettan. Man kénde ingenting. Man bara
sdg det, det var vildigt abstrakt, ja det var en vildigt abstrakt kénsla
kommer jag ihdg. Att se men inte kdnna. Konstig kédnsla i borjan
kommer jag ihdg ... Da forstod jag, att det ar kort liksom. (Lars)

Deltagarna anvéander olika strategier for att ta sig igenom den forsta tiden. Ett
sétt att skydda sig mot outhérdliga hiandelser ar att skjuta undan dem ur medve-
tandet. Nagra tror att skadan éar tillfallig. Elin hade inga smaértor 1 sin kropp och
bortsett frdn att hon saknade kdnsel kidnde hon sig helt frisk och trodde att hon
snart skulle vara aterstédlld. Thomas tar inte in innebdrden 1 att skadan &r sa all-
varlig utan uppfattar endast att den fysiska styrkan ar nedsatt.

Det tog ritt 1dng tid innan jag fick in det i skallen att jag inte kunde
gd mer ... det tog sd lang tid innan jag fattade att jag inte kunde
styra dom (benen) ... dh, jag var helt 6vertygad jag menar jag kénde
mig ju helt frisk dir jag 1&g pa neurokirurgen. Min kropp kindes
helt normal. Jag kénde att jag inte kunde réra mig naturligtvis, men
jag uppfattade det som jag var svag ... Jag lag ju stilla i tvd ména-
der. (Thomas)
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Det ar forst nér det finns resurser att ta in vetskapen om skadans allvarliga kon-
sekvenser som Thomas forstar’” att han ar ryggmargsskadad.

Naér jag borjade fatta att jag skulle va forlamad resten av livet da var
jag mer eller mindre fardigrehabiliterad. Da kunde jag kdora rullstol,
jag kunde klé pa mig, jag kunde hoppa in och ut ur bilar. (Thomas)

Marianne har tidigare 1 sitt liv lart sig att hantera svéarigheter genom att fortranga
dessa och upplevelsen av ryggmairgsskadan var nadgot som hanterades pa liknan-
de sitt. Det var, menar hon, ’som att stoppa undan ett sprucket glas”.

Utifrdn Merleau-Ponty (1995) kan en ménniska inte skiljas fran sin vérld och sitt
liv. Enligt Becker (1997) upplever méanniskor sjukdom och skada pa olika sitt,
inte bara beroende pa skadan 1 sig utan dven utifrdn den historia som man har
med sig. Det faller sig darfor naturligt att det inte finns ett gemensamt sitt att
hantera ryggmairgsskadan, utan det skiljer sig at frdn person till person. Behovet
att fortrdnga ryggmairgsskadans realitet giller inte for samtliga deltagare. Axel
tyckte det var bra att tidigt {4 veta vad han kunde forvénta sig. Redan tva veckor
efter skadan fick han besked om skadans allvarliga konsekvenser. Han fragade
hur det var och fick ett rakt svar.

Hon (sjukgymnasten) berittade ganska klart vad som komma skulle
... det var ju efterdt de minuterna ... men i efterhand har jag haft
manga tacksamma tankar till henne. For det var ju liksom ingen idé
att hélla pa och linda en, det var béttre att fi alltihop pa en ging och
sé fa den reaktionen som blev utav det. (Axel)

Att 14 ett drligt svar pa sin stillda fraga var ndgot som Axel uppskattade. Trots
att det var smirtsamt att ta in var det en hjalp.

Tva deltagare menar att de inte alls upplevt nagon kris, nedstimdhet eller
depression varken i samband med skadan eller efterat. Thomas menar att han
egentligen inte forstod vad som hént.

Jag var den gladaste patienten som de hade och de tyckte det var
konstigt. De tyckte jag skulle prata med psykologer ... de trodde att
jag fortrdngde, inte forstod ... och jag forstod nog inte vad som hént
egentligen det var vél darfor som jag var sa glad. (Thomas)

Inte ndgon av deltagarna klandrade nagon annan person som orsak till olyckan.
Istéllet kunde man tycka att de stillt till det for sig sjélva.
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Tiden forandras

Att drabbas av en ryggmargsskada innebér att tidsupplevelsen fordndras. Tiden
tycks std stilla eller forflyter mycket langsamt. Under den forsta tiden efter
skadan upplevs tiden som ett enda stort nu. Grinserna mellan dag och natt blir
oklara. Avbrott sker med jamna intervall nidr den skadade skall vindas. Simon
madste kontrollera pa klockan for att inse att tiden faktiskt gér.

Men jag vet ju vid nagot tillfalle nir de lagt mig pa sidan, sa lag jag
och tittade. De hade en klocka pa varje rum. S4 jag tittade om den
roda sekundvisaren gick sextio varv pa en timma. Och det gjorde
den. Da har man inte s& vérst mycket att gora ... Sen sa holl vi ju pé
... var fjarde timma borjade dom och sen liksom, innan de var far-
diga sa var det bara en timma kvar tills de borjade om igen.

(Simon)

Tiden hanteras pa olika sitt. Trots att tiden upplevs som den star stilla, menar
nagra att den ar ndgot som bara skall tas igenom. Andra anvinder tiden till efter-
tanke och reflektion.

I och med att jag lg i tolv veckor jag var vil den sista som har gjort
det hér i landet tror jag. Jag 14g i striack (metod for att fixera skadan)
hela tiden. Jag hann grunna en del pa de dér tre manaderna (skratt)
nér jag lag och tittade i taket. (Henrik)

Merleau-Ponty (1995, s. 83) skriver om traumatiska upplevelser 1 forhallande till
tiden. Han menar att vid ett trauma stannar den upplevda personliga tiden trots
att den mitbara, opersonliga tiden fortsitter. Varken tid eller rum ar neutrala,
utan upplevelsen av dessa forandras genom att varandet 1 varlden ar stort.

Flera forskare har beskrivit hur tidsupplevelsen fordndras vid olika sjukdomstill-
stind. Hellstrém och Carlsson (1996) har 1 en fenomenologisk studie visat att
den levda tiden utsétts for ett brott vid l1dngvarig kronisk sméirta. Enligt Berndts-
son (2001) paverkar hdndelsen att bli blind den subjektivt upplevda tiden. Bauby
(1997) beskriver upplevelsen av sjukhustiden dir han noterar hur tiden fér ho-
nom pd sjukhuset har stannat medan tiden utanfor sjukhuset fortsdtter och gér
vidare. ”Vad ér det for paradox som gor att tiden som stér stilla hér, loper tygel-
16st dar? I min forkrympta virld slédpar sig timmarna fram och ménaderna blixt-
rar forbi1” (Bauby, 1997, s. 103). Bullington (1999) visar hur psykosomatiska
besvir (dér kroppen uttrycker en smaérta eller konflikt som har fortrangts av tan-
ken) innebdér att den borttrangda kédnslan stannar i kroppen, som pa sa vis fryser
den upplevda tiden.
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Att endast bli sedd som en fysisk kropp

De skadade har varit utsatta for en dramatisk hindelse. Det finns de som é&r kri-
tiska till att de inte fick ndgon hjilp med krisbearbetning och menar att det bara
var den fysiska delen som togs om hand pé sjukhuset.

Ingen ménniska gar igenom en sa allvarlig olycka utan att fa nagra
psykiska skador. Jag kan ju se efterat att jag hade behovt bli kopp-
lad till en psykolog som man gick till en gang i veckan under forsta
ett, tva aren. For det dr ménga fragestillningar och existentiella fra-
gor som snurrar runt i huvudet som inte en outbildad ménniska kan
hjélpa till med. Utan det de gjorde var ju att lyssna och stodja och
beritta hur det varit forr. Patienter som varit dér férut och det var ju
naturligtvis en hjdlp men den viktiga biten fick man ju inte hjélp
med. (Johan)

Jamforelser gors med stora olyckor dér det oftast tillkallas en krisgrupp. Nigra
av deltagarna menar att det skulle vara lika naturligt med psykologiska insatser
ndr man fatt en ryggmairgsskada. Istillet finns det exempel pa att man menar sig
ha blivit misstankliggjord och ifrigasatt av personalen d4 man kréavt hjilp av en
psykolog. Flera av deltagarna tycker att det skulle vara lika naturligt att triffa en
psykolog som en sjukgymnast.

Hans kédnde en forvédntan fran personalens sida att han skulle vara stark och att
det inte var tilldtet att vara ledsen.

Ja, ha trodde man da ... att man var jétteduktig och da fick man
leva upp till det... da kunde man ju inte tycka att saker och ting inte
var sd bra och att man ville battre ... for man var ju sd duktig, man
klarade ju det har med forflyttningar ... sa hade man kanske inte
tillatelse direkt att sorja att man var nyskadad. (Hans)

Vad betyder det om den levda kroppen inte beméts och bekriftas 1 denna situa-
tion? Ryggmirgsskadan innebér att den kroppsliga erfarenheten och forhallandet
till kroppen inte fungerar som tidigare. Genom sjukvardspersonalens attityd och
bemétande kan kénslan av frimlingsskap infor den skadade kroppen antingen
forstarkas eller forsvagas. Eva menar att hennes kropp behandlades som om den
var ndgot obehagligt.

S: Och sen tror jag ocksa att inldrningen man fér fran sjukhuset ar
att kroppen dr ndgot hemskt och jobbigt.

I: Fick du det fran sjukhuset?

S: Ja det tycker jag.

I: Att kroppen var ndgot hemskt?

S: Ja men lite mer sa hér att alla tog i en med plasthandskar. (Eva)
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Att komma hem frén sjukhuset kan innebéra att de skadade kan komma 1 en kris.
Det 4r nu man pa allvar forstir vad det innebar att leva med en ryggmaérgsskada.
For Klas hade det varit bra att fa traffa ndgon att prata med precis nir han kom-
mit hem fran sjukhuset.

Upplevelserna av ryggmérgsskadan under den forsta tiden skiljer sig mycket
fran individ till individ. Ingvar, en av deltagarna som arbetar med att sdka upp
och hjilpa nyskadade, menar att det inte gar att folja nigra regler eller monster,
utan han far anpassa sig till den person som han arbetar med.

Och nir man kommer upp och séker upp en nyskadad pa sjukhus sa
dér forsta gangen sé finns liksom inga fardiga monster, det kan vara
att dom néstan ber en fara at helvete. De kan tycka att man ska prata
om det ena och det andra. De kan bara vilja att man visar hur man
kommer upp frén golvet. (Ingvar)

Betydelsen av att inte generalisera deltagarnas reaktionssitt efter skadan stods
dven av andra studier. Enligt Charlton (1997) och Frank (1991) erfars sjukdom
och funktionshinder olika beroende pd vilken person man &r. Enligt Frank
(1991) tar omvardnad sin borjan ndr man inser denna skillnad. Papadimitriou
(2000) menar att det &r stor skillnad hur personer med ryggmaérgsskada upplever
sin skada. Dessa synpunkter stods av Oliver (1988), som menar att det inte finns
nagra rétta sitt och végar for sjukvardspersonalen att vara pa eller bemdta och
ndrma sig personer som fétt en ryggmargsskada.

Bland deltagarna finns de som inte kinde ndgot behov att tala med en psykolog.
Man menar att inte ndgon kan fordndra det som héant eller ge tillbaka den fysiska
formagan. Andra har fétt hjilp och stod av sina anhoriga.

Jag har haft en far som har varit som en kompis. Vi har klarat oss
igenom detta ocksd. Jag tror nog han &r som en psykolog for mig.
Jag skulle inte anvdnda en psykolog for mitt eget liv tror jag ... Jag
ar sa pass stark att jag klarar mig sjdlv. (Simon)

Trots att det finns en kritik mot sjukvarden finns exempel déar sjukvardspersona-
len varit till stor hjélp 1 den skadades svéra situation. Elin tycker att de nyskada-
de uppmuntrades att visa bade sorg och gliddje. Sten upplevde ett stort stod av
sjukvérdpersonalen och tyckte att nattpersonalen tagit sig tid och varit bra pa att
hjdlpa honom att bearbeta de reaktioner mot hans handikapp han fatt av andra
ménniskor. Eva menar att sjukgymnasten dr en viktig person eftersom hon sa
ofta berdr den skadades kropp.

Krinkning av integriteten har ndmnts av flera av deltagarna. Det kan ske nér den
ryggmargsskadade fortingligas och dennes levda kropp ignoreras.
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Det kan visa sig 1 att sjukvdrdspersonalen talar 6ver huvudet pd den skadade.
Integriteten kan ocksd krinkas néar den skadade ofrivilligt tvingas lyssna till nir
medpatienters kroppsliga symptom eller deras livssituation &ppet dryftas. Det
kan upplevas som brist pd respekt, dir de skadade kan kédnna sig behandlade
som om de inte existerade.

Kritik mot rehabiliteringens mal och utformningen av dess praktik for personer
som drabbats av ryggmairgsskada har riktats av flera forskare. Sjukvérdssystemet
fokuseras frimst pa den biologiska organismen och inte pa hela ménniskan
(Trieschmann, 1988; Carpenter, 1994; Yoshida, 1993; Good, 1994; Hansson
Scherman, 1994; Svenaeus, 1999, 2003; Svensson, 1993).

En frammande miljo

Att drabbas av en ryggmérgsskada innebir inte bara att f& en fraimmande kropp
och en fordndrad livssituation. Ryggmairgsskadan medfor vistelse i en fraimman-
de sjukhusmilj6. Fran att ha varit privat och anonym har den skadade blivit en
person som inte kan hantera sin kropp och klara det vardagliga och som befinner
sig 1 en milj6 som dr annorlunda och okénd.

Att komma in pd en avdelning for personer med ryggmérgsskada dr som att tré-
da in 1 en ny viarld. Man mots forst av en ldng korridor dér det ar svért att orien-
tera sig och hitta fram for att det saknas skyltar eller andra tecken f6r informa-
tion. Nigra dorrar stir pa glant, andra ar stingda. Som besokare ar det latt att fa
kanslan av att man stor, utan att nigon av personalen har uttalat detta. Budskapet
jag fér ar att hdr pdgér en verksamhet som en utanforstdende person inte har del
1.

Inne 1 gymnastiksalen dr det annorlunda. Hér ar det liv och rorelse. Gymnastik-
salen ger en ljus och 6ppen atmosfir och ér fylld med olika slag av redskap. Har
tranar de skadade under handledning av flera sjukgymnaster och trots att samtli-
ga patienter dr allvarligt skadade dr galghumor ofta forekommande. Mellan sjuk-
gymnaster och patienter fis intryck av en otvungen stimning och rak kom-
munikation.

Niér jag besokte avdelningens tridningssal, fanns bade nyligen skadade personer
dir och de som hade varit skadade en langre tid som den nyskadade kunde ha
som forebild och ta intryck och ldra sig av. Det finns manga tillféllen att ta del
av varandras erfarenheter och upplevelser. Men ibland kan en nyskadad person
ocksd ha behov av att dra sig undan och vara ensam. Vart skall man ta vigen?
Det finns inte s manga platser att vara pd. Dagrummet anvdnds som matsal,
samlingsrum, TV-rum och som méteslokal for personalen.
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Platsbristen gor att, niar personalen har moéte, sd finns inte ndgon plats for patien-
terna att vara pa annat dn pa sina rum eller 1 korridoren.

Narstdende och vénner till den skadade ér oftast de som kénner denne bist och
kan genom sin nédrvaro ha en stdrkande effekt 1 rehabiliteringen. Trots denna be-
tydelse, finns det inte nagot fysiskt utrymme for dem pé sjukhuset. Tecken pa
detta kan vara att den anhdrige vid besok hos den skadade, exempelvis inte har
nagon plats att hinga sina ytterkldder eller ndgonstans att sitta. Fragor som kan
uppkomma ir exempelvis: Vilken toalett skall anvidndas? Skall man anvinda
patienttoalett? Skall personaltoalett anvindas? Om det finns behov att prata
ostort, saknas ofta ndgon plats att vara. Detta kan resultera 1 att den anhorige kan
kénna sig 1 viagen.

Den hér diskussionen som man alltid hade ja men var ska vi va?
Med sina anhoriga och sina vénner. Ska vi va ddr? Nej det dr inte
bra. Ska vi va didr? Nej det dr inte bra. Ja men kan vi inte ga dit da.
Nej det kinns lite dumt. Va faen en sin diskussion hade man varje
dag, varje dag, Det &r ju sinnessjukt ... Ja det formedlar ju en attityd
att man inte uppskattar den anhorige tycker jag. De behdver ju ock-
sé lara sig. De kanske vill ldra sig 1 smyg. Nej det funkar inte helt
bra. Det gor det inte. Men det gor det ju 4ndd. Men jag tror att man
hade fétt ett bittre resultat om man hade féatt den anhorige att kdnna
att de har en uppgift och gor en insats att hjdlpa det métet, dd hade
fler patienter haft storre nytta av sina anhdriga. (Henrik)

Att sjukhusets lokaler inte understodjer de ryggmairgsskadades kontakter med
sina anhdriga har framkommit hos Oliver (1988).

Sammanfattande kommentarer

Kapitlet &skadliggor att en ryggmérgsskada innebér ett brott inte bara 1 den ska-
dades kropp utan ocksé i dennes liv och upplevda existens. Kénslor av overklig-
het och oférméga att ta in vetskapen om den forandrade kroppen kan forstds som
ett satt att halla skadan pa avstdnd. Enligt Becker (1997) organiserar vi minni-
skor vért liv kring vanor och kontinuitet for att skapa forstdelse och mening 1
vara liv. Nar forutsittningarna for livet avbryts kan vi inte fortsitta som tidigare
utan kontinuiteten bryts. D4 detta sker upplever minniskor ett inre kaos och ett
brott 1 livet. Trots att skadan berdr hela minniskan kan den drabbade kénna sig
behandlad som endast en fysisk kropp. Utsattheten att inte kunna ta hand om sin
kropp kan forstirkas i bemdtandet frdn sjukvirdspersonalen och i avsaknaden av
hjalp med krisbearbetning. Nedstdmdhet, bristen pa en privat sfar samt erfaren-
heten av att bli bemott som enbart en fysisk kropp gor att integriteten upplevs
hotad och ibland kan krinkas.
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Bristen pa emotionellt och mentalt stod under den forsta tiden som ryggmargs-
skadad ar ndgot som bekriftas 1 en studie av Oliver (1988). Kritiken dr ddr mer
riktad till systemet inom sjukvérden &n till enskilda ménniskor. I likhet med f6-
religgande studie framgér ett behov av att bearbeta brottet av kontinuiteten 1 li-
vet, men man vander sig mot det man bendmner en psykiatrisk bearbetning.

Flera av deltagarna uttryckte att de saknade hjilp med krisbearbetning. Att inte
f4 uttrycka kénslor och reaktioner som finns kan, utifrdn den levda kroppens
perspektiv, leda till att en del av personen inte far komma fram och bli bekraftad
(Becker, 1997; Murphy, 1990). Det kan leda till att de drabbade far svérigheter
att ta till sig de reaktioner och kénslor de har. Det kan dven innebéra att den ska-
dade inte tar till sig sin kropp utan att den uppfattas som niagot utanfér den egna
personen. Det kan innebidra att de kénslor och reaktioner som finns, fortrings
och trycks undan. Den skadade kroppen kan ocksé bekriftas, vilket innebar att
dven kénslor av sorg och saknad kan bekréftas.
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"Som att fodas pa nytt”

Att drabbas av en ryggmérgsskada kan, enligt flera av deltagarna, liknas vid att
fodas pa nytt. Den tidigare kroppen “finns inte” ldngre utan man har fatt en ny
kropp. Det uttrycks av ndgra av deltagarna som “att ha blivit ett barn pa nytt”
och att de méste ldra sig ndstan allt pa nytt igen.

Jag kan inte

Kroppslig medvetenhet visar sig 1 ”’jag kan” (Merleau-Ponty 1995).(Merleau-
Ponty 1999, s. 100) Det finns en kunskap 1 kroppen som gor att vi kan utfora
rorelser och fardigheter och som fungerar oberoende av om vi tanker pa det eller
inte. For en person med ryggmairgsskada fungerar inte den for-givet-tagna kun-
skapen 1 en stor del av kroppen eftersom delar av kroppen blivit utan forméga
till rorelse och kénsel. Den tidigare fardigheten att kunna ga fungerar inte ldngre.
Erfarenheten ”jag kan” ersitts med avsaknaden av kunskap, ” jag kan inte.” Den
nyskadade kan inte anvidnda sin kropp som en mgjlighet att utforska vérlden pa
samma sitt som fore skadan. Intentionaliteten, som innebédr att kroppen “vet”
hur den skall gora nir man skall utfora en rorelse, fungerar inte ldngre. Kroppen
har blivit ndgot som begransar och hindrar. I en del situationer kan konsekven-
serna av oformagan bli sirskilt drastiska, med kéanslor av hjilploshet och makt-
l6shet som foljd.

Det vérsta dr vl hur hjdlplés man &r. Det hinde en olycka pa sjuk-
huset. De hjdlpte mig nedfor en backe och sen skulle dom ga och
hjdlpa nésta patient. Men dom laste inte min stol, sa rullstolen for
rakt Over ett brant sluttning, ett stup. Sé jag trillade ur och for med
ndsan 1 marken bland stenar och grus och rétter och flera meter.
Och det var hemskt precis nér jag mérkte att den borjade rulla och
jag inte far stopp pa stolen och dom inte hinner fram har man inte
en chans. D& inser man hur liten man &r, att man kan ju inte paverka
... man kan ju inte ta emot sig, man kan inte gora nagonting. Man
kdnner sig oerhort liten. Det dr vil det vérsta. (Elin)
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Oformégan att rora sig och avsaknaden av kénsel kan leda till att den skadade
individen kan fa svirigheter att ata sjilv, kld pa sig sjélv, forflytta sig eller klara
den personliga hygienen. Det kanske inte ldngre dr mojligt att kamma sitt har
eller att borsta tdnderna. Elin kan till exempel inte, ndr hon ligger 1 sin sidng, gé
upp och stinga ett fonster, himta ett glas vatten eller ldsa en bok.

En nyskadad person kan fi ett fordndrat rorelsemdnster dven i den del av krop-
pen som inte dr forlamad. P4 grund av forsdmrad balans kan det vara svért att
utfora vissa rorelser. Som nyskadad hade Elin svarigheter, pa grund av problem
med balansen, att sitta upprétt 1 rullstolen. Under den tid som jag triffade Elin
kunde jag mirka att hennes gester och rorelsemonster forandrades efterhand ju
starkare hon blev. Frédn att rorelsemOnstret varit sparsamt och dterhéllet blev det
efter hand friare och ledigare.

Den fordandrade kroppen innebdr en fordndrad vérld. Det som fore skadan inte
var nagot egentligt problem blir idag ndgot som kan skapa bekymmer. Ibland
kan det vara svart att forflytta sig med hjalp av rullstol. P4 vintern nar det ar
mycket sno kan det vara besvirligt att ta sig fram. Snon kan fastna i hjulen och
snovallar kan vara omdjliga att ta sig forbi. Ofta dr det 1 vardagen som of6rméa-
gan kommer fram. Klas beréttar om hur ett litet missdde, som att spilla ut en
kopp med kaffe pd mattan, som for oss vanligtvis inte betyder ndgot, skapade
mycket problem for honom. Forst maste han mandvrera sin rullstol for att himta
hushéllspapper. Darifran far han rulla tillbaka och, utifrdn sin sittande position,
forsiktigt luta sig fram fOr att inte tappa balansen och gora ett forsok att torka
upp vad som spillts ut. Trots stora anstrangningar gar det inte att torka upp allt
och det blir en stor flick pd mattan, som paminnelse av den egna oférmégan.

Avsaknaden av kénsel kan leda till att det dr latt att skada sin kropp. Klas berit-
tar om ett tillfille da han suttit pa sin balkong och samtalat med en vin. P& kvil-
len nédr viannen gatt borjade det brinna i en av trdkrukorna. Klas f6rsokte skynd-
samt att sldcka elden och lyckades ocksa fa stopp pa den. Forst efterdt upptickte
han méarken pd kroppen och forstod att han hade fatt brinnskador. I ivern att
slicka elden hade inte uppmérksamheten riktats mot att ocksa skydda den for-
lamade kroppen som saknade kansel.

Att inte fritt kunna rora sig innebér att kraftfulla kénslor inte obehindrat kan ut-
tryckas genom kroppen. Vid ilska och irritation kan man kora sin rullstol 1 full
fart. For Marianne ar det frustrerande att inte kunna anvinda sin kropp som hon
vill och uttrycka sig genom den. Exemplet visar att kropp och kénsla dr sam-
manflitade och dmsesidigt beroende av varandra.
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Jag kan vél kdnna att all frustration, allt det jobbiga som man kan
kénna, sa att du kan smilla i dérren och liksom marschera ut, eller
springa ... Jag kinner att jag far ju inte alltid ut det. Det liksom bara
lagras och lagras och lagras ... Ibland kénner jag mig fange i min
egen kropp ... jag kan inte utova den, precis som jag vill.
(Marianne)

Det kan upplevas svart att inte ldngre kunna utéva de aktiviteter som man gjort
tidigare eller fortsidtta med ndgon idrott eller aktivitet man tycker om. Torkel,
som fore skadan var en hingiven dansare, kianner fortfarande av kroppens liang-
tan efter att dansa, trots vetskapen om att det inte ldngre dr mdjligt. Det ar latt att
forestdlla sig den kroppsliga saknad som kan upplevas. For bdde Marianne och
Torkel blir kdnslorna ”fangna” i1 kroppen.

Mest nédr man lider, ndr man ir ute fore dd man dansade mycket in-
nan da ... Det rycker 1 kroppen men man vet att man inte klarar av
det. (Torkel)

Ekenstam (1993) beskriver hur mental och emotionell sjilvdisciplin skapar in-
stingda himmade kroppar. Han hinvisar till Foucault (1993) som uttrycker det
som att “’sjdlen blir kroppens fangelse”. I detta exempel medfor den forlamade
kroppen hinder och barridrer for att kunna uttrycka kénslor och behov. Hér blir
istillet kroppen sjdlens fangelse.

Oformégan blir tydlig 1 samspelet med andra méinniskor. Olof berdttar om ett
tillfalle ndr han var ute med nagra vanner och de fick syn pd en gemensam be-
kant. De andra sprang uppfor nagra trappor for att hdlsa medan Olof satt ensam
kvar. Hiandelsen blev ett tydligt tecken pa hans oférméga att delta som de andra.
For Axel kommer oférmégan 1 dagen och aktualiseras 1 situationer dir de egna
barnen ér involverade. Han kan kinna saknad att han inte obehindrat kan dra
sina barn 1 pulka eller kdrra, som hans fru och andra pappor gor. Nir barnen ar
med honom fér de sjélva gé.

Aven om det #r besvirligt att inte kunna rora sig som man vill och att sakna kén-
sel 1 stora delar av kroppen menar Ingvar att det storsta problemet, som rygg-
mirgsskadan for med sig, dr oférmégan att kontrollera blasa och tarm. Trots att
jag triaffar deltagarna vid flera tillfillen och foljer ndgra personer under lang tid
ar det bara enstaka personer som berdr detta.

Nagra av deltagarna namner ocksa att de saknar att sexualfunktionen inte dr som
tidigare och Ingvar menar att han hellre skulle vilja ha tillbaka kénseln 1 underli-
vet dn att kunna ga.

Det stora problemet dr ju egentligen inte att sitta i rullstol. Det dr ju
allt annat som &r ett bekymmer egentligen. Med kroppen som inte
fungerar ... Ja det ar ju alltsa, magen funkar ju inte som den ska och
kisseriet funkar ju inte heller som det ska om man siger sd. (Ingvar)

53



Enligt Seymour (1998) ar det paradoxala att, trots att inkontinens ar det problem
som har den mest destruktiva padverkan pd jaget hos personer med ryggméargs-
skada, dr detta nigot som talas minst om. Att man véljer att inte tala om proble-
met kan vara forstdeligt eftersom det handlar om det mest privata och intima.

Kroppen tar kontrollen

Ryggmairgsskadan kan orsaka plotsliga kraftiga muskelsammandragningar 1 den
forlamade delen av kroppen vilket yttrar sig 1 ofrivilliga rorelser (spasticitet).
Kroppen tar kontrollen 6ver den skadade. Den Overraskar, dverrumplar och ar
besvirlig. Dysframtrddande dr ett begrepp som Leder (1990) anvédnder for att
beteckna att kroppen framtrader pa ett negativt sitt. Har kan begreppet anvédndas
for att dskadliggora att kroppen beter sig oberdkneligt.

P& morgonen nir man slénger ut benen dver sdngkanten sd &r det
tjong sa star de rakt ut: For det gor de. Och da knyter sig ju mel-
langérde, mage, allting och man blir rak som en pinne. Det &r lik-
som bara att streta emot. Man vet att det gir Gver efter en stund.
(Klas)

For den drabbade kan det vara genant och obehagligt att det inte gir att styra
eller kontrollera sin kropp. Det kan innebéra att man rycks bort fran anonymite-
ten och blir uppmérksammad av andra personer.

Om man sitter pa en foreldsning med 200 personer och man har sut-
tit stilla ett tag utan att rora sig sd blir man ju lite spattig (far ofrivil-
liga rorelser). Det kan hugga till 1 stort sett ndr som helst ifall man
inte tdnker pa att hdva den i tid ... Det var ju pinsamt, man ville ju
helst smilta in liksom, inte synas mer d4n nagon annan. Men dé kén-
des det verkligen som man hade 200 par 6gon pé sig. (Johan)

Att hantera en kropp som é&r fordndrad, inte reagerar som man &r van vid och
som man inte kan hantera eller kontrollera kan upplevas som en kamp. For Eva
innebédr denna kamp att kroppen ibland kan upplevas som en fiende och ndgot
hon motarbetas av.

Dels sé var den (kroppen) stor, klumpig och sa fruktansvirt spastisk
(ofrivilliga rorelser), sd allting man forsokte trdna motarbetades ju
hela tiden. Det gor att man blir vildigt kluven i sinnet och att man
inte upplever att det dr ens egen kropp. (Eva)

Den dysframtrddande kroppen leder latt till att den nyskadade kan objektifiera
sin kropp och distansera sig fran den. Deltagarna menar att det kan vara en reak-
tion pé att inte vilja vara skadad. Som nyskadad kan man tala om den i neutrala
termer som “den” och inte ”min”.
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Ett nytt kroppsforhallande

For en person med ryggmirgsskada har den skadade kroppen blivit frimmande.
Att inte kunna rora sin kropp eller kdnna av den, kan leda till kidnslor av obehag
infor den forlamade kroppen. I en del fall fordndras dven kroppens utseende.
Den nya kroppen ér inte ldngre vélbekant. Det innebér att den skadade kroppen
kan upplevas som ett objekt och ndgot utanfor det egna jaget (Carpenter, 1994;
Leder, 1990; Toombs, 1992).

Framlingskapet kan medfora en ovilja att titta pa eller rora vid sin kropp och kan
forstads som ett satt att hélla vetskapen om den fordndrade kroppen pé distans.
Om man inte kan se sin kropp, finns den inte. Under mina féltstudier pa sjukhus
lade jag maérke till att ndgra av de nyskadade tycktes ha ett distanserat forhédllan-
de till de forlamade benen. De visade inte ndgot intresse utan 1 stéllet likgiltighet
infor sin kropp. Det tog sig uttryck 1 att de exempelvis liste tidningen eller und-
vek att se pd de forlamade benen medan sjukgymnasten arbetade med dem.
Framlingskapet kan ocksd medfora motvilja att beréra den fordndrade kroppen.
Som nyskadad undvek Lars att hélla sina armar mot benen. Att kénna 1 hdnderna
att han berérde benen, men inte kinna av det 1 benen ingav obehagskénslor. Att
distansera sig frdn sin fordndrade kropp, nukroppen, kan ses som ett sitt att inte
behdva uppleva sitt handikapp och saknaden av en fungerande kropp, vanekrop-
pen (Merleau-Ponty, 1995). Framlingskapet infor kroppen kan dven visa sig i
den absurda kéinsla som upplevs niar den skadade kroppen utsitts for berdring
och behandling som normalt skulle leda till smérta.

Med en skadad kropp kommer forhallandet mellan jaget och kroppen att utsittas
for ett brott (Toombs, 1992). Enligt Leder (1990) innebér den fordndrade krop-
pen att den fér en franvarande nérvaro. Den finns men ir inte ndrvarande. Mur-
phy (1990) bendmner detta tillstdnd “en tyst kropp”.

Som en fagel med bruten vinge. Vingen fir hdnga med och man kan
fortfarande flyga dven om det gar simre. (Eva)

P& detta sitt uttrycker sig Eva om sin forlamade kropp. Det gér att flyga med en
vinge men den skadade vingen ar inte till ndgon hjilp langre. Den far bara hianga
med. Eva ser sin skadade kropp som nagot som gor livet svarare och tyngre,
men inte ndgot som hindrar henne att leva.

Beroende pd om kénsel finns 1 den skadade kroppsdelen, kommer forhallandet
till kroppen att paverkas i olika hog grad. Hans saknar kénsel 1 sina ben. Trots
att han vet om att benen finns ér det bara, menar han, genom att titta pd dem som
de upplevs som verkliga. Han kan kénna att kroppen ibland “f6érsvinner” och
menar att han blivit mer mentalt frinvarande efter skadan.
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Den verkliga virlden dr for Hans den sedda vérlden. Denna virld skiljer sig helt
frdn den virld som inte dr mojlig att se. Nar det inte dr mojligt att se den forla-
made kroppen, existerar den inte. For att fa kunskap om de forlamade benen,
maste de ses. Hans maste titta pd benen for att erfara dem och forvissa sig om att
de inte intar en obekvim stillning.

Jag kénner inte kroppen nir jag sjunker in, borjar tinka pa ndgot
annat, sa vet jag inte var och hur benen sitter. Om jag tittar at ett
annat hall s& vet jag ju inte, hur benen sitter. Nér jag kldr pa mig s
lagger jag ena benet 6ver det andra och sa drar jag pa mig byxorna
at det hallet och sa viker jag det andra och om benet ligger for ldnge
dér, da kan det bli lite stelt. Jag kinner ju inte att det blir det, forrdn
jag tittar pa det och borjar boka sjdlv med det. S& det &r nog lite at
det héllet att det hor till den vakna koncentrerade vérlden, da vet jag
vad klockan dr. Det &r inte pd ndgot sétt att jag tycker det &r jobbigt.
Det dr jobbigt pa sé sitt att man har missat eller varit bekvam eller
inte markt att de (benen) gétt ihop. Det &dr det som &r jobbigt. (Hans)

Genom vér inre forestdllning vet vi var vi har kroppen och vet var vi befinner
oss 1 varlden. Denna formaga har betydelse for var kropps kapacitet att utfora
rorelser utan att vi behover vara medvetna om hur vi gor. Nér vi inte langre vet
var vi har var kropp utan att titta pad den, har fundamentala delar av denna for-
maga gatt forlorad (Toombs, 1992; Gallangher & Cole, 1998).

Varandet 1 vérlden péverkas av den forlamade kroppen liksom den forlamade
kroppen pédverkas av varandet 1 varlden. Néir kroppen inte fir nagra intryck frn
omvirlden finns inte ndgon upplevelse av denna och verkligheten ter sig overk-
lig. Med en kropp utan kinsel upplever Hans att en del av honom alltid ar borta
frén virlden och att han inte &r sd engagerad 1 omvérlden. Att inte f kroppsliga
erfarenheter innebar att virlden forsvinner. Samtidigt upplevs kropp och virld
verkliga nir man tar del av omvérlden. Nir Hans dr engagerad och aktiv 1 om-
varlden upplevs bade vérld och kropp som verkliga.

Det ddr med att man gér in i sig sjilv det dr ju som att titta pa en
film. Hela véirlden &r ju som en ... film. Ja ... man deltar fast ...
kanske inte lika engagerat. Ja det &r tva kinslor som jag har. Jag
menar ibland kanske jag dr 1 den ena fasen och det dr ndr man ar
trott. Man gér in i sig sjilv lite grann. A andra si ir man fullt aktiv
och medveten och ... ute och ror pa sig ... s var det absolut inte
innan skadan. (Hans)

Som vi ser véxlar Hans relation till sin kropp, fran en kropp som dr ndrvarande
och synlig till en kropp som ar osynlig och franvarande. Enligt Duesund (2003)
kan inte relationen till omvérlden fungera om kroppens meningssokande funk-
tion inte fungerar. D4 upplevs omvérlden frimmande och vi kan framstd frim-
mande infor oss sjilva.
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Det forandrade forhallandet till kroppen visar sig dven 1 deltagarnas drommar,
diar man ser sig bade sittande 1 rullstol och giende. Detta sitt att uppfatta sin
kropp 1 drommarna har ocksd uppmairksammats 1 Seymours (1998) studier om
personer med ryggmargsskada.

Enligt Merleau-Ponty, (1995) dr vi véara kroppar och fysiska/psykiska varelser
som dr riktade ut mot omvérlden. Riktandet innebér att vissa sinnen forstarks nar
andra inte fungerar. For Hans del innebér det att han anvénder sin syn mer. For
Marianne har bade synen och horseln skérpts efter skadan.

Man dr mer kinslig. Man kédnner av situationer. Jag upplever att jag
hor battre och jag ser battre. Man kan liksom hora 1 korridoren vem
det & som kommer och gér. Man Ovar upp det ... Jag dr vildigt sd
dar fingertoppskanslig sa dar. Och det kan ju va lite jobbigt ibland.
(Marianne)

Att vissa sinnen forstirks ndr ndgot sinne inte fungerar har ocksa beskrivits for
synskadade personer (Berndtsson, 2001). Bach-Y-Rita, som studerat personer
med synskada, menar att nir ett sinne dr skadat kan ett annat sinne kompensera
dettas funktion. Det beror, enligt Bach-Y-Rita, pd att véra sinnesorgan bara &r
olika ingingar for att ta del av information om omvirlden. Ogon, 6ron, nisa,
tunga och hud tar allts bara in information medan bearbetningen sker av hjér-
nan (Abrams, 2003)

Sammanfattande kommentarer

Den skadade kroppen dr en kropp som inte kan anvidndas som forut och som
ibland tar kontrollen 6ver den drabbade. Att inte kunna anvédnda sin kropp som
tidigare innebér att den kan upplevas som ett fangelse. Den kan inte ldngre an-
vindas som en mdjlighet utan begrénsar, dverraskar, dverrumplar och dr besvir-
lig.

Den fordndrade kroppen upplevs som en ny kropp, som ett objekt och ibland
som en fiende. I och med att kroppen inte fungerar som tidigare kommer forhél-
landet mellan denna och jaget att fordndras. Ryggmérgsskadan innebér att det
personliga forhallandet till kroppen har fordndrats och att det har blivit ett brott
mellan kropp och medvetande. Den skadade kroppen upplevs inte som ens egen
vilket kan innebira att ansvaret for kroppen ldggs over pa sjukvéardspersonalen.
Den néra relationen mellan kropp och virld synliggors. Utifrdn “kroppen som
varandet 1 vérlden” (Merleau-Ponty, 1995) paverkar en skadad kropp upplevel-
sen av omvérlden. Att inte kunna kontrollera sin kropp innebér att anonymiteten
och integriteten kan hotas och relationen till andra manniskor paverkas. Avsak-
naden av kénsel och rorelseformaga 1 stora delar av kroppen medfor att man kan
uppleva en distans till omvirlden.
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Att inte kunna anvidnda sin kropp som man &r van vid innebér att riktadheten
mot omvirlden inte fungerar pd samma sétt. Det betyder att kroppen inte kan
anvindas som ett redskap 1 virlden och att man kan ha svart att delta 1 omvérl-
den som tidigare. Fran att ha varit ett med kropp och vérld, har situationen for-
dndrats sa att denna enhet inte ldngre fungerar. Den skadade kroppen dr en levd
kropp och en enhet. Men denna levda kropp bekréftas inte alltid av den skadade
sjilv. Detta kan leda till att den skadades kéinslor och reaktioner inte bekréftas
utan trycks undan.
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Att aterta kroppen

For att man ater skall kunna anvénda sin kropp maste forhdllandet till den ater-
skapas. Det innebér att kroppen maste upplevas som en helhet. Den skadade
delen méste integreras sé att den upphor att vara ett objekt utanfor den skadades
kropp. Den méiste goras egen och bli en del av ens person.

Uppmarksamhet mot kroppen

Att rikta uppméarksamheten mot den skadade kroppen kan ses som ett sitt att
lara kdnna sin kropp och bli fortrogen med den. Uppmairksamheten mot kroppen
kan forstds som ett sitt att vara aktsam om och skydda den. Nir obehag eller
smdrta inte signaleras, kan det uppstd skador i den férlamade kroppen. Om en
arm eller ett ben exempelvis skulle brytas kan det medfora att den drabbade inte
kan ta sig fram 1 rullstol och sjdlvstdndigheten forloras. For att undvika risken
for skador far deltagarna vara riddda om sin kropp. De méste uppmédrksamma
den och ha den i tankarna.

Lite varsammare och 6dmjukare mot min kropp har jag nog blivit,
men det tror jag nog bara dr att en viss listighet har infunnit sig. Ja
man maste vara mer uppmadrksam ... beroende pd att man inser att

.. en skada gor att man blir totalt hjilplos, det ricker ju med att
vara ¢veranstringd i en handled, fran att inte ha négot hjélpmedel
alls och 6verga till att vara totalt beroende av vildigt liten skadean-
ledning. (Hans)

Den nedsatta kinseln leder till att tidigare signaler om smaérta och obehag inte
erhalles. Den skadade kroppen maste darfor kontinuerligt inspekteras och under-
sokas. Exempelvis far Elin se till att hennes sockor inte har ndgra veck som kan
ge sdr pa fotterna. Att rikta uppmirksamheten mot kroppen kan forstds som ett
sdtt att ta kontrollen 6ver den fordndrade kroppen. En ryggmairgsskadad kropp ar
ofbrutsdgbar. For att hantera detta méste de olika sitt som kroppen reagerar pa
lara kinnas. Det innebér att deltagarna far lara sig vad som brukar orsaka mus-
kelsammandragningar och hur dessa skall hanteras nir de upptriader.
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Ju mer de kdmpar mot sin motstriaviga kropp desto mer motstdnd ger den. Istil-
let méste de slappna av och overlista kroppen.

Jag far passa mig vissa dagar for rullstolen ar vildigt lattippad och
far jag ett sant dér kast bakdt, sa gar jag runt. Sa jag far hela tiden
ha en hand ledig sa att jag kan gripa tag i hjulet da. (Axel)

Eftersom den skadade delen av kroppen inte ldngre ger ndgon information, far
den ldra kdnnas pa ett annat sitt. Genom att uppmairksamheten vands mot krop-
pen kommer den i1 fokus och omgivningen kommer 1 bakgrund. Gallangher och
Cole (1998) diskuterar medveten uppmérksamhet mot kroppen som ett sitt att
lara sig att kontrollera den vid skada eller sjukdom. De menar att uppmérksam-
het inte kan riktas mot hela kroppen samtidigt utan bara riktas mot en del av
kroppen 1 taget. Uppméarksamhet blir ett sétt att kontrollera kroppen. Ju mer
kroppen kan kontrolleras desto mer upplevs den som ens egen kropp.

Lyssna till kroppen

Deltagarna kan lira kdnna sin fordndrade kropp genom att vinda uppméirksam-
heten indt och “lyssna till den”. Nya signaler fran den friska delen av kroppen
gor dem uppmérksamma pa den forlamade delen. Var dessa signaler kdnns och
hur de upplevs ér individuellt och olika fran person till person.

”Lyssnande” kan forstds som ett sétt att tolka kroppsliga erfarenheter. Dessa er-
farenheter dr inte ndgot som alltid kan observeras utifrén, utan erfars inifran som
ett sitt att fora en dialog med sin kropp. Kroppen ér inte bara nagot som skall
behirskas och kontrolleras utan ocksa ndgot som har budskap och som kommu-
nicerar med den skadade. Till exempel kan svettningar och rysningar ovanfor
skadenivan visa sig som tecken pa obehag eller skada 1 den forlamade delen av
kroppen. Nér kunskapen 1 den skadade delen av kroppen inte ldngre fungerar,
kommuniceras signaler pd annat sitt. Den skadade kroppsdelen upplevs inte
langre som ett objekt, utan hela kroppen erfars som en helhet.

Om jag sitter fel, om jag har suttit still alldeles for ldnge utan att
lyfta mig mérker jag, att jag kan fa lite huvudvérk och da kommer
det alltid pd samma stille ... det &r lite luddigt. Jag kan kdnna pé
olika sorters huvudvirk. Det dr inte vanlig huvudvirk, utan om jag
kénner det pd hoger sida, bakom orat, da dr det beroende pé tryck
eller urinblasa eller nagonting som ar fel. (Klas)

Det tar ofta mycket lang tid att lira sig tolka kroppens nya signaler. Efter hand
lar man sig att se sambanden mellan olika kroppsliga signaler och reaktioner
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frdn den skadade kroppen. For Johan var det svart att forstd att han behovde gé
pé toaletten nér han borjade rysa.

Alla konstiga signaler man far nar nagot ar fel. Det kan ta nagra ar
att ldra sig vad det beror pa ... man bdrjar med uteslutningsmeto-
den. Till slut kommer man pé vad det ar for fel ... ndr jag ar kissno-
dig da borjar jag att rysa. Det &r ju svart, ganska frustrerande nir
man ryser di liksom och man kénner att ndgonting ar fel men kan
inte forsta varfor. Vad det dr. (Johan)

Kroppen har virdefull kunskap att kommunicera, men som nyskadad ar delta-
garna ofta helt oforberedda pa de “nya” kroppsliga reaktioner som kommer till
uttryck. De vet inte hur de skall tinka, utan fir ofta forsoka finna ut det sjilva.
Ibland kan hjdlp och information finnas pa nira hall. En gyminstruktor vigledde
och hjilpte Axel till lyhordhet infor den egna kroppen.

Hans (gym-instruktoren) sitt som han ville formedla nar han hjilpte
mig i borjan. Det var att liksom: Du gor de hér rorelserna. Titta vad
det dr du vill gora. Vad vill du stirka? ... Och sa gor du de hir
rorelserna. Men det dr inte sékert att det passar dig. S& kénn efter.
Gor det ont sa gor inte det da. For det dr kroppen, da tycker inte
kroppen om att gora det av ndgon anledning. Och liksom hela tiden
ha en dialog med kroppen om vad som &r bra. (Axel)

Ofta aterkommer deltagarna till att kroppen dr mer komplicerad &n man trodde
den var fore skadan. Fran att ha varit for given tagen har den blivit fokuserad.
Genom att lyssna till sin kropp har Torkel lirt sig att hantera smérta i den.

Jag bara koncentrerar mig pa det. Jag ligger och bara slappnar av.
Bara dar liksom. Det brukar hjdlpa. Och sé& kidnner man att det slép-
per. Det dr ungefdar sé& det d4r. Samma sak som nir man har tarm-
kramp. S& om man slappnar av, sa 6ppnar det dér sig. (Torkel)

Enligt Becker (1997) kan manniskor som har en sjukdom, genom att lyssna pa
sin kropp, avgdra om de exempelvis behover sjukvard eller inte. Hon menar att
bristen pd lyhordhet mot den egna kroppen kan leda till allvarliga medicinska
konsekvenser. Nodvandigheten att lyssna till sin kropp belyses av Price (1993),
som, utifrdn en studie med friska och kroniskt sjuka individer, undersokt hur
kroppsliga erfarenheter och upplevelser tolkas. Price pekar pd behovet av att ut-
veckla kroppsuppfattning hos patienter och menar att hennes forskning kan tyda
pa att kroppen har en intelligens som ger den forméga att handla och kom-
municera.

Nodviandigheten att ha kontakt med den egna kroppen belyses dven av Frank

(1991, 1995) som menar att forhallandet till den paverkas beroende pa om det
finns kontakt eller om denna saknas. Enligt Merleau-Ponty (1995) har kroppen
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en kunskap som fungerar oberoende av var intellektuella medvetenhet. Han
vander sig mot den vésterlandska synen att forligga intelligensen enbart till
hjdrnan och inte 1 kroppen. Med utgdngspunkt fran Merleau-Ponty sidger Burkitt
(1999, s. 79) att tinkande inte dr separerat frin handling eller rorelse, utan dr
rorelse och handling. Utifrdn Burkitt (1999) kan lyssnande pd kroppen tolkas
som att det inte dr hjdrnan som signalerar och vill gora den skadade uppmérk-
sam pa nagot, utan det dr kroppen som vill gora sig pdmind pa ett nytt sétt.

Den levda kroppen ér, 4 ena sidan, ett passivt objekt liksom andra objekt och &
andra sidan ett aktivt deltagande subjekt. Enligt Merleau-Ponty finns det en stré-
van till kontakt mellan kroppen som ett passivt objekt och kroppen som ett ak-
tivt deltagande subjekt. Att lyssna till kroppen kan forstas som ett sitt att ta del
av denna kommunikation.

We say therefore that our body is a being of two leaves, from one
side a thing among other things and otherwise what sees them and
touches them ... it teaches us that each calls for the other. (Merleau-
Ponty, 1968, s. 137)

Enligt Kugelmann (1997) behover vi komma 1 kontakt med vara kroppar for att
ma bra och for att 1dra oss hantera den stress som finns i vart samhélle. Han skil-
jer pé tva sitt som man kan anvinda sig av. A ena sidan genom att utit se till att
skota kroppen pé ett bra sitt, till exempel genom att dta ritt och réra pa sig.
A andra sidan genom att fista uppmirksamheten inét for att f4 kontakt med den.
Lyssnande pa kroppen kan ses som en aktivitet diar vi kopplar thop kroppsliga
erfarenheter till den vardag och det liv vi har. Genom denna kontakt far vi in-
formation om vad vi behdver (Kugelmann, 1997).

Steen och Haugli (2000) har studerat hur 6kad kroppsmedvetenhet minskade
smartupplevelse hos personer med kronisk smirta. Genom att fasta uppmairk-
samheten indt mot sin kropp larde sig deltagarna 1 studien att uppfatta upplevel-
ser och reaktioner 1 sin kropp och att relatera dessa till hdndelser och reaktioner 1
omgivningen.

Wilde (2003) lyfter fram lyssnande pa kroppen som ett satt att lara kdnna den.
Utifrdn Merleau-Ponty menar hon att kroppen kan forstas dels 1 ett ontologiskt
perspektiv, som en silent partner, och dels 1 ett epistemologiskt perspektiv, som
en informant. Nar man faster uppméirksamheten init mot kroppen fir man enligt
Wilde kontakt med sin kropp, the silent partner och lir sig hur den skall hante-
ras.

Trots att den skadade kroppen inte fungerar som tidigare har deltagarna en posi-

tiv attityd till den. De menar att kroppen har ett eget liv och vdrde och beroende
pa hur kroppen behandlas kommer den att svara med motstand eller f6ljsamhet.
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Det finns en forhoppning om att kdnseln kan atervinda. Vikten av att personer
med ryggmirgsskada vardar sin kropp och forhoppningen om att kinseln skall
aterkomma 1 de forlamade benen kommer dven till uttryck 1 Smiths och Sparkes
(2002) studie.

Deltagarna ger uttryck for en levande och kommunicerande kropp som é&r langt
ifran den passiva och fraimmande kropp som de upplevde som nyskadade.

Pa fragan om man dr ndjd med sin kropp, vinder Hans pd frdgan och frigar sig
om kroppen dr ndjd med honom. Ofta menar han att kroppen kanske inte ar
ndjd. Att han inte tagit hand om den sa bra som behdvts. Kinslor av dmhet kan
uttryckas mot den forlamade delen av kroppen. Nar Thomas till exempel gor ett
misstag 1 en idrottstavling menar han att det inte beror pa kroppen utan att det ar
han som brustit i uppmérksamhet.

Lara pa nytt

Att ldra pd nytt forstds som ett ldrande av ndgot som individen tidigare utfort,
men som nu maste goras pa annat vis. Att ldra sig hantera och kora rullstolen
innebdr att ldra sig en ny fardighet och att anvdnda kroppen pa ett nytt satt. Att
ater borja anvédnda sin kropp innebir att man fér ldra sig néstan allt fran borjan.
Det som fore skadan var en sjalvklarhet méste laras pa ett nytt sétt. Att forflytta
sig kan inte ske som tidigare. Att vara forlamad och endast kunna anvinda ar-
marna, ar den verklighet som géller. Att lira sig pd nytt dr att lamna det invanda
och ta till sig den forlamade kroppen. En person med ryggméargsskada maste bli
som ett litet barn 1gen och éter lara sig det mest priméra och vardagliga.

Man var tvungen att lara sig precis som nir du foddes nir du var
tvungen att ldra dig att krypa och att gd. P4 samma sitt gjorde jag
ndr jag skadade mig. Jag var tvungen att lira mig allting pa nytt
igen. (Hans)

Att lira pa nytt innebir att erovra den skadade kroppen. I stillet for att anvénda
sina ben att gd med, far den ryggmairgsskadade anvinda armarna och ta sig fram
med rullstol. Att ldra sig kora rullstol blir ndgot helt nytt som maste behérskas
for att klara sig 1 livet. Genom att anvdnda armarna till att mandvrera rullstolen
blir kroppen &ter ett fordon 1 virlden (Merleau-Ponty, 1995).

Nér man inte ville ha sitt handikapp och man inte ville sitta i rullstol
... da brydde man sig inte om kroppen heller ... man inser att man
maste ... 4r man van vid att man lyfter ett ben viljeméssigt och helt
plotsligt sa funkar det inte... det en frimmande sak. Men man lar
sig hur benet fungerar ... man far ta i med armarna och lyfta en del
a sa. Sa lar man vil kdnna dem pa det séttet. (Hans)
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Enligt Biesta (2004) innebér inldrning att viga gi frdn det kéinda och vilbekanta
till ndgot nytt och okant. For att lara sig hur den skadade kroppen fungerar maste
en person med ryggméirgsskada pa samma sdtt g till det nya och okdnda. Att
vara forlamad och utan kénsel fran brostet och nerét och klara av att tippa rull-
stolen bakat dr en bedrift som &r svar att forestilla sig.

Borjan ér ju alltid svdr. Jag menar bara innan man kommer pé att
kunna sitta 1 rullstol och innan man kunde kora den. Det var ju en
hel vérld bara det. S& innan man skulle ldra sig borja kora pa bak-
hjulen och balansera. Ja, bara en troskel, var ju liksom att som att
aka till manen ungefar. (Thomas)

For att ldra sig att handskas med sin kropp maste radslan infor det nya utmanas.
Ett sétt att minska pa rédslan ar att {3 forstaelse for vad som hénder i kroppen.

Att vaga berora, att vaga ta del av, for att pa ndgot sitt s& maste du
lara upp dig sjélv otroligt mycket for att forsta allting. For sd lange
som du inte forstir saker och ting och vad som hinder i din kropp
sé kan du aldrig bli bra. (Eva)

For att kunna hantera sin skadade kropp och mandvrera rullstolen dr det viktigt
med kontinuerlig och flitig trdning. Enligt Olof handlar det inte s& mycket om
teknik utan att lagga ner tid och engagemang. Ju fler tillfillen som kroppen fér
for att trdna en fardighet desto skickligare blir man att hantera sin kropp. Olof
holl exempelvis pa 1 atta timmar innan han lart sig att aka rulltrappa.

Trots den omfattande skadan &r deltagarna skickliga pé att hantera sin kropp och
sin rullstol. Thomas menar sig ha béttre kontroll pd den del av sin kropp som
fungerar dn han hade fore skadan och tycker att hans kropp har storre erfarenhet
och kunskap idag som skadad &n fore skadan. Att lidra sig att hantera den skada-
de kroppen ger nya kroppsliga erfarenheter och kunskaper.

Jag har bittre kénsla for var jag har min kropp, jag har battre kénsla
for hur mycket jag ska ta 1 for att gora en viss grej och sa. For jag
menar det handlar om tolv, femton ars trdning pé elitniva, plus att
lara sig hantera en forlamad kropp. Jag menar samtliga mina rorel-
sebanor 1 dverkroppen fanns ju dven tidigare. Sen har jag lart mig
kontrollera armarna mycket béttre nu dn vad jag kunde innan jag
skadade mig det ar klart. (Thomas)

Det tycks som personer med ryggmargsskada utvecklar sin kroppsmedvetenhet.

Med kroppsmedvetenhet menas da att de skadade lar sig var de har sin kropp
och hur den kan hanteras pé ett funktionellt sitt.
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Se och lara genom andra skadade

Viktiga vigvisare och inspiratorer for att lara sig att hantera den nya kroppen
och att utfora nya fardigheter &r andra personer som har en ryggmargsskada.
Kontakten med dessa sker redan pa sjukhuset och pd uppfoljande rehabiliter-
ingsldger. Sjélva den fysiska nérheten tycks viktig och betydelsefull {or att lara
sig. Hir 4r man fysiskt mycket nira varandra och har mgjlighet att se hur andra
hanterar sin kropp och sin vardag.

Den dir grejen att du och jag har exakt samma skada och ska du ha
hjélp sa ér det faen mig som du ska ha hjilp av. Du ser exakt hur
jag gor, du kan inte undvika det, for vi ligger 1 sdngen bredvid var-
andra (pa sjukhuset eller rehabiliteringsldger). Vi kan néstan ta i
varandra. Dar 6verfors otroligt mycket information. (Henrik)

Lars vill inte hora forklaringar eller stélla fragor, utan istéllet titta 1 smyg, for att
det senare skall vixa fram en lust att prova sjilv. Denna inldrningssituation skil-
jer sig fran det traditionella sittet dir lararen instruerar och forklarar. Sjdlva
inldrningen verkar ske genom automatik och nigot som den skadade inte reflek-
terar Over.

Vad jag minns dr nidr det kom in ndgon som skulle beritta nagot...
ror det mig? D4 kanske man inte tar till sig det riktigt, men kom det
in nan kontrollpatient (tidigare skadad) ... och utan att reflektera:
det dar ska jag ocksa kunna. Det blir omedvetet, ja man ser att det
gar. (Lars)

Behovet av att kunna se hur en fardighet skall utféras papekas av Leder (1990),
som menar att det har storre effekt &n ndr ndgon berittar hur ndgot skall
goras. Detta podngteras ocksad av Sachs (1984). Enligt Merleau-Ponty (1995) har
kroppen en kunskap som fungerar oberoende av vir mentala kunskap. Det inne-
bér att vi kan utfora ndgot utan att vi intellektuellt vet hur vi gér. P4 samma satt
kan vi inte reflektera 6ver ndgot som vi inte har ndgon erfarenhet av.

Négra av deltagarna arbetar med att 14ra andra personer med ryggmargsskada att
kora rullstol. Som instruktor menar Thomas att fardigheten méiste forenklas for
att den larande skall kunna ta in kunskapen. Utifran detta synsétt racker det inte
bara att se hur man skall gora utan att inlarningen maéste tillrdttaliggas. Denna
deltagare menar att fardigheten méste delas upp 1 olika moment, innan man kan
lara sig den hellt.

Om man pratar om en ganska komplex 6vning i rullstol som att
kora uppfor en trottoarkant. Det kan tyckas enkelt men det ar vil-
digt mdnga moment som maéste klaffa som maste ske samtidigt och
som madste vara inldrda. Och om jag ska ldra dom att kora dver en
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trottoarkant och jag visar hur man kor 6ver trottoarkanten och sdger
gor likadant som jag gjorde. Da blir det blaska utav alltihopa, det
gar inte. (Thomas)

Nér den skadade har lart sig att hantera rullstolen, d4 finns kunskapen som en
fardighet som man inte tinker pd. Kunskapen har inforlivats (Merleau-Ponty,
1995). Det blir ndgot som fungerar utan att man ténker pé det.

Nar man har lart sig att kora over trottoarkanten di har kroppen forstatt det. Med
andra ord kan man ocksa sdga att hanteringen av rullstolen har blivit inforlivad 1
den skadades kropp. Fardigheten beror pa kroppens formaga att utvidgas och
transformeras (Merleau-Ponty, 1995).

Jag tror att fOr att bli en bra larare s& méste man vara medveten om
alla dom hir sma momenten. Men det dr vildigt 14tt ndr man kan
det att inte vara medveten da och att glomma bort det. Det &r ju sé
latt for mig att kora over en decimeter hog trottoarkant. Det ar ju
ingenting. Men for en som &dr nyskadad som aldrig har gjort det forr
sa dar det kanske tjugo moment som maste klaffa pa tiondels-
sekunden hér och pa centimetrar och nagra fa graders vinklar och
allting. (Thomas)

Leder (1990) menar att ldrandet av en fardighet skapar kénslan av jag kan. Detta
exemplifieras genom att beskriva hur det gér till att ldra sig att simma. Forst
imiteras simtagen, dérefter trinas dessa medan uppmérksamheten ér helt inriktad
pa hur det skall goras. Efter hand kan man simma. Nér jag kan simma, séger Le-
der, behover inte lingre uppmairksamheten vara riktad mot hur jag gor. Nar man
till exempel skall ldra sig ett sprak maste, pa samma sitt, koncentrationen vara
fast pd hur det skall utforas. S& smaningom kan spraket anvédndas, utan att kon-
centrationen r fast vid hur det anvands. Niar man kan har fardigheten inkorpore-
rats (Merleau-Ponty, 1995).

Dreyfus och Dreyfus (1999) diskuterar hur ménniskor lar sig. Forfattarna
beskriver olika steg som novis, avancerade nyborjaren, kompetens eller skick-
lighet och expert. Nyborjaren ar helt fokuserad pa sin uppgift, medan dvriga steg
innebér en kontinuerlig anpassning dir uppmarksamheten pa uppgiften alltmer
kan sldppas. Experten representerar en niva nér fardigheten ar integrerad 1 krop-
pen. Forfattarna diskuterar forhallandet mellan det egna utférandet och hur man
instruerar.
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Tidens betydelse

Under det ar jag foljde de nyskadade Elin och Klas erfor jag tidens betydelse for
hur anpassning sker till den férdndrade kroppen och det nya livet. Forsta dret
efter skadan blir varje hogtidsdag en paminnelse av hur det var aret innan och
hur livet tedde sig fore skadan.

For den nyskadade personen finns det inga erfarenheter av hur det ar att leva
med en skada, men ju ldngre tid som forflyter desto mer integreras ryggmargs-
skadan som blir mer och mer en del av identiteten.

I och med att jag har upplevt mer saker som skadad nu sa har man
ju lattare att tinka tillbaks till hur det var d&. Forsta gdngerna man
gjorde saker som skadad sa jamfor man med hur det ar idag da, nir
det dr betydligt lattare. Som nyskadad ténkte jag pd hur det var att
gora sakerna som frisk och det dr ju klart, det blir man ju inte glada-
re over. (Klas)

Utifrdn den levda kroppen (Merleau-Ponty, 1995) ar ryggmaérgsskadan inte na-
got de skadade har, utan négot de dr. Skadan paverkar den virld man lever i1 och
blir en del 1 den drabbades identitet och liv. For Eva har ryggmargsskadan inne-
burit att hon inte métt bra under en ladng tid av sitt liv. Det kiindes som hon tap-
pade flera ar av sitt liv och hon har haft svart att anpassa sig till sin skadade
kropp och sitt fordndrade liv. Samtidigt har hon pa grund av skadan fatt mojlig-
het att resa och se minga lander som annars kanske inte skulle ha varit mojligt.
For Thomas dr ryggmargsskadan helt integrerad med identiteten.

“Det dr en del av mig. Det &r inte det vdrsta och inte det bésta.
Det ér jag.” (Thomas)

Att ryggmirgsskadan delar den skadades liv i tiden fore skadan och efter denna,
beskrivs dven av Oliver (1988) och Papadimitriou (2000). Ryggmairgsskadan
integreras efter hand 1 den drabbades kropp och liv. Att ha en ryggmaérgsskada
blir efter hand nigot man vénjer sig vid. Det har blivit det naturliga séttet att
leva och inte ndgot man funderar over.

Jag tycker att fragan finns egentligen inte, hur jag har lart mig leva
med min ryggmirgsskada. Jag menar hur har du lédrt dig leva med
langt har? Det bara dr det, det finns ... dom ar dédr liksom bara och
det &r dom (de forlamade benen) jag lever med. Det dr inget jag di-
rekt har lart mig leva med. Jag har ju lart mig hantera min kropp
med dom fysiska forutsittningar som den har men jag menar nér jag
liksom vél har lart mig den delen rent fysiskt, precis som ett barn lir
sig ga da, da lever jag ju med det. Det &r inte sa mycket mer &n sa
faktiskt. (Thomas)
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Att vara ryggmargsskadad ar en del av en ny identitet och ett nytt liv. Rygg-
margsskadan paverkar personen och det liv denne lever. Att inte ldngre vara
skadad skulle leda till att det liv och den identitet som byggts upp totalt skulle
forandras.

Skulle ndgon komma hér och sédga: du, jag ska se till att du gar i
morrn bitti, s vete tusan om jag hade velat géra det. Nej for det hir
ar ju en del av mig. A allt livet man byggt upp runt det hér att man
gor det hér det forsvinner ju. Min identitet d4, man syns ju alltid
vad man @n gor. Ja det &r inte det att jag gar och gdmmer mig utan
det dr jag som sitter i stol det dr inget mer med det liksom. Visst
skulle det underlédtta om man kunde gé. Men trots allt s& skulle min
identitet forsvinna, man har ju trots allt byggt upp en identitet med
stolen 1 sd pass ménga ar nu. (Olof)

Tidens betydelse for anpassning till det fordndrade livet hos personer med sjuk-
dom eller handikapp har pévisats av flera forfattare (Berndtsson 2001;
Gallangher, 1976; Anderson & Bury, 1988). Flera av deltagarna menar att de
integrerat ryggmargsskadan 1 sitt liv och att den finns som en del av identiteten,
men pipekar samtidigt att den inte dr hela identiteten och inte har den storsta
betydelsen. En av deltagarna uttrycker detta 1 foljande citat: “Forst édr jag tva-
barnsfar, sen dr jag datakonsult, sen dr jag ryggmargsskadad.”

Behovet av fysisk aktivitet

For att kroppen ater skall kunna anvéndas 1 vardagslivet dr det viktigt att inte
behova tinka pd hur den skall hanteras. Precis som for en person som inte &r
skadad maste den ryggmairgsskadade kunna glémma bort sin kropp. Engage-
manget skall vara riktat mot omvérlden och inte mot kroppen. Kroppen skall
fora den skadade ut till véarlden (Merleau-Ponty, 1995). For att detta skall vara
mojligt méste kroppen vara en helhet dir den férlamade delen &r integrerad.
Deltagarna maste vara sin kropp och inte tinka pa sin kropp. For detta kravs att
man &r 1 fysisk form.

For att ma bra psykiskt s maste jag va ganska viltrdnad. Alltsa
man ska inte behdva reflektera dver saker och ting. Man ska inte
behova reflektera 6ver hur man hoppar in i bilen. Jag méste va sa
viéltranad s att det inte 4r nagot hinder. Man ska ju inte behdva
tdnka pa sitt vardagsliv alltsa. (Henrik)

De flesta vet att det 4r mycket léttare att hantera vardagen om man &r 1 fysisk
form och att halla sig i fysisk form &r viktigt f6r att en person med ryggmargs-
skada skall orka med sin vardag och vara sjdlvstindig. For en otrdnad person
som inte dr ryggmargsskadad ar det fortfarande mojligt att delta i samhéllet,
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medan detta skapar betydligt storre problem for en person med en ryggmairgs-
skada som dr otrdnad. Hans menar att han orkar mycket mer nar han ar 1 fysisk

form.
Jag hade ett langt uppehall nér jag opererade hinderna och armen,
dé tappar man styrka. Det fungerar ju fortfarande att plocka in och
ur rullstolen ur bilen, men man kanner ju att det frestar pa. Och sen
ndr man hallit pd att tréna ett tag d& kéinner man plotsligt, oj vad det
gick létt att ta sig ur (rullstolen) idag. (Hans)

Avsaknaden av fysisk aktivitet kan skapa en kinsla av rastloshet och frustration.
Frén att fore skadan haft mojlighet att ge fysiska uttryck for sina kénslor, ta en
langpromenad eller en joggingtur &r det fortfarande viktigt med fysisk aktivitet.
Efter skadan kunde Marianne inte fortsdtta med sin dans som tidigare. Det inne-
bar att ett sitt att uttrycka sig stingdes av, med kénslor som olust och obehag
som foljd.

Jag hade det vildigt kdmpigt pd méanga vis nér jag var liten men i
och med att jag dansade forloste jag mig sjélv. Och sen helt plots-
ligt det hdr och bom stopp vet du. Da borjade ju alla mojliga kram-
por. Sedan blev jag ju trdningsnarkoman och jag styrketrdnade och
jag far s mycket endorfiner sa det sprutar om det. (Marianne)

Eva menar att vi dr gjorda for att rora pa oss och det far oss att kiinna oss levan-
de. Fér vi inte utlopp for fysisk trining mér vi inte bra. Mycket tyder pd att vi
inte bara paverkas kroppsligt av fysisk aktivitet utan paverkan sker dven pé véra
tankar och kénslor (Burkitt, 1999; Grundén, 1993; Merleau-Ponty, 1995).
Det tycks som sjilva det fysiska gorandet ar viktigt for att ma bra och kénna till-
fredstillelse. Lindwall (2004) visar 1 sin studie att motion har en positiv effekt
pa sjilvuppfattning.

Du maste utsétta dig for smérta for att kdnna att du lever. Jag menar
kroppen ér ju gjord for att jobba. Den dr ju inte gjord for att sitta
still och se vacker ut ... Sen blir du av med aggressivitet. (Eva)

Handikappidrotten intar en central roll for manga deltagare. De ldgger ner
mycket tid och energi och nigra dr dven engagerade pa elitnivd. Genom idrotten
uppnés inte bara en starkare och smidigare kropp utan ocksd glidjen av att
kunna utfora en idrott och delta 1 en gemenskap med andra ménniskor. Fysisk
aktivitet ar ett upplevt och uppdamt behov och en vig till vilbefinnande.

Utifran mina féltstudier 1 rullstolsrugby kan jag notera foljande. Fastspidnda for
att inte falla ur stolen skulle man tro att det skulle gd lugnt tillvdga. Det &r svart
att forestdlla sig att minga av dessa rugbyspelare dr skadade i1 nackregionen
vilket innebér forlamning av ben och balmuskulatur och dven nedsatt kraft 1 ar-
mar och hinder. Bortsett fran att spelarna anvénder rullstol &r det som att se en
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match for personer utan funktionshinder. Deltagarna gar helt upp 1 spelet. Ropen
hors. Svetten lackar. Det sméller. Man ger allt.

Syftet med faltstudierna var att se hur den skadade kroppen anviandes och hur
man klarade av att spela. Vad jag sdg var att deltagarna var ett med sin kropp.
De behovde inte fundera pa hur de skulle hantera den utan koncentrationen
fanns pa spelet. I likhet med spelarna drevs jag med av spanningen i matchen.
Trots det fysiska funktionshindret mérktes inte forsiktigheten och radslan for att
bli skadad. Fysisk anstringning utan oro for skada dr ndgot som kommer till
uttryck 1 manga handikappidrotter.

Visst saknade jag i1 borjan att viga 85 kg och springa rakt igenom
tva minniskor. Nu kompenseras det till en viss del av den dér rull-
stolsrugbyn dér man 1 alla fall far smilla pa lite. Men det blir ett rétt
sa varsamt smédllande dnd4. P& ndgot sétt maste du fa ur dig adrena-
linet, sé att du helt slapper oron for fysisk skada att du bara kor. Sen
om du missar och gér in 1 viggen. Ja men jag tog ju bollen. Och det
ar s det ska vara. (Henrik)

Sjdlva det “fysiska gorandet” tycks viktigt for deltagarna. Genom att utfora far-
digheter och handlingar, blir det mojligt att ta del av omvérlden, pd ett sitt som
skapar en kinsla av duglighet och kompetens. Enligt Benkhe (1997) kan, “jag
kan” jamstéllas med ”jag gor”. Sjilva det fysiska gorandet ar bekréftelsen pa att
jag dr en person som har kompetens. I aktiviteten och gorandet ligger bekriftel-
sen pa att jag kan.

Utifrén kulturella virderingar har kvinnor ett mer objektifierat forhdllande till
sina kroppar dn méin och denna instillning pastds hindra kvinnor att satsa helt
inom sport och fysiska aktiviteter (Young, 1980). Enligt Seymour (1998) trinar
kvinnor mer for att komma 1 form, medan min oftare satsar pé att uppné presta-
tion och méta sig med andra. Den olika instdllningen till kroppen och fysisk
aktivitet har betydelse for individer som fatt en ryggmairgskada. Bland deltagar-
na noterade jag under féltstudierna att nigra médn gérna anvinde sig av tiv-
lingsmoment for att sporra och utmana sig sjélva att bli béttre péd att hantera sin
vardag. Kvinnorna lade ner tid och engagemang pa att bygga upp sin kropp, me-
dan tévling och prestation 1 vardagen inte tycktes ha samma betydelse.

Sammanfattande kommentarer

For de nyskadade deltagarna fungerar inte tidigare sitt att hantera kroppen lang-
re. For att de ater ska kunna delta 1 varlden maste de lara pa nytt. De méste erov-
ra den skadade kroppen genom att mentalt [dmna den tidigare kroppen och ta till
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sig den skadade kroppen. Men for att kunna hantera den skadade kroppen méste
den lédra kéinnas.

Avsaknaden av kénsel ar ett problem i borjan men kompenseras av en okad
uppmirksamhet och vaksamhet mot den forlamade delen av kroppen, dér rik-
tandet mot denna kan forstds som ett sétt att kontrollera kroppen. Uppmaérksam-
heten vinds ocksd mot den friska delen av kroppen. Genom att ta del av erfaren-
heter och signaler frdn denna ldr deltagarna dven kénna den forlamade delen av
kroppen. Att lira kdnna den skadade kroppen genom att vdnda uppmairksamhe-
ten mot den friska kroppen tyder pa att det finns en kommunikation mellan den
forlamade och den friska delen.

Forhallandet till kroppen aterskapas dven genom att anvdnda kroppen som ett
deltagande subjekt. For att det skall vara mdjligt att hantera den skadade krop-
pen méste den anvindas. Sjilva det fysiska gorandet tycks betydelsefullt for att
ge kroppen nya erfarenheter och kunskap. Hér spelar tiden en avgorande roll.
Andra personer med ryggmargsskada har en betydelsefull roll som inspiratorer
och positiva forebilder. Att fa erfara hur dessa klarar av att hantera sin skadade
kropp och utfora fardigheter ses som ovéarderligt.
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Att hantera den forandrade vardagen

For att vardagen skall fungera méste en person med ryggmargsskada organisera
och planera sin vardag och sitt liv. Utifran de rddande forutsittningarna upptas
tankarna av planering for den skadade kroppen. Trots beroendet av andra finns
en drift till sjalvstandighet och oberoende. Genom att den skadade ater kan han-
tera sin kropp och 16sa problem blir det mojligt att ta del i omvérlden och upple-
va sig som en kompetent person.

Nar jag ringer pa hos Klas dr han redan klddd 1 ytterkldder. I dag skall jag folja
med honom ut. Vi ger oss av nidstan med en gang. Klas liser och jag noterar att
sjutillhallarldset sitter lite hogt upp och han nar upp precis for att ldsa. Vi tar his-
sen ner till bottenvdningen och kommer ut pd gatan. Klas rullar fram till sin nya
bil som stér parkerad strax utanfor pd en handikapp-plats. Jag ber honom gora
precis som han brukar och, om han behover hjilp, givetvis sdga till. Med enkla
handgrepp, som ser otroligt litt ut, forflyttar han sig in 1 bilen och hoppar fran
rullstolen over till forarsitet. Normalt brukar rullstolen vara placerad 1 framsitet,
men eftersom jag dr med sa placerar jag med hjélp av Klas tydliga instruktioner
rullstolen 1 bagageluckan.

Klas manovrerar bilen med ena handen med en servoratt och med den andra
handen reglerar han broms, gas och vindrutetorkare. Det ar stor skillnad att se
honom bakom ratten och att traffa honom hemma vid koksbordet. I bilen tar han
sig fram som alla andra.

Klas &r van bilist och utdt mérks ingen skillnad mellan honom och andra bilfora-
re. Hir dr han fri och sjdlvstindig. Vi kor till mataffiaren och parkerar vid en
P-plats mérkt for personer med handikapp. Inne 1 affdren tar Klas en korg och
placerar 1 knéet. Jag noterar att rullstolen tar plats. Han tycks helt obekymrad
over sitt fysiska handikapp och den reaktion som detta kan vicka.

Minniskor 1 nirheten verkar inte bry sig om Klas handikapp, vilket kan bero pa

att han ar kdnd bland kunder och personal. Klas plockar fram de varor som han
behover. Ibland behéver han be mig om hjilp om det dr ndgonting han inte
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kommer at. Vid kassan nér han precis upp for att kunna betala. Han far hjilp av
damen 1 kassan som ldgger ner varorna i en barpdse som hon placerar 1 knéet pa
Klas.

P& hemviagen dker vi och tankar bilen. Klas har bara tankat bilen sjidlv en géng
innan. Han forklarar att han inte kan kora bilen for nira bensinpumpen, for da
gar det inte att komma fram med rullstolen. Klas visar med ett enkelt handgrepp
hur han monterar ner rullstolen och placerar den 1 framsétet. Vi kor tillbaka till
bostaden. Utanfor bostaden finns tvd P-platser mérkta for personer med handi-
kapp. P& den ena P-platsen parkerar en kvinna sin bil. Hon 4r gravid men har
inget synligt handikapp. Enligt Klas hiander det ofta att personer utan funktions-
hinder parkerar pd P-plats for handikapp. Ofta far han vinta pa att de som har
tagit platsen kommer tillbaka. Att ha ett fysiskt funktionshinder och att anvéinda
rullstol innebér ofta att vénta.

Klas liv ar helt fordandrat sedan ryggmairgsskadan. Vi kan se hans begransningar.
Att han nitt och jaimnt nar upp att 1asa sin dorr. Att han behover hjilp att hamta
det han behdver i mataffiaren och att han nistan inte nar upp till kassan nir han
skall betala. Att han behover hjidlp med att plocka i varorna. Han éar
beroende av andra ménniskor for att klara sig. Men vi kan ocksa viélja att se att
Klas trots sin ryggmaérgsskada kan klara sig sjidlv bra. Hans fokus dr mot om-
virlden och inte mot den egna kroppen. Med hjilp av tekniska hjdlpmedel, god
planering och organisation dr han sjdlvstindig. Han klarar av att handla sjilv.
Han klarar av att kora bil. Vil inne 1 bilen dr han en skicklig forare och tar sig
fram som alla andra biltrafikanter. Vi kan se att han, pa grund av god precision,
klarar av att tanka sin bil. Det giller att vara forutseende och planera noggrant
for att underlitta vardagslivet.

Att planera

Naér deltagarna berdttar om hur det ér att leva med en ryggmérgsskada betonas
ofta vikten av god planering for att underldtta vardagen. Den skadade kroppen
kréver att de planerar och organiserar sitt liv pa ett helt annat sétt dn f6re skadan.
Det kan upplevas som att planera for ett litet barn. For Marianne borjar plane-
ringen tidigt pd morgonen och slutar inte forrdn sent pd kvéllen. Skall ndgon ny
plats besokas maste det undersokas om det gar att ta sig fram med rullstol.
Finns hiss? Finns det trappor? Finns handikapptoalett? Det gér inte att vara
spontan pa samma satt som fore skadan. Det ar inte mojligt att plotsligt bestim-
ma sig for att gora ndgot, utan saker och ting maste organiseras och forberedas.
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Planerandet borjar redan nér du vaknar och pagar tills du ska gé och
lagga dig. Du maste planera vad du ska ha i sdngen sé att du kan né
det. Okej, det finns ju de som har séna skador sa det dr inga pro-
blem, men for mig &r det inte sa. Och om jag ska ivdg klockan tio sa
maste jag ocksa tinka pa att jag behdver sa och sd mycket tid till det
och sa behdver jag tid till det. (Marianne)

Ofta ar det inte mojligt att helt kunna slappna av utan tankarna pa kroppen méste
alltid finnas med. For att undvika trycksar maste Klas, som nyligen skadad,
organisera och planera dven for sin sovande kropp.

Har jag till exempel glomt att stilla vickarklockan en natt d& ir ju
forsta reaktionen, jdklar har jag fatt tryckmirken? Och sa kollar
man ju den hoften direkt. Ja det méste jag gora. Jag maste vinda pé
mig annars gar det inte. Hela livet blir ju vildigt inrutat, det ar ju
véickarklockan pa natten. (Klas)

For en person med ryggmairgsskada dr det inte okomplicerat att kunna delta i
samhillet pd samma villkor som andra. Rullstolen medfor att det ar svért att fa
tilltrade till manga platser. Att besdka en restaurang, en biograf eller ndgon of-
fentlig verksamhet kraver organisation och planering.

Ja ska du in pa NN. Vi ska dit nésta vecka. Da far du be vakterna att
de ska gi runt huset for att du ska fa anvinda mathissen och sana
hir saker. Annars ska du bli buren uppfor trapporna och ska du in
pa KN, ska du gd in pd en annan vig genom hotellet for dér slipper
du de dér trapporna. Det dr lite sddana dér speciallosningar som
man ldr sig hitta. Ja biosalongen. Du maste ha en plats langst ut pa
kanten. Du kan naturligtvis inte komma mitt in i raden. En del bio-
grafer finns det mer utrymme framfér och dom platserna vill man
hellre ha. Det ér lite speciallosningar. (Lisbeth)

Skadan medfor att det endast dr en mindre del av kroppen som kan anvéndas,
vilket kan innebéra att en person med ryggmérgsskada har en lagre fysisk kapa-
citet dn fore skadan och inte kan ha ett lika hogt tempo som personer utan
ryggmargsskada. Trots detta faktum vill deltagarna inte skylla pa funktionshind-
ret och ha det som ursékt for att inte klara av samma arbete som sina arbetskam-
rater. I stillet forsoker man dolja svarigheter och problem. Man vill inte skilja ut
sig fran andra minniskor och fi fordelar pd grund av sin skada till priset av att fa
andras medlidande. Detta innebir att de ofta sliter pa sig sjilva.

Den skadade kroppen medfor ofta att man tvingas leva ett organiserat och inrutat
liv, dir det mesta dr omsténdligt och kringligt. For deltagare som dr beroende av
fardtjanst gdr mycket tid och energi &t att planera och vénta. Jag deltog tillsam-
mans med Elin under ndgra resor med fardtjdnst och noterade hur mycket tid
som gick at for att vinta pd bilen eller andra passagerare. Det krdavdes extra tid
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varje gang som fardtjinst behovde anlitas. Man fick alltid rdkna med att taxin
kunde vara forsenad. Men trots att det krdvs mer tid och arbete, hindrar det inte
deltagarna att ge sig ut pd bade kortare och lingre resor. Flera har varit utanfor
bade Sveriges och Europas grinser.

Att ta den tid som behovs

Att leva med en ryggmirgsskada innebér att det vardagliga tar mycket ldngre
tid. Kroppen och rullstolen ar stindigt 1 vigen. Det dr exempelvis inte mojligt att
komma in med rullstolen vid ett 1agt bord. Det tar tid att skota personlig hygien,
och att kla pa sig. Det mesta blir mycket omstidndligare. Kroppen ar inte langre
nagot som underlittar, utan ndgot som begransar och hindrar.

Jag kan inte hoppa upp ur sdngen och springa in i duschen och éta
frukost pa en kvart och va pa jobbet om en halvtimma ... Allting tar
ju sén tid, jag menar plocka fram frukost och dta frukost och duscha
och kli sig och allt det dér. Det tar ju timmar. (Lisbeth)

Aven om en person med ryggmirgsskada dr snabb med att hantera vardagliga
ting menar man att allt tar ldngre tid dn fore skadan. Nér Lars jaimfor sig med en
person som inte dr skadad, 4r min fOrsta reaktion att han &r otroligt snabb trots
sin allvarliga skada. Lars menar att hans vardag tar mycket tid och energi. Det
innebdr att det blir mindre tid 6ver till annat.

En grej jag ofta kommer att tinka pd morgnarna nir jag aker till
jobbet. S& kommer jag in och stiller mig pa min parkering och sa
kommer en kollega och stiller sig efter mig, gar ur sin bil och gar in
1 kontoret och sé ar han inne. Jag ska plocka ur stolen, jag ska hop-
pa i stolen. Det gar fort. Det gér véldigt fort, men det tar &ndé lang-
re tid.

Pa den tiden det tar for mig att plocka ur min stol, montera ihop den
och sétta mig i den, det ar fragan om kanske sidg 50 sekunder. Ja det
ar sa kort tid. Men pa den tiden har han hunnit kdra in sin bil, par-
kera, stinga, lasa den och gi upp och ir inne pd kontoret redan. Och
jag har bara kommit ur bilen. Hela tiden ligger du ju efter. Forstar
du vad jag menar .... Det blir det ju hela tiden liksom. Den extra ti-
den har jag ju nir jag ska in 1 affdren nér jag ska plocka ner mina
matvaror 1 affaren. Jag menar det tar ldngre tid att organisera det
och bira ut det till bilen. Bara en sén sak tycker jag det dr virt att gd
ner pa halvtid for. For att fa mer tid kvar att leva. (Lars)

Trots det omstidndliga livet vénjer sig deltagarna efter hand att hantera den nya
vardagen och organisation och planering gar pa rutin. Ju ldngre tid man varit
skadad, desto lattare hanteras det nya livet. Beroende pa vilken person man ar
hanteras vardagen pa olika sitt. Exempelvis planerar Eva allt 1 minsta detal;.
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Hon vill ha kontroll pé sitt liv och vara sdker pa att det kommer att fungera.
Andra lagger inte lika mycket tid pa att planera och organisera. De litar pa att
saker och ting loser sig dnda.

Enligt Charmaz (1987) kan organisation och planering av livet ses som ett sétt
att f4 kontroll over sitt liv. Hon menar att oférmigan att hantera rutinuppgifter
kan vécka frdgor om det egna virdet. Att organisera sitt liv kan ses som ett sitt
att komma tillrdtta med dessa kinslor. Livet méste forenklas. Man maste stélla
sig fragor som Vad kan jag ge upp? Vad kan jag fordndra fOr att gora livet
enklare?

Beroendet av andra

Genom att ta sig fram med rullstolen blir det dter mojligt att delta och engagera
sig 1 omvarlden. Men trots att rullstolen éar till stor hjélp, finns det begransningar
for att kunna ta sig fram. Omvirlden bestar inte bara av sldta védgar, utan ocksa
av kullerstenar, trappor, backar och kuperad terrdng. For Elin betyder kullerste-
nar att skakningarna som uppstar 1 rullstolen kan framkalla ofrivilliga rorelser
(spasticitet). Det kan innebéra att hon kan kastas ut ur rullstolen och att hon
maste ha hjalp att ta sig upp.

Nagra av deltagarna dr beroende av personliga assistenter. Dessa dr behjalpliga 1
vardagslivet och fungerar som den skadades armar och ben men ar ocksa, ge-
nom sin blotta nirvaro, en symbol for beroende. Fran att fore skadan varit en
helt sjdlvstandig person miste man vinja sig vid att ha frimmande personer 1 sitt
hem och 1 sin omedelbara nérhet. Lisbeth tyckte att det var méarkligt och obehag-
ligt att inte ldngre ha ett privatliv. Hon valde att klara sig med hjélp av personer 1
familjen. Elin har behov av personlig assistent tio till tolv timmar om dagen. Det
medfor att umgénget med vénner och bekanta ofta maste ske 1 nérvaro av assi-
stenter.

Hur hanteras forhallandet till den personliga assistenten utan att integriteten ho-
tas? Trots det fysiska beroendet av den personliga assistenten kénner sig delta-
garna inte passiva och beroende i denna relation utan upplever sig som arbetsgi-
vare. Bade Eva och Elin anvénder sig av tydliga instruktioner och har en viss
distans gentemot den personliga assistenten. Detta, menar de, underlittar och
stiarker deras stdllning som den som &r aktiv, organiserar och styr. Att ha andra
manniskor 1 sin nérhet kan ibland &dnda vara pafrestande och Elin medger att det
kan vara svart att inte riktigt kunna vara sig sjélv och sldppa fram sidor av svag-
het. For att f4 mojlighet att vara for sig sjalv gar hon ibland undan, for att i vara
1 fred frdn andra ménniskor.
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Nar jag besoker Elin upplever jag samvaron med henne och assistenten som na-
turlig och avspand. Elin hanterar relationen till assistenten pé ett tydligt och rakt
sdtt och trots att hon dr beroende av hjalp har hon en sjdlvskriven auktoritet.
Det beror, menar hon, pa att hon fore skadan arbetat som chef och dr en van ar-
betsledare som pé ett naturligt sitt kan tala om hur hon vill ha det och hantera
situationer professionellt.

Ryggmairgsskadan innebir att deltagarna behover hjélp frin andra och ofta ér de
mycket medvetna om risken for att anhoriga och védnner kan belastas. For att inte
belasta en person har Axel skaffat sig ett ndtverk av flera manniskor som han
kan vdnda sig till. Exempelvis kan han inte varje gdng ndgot skall goras
be samma person, utan forsoker 1 stéllet fordela behovet av hjélp pa flera indivi-
der.

Ellen (Axels fru) far gora ménga grejer som normalt ar killens ...
Det man far tdnka pa nér man ar handikappad, ir att sprida riskerna,
for du kan knécka en fru och du kan knécka ett par fordldrar och du
kan kndcka en granne. Om du springer hos en och samma granne
kontinuerligt sa till slut ... Jag dr inte hemma. (Axel)

Nér Thomas behover hjélp, forsoker han vara férutseende och sétta sig in 1 den
andres situation for att denne inte ska belastas mer dn nddvéndigt. Det innebar
att han far tdnka igenom och planera hur han kan gora det sd enkelt som mojligt
for den person som hjélper till.

Beroendet av andra kan innebéra att man inte vagar sdga ifran eller stéta sig med
sin omgivning. Johan kunde inte visa att han blev arg under den forsta tiden
efter skadan, eftersom han kéinde sig helt beroende av andra méinniskor for att
kunna overleva. Gradvis minskades detta beroende ju liangre tid han varit skadad
och efterhand vagade visa sina kénslor.

Att rent fysiskt kunna agera dr ibland nddvéndigt 1 relationen till sitt barn. En
person med ryggmérgsskada kan till exempel inte springa efter sitt barn som ar i
fara. Det fysiska handikappet begrinsar och kan under vissa omstdndigheter
gora den skadade maktlos. Sa hinde nar Marianne som ensamstiaende mor inte
visste var hennes son holl hus en sen natt. Plotsligt gick det upp for henne hur
hjalplos hon var 1 sin rullstol och hur beroende hon faktiskt var av hjélp fran
andra manniskor.
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Den forandrade familjesituationen

Genom intersubjektiviteten star vi 1 forbindelse med varandra och upplever en
delad verklighet (Merleau-Ponty, 1995; Burkitt, 1999). Den skadade lever inte i
ett vakuum utan foljderna av ryggmargsskadan péverkar samtliga personer i
hans eller hennes omgivning. Belastningen pd de nirstdende blir ofta stor.

Dessa vet ofta inte tillrackligt vad som hénder och hur de skall agera. Att vara
beroende av hjilp kan upplevas betungande dven for den som drabbats och for-
hallandet till anhoriga kan utsidttas for stor pafrestning. Ofta kan den skadade
reagera med ilska och aggressivitet pd grund av den forvirring och det kaos som
ryggmairgsskadan har fororsakat. Familj och vanner kanske inte forstér reaktio-
nerna och vet inte hur de skall agera och den skadade kanske inte forstir sina
egna reaktioner. Det kan vara en besvérlig tid. For de nérstdende kan det vara
svart att veta hur de skall agera eller vad de skall sdga infér den drabbade, som
mar déligt och ar i kris. For Hans innebar skadan att han upplevde sin mor som
stindigt papassande och orolig for honom. Det kunde ta sig uttryck i1 en dverbe-
skyddande attityd.

Nér jag skadade mig var jag véldigt irriterad pd mina foréldrar
framfOrallt var det vdl min mamma som nir man satt och at. Man
hade inte fingerfunktion da heller. Att de liksom satt, om man var
hemma, satt och lurpassade — Nar ska jag fa hjélpa till? (Hans)

Rollerna 1 familjen kan fordndras. De traditionella rollerna for mén och kvinnor
utmanas genom de fordndringar 1 kroppen som ryggméirgsskadan innebdr. For
mannen 1 familjen kan det vara svart eftersom manga mén identifierar manlighet
med fysisk styrka. Kvinnan kan kanske inte heller leva upp till den traditionella
kvinnorollen, ddr omhéndertagande och omvérdnad ofta 4r identifierat med
kvinnlighet. 1 kérleks- och vinskapsrelationer finns ofta en omsesidighet dér
hjélp bade ges och tas emot. Ett fysiskt handikapp kan innebéra att ena partnern
framst blir en mottagande part och kommer 1 ett ensidigt beroende, medan den
andra partnern belastas.

Samtidigt som deltagarna behover hjilp fran sina narstdende ar de mycket med-
vetna om faran som finns att belasta dessa. Relationen till partnern riskerar att
slitas och belastas om ena partnern far agera som personlig assistent och hjilpa-
re. Murphy (1990) beskriver fran sin egen situation som ryggmérgsskadad, om
risken att belasta sin fru, vilket innebér att han &r extra kénslig infor hennes re-
aktioner, tonfall och sitt att svara, ndr han ber om hjélp. Utifrén det sitt hon sva-
rar forsoker han tolka om hon upplever hans behov av hjidlp som en belastning
eller inte.

Lars berittar om det sa kallade vattensyndromet. Det kan innebéra att han sitter
med sin partner 1 soffan och ber henne hdamta ett glas vatten. Denna 1 och for sig
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harmlosa vddjan, menar han, kan bli en vana sa att den andra till slut inte upple-
ver sig som en partner utan i stillet som en personlig assistent eller en stéllfore-
tradande fordlder. For att inte belasta sin partner, tillats sdllan denne att utféra
arbete som den personliga assistenten gor. Som anhorig kan man behdva samtala
med nérstdende till andra skadade personer for att fi stod och hjilp.

Flera av deltagarna ansig att ryggméirgsskadan lett till separation mellan den
skadade och dennes partner. Orsaken till separationen berodde, enligt Axel, i
hans fall inte endast pd ryggmargsskadan utan att det redan fore skadan fanns
problem 1 relationen och att den dirfor inte holl for en stor pdfrestning. Enligt
Lisbeth och Eva skulle forhallandet till deras mén haft béttre forutséttningar att
lyckas, om de hade fatt hjéalp av professionella med att bearbeta den omstéllning
som ryggmargsskadan innebar. De menade att hela familjen borde ha fatt kris-
hjalp. Ingvar och hans fru lyckades hélla ihop sitt forhdllande trots den pafrest-
ning som ryggmargsskadan innebar. De véntade sitt forsta barn nér Ingvar ska-
dade sig. Nar han skrevs ut frn sjukhuset hade familjen ett nyfott barn och en
person med ryggmargsskada. Forhdllandet har trots dessa pafrestningar héllit.

En ryggmaérgsskada paverkar det framtida livet. Att skaffa barn blir inte lika na-
turligt som fore skadan. Aven om det rent medicinskt ir mdjligt for bade min
och kvinnor med ryggmairgsskada att fa barn dr det ndgot som maéste tdnkas ige-
nom eftersom en person med ryggmairgsskada rent praktiskt inte kan ta hand om
sitt barn pa samma sétt som en individ som inte dr skadad. Detta har inte hindrat
flera av deltagarna frdn att skaffa barn. Av sjutton deltagare har cirka hilften fatt
barn efter ryggmargsskadan.

Jag kan

Som ndmnts i kapitel 6 dr det fysiska gérandet viktigt for deltagarna. Genom att
hantera kroppen skapas en kompetens som gor det mojligt att ta del av omviérl-
den. Konkret kan det innebidra for en person med ryggmérgskada att ha lért sig
att manovrera rullstolen, utfora fardigheter och hantera sitt vardagsliv.

Att komma hem fran sjukhuset innebér att deltagarna féar klara sig utan den
sjukvardspersonal som de tidigare hade forlitat sig pd. Forsta tiden dr ofta be-
svarlig. I bostaden finns inte samma anpassning till handikappet som pa sjukhu-
set och manga menar att det, trots att detta var en jobbig tid, ocksé var en period
da de larde sig mycket. Det d4r nu som minga praktiska svarigheter maste 10sas.
Det star nu verkligen klart vad det innebér att leva med en ryggmérgsskada.

For att anpassa livet till den fordndrade kroppen viljer man bort det som ar svart
och tar lang tid. Exempelvis anpassas livsstil och klddsel till handikappet. Ofta
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anvinds klader som ir litta och bekvdma att ta pd sig. For Hans innebér det att
han inte anvinder slips eller skjorta pa arbetet utan ledigare klader som t-shirt
eller troja. Att kla sig for rullstol kan medfora att vaga gi utanfér det normala
och anvénda sin fantasi. Det ar svart att finna klader som &r anpassade till att
sitta 1 rullstol. Nar Elin till exempel skall ta sig ut i regnet i sin rullstol, har hon
en stor sopsdck dver sina ben for att inte bli vat.

Det dr en utmaning att klara sin vardag och att leva sd normalt som mojligt. Att
klara av det vardagliga ar betydelsefullt och ndgot som man é&r stolt Gver att
kunna gora och som &r viktigt for sjdlvkénslan.

Jag jobbar hellre halvtid och bommar chansen till att gora karridr sa
att sdga, framfor att d4 kunna ta hand om mig sjélv och mitt hus och
hem och hushéll, s att sdga gora allting sjdlv. For det &r ju nanting
man mar bra av att bara orka att bdra hem matkassarna. Varje dag i
veckan som man handlar och man fixar att diska och tvétta och sté-
da det dr ju fruktansvirt trakigt naturligtvis. Det dr ju nanting man
drar sig for att géra men nir man val har gjort det sa yes ... jag fixar
det liksom va. (Lars)

Naér Elin tillfélligt blir inlagd p& den avdelning dédr hon var som nyskadad, pé-
minns hon om tiden som nyskadad och uppticker att hon blivit mycket starkare
dn da. I kontakten med nyligen skadade personer uppticker hon att hon lért sig
mycket sedan skadan. Hon &r en person som kan. Hon har kompetens.

Man kommer ju pd hur man sjélv var och ser att man faktiskt har
kommit en bit pa vig. (Elin)

Flera av deltagarna anvinder inte minga av de hjdlpmedel de ordineras och me-
nar att de far mer sjdlvtillit av att klara sig utan hjélp. Varfor skall man exem-
pelvis ta den konstiga skdrbrddan nédr det gar lika bra att ta “den vanliga™?
Hjalpmedel dr viktiga och livsnddvéindiga for manga ménniskor. De kan inneba-
ra att personer med funktionshinder kommer ur sin isolering och kan delta 1 livet
och gemenskapen med andra médnniskor. Men hjdlpmedel kan ibland ha motsatt
verkan mot det som var tdnkt. Marianne menar att de kan skapa ett beroende och
resultera 1 att den skadade litar mindre pa sig sjilv.

Och nigonting som man ser ndr man ligger inne pa samma sal som
en nyskadad det ér att arbetsterapeuterna dr sd snabba att ge dem
hjalpmedel till allting. Kan de inte ta, ja d& ska det klistras sma
gummi dér och det ska va handtag pa den och s&. Men 14t dem (de
nyskadade) hélla pd och fibbla och vela lite grann. Jag menar, jag
anvéinder ju tdnderna och munnen och alla méjliga grejer, man far
anvénda bada hdanderna. (Marianne)
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Nara sammanknutet med sjalvstindighet ar jag kan. Ett viktigt steg for att uppna
sjilvstandighet for deltagarna dr den egna bilen. Efter att Klas fétt sin bil, for-
dndrades hans liv patagligt. Forsta veckan korde han bara omkring pd mafa, for
att njuta av den nyvunna frihet, som bilen innebar. Nu kunde han ta aktiv del 1
livet och sjilv ta sig dit han vill. Kénslan av att ha kompetens och kontroll ersit-
ter beroende och hjdlploshet.

Deltagarna pétalar ofta vikten av att de sjdlva styr och kontrollerar sitt liv och
inte ldgger det 1 hinderna pa andra ménniskor. Vill de ha négot sd far de sjidlva
se till att uppna det. Detta forhallningssitt anvinds redan pé sjukhuset, dir den
nyskadade kdmpar for att ldra sig klara av det som &r viktigt. Man sitter inte och
vantar pa att nigon annan eller att samhillet skall ta hand om dem utan férsoker
ordna saker for sig sjalv.

Sjélvstandighet, att f4 bestimma sjdlv, att f4 gora det jag vill gora
nér jag vill eller att inte gora det nir jag inte vill. Att inte vara bun-
den, att inte vara beroende. Friheten det dr nog det allra viktigaste
och kanske det enda som egentligen dr viktigt. (Thomas)

Betydelsen av sjdlvstindighet dr ndgot som ofta podngteras av deltagarna. Det
finns en ambition att skapa sig ett eget liv och att ta kontrollen 6ver det.

Att |0sa problem

Enligt Johan dr vardagen s komplicerad och full av problem for en person som
ar ryggmargsskadad att “det for en person utan ryggmargsskada skulle det inne-
bédra ett kaos”. Man stills infor stdndiga utmaningar i sin vardag. Genom expe-
rimenterande och testande soks 16sningar pd uppkomna problem. Hur placerar
man till exempel rullstolen i en bil som redan &r full?

Miénga mianniskor kanske tittar pd bilen fran andra sidan och sdger
nej det finns ingen plats att 14gga en stol (rullstol) ... tittar man pé
bilen fran andra sidan, da kan man se att det finns en liten plats som
vi kan stoppa in ett hjul i och med det sé far vi in hela stolen.
(Thomas)

For att skapa ett sé sjdlvstindigt liv som mojligt dr formégan till problemlos-
ning, fantasi och kreativitet viktigt. Vardagliga fragor, “hur far jag ner syltbur-
ken frdn hyllan™? “hur skall jag plocka ur disken ur diskmaskinen?” vilka fore
skadan inte var ndgot man funderade over, dr idag konkreta problem som maéste
hanteras.
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Att leva med en ryggmirgsskada innebér att utsdttas for pafrestningar. Det som
fore skadan gjordes utan minsta anstrangning har blivit ett stort foretag. Hur vl
deltagarna loser uppkomna problem har betydelse for hur bra det gar att lara sig
att leva med sin skada. Nédgra av deltagarna har ofta fore skadan varit otaliga och
snabbt gett upp om de stotte pa motstdnd. Nu har de trdnats att behalla sitt lugn
och slutfora det de planerat. Genom att ldra sig att slappna av kan de tackla sin
aggressivitet och stress. Att leva med en ryggmérgsskada innebér att lara sig ha

tdlamod.

Om det dr ndgonting jag sjalv inte klarar av da hjdlper det ju liksom
inte, det gor det ju 1 vanliga fall inte att bli forbannad heller, men nu
hjélper det snarare dnnu mindre ... jag mérker att jag har fatt myck-
et mer talamod. Det har jag liksom kommit pa att det dr nog enda
sattet for att klara av det. Man fér forsoka lugna ner sig och forsoka
en gang till istillet, istédllet for bara att bli forbannad sé fort det inte
fungerar. (Ingvar)

Att leva med en ryggmaérgsskada innebdr att ldra sig tdlamod och vara mélinrik-
tad. Nigra av deltagarna menar att de egenskaper som de utvecklar 1 vardagsli-
vet utvecklas ocksa till andra omréden 1 livet. Manga dr foretagsamma och sitter
inte och vintar pa att ndgot skall hiinda utan tar tag 1 saker och ting och litar pa
att det ordnar sig. Utifrdn ambitionen att dter involveras 1 livet forsitter de sig 1
nya situationer och engagerar sig i ndgon verksamhet eller projekt. Enligt Lars
har varje minniska behov av att 16sa problem. Vi behover utmaningar hela tiden
och detta dr ndgot som dr grundlaggande. Har vi inte utmaningar konstruerar och
uppfinner vi problem.

Ett bra sétt dr att ge sig ivdg ut och resa mycket och komma till
andra ldnder dir allting inte &r sd handikappanpassat ... ta sig ut ur
sin ldgenhet och fOrsétta sig 1 situationer helt enkelt, dir man maste
16sa det. D& loser det sig ... Man fir anvinda sin fantasi. Vildigt
mycket naturligtvis. Det blir mer konkret ndr man hamnar 1 rullstol.
Jag menar rent fysiskt blir det ju konkret. (Lars)

Vi dr gjorda att 16sa problem helt enkelt. Om vi inte har problem att
16sa skaffar vi oss problem. ... Det ar ju det vi dr gjorda for ... Men
har du din karridr fixad, du har kopt ditt hus och du har ... det flyter
pa, du betalar, det fungerar och du har inga problem d& maéste du
borja hitta problem i din relation, ditt jobb. Jag tror det dr lite sa.
Det hér dr bara mina egna helt privata funderingar det ar lite sa, du
maéste ha ett problem att 16sa hela tiden. Har du inga problem da fér
du borja hitta pd dom istéllet. Eh, vad sjuk jag dr idag, hoé ho, hostar
lite mer &n jag gjorde forra veckan och jag maste nog gé till doktorn
(forstélld rost). Forstar du vad jag menar? (Lars)

Benégenheten att 16sa problem som uppkommer kan ses som en bakgrund till att
vi ar riktade mot omvirlden (Merleau-Ponty, 1995) och att 1 detta riktande finns
en stravan att delta 1 vérlden.
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Sammanfattande kommentarer

Att organisera sin tid och sin omvirld kan forstds som ett sitt att aterskapa for-
hallandet till sin omvérld. En person med en ryggmirgsskada méste fordndra sitt
varande 1 védrlden, for att det skall vara mojligt att delta och engagera sig i
omvirlden. For att anpassa sig till den fordndrade virlden maste nya vanor ska-
pas. Fran att upplevelsen hos dessa, som nyskadade, var jag kan inte har denna
kansla 6vergatt 1 jag kan.

Aktiviteten och handlingen blir ett konkret och pétagligt sitt att ta del 1 omvarl-
den. Nar deltagarna kan anvénda sin kropp som ett redskap 1 varlden blir det dter
mojligt att delta 1 den. Upplevelser av jag kan vidgar inte bara mdjligheterna for
att ta del 1 varlden utan ger ocksa bekriftelse pd den egna existensen och sjilv-
tilliten (Burkitt, 1999). For att hantera beroendet till andra méaste den skadade
kdnna att de, trots den omfattande skadan, har kompetens att hantera sin vardag
och sitt forhéllande till andra ménniskor. Att vara ryggmargsskadad innebér att
trdnas 1 att 16sa problem. Det som inte kan 16sas med muskelkraft 16ses med kre-
ativitet och mental forméga.

Beroendet av andra méinniskor pa grund av ett fysiskt handikapp har behandlats
av flera forfattare (Papadimitriou, 2000; Seymour, 1998; Charmaz, 1997). Enligt
Giddens (1991) ar oberoende och sjilvstindighet ideal 1 vart moderna samhille
medan beroende inte har hogt virde i vér kultur. Utifrdn dessa forestillningar
kan behovet av hjélp upplevas som sérskilt pafrestande.
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Handikappet, jaget och andra

Kapitlet visar att en fordndrad kropp inte bara ger en fordandrad fysisk vérld utan
ocksd andra sociala forutséttningar. Utifran den nya sociala roll, som en person
med ryggmirgsskada fér, beskrivs det fordndrade forhdllandet till andra mén-
niskor.

Att {4 en ryggmairgsskada innebir att deltagarna maste ldra sig leva frin nya so-
ciala forutsittningar och forvéntningar. For en person med ryggmairgsskada in-
nebér det att den fysiska kroppen kommer 1 fokus. I nedanstiende citat dskadlig-
gors hur ryggmairgsskadan upplevs som en fordndring, inte bara for den fysiska
kroppen, utan for hela personen, dennes omvérld och sociala situation.

Du kan inte vara ditt gamla jag. Forutsdttningarna dr annorlunda.
Folk ser pa dig annorlunda, du behandlas annorlunda och situatio-
nen dr annorlunda ... Du maste omformas. (Eva)

Att drabbas av en ryggmairgsskada innebér att f4 en ny roll som man maéste an-
passa sig till och léra sig att hantera.

Bemotande

Att fa en ryggmargsskada innebéar att man bemots pa ett annat sitt dn tidigare.
Frén att varit en person som andra blir deltagarna sedda pé ett nytt och annor-
lunda sétt. De kan kénna av ménniskors outtalade fragor och tankar. Ménniskors
blickar och kroppshéllning kan signalera att den skadade uppfattas som ett offer,
nagon det dr synd om. Enligt intersubjektiviteten (Merleau-Ponty, 1995) finns
ingen grians mellan vara jag och andra méanniskor, utan vi ingér 1 stindig sam-
manflatning.

Medlidande och fordomar kan uttryckas, inte bara mot den skadade utan dven

mot dennes familj. Lars fir en dag veta av sin dotter att det dr ndgot konstigt
med honom. Denna flicka hade i hela sitt liv sett sin pappa sitta 1 rullstol.
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Att han inte kunde gé var naturligt for henne och inget som hon varderade eller
bedomde. Genom andra manniskor fiar hon veta att hennes pappa inte dr som
andra. Att han inte kan gé och att det darfor ar synd om honom.

Amanda borjar nog fa lite funderingar nu faktiskt. Ingenting som
hon skidms for, utan hon borjar fa lite funderingar ... det &r nadgon-
ting som ér lite konstigt med pappa i alla fall.

Pa dagis hade hon gjort ett halsband till mig ... For du sitter i rull-
stol, hade hon tyckt da ... att det & synd om dig for att du sitter 1
rullstol. Det hade hon aldrig sagt forut ... N&, det dr inte synd om
pappa ... men tack for halsbandet ... Jag blev ju glad for det. (Lars)

Flera av deltagarna har erfarenheter av att bli bemdtta som barn eller som perso-
ner med begdvningshandikapp som till exempel ndr ménniskor talar dver huvu-
det pd dem. Det fysiska handikappet kan medfoéra att man inte dr betrodd att
svara for sig sjalv utan overlater detta till andra. Néar Klas, 1 sédllskap med en vin,
befinner sig pd en restaurang en sen kvill frigar en person vinnen till Klas:
”forstdr han (pekar pa Klas) ndr man pratar till honom"? Erfarenheten att bli
talad om 1 tredje person finns ockséd 1 bemétandet fran sjukvardpersonalen.
Under ett lakarbesok vinder sig ldkaren till den person som éar 1 séllskap med
Johan och fragar denne vad Johan anvéinder for mediciner. Dessa exempel visar
att den skadade inte dr sedd som en fullvirdig person, utan ar stigmatiserad och
har 14g status pé grund av sitt fysiska handikapp (Goffman, 1963).

Krinkande och nedlitande beteenden mot deltagarna tycks dock vara exempel
pa enstaka hédndelser. Flertalet av deltagarna menar att uppmérksamheten frdn
andra ménniskor oftast visar sig i vinlighet och hjdlpsamhet. Lars forvanas over
att besvirliga situationer inte hindrar ménniskor att hjalpa till.

Naturligtvis mirker man att man blir annorlunda behandlad det gor
man ju — men det dr mer fran den vinliga sidan. Nu nir man har sut-
tit sa ldnge sa kan man inte begripa varfor nan kanske mitt 1 jul-
rushen helt plotsligt stéller ner alla paket och kassar pd backen for
att ga tio meter extra for att halla en dorr 6ppen at mig. Det dr ett ex-
tremexempel men sént kan ju hénda (Lars).

Minniskor kan vara osdkra pa hur de skall bete sig 1 motet med den skadade.
Oftast 4r man hinsynsfull, lyhérd och omtanksam. Nar Klas till exempel skall
passera en trottoarkant hinder det ofta att minniskor stannar till for att forsékra
sig om att han inte behover hjilp. Aven Elin har positiva erfarenheter av upp-
mirksamheten och kontakten med andra. Det kan ta sig uttryck i att hon bemots
av uppskattande blickar och kommentarer och fér hjélp att ta sig fram.

Positivt 0verraskad, folk dr oerhort hjélpsamma ... dom kanske und-
rar lite men inte pa ett otrevligt sdtt ... man far ndstan mer uppskat-
tande blickar eller kommentarer. Det regnar och man ar pabyltad
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och ser vl inte klok ut f6r man blir vildigt bl6t ndr man sitter i rull-
stol. Men folk skrattar och uppskattar att man énda tar sig ut, att man
inte gdmmer sig ... de kanske sdger en kommentar och det dr ju po-
sitivt det &r ju roligt. Och pé restauranger eller caféer eller sd hér —ja
vanta lite si ska jag hjilpa dig in genom doérren. Och d& kommer
dom fram och lyfter in en for det &r hoppldst att ta sig in 1 affdrer
ocksa. (Elin)

Att bli uppmarksammad

Enligt Mead (1976) far vi var sociala identitet i samspel med andra ménniskor.
Genom den priméra socialisationen, som &dr basen for all annan socialisation tar
vi in den yttre vérlden och gor den till vir egen. Med den sekundira socialisa-
tionen tar vi in en varld som hinger ihop med en mer avgrinsad kunskap. I den
sekunddra socialisationen kan vi kommunicera och ha valmgjligheter. Jag lér
mig frdn andra vem jag dr. Om den andre betraktar mig som ndgon som &r an-
norlunda sa far jag ocksa denna sociala roll. Som nyskadade blir deltagarna var-
se den uppmirksamhet som ryggmairgsskadan vicker. Att sitta 1 rullstol dr att
utsittas for andra minniskors blickar. Det fysiska handikappet har blivit ndgot
som fér en social betydelse. Ryggmérgsskadan innebér en ny roll diar den skada-
des fysiska kropp framtrader och handikappet fokuseras. Att vara ryggmairgs-
skadad innebaér att komma 1 blickpunkten for andra ménniskor.

Utifrdn mina faltstudier med nyskadade ser jag exempel pd den uppmairksamhet
som ryggmargsskadan véacker hos andra manniskor. Nar jag betraktar de perso-
ner vi moter ser jag att deras blickar glider 6ver andra fotgéngare och stannar
upp pa Elin. Jag ser hur de vi méter tittar pa henne. Allas blickar fokuseras pa
henne. Hon skiljer ut sig frdn méngden genom att sitta i rullstol.

Fran att ha varit anonym och vem som helst, kommer ens kropp och handikapp
att uppmirksammas. En person med ryggmargsskada ar inte sedd som en vanlig
person utan framtridder som annorlunda. De forsta gangerna som deltagarna
mots av detta beteende upplevs ofta som obehagligt. Axel upplevde uppmérk-
samheten mot honom som om han plotsligt blivit en officiell person.

Det var som en parameter, som var vél sd viktig och betydde sa
pass mycket. Det var forsta gdngen som jag var utanfor sjukhuset
sen jag skadade mig och vi skulle ga och handla julklappar ... Det
var just det, att liksom plotsligt hm, bli i centrum for ndgonting ...
ungefdr att som okédnd gé upp och sjunga pd melodifestivalen och
sd vinna den och sa dagen efter bli igenkénd 6verallt ... de blickar-
na som fanns. Det rackte for att man skulle tycka att det var 1dbbigt.
(Axel)
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En ryggmairgsskada dr ndgot som kan drabba vem som helst. Ung som gammal,
rik som fattig. Man kan sdga att den skér rakt igenom. Flertalet av deltagarna ar
unga och levde fore skadan 1 ett sammanhang dér de ofta var fysiskt aktiva. De
ar oftast helt ovetande om sjukdom och handikapp nér skadan sker. Handikapp
och rullstol finns langt ifrdn deras forestdllningsvarld. Att sitta 1 rullstol dr nagot
som dldre méinniskor gor.

Mariannes reaktion visar att hon sjélv ér en del av de forestadllningar som finns i
samhdllet. Att vara handikappad &r att vara stigmatiserad och ha lidgre status dn
andra (Goffman, 2004; Oliver, 1988, 1996; Murphy, 1990; Wendell, 1996).
Vi kan ana kinslan av skam att plotsligt tillhora en grupp som har 14g status.

Vad ska folk tro? Jag hade knappt sett en rullstol pa ett foto ens
(viskar). Jo ... det var ju rena katastrofen (viskar) ... Jag skdmdes ju
Oogona ur mig. Jag tdnkte, Herre Gud ... men vad tror de om mig.
Jag hade ju aldrig sett en rullstol i hela mitt liv. Man blev verkligen
tagen pé siangen. I den aldern (snart 16 &r) ... jag var liksom pé vig
ut och sa kastas allt omkull. (Marianne)

Att leva med en ryggmérgsskada innebdr att man madste lidra sig leva med den
nya roll som en ryggmérgsskada innebdr. Ndgra av deltagarna menar att det ar
viktigt att man redan pa sjukhuset fir komma ut 1 samhillet och bearbeta de
egna reaktioner som andra ménniskors bemotande kan ge upphov till.

Alla kommer att glo. Om man inte &r beredd pa den reaktionen kan
den feltolkas. Har man inte fatt bearbeta det innan man kommer
hem (frén sjukhuset) ... Oftast har man inte fatt den bearbetningen
som jag fick och da tror man att allting dr onda tankar, alla kom-
mentarer dr onda. (Sten)

For en nyskadad person kan det vara extra svért att méta manniskors reaktioner
pé sin fordndrade kropp. Nar Olof, som nyskadad, traffar en bekant som inte vet
om vad som hédnt honom, vécker det forvirring och obehag. Oron dver hur den
andre skulle reagera, gjorde att han ville dra sig undan.

Ah dir 4r han. Hur ska jag gora nir han ser mig? Hur kommer han
att bli? Vad har hant? Hur kommer han att tinka? Vad kommer han
att sdga? Och dd kanske man mer eller mindre undvek den dér per-
sonen. (Olof)

For Elin innebar métet med andra ménniskor att den egna begridnsningen blev
synlig. Genom att se andras beteende kom den egna oférmagan 1 dagen. Den
uppnadda fardigheten att till exempel klara av att sitta utan att forlora balansen
eller att dta utan att spilla blir, 1 sdllskapet med vénner fran tiden fore rygg-
margsskadan, inte nagot att kénna sig stolt over.
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I stillet framtrdder det fysiska handikappet och utanforskapet. Elin forefoll
mycket sdmre 1 deras séllskap. I motet med samhdllet blir hon pdmind om att
hon ar annorlunda.

Visst det ér jobbigt att komma hem, for att man konfronteras med
en varld igen och man &r inte som forut ... Ja det &r klart for dér (pa
sjukhuset) dr jag i en skyddad verkstad s att alla i min omgivning
vet ju vad det handlar om. Du har bara folk runt omkring dig som
ar skadade som kor i samma takt som dig sjélv, det gar i samma
takt. Nar man kommer hem och man helt plotsligt ska gi ut pa
restaurang sa mérker du att du fibblar mer 4n dina vénner runt om-
kring dig, for dom &dter ju normalt. Jag menar, d4r man ute, det tar
mycket ldngre tid att gd fran A till B. Det ar ju ett helt annat tempo
pa sjukhuset ... jag menar da blir man ju pdmind igen, om att man
ar annorlunda. (Elin)

Enligt Leder (1990) &r det ldtt att glomma bort sin kropp ndr den ser ut som
andras. P4 motsvarande sétt kommer den egna kroppen 1 forgrunden om den fy-
siskt eller socialt skiljer ut sig.

Att ha blivit en "typ”

Enligt Schiitz (1972) delar vi in ménniskor 1 ’typer” nér vi inte har ndgon direkt
erfarenhet av de médnniskorna och dér det karaktiristiska ér att de 4r anonyma.
Med sin ryggmérgsskada har den drabbade blivit ”en handikappad person”.
En ménniska som inte kan klara sig sjdlv och inte kan ta sig fram géende.

Ofta finns en ovilja mot att bli identifierad med en grupp som man inte sjilv har
valt. Elin beréttar om ett mote med en grupp av méanniskor med ryggmargsskada
som hon skulle delta 1. Att plotsligt stallas infor faktum att vara en av dem blev
en chock och nagot hon inte ville acceptera.

Eva uttrycker en problematik som den skadade befinner sig i. Hon visar pa den
svarighet som finns i1 behovet att tillhora samhéllet, anta dess vérderingar och att
vara som de andra och samtidigt forsta att hon just pa grund av detta deltar 1 for-
trycket mot sig sjalv.

Nér man sitter i stol dr det lite skrimmande ... jag ser pd mina egna
varderingar, nir jag ser andra minniskor i rullstol ... Jag ser ju att
de &r annorlunda ... Det &r som att mdta en pingvin pa stan. Han &r
ju ocksa annorlunda ... man har alltid kvar sina vérderingar, de blir
man aldrig av med bara for att man sjilv hamnar i rullstol. (Eva)
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Deltagarna beméts av olika reaktioner frdn andra. Nagra kan kdnna medlidande
med den skadade. Andra ir likgiltiga eller kan 13tsas vara likgiltiga. Ater andra
tar kontakt pa grund av skadan genom att peka pa att de ocksa har lidit och matt
daligt. Intersubjektiviteten innebéar att det inte finns ndgon tydlig grians mellan
véra jag och andra méinniskor, utan vi ingér i1 en standig sammanflitning
(Merleau-Ponty, 1995). Axel mérker att hans fysiska kropp 1 olika sammanhang
ofta upptar tankarna hos ménniskor han traffar. Utan att nagra fragor stills kan
han kénna av de frdgor som hénger 1 luften.

Man moter liksom hela spektrat och da far man va beredd péd de
som grater nédr de ser dig ... och de som ger fullstindigt faen 1 hur
det gér for dig. En del kan inte hélla sig, utan gar fram och fragar ...
ofta ska de berdtta om egna erfarenheter — att jag lag ocksa inne en
gang och var javligt dalig ... Om du och jag hade tréffats i ndgot
annat forum och jag hade sett pa dig att du hade haft ndgot annat i
tankarna nir du pratar med mig. Du &r liksom ndgon annanstans och
bara tittar. S& dr det lika bra att vi stokar undan det direkt om du inte
kan fa det ur ditt huvud. Men annars &r det onekligen jobbigt att i
alla situationer Overallt alltid forklara varfor jag fungerar som jag
gor och varfor jag sitter som jag gor. (Axel)

Axel vill bli behandlad som alla andra men kénner att ryggmérgsskadan stér i
vagen for andra och blir ett hinder 1 kommunikationen.

Du skall inte finnas

Nagon enstaka gdng kan bemdtandet fran andra personer vara uttryck for att den
skadade betraktas som ndgon som inte far finnas till. Man ses inte som en mén-
niska utan nadgon som stdr, dr 1 viagen och tar plats.

Jag kommer ihdg ... nér jag fortfarande l14g pa sjukhuset ... jag och
en annan nyskadad kille var ute pa social tréning ... med en arbetste-
rapeut. Jag skulle kopa en troja och var inne 1 nén kléddaffar och en
gammal gubbe blev lite irriterad pa oss. Vi var i vigen tyckte han.
Sana som ni ska halla er hemma! Tyckte han. Men da var vi bada
véldigt kaxiga ... vi kédftade vél emot pé nat elakt sitt ... Ja det var
ingenting som nan utav oss tog illa vid oss av men det dr vil nistan
den enda gangen. (Lars)

Liknande resultat har beskrivits av Marks (1999) som visar att det finns signaler
mot individer med inldrningsproblem som leder till att gruppen “’stinger av” for
att skydda sig och inte ta in det som signaleras. Att bemotas som en “ickeper-
son” som inte dr Onskvird, kan dven ske 1 relationer med personer som inte &r
helt obekanta. Som nyskadad far Klas veta av sin chef att denne gidrna hade sett
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att han sokte sig till ett annat arbete, men detta sdgs inte rent ut utan i ett bemo-
tande som om denne ser till Klas bésta.

Det var bara sana hér “uppmuntrande” saker (chefen sa). — Ja du far
ju ténka efter, dr det verkligen det hir du vill gora, jag menar om jag
fick leva om mitt liv, sa skulle jag ju véldigt girna vilja bli advokat.
Det kanske dr nét annat du vill gora. Fundera pé det!” — Sa det var
ju inte vdlkomstkommittén direkt, utan det var mer eller mindre —
hur ska vi kunna {4 honom att fundera pa att jobba nan annanstans?
(Klas).

Trots att Klas under lang tid inte uppbér ndgon 16n fran arbetsgivaren, eftersom
forsakringskassan betalar denna, ger exemplet uttryck for att ett socialt handi-
kapp inte kan ses oberoende av ekonomiska och sociala sammanhang (Abberley,
1998; Oliver, 1990). Forestillningar finns att en person med funktionshinder
ligger samhdllet till last och att man utnyttjar sitt handikapp for att f4 ekonomis-
ka forméner. Axel berdttar om ett tillfdlle pa sitt arbete dér en person fran ett
forsakringsbolag ifrdgasatte ekonomiska erséttningar till trafikskadade personer.

Folk ska inte ha pengar for det tar liksom bort energin i ménniskan
och man koper det och de ... Men sa rdkade jag som rullstolsburen
sitta ddr och han hade svérare och svéarare att fa in budskapet for det
verkade inte riktigt genomténkt. (Axel)

Abberley (1998) och Oliver (1990) visar att ett fysiskt handikapp inte automa-
tiskt leder till ett socialt handikapp, utan att det ar beroende av i vilka sociala
och ekonomiska sammanhang som det upptréader.

Jaget och andra i relation till kroppssyn

Pé frdgan om hur man ser pd sin kropp skiljer sig upplevelserna at hos kvinnor
och mén 1 studien. Ménnen menar att de dr mindre fixerade pa sitt utseende én
de var fore skadan. Nu finns ett mer avspant forhallande till det. De bryr sig fort-
farande om hur de ser ut, men det &r inte lika viktigt med det yttre som det var
fore skadan. Johan trdnade mycket fore skadan och tyckte att det var viktigt att
ha en snygg och viltranad kropp. I dag har han inte tid att trdana lika mycket, ef-
tersom studierna tar det mesta av tiden. Han 4r medveten om att kroppen inte
foljer idealen for hur man skall se ut, men reflekterar inte lika mycket over
kroppen som han gjorde innan.

De kvinnliga deltagarna synes mer berdrda av att deras kropp avviker frén giang-

se skonhetsideal. Nér jag frdgar om hur de ser pé sin egen kropp lyfter alla fyra
kvinnliga deltagarna fram aspekter som har med utseende att gora. Lisbeth till
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exempel menar att hennes kropp inte ldngre ar attraktiv. Att inte vara valtrdnad
ar nagot som hon har svart att forlika sig med. Hon saknar att inte kunna sta upp
och visa sin kropp. Hon kinner sig som en krympling.

Jag var ju stolt 6ver min kropp innan jag skadade mig. Och det &r
jag ju inte idag. Idag tycker jag inte att jag ar vacker. S& kan man ju
sdga. Att jag inte har muskler. Jag var viltranad innan. Vildigt val-
tranad. (Lisbeth)

Den skadade kroppen innebér att Eva inte ldngre kdnner sig kvinnlig. Hon
menar att hon saknar yttre tecken pd kvinnlighet och att det sitt som hon tvingas
leva pa som ryggmérgsskadad forstarker kdnslan av att inte vara attraktiv.

Jag bryr mig inte alls om att jag dr kvinna ldngre. Som tjej har man
ju inte sina attribut. Dels s& har man ju ingen byst ldngre. Och sé har
man ju inte de dir kurvorna pa det séttet dd. Och det ér inte speciellt
kvinnligt att kora rullstol heller. Och sitter snyggt det gér man inte
det heller. (Eva)

Vért kroppsliga erfarande ar socialt format och denna bild &r relaterad till de
varderingar och normer som finns 1 vart samhélle (Burkitt, 1999). Beroende pa
de signaler som finns 1 var omvérld integreras detta 1 vara kroppar. Det finns ett
motstdnd mot den neutrala kroppen som kommer till uttryck hos Merleau-Ponty
eftersom olika grupper kan uppleva kropp pé skilda sétt. Kroppsuppfattning kan
exempelvis inte separeras frdn kon, eller gingse skonhetsideal 1 ett samhélle
(Burkitt, 1999).

Enligt Burkitt (1999) och Young (1980) har kvinnor helt andra forvéantningar pa
sig 1 samhéllet &n vad méinnen har. Fortfarande finns det storre krav pd en kvin-
na att ha en vacker kropp och vara attraktiv, medan attraktivitet hos méin inte ar
lika forbundet med utseende. Detta uttrycks dven av Johannisson (1994). Hon
menar att trots att definitionen av kvinnligt och manligt ar socialt konstruerad
har det traditionellt funnits ett behov att enbart definiera kvinnligheten utifrdn
biologiska termer. Kvinnokroppen anvinds som ett objekt. Det innebér att det ar
latt att kvinnor objektifierar sina kroppar, medan mén uppfostras till sjalv{or-
verkligande (Ambjornsson, 2004; Burkitt, 1999; Johannisson, 1994; Young,
1980).

Jamforelser kan goras med mina tidigare studier av gruppen dansare, dér kvinn-
liga dansare upplever sin kropp mindre positivt én de manliga (Grundén, 1993)
och var over lag kritiska till utseendet av sin kropp dven om den foljde gingse
skonhetsideal. De manliga dansarna hade inte samma kritiska instéllning till sin
kropp trots att den ibland inte Gverensstimde med gédngse yttre ideal.
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Att en ryggmargsskadad kvinna upplever att hon forlorar mycket av sin attrak-
tionskraft ar inte oberoende av de forvintningar och roller som finns pa kvinnor
1 samhéllet. Samtidigt 4r hon sjdlv bdrare av samhillets attityder och normer
som medfor att hon ingar 1 fortrycket mot sig sjilv. Att vara kvinna och ha ett
funktionshinder ar ett dubbelt handikapp (Fine & Asch, 1988; Morris, 1989;
Seymour, 1998). Det fysiska handikappet kommer i centrum nér en kvinna med
ryggmargsskada ses som en tinkt partner, medan en man med en ryggmargsska-
da forst och framst ses utifrn den person han ir (Riksforbundet for trafik och
polioskadade, 2004).

Aven om det finns ett socialt fortryck mot den kvinnliga kroppen ir det mojligt
att ta sig ur detta monster om det synliggors och blir medvetet. Peters (1996) ar
influerad av feministrorelsen och menar att si lange som en person med ett
fysiskt funktionshinder ser sig sjdlv med samhaillets 6gon ar det inte mdjligt att
virdera och acceptera sig sjdlv. Hon podngterar i stéllet att synen pd den egna
kroppen har stor betydelse for hur vl man rehabiliteras.

Marianne har uttryckt sig i dessa banor. Hon vinder sig mot det fortryck som
finns mot den kvinnliga kroppen som hon menar tar sig uttryck i att kvinnor
over lag ar fixerade pd sin kropp och inte dr ndjda med den. I stillet menar hon
att det géller att bli vin med sin kropp, finna sin kvinnlighet och det egna sjélv-
fortroendet. Hon tycker inte att hon dr annorlunda 4n andra kvinnor d&ven om hon
sitter 1 rullstol. Marianne anstranger sig for att uppticka och frigora sig frén det
sociala fortryck som finns mot den kvinnliga kroppen. Trots att den forsta reak-
tionen hos den nyskadade Marianne var att hon aldrig kommer att kunna {4 né-
gon man pa grund av skadan tycker hon idag, 1 motsats till Eva och Lisbeth, att
den egna kroppen fortfarande ar vacker och attraktiv.

Jag kan tycka att jag dr vacker och att jag ar atravird ... Nar man var
ute med kompisarna sé fick man ju kommentarer som, ja men det ar
inget roligt att g& ut med dig for alla kommer ju fram till dig ...
Mimik och utstrélning ... jag skickar ut vibrationer som man ocksa
4r mottaglig for. Ar man vinlig, ir man Sppen, det ér det tror jag ...
Det har ingenting med att géra om du sitter eller star. Det ar inte det
utan det sitter i mimik och rorelse och allting. (Marianne)

Enligt Merleau-Ponty (1995) dr ménniskan en transcendens mellan kropp och
existens, som hela tiden skiftar mellan att ta sig uttryck 1 bdde kroppslig och
ickekroppslig form. Attraktion ses som en sammanflitning mellan yttre och inre
kvaliteter. Den kan inte helt skiljas frdn vare sig den rent fysiska kroppen
(hur kroppen rent objektivt ser ut) eller den emotionella och mentala kvaliteten.
Att vara attraktiv handlar darfor, enligt Merleau-Ponty, inte bara om att ha ett
vackert yttre utan lika mycket om att ha inre kvaliteter och en karaktir som é&r
tilldragande.
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Att bli omyndighetsforklarad

Deltagarna har uttryckt att de upplever att de ibland betraktas som personer som
ar mindre védrda och inte som jimlika personer med integritet. De kénner att de
ses som ett offer eller en parasit. Under tickmantel av positivt bemdtande och
vélvilja kénns ibland ett dolt formynderi och man &r utsatt for méinniskors oro,
fordomar och okunskap. Erfarenheten av att en person med fysiskt funktions-
hinder ses som ett offer har uppmérksammats i flera studier (Oliver, 1988, 1996;
Zola, 1982, 1991).

Olof har starka upplevelser av att inte ha blivit tagen pd allvar och att han inte
far utnyttja sin kapacitet. Att han tidigare var en sjdlvstindig méanniska med
mycket hog kapacitet tycks inte ha nadgon betydelse. Nu uttrycker han att han
forst och frimst ses som en handikappad person som inte klarar av nagot.

Jag har varit skitforbannad pa dem pa AMI att de forsokt att trycka
ner mig och undervdrdera mig ... nu méste du inse att du inte kan
gora allt for du sitter ju 1 rullstol ... ingen vill anstilla en sidger de
... Dé hade de ringt och sagt till mig — forst hur fick du det (arbe-
tet)? — Precis som om man kanske inte kan gé och fixa jobb sjilv. —
Jag ska starta foretag. — Jaha, har vi fatt se pd den affdrsidén? — Nej
det har ni inte. — Ja ha, det vill vi géra — Halla, jag har startat foretag
innan jag skadade mig — Vad dé ska ni forsoka omyndigforklara
mig? — Nej det var ju det, de maste se pa den affarsidén om det var
ndgot bra ... for jag ville inte ha bidrag eller ndgonting av dem — jag
skiter 1 sjukskrivning for jag ska borja jobba for mig sjilv. — Nej,
men du behover faktiskt bidrag och vi ska se pa det hdr. — Vad da,
jag har vil inte bett om er hjdlp? — Du ska bara jobba femtio pro-
cent. — Nej jag ska jobba hundra procent. — Nej det ska du inte. —
Nej, va faen dr det hdar? — Jag bara kinde ... ska ni forsoka hjilpa
mig eller ska ni forsoka trycka ner mig. (Olof)

I andra sammanhang kan omyndighetsforklaringen ta sig uttryck i pdpekanden
att speciella hdansyn gors for den skadade. Underforstétt ett krav och forvédntan
pa tacksamhet. Titta hédr vilka hdnsyn vi tar till dig. Var nu tacksam! Det kan
handla om att chefen pa Axels arbete papekar att man har valt ett sdrskilt rum att
sitta 1 ndr de har moéte, sa att &ven Axel kan delta. Mot Elin kan kravet pé tack-
samhet komma till uttryck 1 kontakter med personer fran olika institutioner som
exempelvis forsdkringskassa, hjilpmedelscentral eller sjukhus. Ofta finns ett
beroende av dessa, vilket gor att hon inte vill stota sig.

Ja man ska vara tacksam ... uttalat skulle de aldrig séga att de vill
att jag ska vara tacksam men underforstitt sa kidnner man ... Att
man borde vara det eller liksom berdomma dom. (Elin)

Ménga av deltagarna har fore skadan levt ett liv dér de sjdlva, inte bara kontrol-
lerade och styrde sin vardag, utan ocksd var sjdlvstindiga, aktiva och fore-

94



tagsamma. Efter skadan blir skillnaden drastisk, ndar de beméts som en person
utan egen vilja och ndgon som skall tas omhand. For Karl kom det till uttryck
ndr han dkte med fardtjanst och chaufféren, utan att frdga om han behdvde hjélp,
spande fast sdkerhetsbéltet pd honom. Nar ménniskor, utan att frdga om hjélp
behovs, tar tag 1 rullstolen upplevs det som mycket frustrerande av manga av
deltagarna. Man ger uttryck for att sjilv vilja bestimma och d& ocksé vara den
som ber om hjilp och inte passivt ta emot.

Sammanfattande kommentarer

Kapitlet visar att en fordndrad kropp inte bara ger en fordandrad fysisk vérld, utan
ocksa andra sociala forutsattningar. Deltagarna maste inte bara ldra sig att hante-
ra sina fysiska begransningar, utan méaste ocksa lara sig att hantera andra ménni-
skors reaktioner pd sin fordndrade kropp. Utifrdn handikappet har de fatt en ny
roll, som de inte sjdlva har valt, utan tvingats in i. Frén att ha varit en mianniska
som alla andra blir en person med ryggmairgsskada uppmirksammad pa grund
av sitt fysiska handikapp och bemott pa ett annat sitt &n fore skadan. Den fysis-
ka kroppen som fore skadan varit 1 bakgrund, kommer nu 1 fokus.

I sin nya sociala roll mots deltagarna av andra méanniskors reaktioner mot sin
forandrade kropp. Det kan yttra sig i att de skadade blir omyndighetsforklarade,
att de inte far finnas och att de blir betraktade som en “’typ”. Att i en fordndrad
kropp innebér att bli betraktad som en annan person. Den skadade bemots inte
langre utifrdn sin tidigare identitet och som en jdmlik person. Problemet for-
starks genom den egna upplevelsen av annorlundaskap.
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Att hantera det sociala handikappet

I kapitlet beskrivs hur deltagarna aterskapar forhallandet till andra ménniskor
och om det stod frdn nérstdende och andra personer med ryggmairgsskada de
erhallit. Vidare behandlas medvetenhet om fordomar som finns mot ménniskor
med fysiska funktionshinder. Forstaelse for och insikt i andra ménniskors situa-
tion har betydelse for att deltagarna inte passivt antar den roll som riktas mot
dem. I stillet betonas det egna beteendet 1 samspelet med andra.

Stod och bekraftelse fran andra

Stod och bekréftelse frdn méinniskor har varit viktigt for att hantera den nya so-
ciala roll deltagarna fétt. Familj och vénner dr de som kdnner den skadade och
har ofta varit orsaken for deltagarna att kimpa och vilja leva vidare. Vetskapen
om att ha en person 1 ens ndrhet som bryr sig om har stor betydelse for att man
skall orka kdmpa. Detta har ocksa visats av Trieschmann (1988) som menar att
stod fran omgivningen har betydelse for hur livet utvecklas efter en ryggmérgs-
skada. Aven Mead (1976) diskuterar vikten av “significant others” (betydelse-
fulla andra) for att bekréfta en persons identitet.

Bekriftelse fran andra har betydelse for dterskapandet av forhallande till den
forlamade kroppen. For Marianne var det hennes partner som hjilpte henne att
ta till sig sin skadade kropp nér han genom fysisk berdring visar att de forlamade
benen &r viktiga och betydelsefulla. Den fysiska berdringen blev symbolen att
hela hon var accepterad och genom denna bekriftelse blev det mdjligt for henne
att “dterta sin kropp”. Bekriftelse av den skadade kroppen var ett sitt att utifran
den levda kroppen (Merleau-Ponty, 1995) bekrifta hela personen. Andra perso-
ner med ryggmargsskada dr positiva forebilder och synliga bevis pa att det ar
mojligt att leva med en skada. Dessa inspirerar och utmanar deltagarna att se
mojligheter och ar pa sd vis ett stort stod. Genom att se att en tidigare skadad
person klarar av ndgot man inte sjilv kan, utmanas den nyligen skadade att sjdlv
forsoka.
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De som var skadade verkade inte méa si daligt. De ékte inte omkring
och grit. De visade att man kan ha arbete, familj och hus. (Lars)

Andra skadade personer kan svara pd fragor och ar trovérdiga nér det géller att
visa hur man klarar sig funktionellt. Att erfara hur de hanterar sin skadade
kropp, utfor fardigheter och handskas med olika situationer anses ovéarderligt.
Tidigare skadade personer dr ndgra man kan identifiera sig med.

Det dr detta som ar hemligheten. Kan han sé kan jag. S& enkelt och
genialt. Det dr ju dér hemligheten ligger ... S att man pa nagot sitt
tvingas se andra, se dem som &dr sdmre. Dels de och de som har
kommit lédngre det tror jag &r nyttigt. Till och med kanske dom som
har det virre va, det later krasst — Hur ska jag kunna ligga och tycka
synd om mig sjdlv, jag har dtminstone friska armar, killen i sdngen
bredvid han kan inte ens réra armarna och sé ligger han dar och tit-
tar pa mig och tinker — ja stackars den jdveln han kdnner ingenting i
sina ben, jag har i alla fall kinsel 1 mina ben. (Lars)

Erfarenheter av handikappidrotten och métet med andra personer som drabbats
av ryggmargsskada fungerar som stod och hjdlp for deltagarna. Genom kontak-
ten med ménniskor i liknande situation, kan man fa perspektiv pa sin egen ska-
da. Det finns de som har det virre &n man sjdlv. Mdten med andra personer med
fysiska funktionshinder och med ménniskor som &r engagerade i handikapp-
verksamhet gav till exempel Eva hjdlp 1 rehabiliteringsarbete. Har handlade det
om att rent fysiskt vaga visa sin kropp infor andra. Detta skedde i en miljo som
var trygg och tilldtande, dér hon forst och frimst sdgs som en méanniska och dér-
efter utifran sin skada.

Distansera sociala signaler

I kapitel 8 tog jag bland annat upp hur den skadade kroppen och forlamningen
vicker uppmirksamhet fradn andra. Efter hand vénjer deltagarna sig vid att vicka
uppseende. Andra ménniskors blickar eller andra tecken pd uppmaérksamhet
tycks inte besvéra eller berora.

Vi kan dra oss till minnes hur Marianne reagerade som nyskadad, hur hon kidnde
skam Over att vara skadad och var fixerad pd hur manniskor skulle uppfatta hen-
nes funktionshinder. Idag har hon distans. Det som tidigare upplevdes som en
katastrof har blivit det naturliga sittet att ta sig fram och ar idag ingenting som
bekymrar henne. Att sitta i rullstol eller att gd ser hon idag bara som olika sétt
att ta sig fram. Hon tonar ner betydelsen av uppmarksamheten fran andra ménni-
skor och menar att méanniskor tittar pa en person 1 rullstol for att man utgor ett
ovanligt inslag, inte for att det &r ndgot fel.
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Ja men att folk tittar. Jag tittar vil ocksa? Eller? Om det kommer
ndn pé gatan sa tittar man ju. Har ndn gront pa sig sa dr det klart att
man tittar. Men konstigare &n sé ar det ju inte. Men att man tittar for
det &r nat fel, dr det inte. Dom kan ju titta pa vilka fricka skor hon
har, det kan ju va séna saker. Det behover ju inte va f6r hon &r han-
dikappad. Men i borjan, tankte man ju ofta sa. (Marianne)

Beroende pa vem man dr uppfattas andra méanniskors uppmérksamhet pa olika
sdtt. Thomas vet inte om han overhuvudtaget blir uppmiarksammad for att han
sitter 1 rullstol. Samtidigt menar han att han inte heller skulle méirka det om sé
skulle vara fallet. Han ar inte instélld pé att observera andras reaktioner.

Jag vet inte varfor jag tycker det. Antagligen ér det lite annorlunda
men jag filtrerar bort det pd ndgot vis. (Thomas)

Thomas sorterar bort uppméarksamheten fran andra och viljer att inte bry sig om
den. Att en person med ryggmirgskada distanserar och tonar ner betydelsen av
uppmarksamheten frdn andra ménniskor istdllet for att vara ett offer for den har
ocksa visats av Smith och Sparkes (2002).

Svara med motstand

Deltagarna kan svara med motstdnd och konfrontation. Néar Axel forsta gdngen
utsdtts for andras uppmérksamhet dr hans forsta impuls att vinda om och gom-
ma sig. Den nya roll som ryggmargskadan innebéar dr ovan och kommer plotsligt
och 6verraskande. For att hantera den nya situationen och for att kunna delta 1
livet igen, finns det ingen annan vag an att kdmpa sig ur situationen.

Det var ju bara att ha en dialog med sig sjdlv. ”’Ska jag sitta inom-
hus nu i resten av livet, eller ska jag ga ut ndsta gdng?” Det var att
bita thop ldpparna och ta det hdr da. Man kénde ju sjdlv att det héar
var ndgot stort. Man var ju inte alls van vid situationen. Det dr ju
som om du skulle gi och klippa dig kort. Hade jag aldrig sett dig i
langt hér, s hade jag inte reagerat 6ver det. Men sjilv sa hade jag
kéant det har till tusen. (Axel)

Mona viljer att hantera manniskors uppmérksamhet genom att titta tillbaka.
Genom att inte falla undan utan svara med motstand och stilla upp pa sig sjilv,
undgér hon att bli ett passivt objekt som ar sérbart infor andras reaktioner. Néar
Sten utsitts for andras uppmirksamhet svarar han inte upp mot de signaler som
riktas mot honom fran omgivningen. Istillet for att sjdlv betraktas som ett
objekt, viljer han att inte bemota den andre som ett subjekt. Pa det viset dr det
inte 1dngre han som har problem utan i sjdlva verket den som tittar och kommen-
terar hans handikapp, som har problem. Denne har problem eftersom han inte
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betraktar en ryggmargsskadad person som en fullvirdig méanniska. Genom detta
tillvigagdngssitt, distanseras den andres typifiering (Schiitz, 1972). Sten véinder
pé situationen. Detta forhallningssitt forutsatter att en skadad person har hunnit
bearbeta sin skada och fétt sin nya roll bekrdftad. Om vi drar oss till minnes fick
Sten bearbeta sina egna kénslor mot andras reaktioner redan som nyskadad pé

sjukhuset.
Nér man ser ndgon som stir och glor pa en sé dr det inte direkt mina
problem ... det dr de som inte fattar. (Sten)

En person med en ryggmargsskada kan liksom alla manniskor gora ett val och dr
inte ett passivt offer. Enligt Merleau-Ponty (1995) ar det bara om vi sjilva kén-
ner oss som objekt som det blir mdjligt att “goras™ till objekt. Enligt Mead
(1976) ar vi bade objekt och subjekt och kan kommunicera med oss sjilva.
Medvetenhet forutsitter reflektion vilket dr avgorande for om vi kan gora val
och ta beslut. Blumer (2003) menar att nyckeldraget 1 Meads teorier dr att den
ménskliga varelsen har ett sjdlv och dérfor kan man vara objekt for sina egna
handlingar. Man kan agera bdde infor sig sjidlv och infér andra méanniskor. Ett
sjdlv forutsitter mojligheter att reflektera. Den miénskliga varelsen ses som
aktiv, dir handling konstrueras av aktoren sjélv. Det innebér att en ménniska
inte dr ett passivt offer infor andras handlingar.

Att inte passivt anta rollen som den som har problem utan svara med motstand
har ocksa noterats 1 Smith och Sparkes (2002) studie om rugbyspelares vig till-
baka efter en ryggmargsskada. Enligt Charlton (1997) bor méinniskor med fysis-
ka funktionshinder kimpa for sina rittigheter att ta del i samhéllet pa sina egna
villkor.

Att strava efter normalitet

Hos samtliga deltagare finns det en strdvan efter att framsta som normal. Genom
att kiimpa for oberoende och sjdlvstandighet kan viljan att leva likt andra ménni-
skor mojliggoras. Ofta papekas likheten med andra ménniskor. Behovet av nor-
malitet kan visa sig genom att deltagarna anstringer sig for att inte visa de sva-
righeter de har eller genom att inte latsas om sitt funktionshinder. P4 arbetet vill
man inte att speciella hinsyn skall tas trots att en ryggmargsskadad person har
svarigheter som inte andra méinniskor har. Man vill ses som en 1 méngden.

Ja det blir ju sa, det far ju inte vara ett hinder fér ndgonting man
gor. Man vill ju aldrig ha det som ursékt, vi anvinder ju aldrig véra
funktionshinder som ursikt. Inte den gruppen som jag kénner. (Eva)

Deltagarna stiller krav pa sig sjdlva att orka prestera lika mycket som personer
som inte har en ryggmargsskada.
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Dessutom ska vi ticka vara handikapp da. De far ju inte vara ett
hinder for ndgonting man gor. Vi anvinder ju aldrig vara funktions-
hinder som ursdkt. En del ser ju inte vara handikapp. Eftersom vi ér
sapass alerta som vi dr, sd tdnker dom inte pd att vi har praktiska
problem. Folk vet ju inte om hur mycket det kostar vid sidan om da.
Vi visar ju att vi inte har ndgra bekymmer genom att vi hdanger med
pa andras villkor. (Eva)

Strdvan efter normalitet medfor att Henrik ofta glommer bort att han, genom sitt
funktionshinder, inte orkar lika mycket som andra ménniskor. Konsekvensen
blir att han ofta blir trott, helt slutkdrd. For att lugna ner sig maste han ibland
paminna sig sjdlv om att han har en ryggméirgsskada, samtidigt som han menar
att alla manniskor 1 virt samhélle ar trotta.

Att uppleva kénslan att vara normal och som alla andra ar viktigt for deltagarna.
Nar Elin var pa rehabiliteringsldger kunde hon paradoxalt nog fa kédnslan av att
vara normal. Har var allt tillrdttalagt efter de skadades behov. Man behovde inte
assistenter, utan det fanns personal som hjélpte till med det som behovdes. Att
inte hela tiden behova anpassa sig till miljon utan att den fysiska miljon var an-
passad efter de skadades behov gav Elin kédnslan av att vara en normal person.
Det giller att kdnna att man passar in.

Andra hanterar sitt funktionshinder genom att utsétta sig for utmaningar. For
Olof innebir strdvan efter normalitet, att han sé lite som mojligt vill anpassa sitt
liv till sitt funktionshinder. Ett exempel ar att han fortfarande har kvar trosklarna
1 sin bostad. Strdvan efter normalitet och en dnskan om att integreras 1 samhallet
trots kronisk sjukdom och funktionshinder har ockséa visats av Charmaz (1987),
Hansson Scherman (1994), Williams & Nind (1999).

Man blir bemott utifran de signaler man sjalv sander ut

Samtliga deltagare pdtalar att de bemots utifran de signaler som de sjdlva sdnder
ut. Hur de blir behandlade av andra beror pa hur de sjdlva agerar. Om de visar
utstralning, sdkerhet och vénlighet eller rddsla och aggression kommer det att
paverka det bemoétande de sjdlva far. De har lért sig att de genom sitt eget bete-
ende kan locka fram det beteende som man onskar hos andra. Utifran detta syn-
satt kan deltagarna styra relationen, vilket kan ge kontroll dver situationen.
Goffman (2004) menar att ndr en individ konfronteras med andra individer,
finns det som regel ett eller annat skil att styra sitt handlande sé att detta ger det
intryck till de andra, som man sjdlv har intresse av.
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Goffmans 1dé illusteras av Lars:

Jag tror att det till 90 % beror pa mig sjilv. Sen dr det inte sd enkelt
att styra det diar medvetet och undermedvetet men det mesta av hur
man blir bemott beror alltsa pa vilka signaler som man sjdlv ger.
Alltsé sitter jag och ser liten, rddd och klen och hjélplos ut s &r det
klart att jag far andra signaler tillbaka dn om jag strdlar ut massor
med sjalvfortroende och kraft och styrka. (Lars)

Trots att Eva dr medveten om de férdomar som finns mot hennes fysiska handi-
kapp menar hon att det dr hennes egen instidllning som har storst betydelse. Detta
sétt att forhélla sig till omvérlden ldgger mycket av ansvaret pd den skadade in-
dividen.

Jag sjélv ar storsta hindret, tror jag mentalt sett. Jag tror att folk ser
mindre pd mig sjdlv att jag dr handikappad én vad jag sjilv upplever
att jag gor. (Eva)

Hur vil en person med ryggmirgsskada kan hantera och mandvrera rullstolen
har betydelse for sjdlvkanslan. Ju storre skicklighet och fardighet som uppnatts,
desto storre sdkerhet och sjdlvtillit kan kdnnas 1 sociala sammanhang med andra
ménniskor.

Om jag kan hantera stolen i alla situationer som jag ger mig in i an-
tar jag att jag utstrdlar nagon slags sjdlvkénsla. Det dr ju inte sjdlv-
klart alla gdnger. Men i alla fall att jag utstrdlar ndgonting att jag
kdnner mig som en hel och fullvirdig minniska pa nagot vis det tror
jag dr ganska viktigt. Man kan alltsa néstan se pa folk om de ir
nyskadade eller dldre skadade. (Thomas)

Den enes reaktioner ses inte oberoende av den andres. Nir man uttrycker sjilv-
tillit och sékerhet mot omgivningen kommer relationen till andra ménniskor att
paverkas pé ett annat sitt &n om man uttrycker osékerhet och radsla. Att lara sig
hantera den sociala rollen sker 1 ett dialektiskt samspel mellan ménniska och
omgivning (Berger & Luckman, 1979).

Att ta ansvar for den sociala situationen

Idag ar det inget ovanligt att manniskor 1 rullstol finns med 1 samhéllsbilden och
deltar 1 olika sociala sammanhang och ofta visar sig ute 1 samhallet tillsammans
med andra ménniskor.

Jag tycker att vi som sitter i rullstol vi kan inte begéra av var om-
givning att dom ska forstd hur det har dr. Det gar inte utan vi far ju
vara nagra sma ambassadorer och visa hur det ar, att vi dr inte sa
konstiga. Alltsa maste vi va synliga. Det hanger ju lite pd oss fak-
tiskt, tycker jag. De kan ju inte begdra utav omgivningen. Hur ska
dom kunna veta ja det dr ungefdr som nin som har cancer. Jag vet
vél inte hur det dr. (Marianne)

102



Ocksé for sin egen skull menar deltagarna att den skadade maste delta i samhaél-
let. Det dr ldtt att det fysiska handikappet annars kan leda till isolering, som man
till slut vénjer sig vid och som kan vara svér att ta sig ur.

Har man vél vant sig att vara hemma sjdlv och liksom, vare sig man
véljer det sjilv eller inte. Man blir kanske mer tillbakadragen och
inte vagar ga ut. Sa gar aren ivdg och sen vagar man definitivt inte
gé ut, for jag menar da har man liksom vant sig. (Ingvar)

Deltagarna forsoker sitta sig in 1 andra manniskors sétt att tdinka och menar att
bristen pa kunskap och riddsla gor att dessa inte vet hur de skall agera nir de
skall hjélpa en individ med ett fysiskt funktionshinder. Trots att Elin &r relativt
nyskadad kan hon ge hjilp och stdd till ménniskor som &r osdkra pd hur de skall
agera infor henne. Hon ser som sin uppgift att uppmuntra, hjélpa till, visa och
forklara hur ménniskor skall handla och agera. Osédkerheten hos andra medfor att
Elin tar pé sig den starkares roll. Hon tar ansvar for den sociala situationen.
P4 sa vis far hon kontroll 6ver situationen.

Dom kommer ju alltid fram och fragar och da kanske man sdger —
std bredvid och bara var beredd, sd gor man sjdlv eller — ja kan du
vara snéll att hjélpa till dér och déir. For det géller ju att inte gora
folk 1 sin omgivning osékra for dom vet ju inte ... jag tror att manga
ménniskor ndr dom fibblar med en, dom mar déligt for dom har
fibblat. Medan jag tycker kanske det var ovanligt lite fibbel, for jag
ar sd van vid manga ménniskor och dé far man ju tala om det ... nd
du det dér var inget farligt, det gjorde du bra. Jo men jag menar det
skulle jag ju kdnna om jag skulle hjdlpa nén, inte vet jag. Har man
aldrig gjort det ar det inte sa létt. (Elin)

I forhallandet till andra méanniskor &r det ofta deltagarna som tar kontakt och for
sin egen talan. Nir Ingvar traffar pd en klasskamrat tar han idag sjilv initiativ
och vintar inte pa att den andre skall ta kontakt utan fOrstar att den andre
personen dr osdker.

Ar det ndgon person jag kiinner sen tidigare ... dé far ju jag siga hej
forst for han kanske tror att nd han kénner nog inte igen mig. Kén-
ner jag igen personen i fraga sd hélsar jag ju pa personen for att han
ar en klasskamrat ... da &r det ju jag som far borja att prata istéllet.
Sen &r det ju oftast inga problem, det ar ju det déar forsta, att bryta
barridren som ... det dr viktigt att ta for sig sjélv ocksa, inte 1ata na-
gon annan fora ens talan. Ska man ha sagt nat ska man liksom séga
det sjélv, for att liksom komma igang. ... det &r klart att nér jag var
helt nyskadad sa gjorde jag ju inte det givetvis, dd var man ju sé
pass osdker, men nu har man ju fitt sjilvfortroende eller vad man
ska sdga. (Ingvar)

Vi kan dra oss till minnes hur Olof som nyskadad drog sig undan pd grund av
osdkerhet och oro for att inte kunna hantera eventuella reaktioner pa sitt
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handikapp. I dag tar deltagarna istillet initiativ. Ofta foredrar man att sjilv be
om hjélp framfor att ménniskor kommer fram och fragar om de kan hjilpa till.

Till exempel om man har ett sdnt handikapp att du ar beroende ... ta
tag i folk och be dom hjélpa dig i vissa situationer. Om det dr en
trappa som jag maste uppfor da man dr ute och reser da far man ju
rycka tag i lite tyska turister som helt enkelt far béra upp en. (Lars)

Trots att den fysiska styrkan inte fungerar som tidigare, visar deltagarna att man
kan utveckla en psykisk auktoritet och styrka istéllet.

Att forsta handikapp som ett socialt och kulturellt
problem

Trots en strivan efter normalitet finns det samtidigt en ambition att inte anta de
attityder och fordomar som finns om ménniskor med handikapp. Férdomar mot
individer som sitter i rullstol kan ses som socialt konstruerade forsanthallanden
och tecken pa okunskap och ridsla for det okdnda. Deltagarna fér klart for sig att
de tillhor en minoritetsgrupp som péd grund av funktionshindret har ligre status
dn andra méinniskor 1 samhillet. Forstaelsen att man sjélv tillhor en marginalise-
rad grupp gor att det blir littare att se fordomar mot andra marginaliserade
grupper. Sadana grupper kan vara minniskor med andra slag av (fysiska
eller psykiska) handikapp eller ménniskor som pa nagot sitt skiljer sig fran
”det normala”.

Sa ar det vil, sa ar det vil 1 hela samhillet, det hiar med invandrare
eller vad som helst, det dr ju ren okunskap egentligen, tror jag. Och
sd dr det vél egentligen mot ryggmérgsskadade ocksa ... jag hade
vél ingen innan jag skadade mig, jag visste vl ingen som satt i rull-
stol. Det fanns ingen i véran slédkt som satt 1 min situation. Det &r
vél att gamla ménniskor kan sitta i rullstol for att de inte orkar g8,
men jag menar det blir vdl inte riktigt pd samma sitt ... Ja, det &r
som sagt okunskap som gor att man blir, vagar liksom inte g fram,
vagar inte prata. (Ingvar)

Enligt Becker (1997) kan frigorelse fran fordomar bidra till att en marginaliserad
person léttare kan hantera sin nya situation. For Olof innebér insikten av att sjalv
tillhora en marginaliserad grupp att han uppticker sina fordomar mot andra
marginaliserade grupper och att toleransen mot dessa okade.

Det virsta jag visste fran att jag var 16 &r gammal det var ju bogar
och sant patrask liksom va, det var ju dckligt. Det var det dckligaste
man kunde ténka sig. Det var ju sdnt som man snabbt borjade fatta
... det dr ju rétt latt att dra paralleller till ménniskor som jag tycker
ar olika. Méanniskor som kanske inte alls har dom asikter och fun-
deringar som man rent generellt tror. Jag var ju vildigt olik for en
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person som inte kdnner till nanting om rullstolar da ... Som om det
skulle komma forbi en svart kille frdn Afrika som &r jittestor och fet
och viger 140 kilo, det dr ju ndgonting som inte jag ser varje dag ...
men det dr ju rétt latt for mig da att fatta att det hér &r ju en ménni-
ska med sina virderingar och dsikter som jag rent generellt, kanske i
borjan inte tror att han har. (Olof)

Genom att inte anta samhaéllets fordomar mot handikapp utan att hdvda att sam-
hillet skall vara tillgdngligt for alla minniskor, blir det en réttighet att delta 1 det
pé sina egna villkor.

Ja men ibland kan man ju uppleva att samhaéllet 4r mer handikappat.
Det dr inte jag, det dr inte jag som haltar utan det dr samhéllet som
haltar i mangt och mycket. (Marianne)

Gemensamma erfarenheter av att leva med en ryggméirgsskada innebdr att delta-
garna upptacker och ifragasitter attityder och fordomar som finns mot ménni-
skor med synliga handikapp. Detta dr ocksa ndgot som pdvisats 1 studier av
Charlton (1997) och Fine och Ash (1988).

Sammanfattande kommentarer

Narstdende har varit till stor hjdlp for att bekréifta den skadades tidigare identitet
och tidigare skadade personer har fungerar som forebilder och niagon att identi-
fiera sig med. Uppmairksamheten fran andra hanteras genom att distansera sig
frdn den. Att ldra sig hantera sin nya roll innebér ett motstdnd mot den forvénta-
de hjilplésheten och beroendet av andra. Istéllet finns en ambition att vara aktiv
och sjdlv ta kontrollen. Det finns en forvissning om att det egna beteendet har
stor betydelse for hur motet med andra ménniskor avloper. Det innebér att inte
lata ndgon annan fora sin talan. I kontakten med andra méanniskor finns en ambi-
tion att forstd den andre och pa det viset skapa mening utifrdn det som sker. Del-
tagarna striavar efter att vara normala och ingd 1 den kollektiva gemenskapen
med andra minniskor. Att vilja vara som andra innebér att de ofta sliter pa sig
sjalva. Priset for normalitet kan vara en belastning eftersom en person med
ryggmairgsskada har svarigheter som inte andra har. De vill inte latsas om dessa,
samtidigt som de finns.

Trots en strivan efter normalitet finns det en medvetenhet om de fordomar som
finns 1 samhéllet mot personer med fysiska funktionshinder och andra grupper i
samhéllet. En person med ryggmérgsskada befinner sig dérfor 1 en situation,
som &r en balansgang mellan att striva efter normalitet och integration i samhél-
let och samtidigt stilla upp pé sig sjilv och inte anta de fordomar som finns om
minniskor med funktionshinder.
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Den forandrade livsinstallningen

Att drabbas av en ryggmargsskada beror inte bara forhallandet till den skadades
kropp och omvirld utan ocksé forhdllandet till livet. I detta kapitel beskrivs hur
deltagarna pdverkas som personer, hur vérderingar och normer fordndras och
hur deltagarna lirt sig att forhélla sig till sitt liv.

Forandrade varderingar och karaktar

Att drabbas av en ryggmairgsskada innebér att varandet och existensen paverkas.
Det kan leda till att man foréndrar sitt liv. For Olof innebar ryggmérgsskadan att
han kom ur ett ekorrhjul som han satt fast 1, dar arbetet krdvde allt mer av hans
tid. Ryggmargsskadan innebar for Sten att hans vanner forsvann helt. De var,
som han sa, inga “’riktiga vanner”. Efter skadan kidnde han behov av att borja om
helt och flyttade till en ny stad dér fler mojligheter till handikappidrott gavs. For
Elin innebar ryggmirgsskadan att flera av vanskapsbanden djupnade och blev
starkare och att hon dven fick nya vinner. Manniskor 1 hennes niarhet paverkades
starkt av hennes situation. Négra genomgick en kris dir rddande virderingar
ifrdgasattes, vilket kom att innebéra fordndringar dven 1 deras liv. Flera av del-
tagarna menar att de mognat och blivit vuxna. For Klas upplevdes livet fore ska-
dan som en lek, medan det efter skadan dr mera allvarligt. Minga har omvirde-
rat vad som &r viktigt.

Det hinder rétt mycket 1 skallen pa en nidr man bryter nacken eller
ryggen. Man funderar en hel del och fir andra vyer pd livet och
andra vérderingar. (Thomas)

Ryggmairgsskadan pdverkar deltagarna pa olika sétt, beroende pad vem de var
fore skadan. Erik har littare att visa kédnslor, ndgot som han menar ar positivt.
Det kan visa sig genom att han till exempel har ldtt att grata nér han ser nigot
sorgligt pad TV eller film. Ingvar var blyg och tillbakadragen fore skadan, men
fick efter skadan léttare att uttrycka sig och ett okat sjalvfortroende.

Det, menade han, berodde pa engagemanget i handikappidrotten, som gav ho-
nom mdjlighet att resa och att triffa andra ménniskor. Aven Henrik fick ett 6kat
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sjalvfortroende efter skadan. Fore skadan var han forstiende och medgorlig,
medan han nu stéller upp pé sina véarderingar och dr mera stridbar éan tidigare.

FramfGrallt sé blir jag mer forbannad. Jag blir mycket mer irriterad
pa dumhet som finns i samhélle och sé& vidare. Man kan inte ursikta
vad som helst. Dé far vil den djaveln ldra sig. Jag blir mer irriterad.
Det kan va roliga rasistiska mail eller vad som helst som man aldrig
skulle reflekterat Gver forr. (Henrik)

Deltagarna har fatt andra vyer pa livet och andra varderingar. Nagra menar att
det yttre, med status, prestige och det materiella, inte dr lika viktigt som fore
skadan utan virdesétter mer inre kvaliteter. Trots att ménga vid skadetillfdllet
var unga och fysiskt aktiva och pa vég ut 1 livet, sdger de att de ofta kinner sig
battre som minniskor och menar att de fore skadan tog alltfor manga saker for
givna.

Tidigare var jag en egotrippad skitstovel. Nu vérdesétter jag sma-
saker mycket. Idag tycker jag livet dr skont, for tidigare tog jag
mycket for givet. (Simon)

Att en person som drabbats av ryggmargsskada upplever sig ha blivit en battre
minniska efter skadan pédvisas dven av Smith och Sparkes (2002) som studerat
rugbyspelare. Dessa menar att de bland annat har fatt littare att visa kénslor.

Se nya mojligheter

Deltagarnas ambition att vara aktiva och ta kontrollen over sina liv innebér att
de ofta ser mojligheter 1 stéllet for problem. Det var ldttare att & dem att berétta
vad de faktiskt klarade av én att fi dem att beritta vad de inte kunde. Men om
det finns en benédgenhet att se det som dr positivt och pé det viset gora det basta
av sin situation innebir det att de forsoker se det de kan och inte fokusera pé sin
oférmaga. Trots att flera av deltagarna séger att de aldrig helt kan acceptera att
de har en ryggmargsskada menar Henrik att det &ndd maste finnas en acceptans
till att sitta i rullstol.

For honom blir livet annars trakigt, svart och outhdrdligt att leva, om det varje
dag finns ett beklagande dver en situation som det inte gér att fordndra.

Om du vill att det ska va for djavligt, d& ar det inte speciellt svért
och fa det att bli for djavligt att sitta i rullstol. S& man maste vil pa
ndgot sitt vilja, man maste ha den instéllningen att man fér vl for-
sOka gora det basta mojliga av det, 1 stéllet fOr att sa att séga reta sig
pa rullstolen. Men det tycker jag att jag méarker pa vissa som sitter i
rullstol. Att rullstolen svider lika mycket varje morgon nédr man tit-
tar pa den. D4 méste det bli véldigt trottsamt att leva. Man forsoker
att konstatera att det hér &r inte bra. Men nu ér det sa. (Henrik)
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Marianne menar att hennes liv inte ar mycket svirare dn hur livet ter sig for
andra manniskor. Hon ser sig inte separerad frin andra kvinnor bara for att hon
anvénder rullstol och later inte ryggmairgsskadan hindra henne att gora det hon
vill. Medan andra ménniskor 1 hennes omgivning ofta fokuserar pa hennes hin-
der och problem ser hon sjalv mgjligheter och overstigbara utmaningar. Nar hon
bestdmde sig for att skaffa barn méttes hon av starka reaktioner frin omgivning-
en. Ofta dr minniskor 1 omgivningen oroliga och ser mer problem &@n vad delta-
garna sjilva gor.

Ja jag forstar inte. Folk tyckte att jag inte var klok alltsa. — Det kan
du vil inte gora du ar ju handikappad. — Ja, ja men varfor kan man
inte det? Dom sa det &r ju farligt. Det kan ju hdnda saker. Varfor ska
det hdnda saker? Jag kunde inte forsta det. Jag kan inte se varfor jag
inte skulle gora det for. Jag kan ju inte g& men vad spelar det for
roll. (Marianne)

Det finns en bendgenhet att forsoka se mél hela tiden. Det kan inte vara for stora
mal men inte heller for smé, utan de méste vara en ”lagom” utmaning. Genom
att uppna de stéllda malen 6kas sjalvfortroendet och lusten att préva pé nytt.

Jag ville klara av en sak for att se om det gick, till exempel att hop-
pa in i en bil. Det ville jag se om det gick. Okej det gick bra. Det
kan man kanske nésta gang fa hjdlp med. Da var man kanske vad
ska man sdga malinriktad da. Fast kanske inte s& dar tydligt. Om ett
halvar da ska jag ha en egen ldgenhet och da ska jag se om jag kla-
rar ... Sa det liksom ... vill man uppna saker sa letar man kanske ef-
ter nya mal. (Olof)

Deltagarna ser mojligheter trots att de sitter 1 rullstol. Ménga méanniskor menar
att de aldrig skulle klara av att sitta i rullstol. De skadade vet att det gér. Visshe-
ten om att saker och ting trots allt 10ser sig far den drabbade att kinna tillit till
sig sjdlv och sin formaga. Flera kénner sig ocksa stolta over att de klarar av att
leva med en ryggmérgsskada. Genom nyforvirvade fardigheter skapas insikter
om mdjligheter. Enligt Olof géller det att fordndra sina tankar och fokusera pa
mojligheter och vad han faktiskt kan.

Allt sitter 1 huvudet. Det handlar om att se mojligheter i stéllet for
problem. Nu har jag bestimt mig, nu ska livet bli béttre. Jag ska ut-
mana mig sjdlv. Inte grdma sig, inte tycka synd om sig ... Antingen
sé blir det sa som jag just nu tycker och tinker (att livet ar negativt
och besvirligt) eller s gor jag det bésta av situationen (livet blir po-
sitivt och hanterbart). (Olof)

For att kunna se mojligheter médste mdjligheter faktiskt finnas, samtidigt som de
skadade ocksd maéste vara bendgna att 14gga det tidigare livet som oskadad och
frisk bakom sig och koncentrera sig pa nuet och framtiden. Sorgen och saknaden
over det tidigare livet finns men fokus finns pa en positiv framtidsbild som ar
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mojlig. I det nya livet finns en strdvan att se det som ar mdjligt och inte fokusera
pé de problem som finns. Elin menar att hon, trots sin skada, fortfarande har
mojlighet att ta del i livet. Hon ar glad att manga ménniskor tycker om att prata
med henne och blir extra glad nir hon kan hjilpa ndgon annan méinniska.

Motstand som resurs

Flera av deltagarna menar att det finns en styrka inom oss médnniskor som vi inte
vet om att vi har. Det innebér att den kraft vi har inom oss aktiveras vid svarig-
heter utan att vi forstdr hur. Eva beréttar om ett tillfille nir hon traffade en per-
son med ryggméirgsskada ndgra ir innan hon sjédlv skadade sig. Hennes bestien-
de kénsla var att hon sjélv aldrig skulle klara av att leva med en ryggmérgsska-
da. Nagra ar efterdt skedde olyckan och hon blev sjdlv skadad och hon marker
att hon trots alla svérigheter klarar det. Flera menar att styrkan aktiveras nar vi
anvinder den. Det 4r ndgot som bara hander for att vi har en drift 1 oss att over-
leva.

Det finns motstdndsmekanismer i oss som aktiveras. Det dr som att
bli mamma, man bara blir det. Det dr ndgonting som man har inom
sig. Sen kommer man ut olika beroende pd hur stark ménniska man
ar och hur bra omgivning man har. (Johan)

Med det synsittet dr kraft och styrka inte nagot statiskt utan en process som
skapas 1 samspel med omgivningen. Ju mer den egna styrkan aktiveras desto
starkare blir personen.

Det finns mycket kraft och det finns mycket resurser som man inte
ar medveten om att man har. Man blir stark av motgéngar. Ju fler
motgdngar man fir ju mer styrka kan man mobilisera. (Thomas)

Hans menar att driften att kimpa handlar om att 6verleva. Behovet av kamp for
att hantera en sjukdom eller skada har podngterats 1 flera studier (Frank, 1991,
1995; Murphy, 1990).

Att kdimpa och gé vidare, det dr ndgot som man har inom sig. Varje sjéalvstindig
minniska vill ju klara av saker. Lite av det var det vél jag gjorde nir jag blev
nyskadad ocksé. (Hans)

Foljande deltagare menar att det som betyder mest for hur langt man kan komma

inte beror pa de talanger som man har, utan pa hur mycket arbete man ar beredd
att 1agga ner.
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Ja, om jag har bestdmt mig for att jag ska kora 6ver den dér trottoar-
kanten s& handlar det bara om min tjurskallighet, bdde hur mycket
envishet och jivlar anamma jag kan plocka fram tills jag kor Gver
den dir forbannade trottoarkanten. Om jag inte plockar fram till-
rackligt mycket tjurskallighet dd kommer jag inte 6ver kanten, men
har jag tillrdckligt mycket att plocka fram da kommer jag over kan-
ten forr eller senare. (Thomas)

Forvissningen om att mélet kommer att nds och att kapaciteten finns gor att
Thomas inte ger upp utan fortsitter tills han uppnétt vad han foresatt sig. For
flera av deltagarna i studien dr den materiella vélfarden och den hjélp som sam-
héllet erbjuder sjdlvklar och nagot de tar for givet. Men utan rullstol och med
alltfor hoga trottoarkanter hade det inte varit mojligt for Thomas att ta sig over
en trottoarkant hur god vilja han 4n hade haft.

Styrka bade nédvandighet och myt

Att drabbas av en ryggmirgsskada dr en sorg som inte bara berér den person
som skadats utan ocksd nérstdende och véinner. Det dr en sorg over forlusten av
den kropp, det liv och det sammanhang man levde 1. Men trots sorgen finns ofta
behovet hos den drabbade att uppritthalla en bild av styrka och visa sig starka
infor sina anhoriga for att skydda dem och inte géra dem mer ledsna én de oftast
ar.

Det faktum att man fOrsta tiden som skadad har personal omkring sig dygnet
runt, ger inte mojlighet att dra sig undan och slidppa fram kénslor av svaghet.
Man kan darfor ta pa sig rollen av att vara den starke for att skydda sin egen
integritet. Men behovet av att hela tiden visa sig stark tar mycket energi. Manga
av deltagarna upplever att det inte dr tillatet att vara ledsen, utan 1 stillet upplevs
kravet pa styrka. Idealet som formedlades frén sjukvérden och frdn personer
med tidigare skador r styrka och oberoende.

Vi blir pa det vis som vir omgivning agerar mot oss (Mead, 1976). Flera av
deltagarna menar att de forvantningar som riktas mot dem innebéar att de sjidlva
tar pa sig rollen att vara starka och man talar om hur duktiga och starka de ska-
dade ér.

Personalen pratar om en infor nyskadade. Fast man inte har tréffat
dem sa pratar de. Ah hur fantastiska vi dr och vad vi kan och sint
dér. Och s& mélar de upp en bild av att vi &r sa starka som inte ens dr
1 ndrheten av vad vi dr. (Eva)

For att anhoriga inte skulle vara ledsna fanns det hos deltagarna ett behov att
kdmpa och visa sig stark for dessas skull.
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Jag tycker att dom flesta (ryggmaérgsskadade) pd NN, det dr ju dom
jag kan relatera bdst till, har oerhord kdmparglod och forsoker halla
modet uppe. Men det man framforallt kdmpar for, eller vad jag
kdmpar for ar att jag inte vill gora dem man tycker om mer ledsna
an vad de redan dr. S& mycket jag kimpar mer for deras skull dn for
min egen skull. Och det 4r manga av oss som har sagt att for var
egen skull kunde vi lika gérna ha dott. Det hade ju varit mycket
bekvémare och det hade man ju 6nskat minga, manga ganger. Men
sé ser man brorsan eller mamma eller nan kompis eller nat. Nd men,
jag kan inte do, for d& blir dom ledsna och man vill inte gora folk
mer ledsna for dom har lidit, och d& kdmpar man pa for att dom ska
bli glada ndsta gang dom kommer. Och jag kdmpar nog véldigt
mycket for deras skull sa. (Elin)

Eva tycker att denna roll inte bara innebér fordelar och att hon hade behovt visa
att hon ocksa var svag och ledsen, annars kan det bli foljder som ar destruktiva
for bade den skadade och dennes nérstdende.

Man fick ta pé sig rollen att vara duktig och jag trodde att jag var
stark och fick leva upp till det. Men det 4r en oerhord frustration att
du aldrig far vara svag och ledsen och man tar nidstan déd pa sin
omgivning (Eva).

Nagra menar att det hos méanniskor med ryggmairgsskada finns en idealiserande
bild av styrka, som for en del kan vara svar att leva upp till.

Det finns deltagare som tycker att personalen lyfter dem som redan ar starka.
Man menar att vi alla behover forebilder med styrka och att ryggmérgsskadade
girna tar pé sig rollen av att vara stark. Enligt Eva kan det finnas ett behov av att
ha starka ménniskor som forebilder att se upp till. Hon menar att personer med
ryggmargsskada gérna lever upp till denna bild och tar at sig glansen som det
innebdr att fi andra manniskors gillande.

Man kanske bara har triffat dom en gang va, ser nan i rullstol som
hoppar ner for en trappa baklénges till exempel och det ser ju vil-
digt imponerande ut, vilket inte alls dr svart i och for sig, men det
ser vildigt imponerande ut. Och da tror dom att — ah vilken fantas-
tisk ménniska som vagar da ... Da blir det vil kanske en glorifie-
ring. (Eva)

Fran omgivningen och andra skadade personer halls bilden av styrka fram
medan svaghet trycks undan. Deltagarna kdimpar med att vara starka darfor att
de inte har ndgot annat val. Samtidigt finns en 6nskan om att ocksé fa visa sig
svag och inte bara stark. Det finns alltsd en ambivalens.
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Ta ansvar for sitt liv

Enligt Merleau-Ponty (1995, s. 434 - 456) kan frihet inte ses oberoende av vart
varande. For vi ar aldrig 1 ingenting. Genom vért varande 1 virlden ar vi alltid 1
nagot sammanhang. Detta varande har betydelse for de val som vi gor. Det
innebdr att friheten alltid &r sammanbunden med de erfarenheter en médnniska
gjort 1 det liv hon levt. For en person med ryggmairgsskada innebér skadan frihet
med begrinsningar. Trots fysiska begrdansningar finns mojligheter att borja pa
ndgot nytt, om man inte lagger dver ansvaret pd andra médnniskor. Frihet kan inte
heller ses oberoende av makt. Makt, siger Merleau-Ponty, dr kraften att borja pa
nagot nytt.

For deltagarna dr det vésentligt att ater rikta sig ut mot omvérlden och skapa
mening utanfor sig sjalv. Ofta pétalas vikten av det egna ansvaret av deltagarna
och att de darfor inte kan ldgga sitt liv 1 ndgon annans hinder. Man menar att
ingen annan kommer att ordna det for en, utan ansvaret over det egna livet finns
hos en sjdlv. Darfor kan man inte helt forlita sig p4 andra ménniskor. Ett av de
storsta hindren &r att vara beroende av andra. Sjilvstindighet och oberoende ar
viktigt och efterstravansvért. Enligt Lars fOrutsitter ett bra liv att han sjdlv
styr det.

Jag tror att man far ett fullgott liv ... Bara man kénner att man har
kontroll pé sitt liv ... Att man inte ldgger sitt liv i hinderna pa assi-
stenter eller pa kompisar eller péd flick- eller pojkvéanner eller séna
hér grejer ... Utan okej jag har assistenter men jag séger 4t dom vad
dom ska gora, ndr dom ska gora, hur dom ska gora. (Lars)

Som nyskadad dr man 1 en kris. Man &r sdngliggande och forlamad och har inget
annat val dn att Overldta ansvaret for sin kropp till sjukvarden. Efter hand
overlater sjukvardspersonalen successivt ett storre ansvar till de skadade. Men
det ar forst ndr man kommer hem som ansvaret over kroppen blir patagligt. Om
inte den ryggmairgsskadade sjilv tar kontrollen dver sin kropp finns en risk, me-
nar Eva, “att man blir en kropp som skall behandlas”. Att man inte gér ur sin roll
som skadad och funktionshindrad och att denna roll blir hela identiteten. Forut-
sattningen for frihet ar att det finns en overblick och forstaelse s att man vet hur
man skall hantera sin situation och att man kan lita till sig sjidlv. Den egna viljan
och kraften betonas. For Marianne handlar det om att lita till sin intuition.

Ja, lita pa den dér inre rosten. Lyssna. Bli mer inatvind. Fér manga
ganger sé slar man ju bort den. Ménga génger har jag upplevt att det
ar ratt. (Marianne)

Enligt Merleau-Ponty (1995) ar vi alltid 1 ett sammanhang och detta samman-

hang anger ramarna for var existens. Sartre (1948) diskuterar ansvarsfrdgan och
menar att det innebar att man maéste ta ansvar for den person man &r och inte
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skjuta over det pad omgivningen. Enligt Frankl (1970, 1971) 4r varje méanniska
ansvarig for sitt liv och maste gora egna val och inte overlata dessa till andra.

Ta vara pa sitt liv

Att drabbas av en ryggmairgsskada innebdr att kontinuiteten 1 livet bryts, vilket
leder till att frdgor om sammanhang, mening och identitet oundvikligt stills pa
sin spets. Deltagarna menar att det dr forst nir de forlorat minga av sina kropps-
funktioner som de inser att livet inte dr nagot sjdlvklart. Hur skall vi forsta detta?
Forlusten av kroppsfunktionerna ar en sorg som kan jamforas med annan sorg.
Merleau-Ponty (1995, s. 80-81) sédger att det dr forst nér vi upptéacker att vi till
exempel inte ldngre kan ringa till en van som &r dod, som forlusten av denne
framtrdder. P4 samma sétt dr det med kroppen. Det ar forst nér vi inte ldngre kan
anvédnda den som forlusten av den tidigare formédgan blir uppenbar. Enligt Frank
(1991) ar det grundlaggande vardet med sjukdom att den léar oss att inse vérdet
av livet. ”Illness and ultimately death remind us of life” (Frank, 1991, s. 120).

Vi dr, genom var kropp, sammanflidtade med liv och vérld (Merleau-Ponty,
1995). Nér kroppen inte ldngre dr for given tagen kommer heller inte livet att
vara for givet taget. For deltagarna har olyckan givit insikten om att livet
plotsligt kan fordndras radikalt. Flera menar att ryggmargsskadan fick dem att
tdnka till. Skadans allvarliga art och det faktum att man klarat sig, vacker
mycket tankar om vad som #r viktigt i livet. Aven om livet som ryggmirgs-
skadad ar fordndrat och drastiskt annorlunda kryper det s smédningom fram en
insikt. Det ar insikten om att man kan ha ett liv med ryggmargsskadan.

Flera av deltagarna uttrycker att erfarenheten av ryggmérgsskadan har inneburit
att de inte tar allt for givet. Manga vérdesitter annat dn de gjorde fore skadan
och kan ta tillvara och gliddja sig 4t smd saker. Det kan innebéra att de kan njuta
av att sitta och lisa en bok eller dta en god méltid, ndgot som tidigare inte upp-
skattades pd samma sétt. Flera vardesétter familj och vanner mycket mer nu én
fore skadan. Det som, for en person som inte dr ryggmargsskadad, tas som
naturligt, till exempel att klara sig sjélv, ha ett arbete och en familj, ses inte som
en sjdlvklarhet for en person som har en ryggmargsskada, utan ir ofta en killa
till stolthet och gladje.

Vi kan dra oss till minnes hur de ryggmérgsskadade den forsta tiden pa sjukhu-
set berdttade om den chock, nedstimdhet och sorg som de upplevt. Nér jag
triffar dem finns det pa ett plan ett accepterande av det som hént. A andra sidan
menar flera av dem att de aldrig kan acceptera att de dr skadade men att de lart
sig att leva med sin skada. I bada fall lagger de sitt gamla liv bakom sig och in-
riktar sig pé framtiden.
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Visst kan det va tungt ... Man kan inte skruva klockan tillbaka, det
ar bara att inse, dd far man ju ta det som det dr ... livet gir ju
faktiskt vidare. (Simon)

Inriktningen péd framtiden innebédr en bendgenhet att prova pa nya saker, anta
utmaningar och att bygga upp nya sammanhang. For Klas kom det till uttryck 1
att han engagerade sig 1 handikappidrott och anmaélde sig till ett maratonlopp 1
rullstol. Han ville visa sig sjdlv att han skulle klara sitt liv pd ett bra sétt. Flera
har bildat familj och gjort resor till andra linder. Ryggmairgsskadan har inneburit
att deltagarna ofta tar vara pa tillfdllet ndr det kommer 1 stillet for att skjuta upp
saker och ting.

Det dr ndgonting man faktiskt har lart sig av olyckan. Att om man
traffar en tjej som man blir intresserad av, som jag vill ldra kénna,
da tanker man “Nej det kan vara slut i morgon.” Ta vara pa stunden.
(Olof)

Elin blir upprord over att manga ménniskor slarvar bort sina liv genom att inte
skota sin hilsa eller att leva pé ett sétt som inte dr bra. Hon menar att hennes
ryggmargsskada inte bara har pdverkat henne utan ocksé gjort att flera av hennes
vanner lart sig mycket. De har ocksa fordndrat sina liv.

Ja jag tycker vl att pa sétt och vis har vdl ménga av min familj och
vénner kanske lért sig mer av skadan én vad jag har gjort. Dom har
lart sig att uppskatta dom sma sakerna i livet eller ta vara pa livet.
Jag ser en stor fordndring. Manga av dom kanske har hallit pad och
jobba ihjél sig. (Elin)

I mina kontakter med deltagarna forvanades jag ofta 6ver den livsgnista som,
trots den allvarliga skadan, flera av dem visade. Det som lyfts fram &r att livet 1
sig blivit vardefullt efter skadan och att det darfor ar viktigt att forvalta det pa ett
bra sitt. I stillet for att vara ledsen for det man saknar si dr man glad for det
man har. Olof menar att han bestimde sig for att ta vara pa sitt liv 1 stéllet for att
sOrja over att han sitter 1 rullstol.

Det ar lite da att nér jag vél bestimde mig for att antingen sa blir li-
vet pest och pina for att man sitter i rullstol eller sé ar det sa hér, jag
har faktiskt bara ett liv nu tutar vi och kor. (Olof)

Det som framskymtar dr beslut om huruvida man vill leva eller inte. Néar beslutet
ar taget finns bara en vdg. Enligt Merleau-Ponty (1995) ar somn, uppvaknande,
hilsa eller sjukdom inte ndgot som beror pa en intellektuell vilja, utan forutsitter
ett existentiellt steg. Att pa djupet bestimma sig for att leva innebér att ater 6pp-
na sig for livet. Nar vi Oppnar oss for livet, menar Merleau-Ponty, genomstrom-
mas vi av gemenskap. Att ingd 1 gemenskap innebir att vi fir betydelse utanfor
oss sjidlva (Merleau-Ponty, 1995, s. 134). Att 6verskrida sig sjdlv innebar att rik-
ta sig mot omvérlden. P4 det sittet kan ett engagemang 1 ett projekt eller en an-
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nan manniska fi den ryggmairgsskadade att kdmpa och vilja leva. Frankl (1971)
menar 1 likhet med Merleau-Ponty att manniskans existens forverkligas genom
att hon viander sig mot och engagerar sig 1 omvérlden.

Sammanfattande kommentarer

For deltagarna blir det tydligt att de faktiskt har ett liv med ryggmairgsskadan.
Insikten om att livet plotsligt kan fordndras har lett till att de tar vara pé sitt liv.
Livet dr ndgot att vara rddd om och inte ndgot man kan ta for givet. Ansvaret
over det egna livet lyfts fram och man menar att detta endast finns hos dem sjél-
va och att de darfor inte kan ldgga sitt liv 1 ndgon annans hiander.

Stor vikt laggs vid kraften och styrkan hos den egna personen. Att kimpa och
vara stark dr en instidllning som finns och nigot som deltagarna inspireras av.
Det finns ocksa ett behov hos personer med ryggmargsskada att uppratthélla bil-
den av styrka. Styrkan har ett pris som inte bara ar positivt utan sker ofta till pri-
set av att man ofta belastas. I kapitlet beskrivs vissa av de personliga och exis-
tentiella fordndringar som deltagarna genomgatt efter sin ryggmérgsskada. Man
virderar annat dn fore skadan. Nu sdtts mer virde péd inre kvaliteter och man
omvirderar vad som ér viktigt.

Ryggmairgsskadan paverkar deltagarna pa olika sitt, beroende pd vem de var
fore skadan. Méanga har fatt lattare att visa kédnslor och stéller mer upp pa sig
sjalva och det de tycker ar viktigt. Andra har fétt okat sjalvfortroende. Ofta kan-
ner man sig som en bittre manniska dn fore skadan. Ryggmargsskadan erfars
som ett brott inte bara i den skadades kropp utan ocksd i dennes upplevda exi-
stens. Existentiella virderingar paverkas och fordndras. Att f& en fOrdndrad
kropp innebér att hela personen péverkas. Varandets karaktir och vad det inne-
bir att vara minniska sitts pa prov. Stora fordndringar av kroppen medfor att
hela personen paverkas vad giller virderingar, attityder och instdllning till livet.
Att drabbas av en ryggmairgsskada berdr hela manniskans varande.
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Diskussion

Bakgrunden till denna avhandling ligger 1 ett 6vergripande intresse att vidga for-
stdelsen av kroppen och det kroppsliga och funderingar om relationen mellan
kropp och ldrande. Det foll sig dérfor naturligt att anvénda sig av ett feno-
menologiskt livsvérldsperspektiv utifrdn Merleau-Pontys teorier, diar kroppen
har en central roll och forstds som en levd kropp. Det innebir att vi dr var kropp,
dér kroppen ér for-given-tagen och 1 bakgrund samt har en dialektisk relation till
omvérlden. Utifrdn detta perspektiv stdlldes foljande fragor: Vad hdnder nir en
ménniska utsitts for en s& omvalvande kroppslig forandring som en ryggmargs-
skada innebar? Hur paverkas forhillandet till kroppen? Hur lar man sig att han-
tera sin skadade kropp och den fordndrade situationen?

Syftet 1 studien var att oka forstdelsen for hur forhallandet till kropp och
omvérld aterskapas efter en ryggmairgsskada. Ett andra syfte var att bidra till
forstaelse om sambandet kropp och larande. Analysen har styrts utifran foljande
forskningsfragor:

Hur upplevs och erfars den fordndrade kroppen?

Hur l4r man sig att hantera den fordndrade kroppen?
Vad innebair det att fa och leva med en ryggmargsskada?
Hur ldr man sig att leva med en ryggmargsskada?

Teorins betydelse for metoden

Mitt intresse har inte varit att vardera Merleau-Pontys teori 1 sig utan att anvinda
den som en teoretisk grund for min studie. Jag har inte anvint mig av hela
Merleau-Pontys filosofi, utan anviant mig av de begrepp som har betydelse for
studien. Teorin har haft betydelse for problemformuleringen, frdgestillningar,
syfte, produktion av material och analys.

Under datainsamlingen var mitt intresse fokuserat pd den levda kroppen. I inter-

vjuerna kom det till uttryck genom att jag uppeholl mig vid frdgor om forhallan-
det till kroppen och hur det paverkats och fordndrats pa grund av skadan.
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Under féltstudierna var uppméarksamheten riktad mot situationer, dér uttryck for
den levda kroppen mojliggjordes och dér uttryck for den levda kroppen inte var
mojliga. [ samvaron med de nyskadade var det ocksd mgjligt att folja hur forhal-
landet till kroppen fordndrades over tid.

Utifran Merleau-Pontys teorier har ”vindning mot sakerna”, f6ljsamhet och 6p-
penhet varit vigledande (Bengtsson, 1999; Dahlberg et al., 1997). Min ambition
har varit att skapa en nérhet till de personer jag har foljt. Genomforandet har
styrts utifrdn en Oppenhet infor fenomenet for att ge utrymme for komplexitet,
mangfald och variation. Harigenom har jag forsokt fanga sd ménga olika aspek-
ter av deltagarnas liv som majligt.

For att ge mdjlighet till rikhaltig och komplex data har olika metoder
anvéants. Intervjuer och livsberittelser kompletterades med féltstudier och delta-
gande observationer. Vardagslivet for nyskadade personer foljdes kontinuerligt
under en tidsperiod. Jag tog del 1 fritidsaktiviteter och gjorde mig bekant med
miljoer som deltagarna vistades 1. Mitt intresse har varit att finga deltagarnas
levda erfarenheter.

Utifrén livsvirldsperspektivet har jag haft ambitionen att vara foljsam mot
fenomenet utan att forlora mitt forskningsfokus. Att utgd fran den levda kroppen
medforde att jag, 1 mina kontakter med informanterna, varit uppmérksam och
lyhord bade for verbala och ickeverbala signaler frdn dem. Under datainsam-
lingen har jag ocksd varit lyhord for signaler 1 min egen kropp, eftersom kroppen
kan ge uttryck for det som hénder 1 relationen mellan informanten och mig.

Utifrén det valda perspektivet har jag anvdnt mig av begrepp for att se huruvida
de kan anvéndas som analysinstrument. Dessa begrepp har anvénts genom hela
materialet for att uppticka och synliggora likheter och olikheter. Det empiriska
materialet har framstéllts som en berittelse. Denna beréttelse foljer en kronolo-
gisk ordning som forst beskriver den nyskadade personen pa sjukhus. Déarefter
beskrivs den fordndrade kroppen och det fordndrade livet och dtererdvrandet av
kropp, omviérld och liv.

Teorins betydelse for empirin

Den levda kroppen har varit det begrepp som sarskilt statt 1 fokus och har varit
anvindbart for att ge innebord at deltagarnas upplevelse av den fordandrade
kroppen och det forandrade personliga forhédllandet till den. Att utgd frdn den
levda kroppen gjorde det mojligt att forstd kroppen, inte bara som den fysiska
kroppen, utan ocksd att forstd kroppen som en enhet. Genom detta begrepp tyd-
liggjordes att en ryggméirgsskada inte bara paverkar forhallandet till kroppen,
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utan att en fordndrad kropp ockséa innebér att ens tankar, kénslor och varderingar
kommer att paverkas. Mdnga menar att de fordndrats som personer pd grund av
ryggmargsskadan. De har till exempel fatt littare att visa kinslor och har fatt ett
okat tdlamod jimfort med fore skadan. Att drabbas av en ryggmirgsskada, sett
ur ett livsvarldsperspektiv, innebdr att hela personen dr skadad och inte bara
kroppen. Som nyskadad beskrevs kédnslor av frimmandeskap, overklighet, sorg
och nedstimdhet. Att inte 4 bearbeta sin kris innebdr att inte bli bekriftad som
person och inte bemott som en levd kropp.

Nér den for givet tagna kroppen inte kommer till uttryck framtrader den moto-
riska oférmagan. En ryggmargsskada innebdr att man inte langre kan anvédnda
kroppen som fore skadan. Att inte kunna anvinda sin kropp som man ar van vid
eller uttrycka sig genom kroppen beskrivs av Elin som en maktléshet och hjalp-
l6shet som innebir ett beroende av andra. Eva uttrycker sig likartat. Nar hon inte
kunde uttrycka sig genom kroppen upplevde hon kianslor av frustration och
ilska.

Att ater kunna hantera den skadade kroppen upplevs av deltagarna som att vara
en fullvdrdig och kompetent individ. Att lyckas utfora fardigheter och aktiviteter
och ta del 1 livet dr viktigt for sjdlvkinslan. Konkret kan det innebéra att en
person med ryggmérgsskada har lért sig att hantera rullstolen eller att klara sitt
vardagsliv. Betydelsen av att klara av det konkreta vardagslivet som att exem-
pelvis kunna diska eller ”bdra hem” matkassarna, beskrivs av Lars, som mer
vasentligt dn att arbeta heltid.

Begreppet riktadhet framstod efter hand som anvindbart for att forstd mitt mate-
rial battre. Riktadhet innebar att vi alltid ar riktade mot nagot och att vi har for-
maga att vélja vad vi riktar oss mot och vad som skall fokuseras. Normalt ar vi
riktade mot omvérlden. For den nyskadade individen dr det inte langre mdjligt
att anvidnda kroppen for att rikta sig mot omvérlden. Man riktar sig mer mot sig-
naler fran sin egen kropp.

I atererdvrandet av kroppen har begreppet riktadhet varit sdrskilt fruktsamt att
anvdnda. Det innebér att ldmna det invanda och vidnda sig mot den skadade
kroppen. For att ldra kénna den skadade kroppen maste man rikta sig mot den
och gora den till ett objekt for uppméarksamheten. Genom att lara kédnna den ska-
dade kroppen blir den mdjlig att kontrollera. Men riktadheten sker ocksd mot
den friska delen av kroppen.

Genom att ta in reaktioner och signaler fran denna del kan de hirledas frdn den
skadade delen av kroppen. Riktadheten vinds ocksa ut mot omgivningen. Det &r
en annan vérld dn fore skadan. For att hantera den fordndrade virlden maste del-
tagarna ldmna det invanda och rikta sig mot hur den nya virlden fungerar. Upp-
mirksamheten frdn omgivningen som ryggmargsskadan innebér, hanteras
genom att inte vara ett objekt for den andre.
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Ett sitt att hantera detta ar att 1 stéllet rikta sig mot ”den andre”. Riktadhet finner
jag vara det mest centrala 1 deltagarnas sitt att forhalla sig till livet. Den skada-
des hela strdvan mot omgivningen och att ater delta 1 livet syns tidigt. Trots den
omfattande skadan finns en riktadhet mot omvérlden. Vad betyder detta? Trots
den dramatiska héndelsen och de fysiska konsekvenser som ryggmargsskadan
innebér vinder den nyskadade sig mot omvérlden. Det finns en stridvan att vilja
delta 1 ett sammanhang och att flitas thop med andra

ménniskor. Det dr denna riktadhet som tycks vara driften; att trots den omfattan-
de skadan vilja delta i livet, dér lusten och nyfikenheten utgor brénsle.

Att fOrstd kroppen som varande och existens har varit fruktbart for att trdnga in 1
mitt material. Genom hela empirin kan kroppen ses som négot som dr samman-
flatat med existensen. Den nyskadades upplevelse av kaos och overklighet kan
direkt sammankopplas till den kroppsliga situationen. Brottet 1 ryggméargen in-
nebdr ocksa ett brott 1 forhallandet till omvarlden, som medfor att varandet 1
virlden utsitts for en omvilvande omstédllning. Nér relationen mellan kropp och
omvirld inte ldngre fungerade for deltagarna blev ocksd virlden frimmande.
Ryggmargsskadan innebar att existensen hotades och fragor om varandet tydlig-
gjordes. Omvérlden upplevs som overklig. Nar kroppen ér allvarligt skadad
kommer ocksa livet att vara inskrénkt.

Att vara sin kropp innebér att man existerar som kropp 1 virlden. Att inte vilja
vara sin kropp innebér att inte kunna delta 1 virlden (Merleau-Ponty, 1995).
Hans berittade att nir han inte ville ha sin ryggmérgsskada distanserade han sig
frdn sin kropp. I ndsta mening sdger han “men man inser att man maste”
(om han vill delta 1 livet).

Genom att atererdvra sin skadade kropp kan denna ater anvéndas som ett varan-
de 1 vérlden. Den existentiella dimensionen kommer till uttryck i deltagarnas
instdllning till livet dér detta, efter ryggmaérgsskadan, inte ldngre ses som nigot
for givet taget utan ndgot att ta tillvara och vara ridd om.

Deltagarna har ocksé fétt ett annat tidsperspektiv. Den stillastiende tiden, som
flera upplevde som nyskadade, kan ses som ett fasthallande av tiden. Det f6rand-
rade forhéllandet mellan kropp och omvirld har pdverkat deltagarnas relation till
tiden. Det som fore skadan gjordes pa kort tid tar efter skadan mycket langre tid.
Genom att leva med den fordndrade kroppen féds erfarenheter som ger kunskap
vilket medfor att det blir lattare att identifiera sig med ryggmargsskadan. Tiden
fungerar som ett ldrande diar man ocksé vénjer sig vid det fordndrade séttet att
vara. Flera uttrycker det som att ryggmargsskadan har blivit det naturliga séttet
att vara.

For att forstd dterskapandet av virlden har jag ocksd anvédnt mig av teorier av
bland annat Schiitz, Goffman, Burkitt och Young. Genom inspiration fran dessa
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har kulturella och sociala aspekter kunnat belysas, vilket inte varit mojligt ut-
ifran Merleau-Pontys teorier. Schiitz teorier om typer och Goffmans teorier om
stigmatisering har varit betydelsefulla for att inte se foljderna av ryggmargsska-
dan enbart som ett individuellt problem. Genom teorier av Burkitt och Young
har konsperspektivet kunnat belysas och kroppsupplevelse kunnat relateras till
de sociala normer och attityder som finns i samhaéllet. Under hela forskningspro-
cessen har jag haft ambitionen att vara f6ljsam mot min empiri och latit min ny-
fikenhet och Oppenhet vara styrande. Det har inneburit att jag inte har 1atit den
teoretiska utgangspunkten vara last, utan att jag har forhéllit mig 6ppen infor
den empiri som jag funnit betydelsefull men som inte kunnat utvecklas med
hjalp av Merleau-Pontys begrepp.

Hur upplevs och erfars den férandrade kroppen?

Kroppen som ett frammande objekt man tar avstand fran

Att drabbas av en ryggmargsskada far omfattande konsekvenser och innebér att
kroppen forandras radikalt. Det kan, direkt efter skadan, upplevas som att fodas
in 1 en ny kropp”, som ir frimmande och okénd och inte kan anvéndas som fore
skadan. Den kan inte ldngre tas for given. Frén att ha haft en kropp som kan
anvindas som en mdjlighet att ta del av omvérlden har en person med
ryggmargsskada fétt en kropp som inte kan.

En foriandrad kropp ger ett annat rérelsemoOnster. Svarigheter att kroppsligt ge
uttryck for kinslor som exempelvis glddje, frustration eller aggressivitet medfor
att kroppen kan upplevas som ett fangelse. En person med ryggmairgsskada har
svart att kontrollera och styra sin kropp. Istillet kan kroppen ta kontrollen dver
den skadade. Frén att ha haft en vélbekant kropp som var ens egen, upplevs den
skadade kroppen som ett obekant, neutralt objekt. Den ses skild frdn resten av
kroppen och den person man ar och upplevs ibland som en fiende. Det kan yttra
sig 1 att deltagarna inte vill titta pé eller berora den forlamade delen. En person
med ryggmargsskada kan kénna sig innesluten i sig sjilv 1 en frimmande om-
varld.

Kroppen som bade ett objekt man tar hand om och ett delta-
gande subjekt

Négot som jag noterade under samtalen med deltagarna ar den instillning till sin
kropp som majoriteten av dem ger uttryck for. Trots att kroppen inte fungerar
som tidigare och inte foljer de gangse kroppsidealen utvecklar deltagarna 1 min
studie efter hand en positiv och 6dmjuk instédllning till den. Kroppen ses inte, pa
samma sitt som fore skadan, utifran det yttre. De dr rddda om sin kropp och for-
sOker ta hand om den pé ett sd bra sétt som mojligt. 1 stéllet for den negativa
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instdllning de hade infér den nyskadade kroppen uttrycks kroppen som nagot de
har ett forhédllande till. Kroppen har ritt att stilla krav och att kidnna sig vél
behandlad, medan krav inte kan stéllas pa kroppen. Exempelvis menar Thomas
att om han inte lyckas i en tivling ar det aldrig kroppen det ar fel pd. Det ar istél-
let han sjilv som inte varit tillrdckligt ndrvarande.

Flera av deltagarna menar att fysisk anstrangning &r ett sitt att kinna sig levan-
de. Fysisk aktivitet ger ett vilbefinnande. D4 tinker man inte pé sin kropp utan
dr sin kropp (Merleau-Ponty, 1995). I fysisk aktivitet fr kroppen uttrycka sig pa
sina egna villkor. "Kroppen &r gjord for att jobba, inte sitta still och se vacker
ut” sdger Eva. Dessa ord ger uttryck for en kritik mot den objektiva synen pa
kroppen dir den framst ses utifran det yttre. 1 aktiviteten gldmmer man sin
kropp.

Att problematisera det kroppsliga gorandet later sig svarligen goras nir det fun-
gerar. Det finns en uppenbar risk att det undflyr nir man forsoker fa tag 1 det.
Den gorande kroppen dr en syntes mellan kropp och psyke dir just syntesen
mojliggor rorelse. Nar kroppen uttrycker sig som en enhet dr det personliga for-
hallandet till den aterskapat. D4 4r man sin kropp och ténker inte pa den. I den
stund d& man bdrjar tdnka pa sin kropp, blir den ett objekt och man ar inte langre
sin kropp utan har sin kropp. Om man under en aktivitet borjar fundera pd hur
man gor kan aktiviteten storas. Uppmarksamheten pé aktiviteten forsvinner nér
kroppen blir ett objekt. Att leva med en ryggmairgsskada innebér att man bade
maste tdnka pa sin kropp och anvénda kroppen.

Kroppen som ett objekt for andra och som ett subjekt for mig
sjalv

Deltagarna dr vdl medvetna om att den egna kroppen inte foljer de givna idealen
1 samhéllet (Johansson, 1997). De pekar pa det samhélleliga monster som de
sjilva ér del av. S& smaningom uppticks fordomar som finns 1 samhéllet mot
den dysfunktionella kroppen. Genom att inte se dessa attityder som sanningar
kan den egna kroppen bekréftas. Peters (1996) menar att si linge som en person
med ett fysiskt funktionshinder ser sig med samhéllets 6gon dr det inte mdjligt
att acceptera sig sjdlv. Hon menar istéllet att synen pd den egna kroppen har stor
betydelse for hur vil man rehabiliteras vid ett fysiskt funktionshinder.

Instéllningen till den egna kroppen skiljer sig 4t mellan médn och kvinnor, dir
kvinnor dr mer fixerade pa sitt utseende dn mén. Det kan fOrstas av att det riktas
helt andra forvantningar mot kvinnor 1 samhéllet &n vad som gors mot méin. For
kvinnorna 1 studien dr det yttre forknippat med den kvinnliga kroppen, medan
ménnen inte tycks ha samma krav pd sig. For en kvinna &r det betydelsefullt att
kunna visa sin kropp, vilket forsvaras nér hon sitter 1 rullstol. Mariannes forsta
reaktion nér hon blev skadad var inte att hon inte kunde ga langre, utan att hon
inte skulle kunna f& ndgon partner.

122



Det dr enbart kvinnorna 1 studien som lyfter fram bekriftelse fran andra ménni-
skor som betydelsefull for upplevelsen av sin kropp. Det var exempelvis forst
tillsammans med personer som var funktionshindrade och maéanniskor som
arbetade med dessa som Eva vigade visa sin kropp och det var genom fysisk
beroring av den skadade kroppen som Marianne kunde ta till sig sin kropp.
Det ar viktigt att inte se instdllningen till kroppen som ett individuellt problem.
Att vara kvinna och ha ett funktionshinder ar ett dubbelt handikapp (Fine &
Asch, 1988; Morris, 1989; Seymour, 1998). En kvinna med ryggmaérgsskada
skall inte bara frigora sig frén de fordomar som finns i1 samhéllet mot fysiska
funktionshinder. Hon skall ocksa frigéra sig frdn det fortryck som finns mot
kvinnor, dir den kvinnliga kroppen framst ses utifran det yttre, samtidigt som
hon skall stélla upp pé sin egen kvinnlighet.

Hur lar man sig att hantera sin kropp?

Att aterta kroppen

For att ldra sig att leva med en ryggmédrgsskada maste man lidra pa nytt. Den
skadade kroppen méiste erdvras. Det innebidr att mentalt 1dmna den tidigare
kroppen (vanekroppen) och vinda sig mot den skadade kroppen (nukroppen)
(Merleau-Ponty, 1995). Att ta till sig kroppen innebir att fornekandet mot den
upphor. Det ér inte okomplicerat eftersom det i samhéllet finns ett fortryck mot
den ryggmairgsskadade kroppen, samtidigt som deltagarna har en strdvan att del-
ta 1 omvérlden. Nér de vinder sig mot den skadade kroppen gors det utifrdn
vissheten om att det inte finns ndgot annat val, om de vill fortsétta att delta 1 li-
vet. For att dterta sin kropp star sjélva livet pd spel. Antingen vill man leva eller
inte. Vill man delta i livet ir det genom kroppen. Atertagandet av kroppen inne-
bar att vinda sig mot livet. Kroppen medfor tillgang till livet.

Enligt Biesta (2004) innebér inldrning att kasta sig ut 1 det okénda och att ta en
risk och han tillagger att rddslan infor det nya maste dvervinnas. For att detta
skall ske méste det finnas ndgon form av tillit. Denna tillit kan inte ge ndgon
absolut sdkerhet, men forlitan pd ndgot som man inte vet och inte kidnner till
(Biesta, 2004, s. 77). For att ldra sig att hantera den skadade kroppen miste den
anvindas. Fysisk aktivitet 4r en forutsdttning for att inte behdva tinka pa hur
kroppen skall anvédndas. Sjdlva det fysiska gorandet tycks betydelsefullt for att
ge kroppen nya erfarenheter och kunskap.

For att lara sig att hantera sin kropp maste den ldra kdnnas. Deltagarna maste
lara sig att kompensera de nedsatta kroppsliga funktionerna och bli medvetna
om sin kropp. Denna medvetenhet kriver bdde en inre dialog och en yttre
kontroll av kroppen.
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Avsaknaden av kinsel kompenseras av en 6kad uppmairksamhet och vaksamhet
mot den forlamade delen av kroppen, dér detta riktande kan forstds som ett sétt
att kontrollera kroppen. Uppmirksamheten vinds ocksd mot den friska delen av
kroppen. Genom att vinda uppméirksamheten inat (lyssna till signaler och reak-
tioner 1 den friska delen) lir sig deltagarna dven att tolka tillstindet 1 den forla-
made delen.

Lyssna pa kroppen

Mojligheten att 4 kontakt med den forlamade delen av kroppen genom att ta in
signaler frdn den friska delen var ett resultat som Overraskade. Trots att en
ryggmargsskada innebér att nervforbindelsen mellan den skadade delen och den
friska delen ar avbruten visar denna studie att det finns en kommunikation dem
emellan. I detta avsnitt tolkas lyssnande pé kroppen utifrdn litteratur med ett
medicinskt perspektiv och utifrdn litteratur med foretradesvis ett fenomenolo-
giskt perspektiv.

Ur ett medicinskt perspektiv innebér ryggmairgsskadan att forbindelsen mellan
hjdrnan och omradet nedanfor skadan avbryts. Att det fortfarande kan finnas
kommunikation mellan den skadade delen av kroppen och den friska delen kan
givetvis bero pd att ryggmargsskadan dr inkomplett och att vissa nervforbindel-
ser finns kvar som passerar forbi brottstéllet.

Damasio (2002) diskuterar kidnsla och upplevelse efter en ryggmirgsskada och
menar att ryggmargsskador sillan ar helt kompletta, vilket innebér att informa-
tion kan ske mellan den skadade delen och den friska delen. Han hidvdar ocksa
att kommunikation 1 kroppen kan Overforas via blodet. ”En betydande del av
kroppsinformationen sker inte via nerverna utan via blodet och nar centrala
nervsystemet péd hjarnstamsnivd” (Damasio, 2002, s. 328).

Aven om ryggmirgsskadan 4r komplett kan det finnas en viss kommunikation
mellan den skadade och friska delen av kroppen. Den del av ryggmirgen som ar
beldgen nedanfor skadenivan kan fortfarande aktiveras, men nu utan hjdrnans
kontroll (Mathias & Frankel, 1992). Denna reflexaktivitet framkallas av till
exempel Overfyllnad av urinbldsa eller tarm, ldngvarigt tryck mot huden eller
andra stimuli, som i vanliga fall skulle orsakat obehag eller smérta. Retningen
frén inre organ eller fran huden leder till en reflexmissig sammandragning av
blodkirlen nedanfor skadenivan och ddrmed en stegring av blodtrycket. (Karls-
son; Friberg; Lonnroth; Sullivan; Elam, 1998). Blodtrycksstegringen uppfattas
(via blodet) av hjdrnan, som forsoker kompensera blodtrycksstegringen genom
att signalera om en vidgning av blodkérlen. De kompenserande signalerna nar
dock bara omradet ovanfor skadenivin och yttrar sig hdr som “nya” och annor-
lunda kroppsliga reaktioner som till exempel rysningar, svettning, huvudvark
och hudrodnad. Nedanfor skadenivin fortsitter ddremot kirlen att vara sam-
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mandragna och blodtrycksstegringen kvarstar tills retningen upphdr. Denna au-
tonoma reflexaktivitet, som dr utan kontroll frén hogre centra, forekommer hos
personer som har sin ryggméirgsskada 1 hals- eller 6vre brostryggsniva. 1 sin ex-
trema form (autonom dysreflexi) kan blodtrycksstegringen vara skadlig och
ibland till och med. livshotande (Karlsson, 1999). Den extrema formen av feno-
menet autonom dysreflexi dr vdl kidnd och beskriven 1 medicinsk litteratur.

Av resultaten 1 foreliggande studie framgar, att deltagarna med tiden lir sig att
medvetandegdra och tolka dven mindre uttalade symptom och signaler som for-
medlas av det autonoma nervsystemet och far, pé sa sitt, viktig information om
tillstindet 1 den del av kroppen som inte har ndgon kénsel. Beskrivningar av
denna kommunikation mellan omrédet nedan och ovan skadenivan har inte kun-
nat dterfinnas 1 litteraturen.

Man kan ocksa forstd kommunikationen fran den skadade delen till den friska
delen som en form av kompensation for de funktioner som 4r nedsatta eller helt
borta. Nar vissa funktioner saknas kan dessa Overtas av andra. Abrams (2003),
beskriver forskning gjort av (Bach-Y-Rita). Bach-Y-Rita som studerat synska-
dade personer, menar att nir ett sinne ar skadat kan ett annat sinne ta over for att
fylla samma funktion. Samma information kan representeras pa skilda satt. Ut-
ifran Bach-Y-Ritas teorier kan informationen via den friska delen av kroppen
ses som en ’ingang” och kompensation for den skadade kroppens bristande for-
maga dir samma information kan representeras pa olika sétt.

Utifran Merleau-Pontys (1995, 1968) teorier kan reaktioner och signaler i den
friska delen om tillstdndet i den skadade delen ses som uttryck for att den skada-
de delen blivit inforlivad. Den forlamade delen 4r inte langre ett yttre objekt,
utan har inforlivats som en integrerad helhet. Denna process tycks ha skett spon-
tant, men fOr att en person med ryggmairgsskada skall kunna uppleva sin kropp
som en enhet maste den skadade kroppen ldra kidnnas.

For att forsta lyssnande pa kroppen kan det vara fruktbart att utga frin Leders
(1990) teorier om kroppen. Enligt Leder kan kroppen forstds utifrdn olika
nivaer. Kroppen kan forstds som en biologisk organism. Det dr det som mojlig-
gOr att priméra funktioner, som exempelvis hjirta, lungor och andra inre organ,
fungerar. Kroppen kan ocksa ses som en personlig identitet. Det dr den som vi
identifierar oss med och kéinner oss vélbekanta med. Kroppen kan ocksa forstés
som en social konstruktion, priglad utifrén det samhille och det sociala samspel
vi befinner oss i. En ryggméirgsskada kommer att paverka samtliga nivéer av
kroppen och aterskapandet méiste darfor ocksa ske pa samtliga nivaer. Att
kroppsliga signaler i den friska delen uttrycker tillstdind i den forlamade delen
tyder pa att aterskapandet av kroppen skett pa en organisk niva. Nér deltagarna
lyssnar pa sin kropp, kan det tolkas som att de forsoker forstd kroppen som den

125



organism som visar sig. Lyssnande pd kroppen kan forstds som en mojlighet att
aterskapa kroppen pé en personlig niva.

Aterskapande av forhéllandet till kroppen for personer med ryggmirgsskada kan
jamforas med Yoshidas (1993) teorier om hur dterskapande av identiteten sker.
Utifrén denna teori finns inte enbart en kommunikation mellan den normala
identiteten och den skadade identiteten utan ockséd en kommunikation fran den
skadade identiteten till den tidigare identiteten. Enligt Yoshida sker dterskapan-
de av kroppen dels genom en kommunikation frdn den skadade delen till den
friska delen, ndr man lyssnar pa kroppen och dels genom en kommunikation
frdn den friska delen till den skadade delen, ndr man kontrollerar kroppen.
Vikten av att lyssna till sin kropp belyses av Price (1993) och Becker (1997),
som pekar pd nodvandigheten att lyssna pd sin kropp samt menar att bristen pé
lyhoérdhet mot den egna kroppen kan leda till allvarliga medicinska konsekven-
ser. Enligt Becker (1997) kan ménniskor som har en sjukdom, genom att lyssna
pa sin kropp, avgora om de exempelvis behover sjukvard eller inte.

Wilde (2003) visar att personer som har en sjukdom kan liara kdnna sin kropp
genom att lyssna pd den. Nér kroppen inte fungerar som vi dr vana vid, riktas
uppmirksamheten mot den (Carpenter, 1994; Leder, 1990; Toombs, 1992). Som
tidigare ndmnts har jag dock inte kunnat finna nigon studie om personer med
ryggmirgskada som visat att den forlamade kroppen lirs kéinna genom att lyssna
pa signaler fran den del av kroppen som inte dr skadad.

Vad innebar det att fa och leva med en ryggmargs-
skada?

Trots att ryggmérgsskadan medfor begransning och beroende uttrycker deltagar-
na en ambition att vara aktiva och ta kontrollen och en strivan efter sjilvbe-
stimmande och sjdlvstandighet, som kan forstds som ett sétt att minska bunden-
heten och avhingigheten av andra. Men en fordndrad kropp ger inte bara en for-
dndrad fysisk vérld utan ocksé andra sociala forutséttningar, dar den ryggmairgs-
skadades kropp kan bli ett problem for andra méanniskor. En person med rygg-
margsskada mots av andra méanniskors reaktioner mot sin skadade kropp och
bemots inte langre utifrin sin tidigare identitet som en jimlik person.

I tidigt skede efter skadan 4r man sjidlvupptagen och fixerad pa sig sjalv och sitt
fysiska handikapp. Efter hand utvecklas en distans till den egna rollen. Att ater-
skapa relationen till andra minniskor innebér att ta kontrollen. Genom att
forsoka forstd andra ménniskor skapas mening i det som hénder. Deltagarna
stravar efter att “vara normala” och inga 1 den kollektiva gemenskapen med
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andra ménniskor. P& samma sétt som kroppen maste anvéindas och fysiskt trdnas
maste dven den nya sociala rollen trénas.

Ryggmairgsskadan innebér att inte bara den egna kroppen fordndras utan att man
inte ar samma person som fore skadan. Med det menas inte att man bara ar sin
ryggmirgsskada, utan den ingar som en del 1 identiteten. Personer med rygg-
margsskada uttrycker ofta att de inte ldngre 4r samma person som fore skadan,
eftersom erfarenheterna av ryggmargsskadan har integrerats i den drabbades
kropp och person. Man ir bade den person som man var fore skadan och en
person med en ryggmadrgsskada. Yoshidas (1993) teori om aterskapandet av
identiteten hos personer med ryggmargsskada som en rorelse mellan den skada-
de delen och den friska delen menar jag ar fruktbar att anknyta till. En av delta-
garna uttrycker det sd hér: ”Du kan inte vara ditt gamla jag. Folk ser pa dig an-
norlunda, du behandlas annorlunda och situationen ar annorlunda. Du maste
omformas.”

Personer med ryggmargsskada vill & ena sidan vara ryggmirgsskadade och &
andra sidan absolut inte vara ryggmargsskadade. De vill vara ryggmérgsskadade
darfor att kroppen ingér 1 deras identitet och dr ndgot de dérfor inte kan fordndra.
De vill std upp for den person de dr men vill inte vicka uppméarksamhet och vill
inte ha andras medlidande. De vill vara som andra ménniskor och strdvar efter
att vara normala och att leva sd normala liv som mdjligt. Stravan efter att vara
som andra innebir att deltagarna ofta sliter pa sig sjilva, eftersom de, rent fy-
siskt, inte orkar lika mycket som fore ryggmargsskadan.

Hur lar man sig att leva med en ryggmargsskada?

Att kampa

Samtliga deltagare menar att for att klara att leva med ryggmérgsskada maste de
kdmpa. Charmaz (1983, 1987) lyfter fram hur minniskor med kronisk sjukdom
hanterar sin virld och sitt liv och podngterar kampen for att halla sjukdomen 1
bakgrund for att fa balans i livet. Det finns en kamp mellan att vara kontrollerad
av kroppen eller att kontrollera den. Behovet att kdampa beskrivs av Elfstrom
(2003) som ’fighting spirit”, en bemdistringsstrategi som omfattar de anstrang-
ningar som personer med ryggmargsskada anvinder sig av for att bibehilla
sjalvstindigheten. Genom att finna praktiska losningar pd vardagsproblem, for-
sOker man se den ljusa sidan av tillvaron och végrar att ge upp. P4 detta sitt 6kas
kontrollen 6ver tillvaron och livet.

Maénga ginger under intervjuerna ger deltagarna uttryck for att de inte vill ha
medlidande utan de menar att den egna situationen inte dr sd katastrofal som
andra kan uppleva. Omgivningen signalerar: ”Du kan inte.” ”Det dr synd om
dig.” Den skadades motstandsstrategier uttrycker ”Jag kan.” ”Det ar inte synd
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om mig.” Med detta forhallningssitt d4r den skadade inte ett offer eller ndgon
som det dr synd om utan man har 6verblick, forstaelse, kontroll och ar en aktiv
aktor. Murphy och Scheer (1988) och Murphy och Mack (1988) betonar vikten
av att en person med ryggméirgsskada far hjalp med att kimpa for att klara av
sitt liv. Eftersom det finns en stigmatisering mot méinniskor med fysiskt handi-
kapp kan det vara en nackdel, menar man, att tidigt 1 rehabiliteringen ha som
mal att f4 den skadade att acceptera sin ryggmairgsskada och sin fordndrade
kropp.

Kontakten med andra skadade personer

Det finns en fara 1 att overviardera den individuella betydelsen i deltagarnas
rehabilitering. Mycket tyder pé att dessa hdmtar energi fran den samlade kraft
som finns 1 gemenskapen med andra skadade personer. Genomgéende i studien
poéngteras det stod som dessa har inneburit. Som tillitsskapande forebilder och
mojlighetsskapare nédr det géller att hantera den skadade kroppen och den for-
dndrade sociala rollen blir de synliga bevis pa att det gér att leva ett normalt liv
med skadan.

Genom kontakten med andra skadade personer uttrycker deltagarna att de far
perspektiv pa sin egen skada. Att vistas tillsammans med dessa och erfara hur de
klarar av att hantera sin skadade kropp, utfora fardigheter och hantera olika
situationer, beskrivs som ovarderligt. Personer med ryggmairgsskada har ofta ett
vil utbyggt kontaktnit inbordes. Redan pé sjukhuset kommer man i1 kontakt med
personer som har en tidigare skada. Flera av dem har varit eller dr engagerade 1
att bistd ménniskor som drabbats av en ryggmirgsskada. Majoriteten av delta-
garna har dven varit pd sd kallade rehabiliteringsléger efter perioden pé sjukhu-
set. Dessa lager fungerar som en sluss mellan sjukhuset och samhillet och ses
som en hjilp att ldra sig att leva med sin skada. Hér dr man fysiskt nira andra
skadade individer och har mgjlighet att ta del av hur dessa klarar av att hantera
foljderna av ryggmairgsskadan.

Charlton (1997) talar om empowered consciousness, som innebdr en fortgdende
forandring av varderingar och forestdllningar. Det ar en kollektiv medvetenhet
dér man talar i termer av vi istillet for jag. Man kan se sambanden mellan sig
sjdlv och andra i samma situation, vilket tidigare var dolt och otydligt. Det finns
en stolthet Gver sig sjdlv och man omges av en kultur som forstirker denna
kdnsla. Det innebér, enligt Charlton, att man handlar kollektivt for att stirka
varandra. Det finns en forvissning om att det &r mojligt att pdverka sin situation.

Den problematiska styrkan

Deltagarna beskriver det kaos och den mardromslika situation som ménga kande
forsta tiden efter skadan. Men det ar séllan som smaérta, frustration, aggressivitet
eller sorg kommer till uttryck 1 mina kontakter med deltagarna. Istéllet ger man
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uttryck for en positiv livshdllning som verkar maérklig 1 forhdllande till den
svarighet och den kris det har inneburit att drabbas av en ryggmaérgsskada.
Under de tre & som datainsamlingen pagick har jag inte mott mycket av
aggressivitet eller indignation 6ver den fordndrade livssituation som deltagarna
befinner sig 1. Néar jag efterlyser kénslor av frustration eller aggressivitet finns
ett konstaterande “att det kan vara tungt men livet gir vidare.” ”Det blir inte
béttre av att vara arg.” Henrik menar att om man varje dag retar sig pa rullstolen
blir livet outhérdligt. Att leva med en ryggmairgsskada medfor en komplicerad
vardag full av praktiska problem som, enligt Johan, skulle innebira ett kaos for
en person som inte dr ryggmargsskadad. Att lara sig att leva med en ryggmaérgs-
skada innebdr att lara sig ha tdlamod.

Behovet att vara stark dr ndgot som signaleras bade frdn omgivningen och den
skadade. Négra av deltagarna siger att de som nyskadade kdnde en forvintan
frdn omgivningen om att vara stark. Flera menar att styrka dr en Overlevnads-
strategi och att de maste vara starka for att orka leva. Det finns inget annat val.
De vill inte bli betraktade med medlidande, utan kdnna sig som en person som
alla andra.

Deltagarna ger uttryck for att ryggmargsskadan dr ndgot som de integrerat 1 sitt
liv. Nér det ar gjort vill de inte beklaga sig Gver en situation som de dnd4 inte
kan gora nagot at. Ndgra pétalar att det finns det som ar virre dn att rdka ut for
en ryggmirgsskada, som exempelvis att bli sviken av en annan méinniska eller
att rdka ut for en skilsméssa.

Man kan fraga sig om personer som drabbas av en ryggmargsskada dr annorlun-
da @n vad andra ménniskor dr? Upplever de inte negativa destruktiva kdnslor
som vi andra? Det finns naturligtvis en risk att resultaten 1 studien ger en ofull-
standig eller forskonande bild av hur deltagarna mér och att det finns en ideali-
sering av styrka. Becker (1997) menar att livsberittelser avspeglar manniskors
erfarenheter s som de forstir sina liv och det sdtt som man vill forstd det. En
person med ryggmargsskada gér igenom kriser 1 livet som alla andra méanniskor.
Personer som drabbas av en ryggmairgsskada dr vanliga ménniskor som tvingas
att hantera extraordinira situationer. Denna studie visar hur man lyckats att ater-
ta sin kropp och bemadstra sitt liv. I hanteringen av kroppen och bemaéstrandet av
livet har man tvingats till en livshallning.

Den vidgade medvetenheten

Trots att kunskapen i1 den skadade delen av kroppen delvis har gitt forlorad si-
ger deltagarna att de har utvecklat en hogre grad av kroppsmedvetenhet dn fore
skadan. Det som inte ldngre kan utforas med muskelkraft hanteras efter skadan
som en mental utmaning att 16sa ett problem. Deltagarna ger uttryck for en osen-
timental klarsynthet och en distans till den nya sociala rollen. Det finns en ac-
ceptans for uppmirksamheten som ryggmairgsskadan kan vicka. Man uppnér en
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okad medvetenhet om sociala strukturer 1 samhéllet och en medvetenhet om f6r-
domar som finns om minniskor med handikapp 1 samhéllet som man inte var sa
varse om fore skadan. Fran att den nyskadade var en del av dessa férdomar ses
de inte ldngre som sanningar. Det sitt som en person med ryggmairgsskada blir
bemott forstds som tecken pd de normer och vérderingar som finns 1 samhéllet.
Ryggmairgsskadan ses inte som en personlig katastrof och en tragedi utan som
ett annat sétt att existera 1 samhéllet.

Flera menar att de blivit vuxna och att de mognat pa grund av skadan. Rygg-
margsskadan fick dem att tdnka till och man omvirderar vad som r viktigt. De
véljer att se det de kan och inte fokusera pa sin oformaga. P4 samma sétt véljer
deltagarna att tinka pa det de har och inte pa det de saknar. Det kan ge uttryck
for en livshéllning som man véljer att leva efter. De kdnner att de har bemaéstrat
en stor livskris och uttrycker en ambition att soka nya vigar och utsitta sig for
utmaningar. Detta sitt att beméstra foljderna av ryggmairgsskadan har visats ha
betydelse for vélbefinnande och en god livskvalitet efter en ryggmirgsskada
(Elfstrom, 2003).

Ansvaret over det egna livet lyfts fram. Det innebdr ocksd att man tar ansvar for
den person man dr. Deltagarna star for att de dr personer som har en ryggmargs-
skada och att de sitter 1 rullstol. Detta kan ibland uttryckas nir deltagarna talar
om gruppen ryggmargsskadade som “invalider” eller ”lama”. Sartre (1948) dis-
kuterar vikten av att ta ansvar for den person man ér.

Han lyfter fram den autentiska personen som star for sin sérart och darfor blir
stark 1 denna. Ryggmairgsskadan &r integrerad med den person man éar eller som
en av deltagarna uttrycker: "Ryggmairgsskadan dr inte det virsta som har hént.
Det dr inte det basta som hént. Det ar jag”.

Livsbetingelserna har visat sig tydliga. Det finns inget forskonande eller forne-
kande nér den egna livssituationen beskrivs. Den vidgade medvetenheten bérs
upp av en mental klarsyn, osentimentalitet och ansvar, dér det géller att ta hand
om sitt liv sa bra som mdgjligt.

Implikationer av metodval

Av resultaten framgér att deltagarna har lart sig att forhalla sig till sin kropp och
sin omvérld pa ett framgangsrikt satt, detta trots sin fysiskt och socialt svéra
situation. En del av forklaringen till detta resultat kan finnas 1 urvalet av
personerna 1 studien. De flesta i gruppen dr mén, relativt unga och framstar som
fysiskt och psykiskt starka och kan dirfor betecknas som “supernormala”
(Yoshida, 1993). Detta var dock inte avsikten vid urvalsforfarandet. Personer
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som mar mindre bra var dock svara att fa kontakt med, eftersom intresse och
frivillighet har varit de principer som styrt urvalet. Det hade varit intressant att
fa kontakt med andra minniskor som haft en annan situation. Trots att forsok har
gjorts har detta inte visat sig vara mojligt.

I pilotstudien ingick en person med ryggmairgsskada som inte médde bra. Han
deltog vid en intervju men efter flera upprepade forsok fick vidare kontakt skrin-
laggas. Samtidigt har syftet i studien inte i forsta hand varit att undersoka hur
ménniskor med ryggmargsskada mar, utan att lyfta fram hur aterskapande av
forhéllande till kropp och omvérld sker. Resultatet i1 studien kan askadliggora
hur de gor som lyckas relativt bra efter en omfattande skada. Man bor beténka
att det forhdllningssatt till ryggmargsskadan som studien visar inte behover gilla
for majoriteten av personer med ryggmairgsskada.

Larande

Studien visar att personer med ryggmairgsskada har lirt sig att leva med ett om-
fattande funktionshinder genom ett ldrande som innefattar kropp, person, virld
och liv. Larandet dr grundlagt 1 den levda kroppen och den erfarenhet som erhal-
lits genom den skadade kroppen. Det ldrande som deltagarna har genomgatt ar
erfarenhetsbaserat, inte bara genom tdnkande utan med en erfarenhet som berort
den levda kroppen 1 den levda virlden. Larandet kan karaktiriseras som ett levt
larande. Detta ldrande sker 1 det vardagliga livet, dir kroppen integreras med
omvérlden. Gorandet blir konkret, verkligt, erfaret och reflekterat.

Det levda larandet skiljer sig frdn det institutionella larandet. Det institutionella
larandet grundas ofta pa ett dualistiskt sdtt att forstd médnniskan, diar den levda
kroppen far litet eller obetydligt utrymme. Detta ldrande dr ofta tillrdttalagt och
forberett och beskriver fenomen istillet for att dessa kan upplevas med alla sin-
nen i vardagliga sammanhang. Rehabiliteringstiden kan ses som en process i
larandet som sker bdde inom institutionen pa sjukhus och 1 det vardagliga livet.
Det institutionella ldrandet pa sjukhuset dr nodvéindigt for att deltagarna skall
lara sig att hantera sin skadade kropp for att kunna fungera i samhillet. Som
nyskadad dr en person med ryggmairgsskada helt beroende av det lirande som
framst sker pa sjukhuset. Denna kunskap ar viktig och nddvindig inte minst for
att undvika medicinska komplikationer och kan inte bedrivas ndgon annanstans
dn inom en institution. Detta ldrande dr en forutsittning for det levda larandet
som sker ndr deltagarna blir utskrivna fran sjukhuset.

Deltagarna ger ofta uttryck att ”det ldrande som berdr dem” &r det som ar levt.

Det dr exempelvis forst ndr de kommer hem fran sjukhuset som de sédger sig
forstd vad det verkligen innebar att leva med en ryggmargsskada. Det ar forst da
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som de stélls infor konkreta problem som maéste 16sas for att de skall klara sin
vardag och sitt liv och det ar forst dd som de menar att de “verkligen” lar sig.
De lar darfor att de dr tvungna. Men detta larande upplevs som meningsfullt och
verkligt. Nagon av deltagarna jamfor ldrandet pd sjukhus med det ldrande som
sker 1 skolan. I vardagslivet uppstér reella problem. I detta larande dr den levda
kroppen involverad. De liar genom sina sinnen och genom att mota verkliga och
konkreta hindelser. Att lara sig ndgot ger ett synligt och tydligt gensvar.

Levt ldrande beskrivs av Biesta (2004) som att “ldra sig genom livet”. Levt
larande beskrivs av Berndtsson (2001) som det ldrande som é&r knutet till den
vardagliga virlden och till det levda livet. Hon hénvisar till Schiitz uttryck att
det vardagliga ldrandet som det ldrande som &r knutet till den vardagliga livs-
vdrlden. Det levda ldarandet blir sdrskilt viktigt 1 betydelsen av hur man kan upp-
fatta erfarenheter frdn andra skadade personer. De ar trovardiga just darfor att de
vet hur det ar att leva med en ryggmérgsskada. P4 samma sétt har fordndringar 1
attityder och vérderingar skett genom de erfarenheter som man lart genom livet
sjalvt.

Vilket bidrag ger studien?

Studier om personer med ryggmairgsskada utifrdn ett medicinskt perspektiv ér
talrika. Jag har dock inte kunnat finna nédgra studier ifran ett pedagogiskt per-
spektiv eller med ett fenomenologiskt livsvarldsperspektiv déar larandeaspekter
belyses. Det gor denna studie ovanlig och unik och det finns tva resultat som jag
sarskilt har lyft fram. Det ena ar Lyssna pa kroppen och det andra ar Den vidga-
de medvetenheten.

Trots att flera av deltagarna dr forhdllandevis unga har de uppnatt en ménsklig
mognad och ett ansvarstagande for det egna livet som dr ovanligt och markligt
om man betdnker de svarigheter som de utsatts for pa grund av ryggmérgsska-
dan. De har uppnatt en vidgad medvetenhet. De tar vara péd och tar ansvar for sitt
liv. Trots den allvarliga skadan visar denna studie att man inte har forlorat
minsklig vardighet och att det ar mdjligt att leva ett bra liv. Ryggmérgsskadan
medfor ett brott 1 livet och berdr den existentiella situationen. Det innebér att de
erfarenheter som deltagarna uppnéatt genom ryggméirgsskadan kan ha betydelse
inte endast for personer med ryggmairgsskada. Jag menar ocksa att de insikter
som forvirvats 1 forhdllande till kropp och liv kan ha generalitet som kan bidra
till kunskap som kan vara betydelsefull dven for personer utan funktionshinder.

Syftet 1 studien var att f4 6kad forstéelse och kunskap om hur férhallandet till

kroppen &terskapas. Larsson (1993) diskuterar om ett arbete kan visa nagon
aspekt av verkligheten pé ett nytt sétt. Ett andra syfte 1 studien var att bidra till
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forstaelse om sambandet kropp och ldarande. Resultatet 1 studien visar att delta-
garna 1 studien har lirt sig att hantera sin kropp och ett viktigt fynd ar att de lart
kdnna den forlamade delen av kroppen genom att lyssna pa signaler fran den
friska delen. D4 jag inte kunnat finna nagon tidigare studie som behandlar detta
visar studien en del av verkligheten pa ett nytt sétt.

Ryggmairgsskadan medfor ett brott 1 livet och berdr den existentiella situationen.
Aven om de existentiella villkoren &r olika for personer med ryggmirgsskada
och andra ménniskor delar samtliga ménniskor det existentiella villkoret av att
vara ménniska. Utifrdn denna bendgenhet kan de erfarenheter som deltagarna
uppnétt genom ryggmairgsskadan ha betydelse inte endast for personer med
ryggmirgsskada utan ocksd for méinniskor med andra fysiska funktionshinder.
Jag menar ocksd att de insikter som forvérvats 1 forhallande till kropp och liv
kan ha generalitet som kan bidra till kunskap som kan vara betydelsefull dven
for personer utan funktionshinder.

Tidigare forskning

Resultaten 1 studien stods av Berndtsson (2001) som utifrin ett fenomenologiskt
livsvirldsperspektiv studerat livsfordndringsprocesser hos personer med synska-
da. Liksom 1 denna studie upplever personer med synskada att de har fitt en ny
kropp, en ny identitet och en ny vérld. Att drabbas av en ryggmargsskada inne-
bar liksom att drabbas av en synskada att man far ett forandrat bemotande fran
omvérlden och en ny social roll pa grund av det fysiska funktionshindret. Likhe-
ter kan ocksd ses i tidigare refererade studier (Oliver, 1988, 1996; Murphy,
1990; Seymour, 1998; Papadimitriou, 2000; Zola, 1982, 1991), dar ryggmairgs-
skadan frimst ses som ett socialt handikapp och inte som en personlig tragedi
och en enskild angeldgenhet.

Becker (1997), som studerat hur minniskor aterskapar sitt liv efter en omvél-
vande fordndring, menar att det finns en strdvan efter att aterskapa kontinuitet 1
sitt liv. Det skiljer sig fran resultaten 1 denna studie, dér deltagarna upplever sitt
liv uppdelat 1 fore och efter ryggmérgsskadan. For att hantera den nya situatio-
nen maste man lagga det tidigare livet bakom sig. Konsekvenserna av rygg-
margsskadan ar tydliga och oaterkalleliga.

Den drabbade far ett fysiskt funktionshinder som man inte kan dolja. Att sitta i
rullstol 4r ndgot som alla kan se och bemdta. Var man dn dr syns det fysiska
handikappet. Det medfor att det inte 4r mojligt att gomma sig eller att kunna
vara anonym. Att leva med en kronisk sjukdom édr ofta inte ndgot som kan upp-
fattas och ses av andra ménniskor. En person med kronisk sjukdom vécker inte
uppmirksamhet utan kan integreras med andra ménniskor. I stéllet for en tydlig
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forandring kommer en person med en kronisk sjukdom att utsittas for en succes-
siv fordndring. Pa detta sitt skiljer sig resultaten 1 denna studie frdn Scherman
Hanssons (1994) studie om personer med kronisk astma och allergi, som visar
att dessa inte inforlivat sjukdomen 1 sin identitet. Dessa efterstravar en kontinui-
tet 1 sdttet att se pa sig sjdlva och det finns en végran att inférliva sjukdomen
med sin person.

Praktiska implikationer

Resultaten i studien pekar pa att den medicinska forstdelsen av kroppen behdver
kompletteras med ett perspektiv som tar hansyn till upplevelse och erfarande hos
patienten. Ryggmérgsskadan innebar att inte bara den fysiska kroppen paverkas
utan att den fordandrade kroppen paverkar méanniskan pé alla omraden i livet. Att
drabbas av en skada medfor att hela personen och inte bara den fysiska kroppen
péaverkas. En sjukdom eller en skada kan déarfor inte enbart behandlas utifran den
fysiska kroppen, utan hela personen maste rehabiliteras om varaktig forbéttring
skall kunna ske.

Studien visar att ménga av deltagarna var helt oforberedda pd den forédndrade
sociala roll som de fick pa grund av skadan. Onskvirt vore att man redan i tidigt
skede forbereddes pa att ryggméirgsskadan ockséd innebér att man far en forand-
rad social situation. Andra personer med ryggmairgsskada har stor betydelse for
deltagarnas rehabilitering och hur vél de anpassar sig till det fordndrade livet
med ryggmirgsskadan. Redan 1 dagens sjukvard forekommer samarbete mellan
sjukvarden och tidigare skadade personer. Denna avhandling visar att sjukvar-
den och personer som drabbas av en ryggmérgsskada skulle ha mycket att vinna
pa om detta arbete utvecklades.

Fortsatt forskning

Denna studie visar pad den betydelse som andra personer med ryggmaérgsskada
har for de individer som drabbats av en ryggmirgsskada. Dessa personer funge-
rar som inspiratorer och positiva forebilder for att deltagarna skall lara sig att
hantera den skadade kroppen och den férdandrade sociala rollen. De visar att nya
fardigheter och sitt att hantera kroppen ar mojliga.

Betydelsen av den roll som medpatienter har ér ett relativt outforskat omréde.
Genom att synliggora de kunskaper dessa har torde en fortsatt forskning kunna
bidra till en kunskapstillvixt som skulle vara till gagn bade 1 den kliniska prakti-
ken och for att utveckla teoretisk kunskap.
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Vikten av att lyssna till sin kropp belyses av flera forfattare som pekar pa beho-
vet att utveckla kroppsuppfattningen hos personer med sjukdom eller ett funk-
tionshinder (Becker, 1997; Frank, 1991, 1995; Price, 1993; Wilde, 2003).
Forskning om den betydelse som kommunikation och lyssnande till kroppen har,
tycks vara relativt sdllsynt. Foreliggande studie lyfter fram lyssnandet pa krop-
pen som viktigt for atererdvrandet av den skadade kroppen. Att personer med
ryggmargsskada lar sig tolka signaler frdn den forlamade delen av kroppen ér
kint 1 den kliniska verksamheten. Denna viktiga dimension av kroppsuppfatt-
ning tycks dock inte finnas dokumenterad 1 litteraturen. Det finns dérfor ett in-
tresse att ytterligare utforska betydelsen av detta fenomen. Denna forskning
skulle ha betydelse for att utveckla kroppsbegreppet och for att bidra med kun-
skap som skulle vara till hjdlp 1 patientarbete och 1 rehabilitering. Exempel pé
sédan forskning skulle kunna vara en longitudinell studie dér skillnader i1 kontakt
med den skadade kroppen skulle kunna péavisas. Ett andra forslag till forskning
ar att studera hur forhallandet till kroppen varierar beroende pa hur olika léng tid
som personer varit skadade.

135



136



Summary

Introduction

The background to this dissertation is a longstanding interest in and fascination
with the relationship between consciousness and the physical body. It is through
our bodies that we exist in the world, and it is also through our bodies that we
see and understand the world (Bengtsson, 1997, 1999; Bullington, 1999; Burkitt,
1999; Leder, 1990; Merleau-Ponty, 1968, 1995). Our bodies are an intrinsic part
of who we are; you could say that ”we are one with our bodies”.

In our everyday lives we often experience the relationship between our emo-
tional states and our physical states. Obviously, the body seems different to us
during physical discomfort or illness, or when some loss of function occurs; but
the body can also feel different when we are experiencing feelings of powerless-
ness, sadness and dissatisfaction (Becker, 1997; Bullington, 1999; Duesund,
1996, 2003; Leder, 1990). We experience our bodies in different ways depend-
ing on the environment and the circumstances in which we find ourselves.; our
physical experiences provide us with information and so we can see the body as
a source of experiences and knowledge (Burkitt, 1999).

Physical existence is evident in our most basic needs. Normally the focus of our
attention is directed out into the world, and consideration of the body exists only
in the back of the mind: the body exists, of course, but we do not usually think
about it. In fact, our normal physical condition is characterized by the way in
which we take our bodies for granted.

We can, however, choose to direct our attention towards our bodies, as we do
for example when we observe the heartbeat or the breath. And when our bodies
do not work as we expect them to our attention is drawn to them. This happens
during normal physical changes like puberty or aging (Duesund, 1996, 2003;
Leder, 1990). Even a small anomaly like a chafed foot directs the focus of our
attention towards the body and makes it stand out to us. But what happens then,
to a person struck by a lasting physical change? How does that person learn how
to live with an altered body and the new ramifications of the familiar environ-
ment its alteration engenders?
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Purpose and questions

A spinal cord injury changes the body in drastic and often permanent ways. The
purpose of this study is to increase the understanding of how the relationship
between the body and its environment is rebuilt after a spinal cord injury. How-
ever following a spinal cord injury the central focus of attentions is learning to
live with a newly-altered body. So a second purpose of the study is to contribute
to the understanding of physical learning processes.

Central questions are as follows:

How is the altered body experienced and integrated into the /ived body?
How does a person learn to handle an altered body?

What does sustaining and living with a spinal cord injury entail?

How does a person with spinal cord injury resume a normal life?

Traumatic spinal cord injuries

Spinal cord injuries happen suddenly and unexpectedly often resulting in exten-
sive medical, psychological, social and economical consequences for the injured
individual as well as for society. Spinal cord injuries paralyze the muscles from
the level of the injury downwards, and also result in loss of sensation in the
same area. An injury to the cervical spinal cord results in paralysis and loss of
sensation in both legs as well as in the entire trunk (tetraplegia). If the injury oc-
curs lower in the thoracic spinal cord then the legs and parts of the trunk are af-
fected (paraplegia) depending on exactly where in the thoracic cord the injury
occurs. A complete injury of the spinal cord results in a complete loss of sensa-
tion and motor function below the injury, while with an incomplete injury some
functions still exist below the level of injury (El Masri & Short, 1997).

Theoretical background

I have applied the phenomenological life world perspective developed by
Merleau-Ponty (1995, 1968) in both the definition of my research questions and
their consideration. Merleau-Ponty uses the body as the central starting point for
his philosophy and has a well-developed body conception and comprising both
the physical body and consciousness. In contrast to the fragmented body sug-
gested by the classification of the “self” as a thinking individual and the ’body”
as a physical object, Merleau-Ponty posits the lived body. In the lived body mat-
ter and consciousness are integrated to create one unit, and the lived body has a
dialectic relationship with the rest of the world. This means that we are con-
nected to the world and that through the body we have an experiential relation-
ship to it; for Merleau-Pontys physical experience is regarded as the basis for all
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other experience. From this holistic perspective a physical change therefore af-
fects the relationships between the body, the self and the environment.

Method

The research method of this study draws on models used in ethnography
(Hammersley & Atkinson, 1983; Burgess 1984) narratives (Polkinghorne,
1995), and "’life history” (Goodson, 2001). In ethnography the researcher tries to
come as close as possible to the phenomena being studied.

This study follows seventeen people with spinal cord injuries, thirteen men and
four women. Some of the study participants were newly injured at the time of
the study, and others had been living with their injuries for a longer period of
time. The participants were selected in order to represent a broad range of injury
duration (1.5-21 years), age at the time of injury (15-24 years old), age at the
time of study (24-41 years old), type of injury (4 with paraplegia, 13 with tetra-
plegia), and all participants except two have complete spinal injuries.

Data collection was conducted in the interest of understanding the lived body
and its relationship to the world. The methods used in the data collection were
interviews, field studies and participant observation. Interviews made up the
largest part of the material.

Field studies and participant observations were conducted both in the partici-
pants’ rehabilitation work and in athletic activities (e.g. wheelchair rugby) for
participants who were no longer in the acute phase of treatment. These activities
were selected because they provided the opportunity to meet participants in dif-
ferent stages of their rehabilitation process, and also to gain insight into activi-
ties frequently referred to in the participants’ interviews.

The last stage of data collection was focused entirely on two newly injured par-
ticipants, a man and a woman, who were observed over the course of one year
each for about 3-4 hours a week (on average). This phase of the research was
designed to get a sense of involvement in the participants’ everyday lives and to
see first-hand how they learned to live with their altered bodies in a changed
world.

Resultat

How is the altered body experienced and integrated into the lived body?
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The body is a strange object opposed to the self

A spinal cord injury results in extensive consequences: the body is radically al-
tered. The new body is a strange and foreign object and cannot, as it was previ-
ously, be taken for granted. The body that used to provide seemingly endless
opportunities to participate in the world is suddenly limited. An altered body
requires a whole new way of going about the minutiae of everyday life. Diffi-
culty in the physical expression of emotions, like happiness, frustration or
aggression, makes the body feel like a prison. People with spinal cord injuries
have a hard time controlling and steering their bodies — they are the ones con-
trolled.

The study participants have gone from having familiar bodies they recognize as
their own to having altered bodies they experience as unknown, objects. They
perceive their injured bodies as separate from who they are, and sometimes as
enemies. This is especially evident when they do not even want to look at or
touch the paralyzed parts of their bodies. A person with a spinal cord injury can
feel trapped in a foreign body, and therefore from Merleau-Pontys perspective in
a strange world.

The body is both an object that one takes care of and also a participating
subject. Even though their bodies no longer function as before and do not con-
form to the prevalent ideals of beauty, over time the participants in this study
developed a more positive attitude towards their bodies. Their bodies went from
being foreign objects to becoming beings with which they have relationships;
their bodies have the right to set demands and feel like they are well treated. One
participant, Thomas, said that it is never his body’s fault if he does not succeed
in a competition. Rather, it is that he was not sufficiently focused:

Many of the participants recounted that physical exertion is a way of feeling
alive and fosters well-being. With physical activity the body can express itself
on its own terms. ”The body is made for work, not to sit still and look pretty”,
Eva says. These words express objection to the body’s external definition and
evaluation. ”Doing” is never the same as “analyzing”, and when the body is
working it is in its element, somehow sheltered from objectification.

The active body is a synthesis of body and psyche, and it is this synthesis that
makes motion possible. When the body acts the personal relationship to it is
asserted: you are your body and you do not think about it as a separate object.
At the very moment you start to think about the body it becomes an object and
instead of being your body you have a body. If you start to think about what you
are doing the activity itself can be disturbed. To live with a spinal cord injury
means that you have to both think about your body and use it.
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The body as an object to others and a subject to myself

The participants are aware that their own bodies do not conform to the prevalent
ideals of society (Johansson, 1997). It is by recognizing society’s preconceptions
regarding disabled bodies as opinions rather than as truths that people with spi-
nal cord injuries can become reconciled to their altered bodies. Peters (1996)
explains that as long as people with physical disabilities look upon themselves
with the eyes of society it is not possible for them to accept themselves. She
suggests that how they perceive their own bodies has a significant effect on how
well their rehabilitation succeeds.

It is important not to see the attitude towards the body as just an isolated issue,
but to consider it in the context of other societal perceptions as well. To be a
disabled woman is to have a double disability (Fine & Asch, 1998, Morris 1989,
Seymour, 1998). Men and women display different attitudes towards their bod-
ies, with women more occupied with their appearance than men. Society has
very different expectations of men and women; women are expected to display
their bodies in order to be considered feminine and attractive, and this is much
harder to do when their bodies are confined to wheelchairs.

How does a person learn to handle an altered body?

Reclaiming the body

The newly-injured participants have to go through an extensive reeducation -
their previous ways of treating their bodies and interacting with the world no
longer work. They have to first accept their injured bodies in order to live with
them and perceive the world through them. To do this a person with a spinal
cord injury has to mentally leave his previous body, his familiar body, behind
and turn his attention towards his injured body, his present body (Merleau-
Ponty, 1995). When the participants turn their attention towards their injured
bodies, they do so with the knowledge that they have no other choice if they
want to resume their lives. To surrender the familiar body and accept the present
body is a gamble — but one either chooses to live or chooses not to, and being a
part of life means living through the present body. According to Biesta (2004)
any learning process requires an exercise of faith. You have to throw yourself
into the unknown and take a risk; he also argues that you have to overcome your
fear of the unknown (Biesta, 2004 p. 77).

To manage the injured body one must get to know it. Lack of sensation is a
problem in the beginning, but is compensated for by increased attention to and
vigilance regarding the lame part of the body. The attention focused on this part
can be seen as a way of controlling the altered body. But attention is also fo-
cused on the healthy part of the body, and the experiences and signals from that
more familiar part of the physical self help the injured person get to know his
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paralyzed body as well. There is communication between the lame and healthy
aspects of the same body. They are not alienated from each other.

Using the altered body reintegrates it into the lived body and rebuilds the rela-
tionship between the physical being and consciousness. Obviously, time is im-
portant, but physical activity play a crucial role by providing the body with new
experiences and knowledge. Other people with spinal cord injuries also play im-
portant roles as inspirers and positive role models for the newly-injured.

What does sustaining and living with a spinal cord injury entail?

A spinal cord injury is not only a disruption in the physical body but also in ex-
perienced existence. Feelings of unreality and an inability to accept the fact of
the altered body can be ways of distancing oneself from the injury. Feelings of
exposure and dependence can be exacerbated by treatment at the hands of hospi-
tal personnel and lack of crisis therapy. Sadness, the lack of a private sphere and
the experience of being perceived merely as a physical body threaten the integ-
rity of the lived body and insult the injured person.

Many of the participants commented on a lack of crisis therapy. Not being able
to express feelings and reactions that exist can, from the animated body’s per-
spective, inhibit the acceptance of the part of the person expressing them Becker
(1997) and Murphy (1990).

People with spinal cord injuries have to organize and plan their days and their
lives. Whatever a person’s focus prior to the injury, her thoughts are now fo-
cused on planning for the altered body; adjusting to a changed world means
forming new habits.

An altered body results not only in a changed physical world, but also in a
changed social world in which the subject’s body can become a problem for
other people. A person with a spinal cord injury is confronted with other peo-
ple’s reactions to her injured body and in their eyes no longer possesses her for-
mer identity as an equal human being. In the early stages following their injuries
the participants were self-absorbed and focused on their disabilities. In time they
developed a perspective and were able to account for their place in society.

A spinal cord injury is more than a physical change: the uninjured person and
the injured person are two different people. This does not mean that a person is
his injury, but that he is both the person prior to the injury and the person with a
spinal cord injury. It is useful to refer to Yoshidas (1993) theory about the rec-
reation of identity concerning people with spinal cord injuries as a movement
between the injured part and the healthy body.
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How does a person with spinal cord injury resume a normal life?

The study participants explained that rehabilitation became easier when they put
their old lives behind them, looked to new opportunities and began to trust in
themselves and their abilities. Even though spinal cord injuries mean restriction
and dependency, the participants expressed their ambitions to be active and take
control. By taking responsibility for the recreation of their relationships to others
they take charge of their new identities.

Charmaz (1997) discusses how people with chronic illnesses deal with their
world and their lives. In a similar fashion, people with spinal cord injuries strive
to keep their condition in the background in order to keep balance in their lives.
They struggle with controlling the body instead of being controlled by it. Elf-
strom (2003) describes ’the fighting spirit” people with spinal cord injuries use
to retain their independence. (Elfstrom, 2003): trying to find practical solutions
to everyday problems fosters optimism and perseverance, and therefore the
sense of control over one’s life.

In interviews the participants repeatedly expressed that they do not want com-
passion because of the implication that their injuries are catastrophic. Instead of
accepting the imposition situation “you cannot” and  it’s a pity” the participants
choose instead to say ”’I can” and “it is not a pity”. This approach releases them
from the role of helpless victims. Murphy & Scheer and Murphy & Mark (1988)
stress the importance to a person with spinal cord injury of an extensive support
system. But it is essential that the injured person accepts her injury as the first
step of rehabilitation, and the people around her can assist with this acceptance.

Despite severe injuries, many of the participants are independent people and
have learned to handle the prejudices that exist in society. Reintegration is a
complicated process because the injured person wants normality, to be part of
the fellowship, yet is at the same time aware that she no longer conforms to its
rule, she must fight for the right to exist on her own terms. This study shows that
the participants are active and strive for self-sufficiency and independence. It
also suggests that their self-reliance facilitates their social relationships.

Peer contact

Underestimating the contextual significance of the participants’ rehabilitation
can be dangerous. Rehabilitation results are individual, but there is much to sug-
gest that the participants draw on the energy from their friendships with other
people who are in the same situation. The importance of peer support is empha-
sized as an important them in the data collected throughout this study. Peers be-
come trusted, supportive role models in learning to control the altered body and
the changed social situation. And they are also living proof that a spinal cord
injury does not preclude a normal life.
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The participants explain that contact with other injured people helps them put
their own injuries into perspective. They stress the importance of experiencing
how others adjust to their altered bodies, handle awkward situations, and make
progress. People with spinal cord injuries often form good connections with one
another; from the point of hospitalization the participants were already meeting
other injured people, and most of the subjects have been to rehab camps, which
work as links between the hospital and society by offering a supportive envi-
ronment in which people can learn how to live with their injuries. Physical prox-
imity to other injured individuals provides the opportunity to see how they man-
age to deal with the consequences of spinal cord injuries.

Discussion

The challenge of strength

The participants described the chaos and the nightmare that many of them felt
immediately following their injuries, but it is very rare that pain, frustration, ag-
gression and sorrow were expressed in my contacts with them. Rather, the par-
ticipants communicate a positive outlook on life that is impressive in the context
of the difficulties and crises they have experienced. During the three years of my
interviews I did not meet much anger or indignation about their altered situa-
tions. When I asked about feeling of frustration, anger or sorrow I got the
answers” it can be hard but life goes on”, or “getting angry doesn’t make it any
better”. Henrik says that if one is constantly irritated with the wheelchair life
becomes unbearable. According to Johan the complications of everyday life for
a person with a spinal cord injury are such that someone without such an injury
would be at a complete loss. Learning to live with a spinal cord injury means
learning how to be patient.

Strength is dictated both by the injured person and by his surroundings; it is nec-
essary to be strong in order to live with the injury, and also if one does not want
to be an object of pity. Hans recounts that a part of him is gone from the world;
this was not the case before the injury. He sees a correlation between this and
the fact that in the early stages of his injury he did not allow himself to be weak
as he felt that he was expected to be strong. Many of the subjects explained that
strength is a strategy for survival. You have to be strong to in order to survive.
There 1s no other choice. The subjects do not want to be objects of pity, they
want to be recognized as persons, as we all do.

The participants speak of having integrated their spinal cord injuries into who
they are. They do not want to regret a condition they can do nothing to change.
Some of them pointed out that there are worse things than suffering a spinal cord
injury, betrayal by a friend, for example, or divorce. But strength has its price.
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If you never allow yourself to show weakness you risk getting overextended and
wearing yourself out.

Are people with spinal cord injuries really any different from other people?
Do they not experience negative and destructive feelings like the rest of us?
A person with a spinal cord injury goes through crises like everyone else. The
people who participated in this study over the past three years are no different
from other people, their spinal cord injuries simply affect the way they live.
They are normal people forced by their circumstances to manage in extraordi-
nary situations and they are also partly defined by their management of these
situations—as well as we all are.

Broader consciousness

Learning how to live with a spinal cord injury means broadening one’s
body-consciousness. Even though some localized knowledge in the altered body
is missing, the participants have developed a heightened awareness of their
physicality since their injuries. The tasks that can no longer be accomplished
muscularly are taken as mental challenges, problems to solve. The participants
also express an unsentimental, clear-headed view of their new social position
and have come to accept the attention their injuries draw. This attention exposed
to them the presumptions about disability built into the social structures of soci-
ety. Prior to their own injuries they accepted these presumptions, too. But they
do not now perceive their spinal cord injuries as personal tragedies.

Many participants claim that they have grown as people because of their inju-
ries. Their spinal cord injuries forced them to take stock of their lives and reas-
sess their values. The participants choose to see what they can do rather than to
focus on what they have lost, and this decision shapes their worldview. Having
successfully come through the crisis of their injuries, they are eager for new
roads and new challenges. And this attitude has been shown to have a significant
positive impact on the quality of life they experience (Elfstrom, 2003).

Listening to the body

The results of this study show that the participants communicate with the para-
lyzed parts of their bodies by interpreting signals from the healthy parts of their
bodies. This was surprising since the medical explanation regarding a spinal
cord injury is that the nervous connection between the injured and the healthy
parts of the body is broken. Even though the lame part of the body lacks sensa-
tion, this study shows that its condition is still communicated.

According to Merleau-Ponty (1995, 1968) reactions and signals from the healthy

part of the body about the injured part can be taken as evidence that the injured
parts of the body have been incorporated into the integrated whole of the lived
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body. This incorporation seems to occur spontaneously, but it is crucial for a
person with a spinal cord injury.

In order to understand the importance of listening to the body it is useful to refer
to Leders (1990) theories. According to Leder the body can be understood on
different levels: as a biological organism as a personal identity and as a social
construction of the society in which one lives. When physical signals in the
healthy part of the body express the condition of the injured part this shows the
recreation of the lived body on a biological and organic level. When the partici-
pants listen to their bodies, it is as if they are trying to understand the organism
as it defines itself. By listening to their bodies they are reclaiming them as their
own personal identities.

The importance of listening to one’s body is also addressed by Price (1993) and
Becker (1997). When they emphasize the need for people with illnesses or dis-
abilities to listen to their bodies and point out that not listening can lead to seri-
ous medical consequences. According to Becker (1997), people can judge
whether or not they require health care by listening to their bodies. Price (1993)
stresses the need for patients to develop physical awareness. Also Wilde (2003)
shows that people that have a disease can learn to know their bodies by listening
to them.

The contributions of this study

This study shows that the participants have reclaimed their bodies and their
lives, and that they have developed a broader consciousness when they had prior
to their injury. Despite serious injury the participants have not lost their human
dignity and they also show that disability does not preclude a good life. We
know that when the body does not work the way we are used to, our attention is
focused towards it (Carpenter, 1994; Leder 1990; Toombs, 1992). But as far as I
know, no previous study has demonstrated that people with spinal cord injuries
learn to know the paralyzed parts of their bodies by listening to signals from the
healthy parts of their bodies.

This unique result can therefore lead to further research and challenging new
questions. The insights of these participants, who have come to terms with their
altered bodies and altered lives, contribute to general knowledge important for
people with other injuries or diseases as well as for people without any disabili-
ties.
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