Kultur pa recept vid langvarig smarta

- Redskap foratt .
forandra sig sjalv
-

Deltagare i tva pilotprojekt bedémer att deras
upplevelser av smarta har minskat under projektens
gang. Foljeforskningen visar att tre sammanvavda
processer har avgérande betydelse for att mobilisera
deltagarnas egna resurser och diarigenom skapa
forutsattningar for varaktig férandring.

NARRATIV % __]J l_ Kulturférvaltningen

STOCKHOLMS LANS LANDSTING

ETNOGRAFI

DANDERYDS SJUKHUS



Ett samarbetsprojekt mellan Kulturférvaltningen vid Stockholms lans
landsting och Smartrehabiliteringen vid Danderyds sjukhus. Stockholm
2015-12-16.

Forfattare
Georg Drakos, docent i etnologi.
Monika Lofgren, docent i rehabiliteringsmedicin.

Projektgrupp
Kulturférvaltningen Smdrtrehabiliteringen
Lisbeth Olsson, (projektledare) Jasmina Insanic, projektledare
Margareta Rydstad, projektledare
Medverkande pedagoger Monica Lundevall
Kristina Aspeqvist Monika Lofgren
Asa Fagerlund
Camilla Fritzén Reumatikerférbundet
Lilian Henriksson Mana Barsch
Liselott H6jman
Signe Landin Fristaende forskare
Erik Lindeberg Georg Drakos

Juan Romero

Elin Samuelsson
Patrik Schylstrom
Fia Sjostrom
Andreas Sohlberg
Rebecka Walan
Marianne Wallin
Susan Aborn



Innehall

Sammanfattning, s. 3
Vad innebar det att leva med svar och langvarig smarta?, s. 4
Urval av deltagare i pilotprojekten, s. 4
Deltagarna, s. 5
En palett av kulturaktiviteter, s. 6
Begreppet kultur, s. 7
Uppfoljningens kombinerade metoder, s. 7
1. Utslussningen av patienterna fran sjukvarden, s. 9
Omvandlingen av kroppen till ett medicinskt objekt, s. 10
Att frammana den egna subjektiviteten, s. 10
2. Fran standig smarta till avgransade meningssammanhang, s. 11
Aktiviteternas avgransade erfarenhetsvarldar och meningssammanhang, s. 12
Tiden, rummet och den egna kroppen som resurser, s. 12
Betydelsen av att framtrada, s. 13
3. Omvandlingen av smarta och lidande i eget berattande, s. 14
Berattelse som annu inte har ett sprak, s. 15
Ett vidgat perspektiv pa berdttande och tystnader som tva sidor av samma mynt, s. 16
Ett vidgat perspektiv pa berattande och erfarenheter, s. 16
Ett vidgat perspektiv pa berdttande som en social, kulturell och kroppslig handling, s. 17
Ett vidgat perspektiv pa berattande genom samverkan, s. 17
Omsesidiga kunskapsutbyten som grund fér férnyelse, s. 18
Diskussion, s. 19
Sammanfattande forslag, s. 21
Referenser, s. 22
Rapporter, s. 23

Bilaga. Halsorelaterad livskvalitet, s. 24



Sammanfattning

I motiveringen till satsningen pa Kultur pa recept i Sveriges riksdag har paralleller till att ge
fysisk aktivitet pa recept forts fram. | sin motion till riksdagen ar 2006 framholl Hillevi
Larsson, att kultur fungerar som motion for sjilen.! | den har rapporten som sammanfattar
tva genomforda pilotprojekt i samverkan mellan Smartrehabiliteringen vid Danderyds
sjukhus och Stockholms lans landstings kulturforvaltning, vill vi framhalla betydelsen av en
personcentrerad vard som formar att mobilisera manniskors egna resurser, nagot som
knappast behover klargdras nar det galler motion.

Deltagarna i projekten som genomférts i Stockholm har varit personer som lider av langvarig
och svar smarta. Uppfdljningen av projekten har syftat till att besvara tva centrala
fragestallningar. Den forsta delen som utfordes av Georg Drakos avsag att besvara fragan om
hur olika kulturaktiviteter som tillférs rehabiliteringen kan erbjuda nya verktyg fér att
hantera smdrta och lidande. Den andra delen som utférdes av Monika Lofgren syftade till att
undersdka om, och i sd fall i vilken grad kulturaktiviteter kan pdverka livskvalitet och
upplevelsen av symptom.

| uppféljningen av pilotprojekten? har tva olika metodiska ansatser kombinerats.
Foljeforskningen, som har baserats pa kvalitativa metoder visar hur tre sammanvéavda
processer har betydelse for att ta vara pa deltagarnas egna resurser. Av uppféljningens
andra del, som baserats pa en kvantitativ analys av enkatsvar, framgar att en majoritet av
deltagarna bedomde att deras upplevelser av smarta hade minskat under programmets
forlopp. Med det sammantagna resultatet som utgangspunkt vill vi i den har rapporten
diskutera programmets potential att erbjuda nya verktyg for deltagarna att hantera smarta
och lidande bade pa kort och lang sikt.

Med den ambitionen redogor rapporten for de tre sammanvéavda processer som
foljeforskningen har synliggjort.? Den férsta processen handlar om en utslussning av
patienterna fran den kliniska smartrehabiliteringen. Den kan beskrivas som en omvand
process i forhallande till vad som sker da manniskor trader in i patientroller i sjukvarden och
deras kroppar omvandlas till medicinska objekt. Den andra processen handlar om hur
deltagarna genom kulturaktiviteterna far nya redskap for att ta vara pa sina egna resurser.
Processen kan beskrivas som en forflyttning fran en vardaglig tillvaro till aktiviteternas
avgransade meningssammanhang. Den tredje processen utmanar det faktum att lidande i
likhet med smaérta ofta existerar bortom sprak, att lidande har en tendens att beréva en
manniska hennes egen rést. Mot den bakgrunden forslar vi att berattande tas tillvara pa tva
plan, dels som varje deltagares mojlighet att bearbeta erfarenheterna av projektet med
utgangpunkt i egna personliga forutsattningar; dels att ha deltagarnas berdttande som grund
for metodutveckling genom samverkan mellan flera involverade aktérer i en
rehabiliteringskedja och/eller fler involverade aktorer pa andra vardomraden.

1 Motion till riksdagen (2006/07:50337).
2 Denna rapport bygger vidare pa den féregdende (Rydstad, Léfgren & Drakos 2015).
3 Drakos 2015b



Vad innebar det att leva med svar och langvarig smarta?

Var och en som lever med svar och langvarig smarta gor sina unika erfarenheter.
Upplevelsen av smarta ger upphov till en Iang rad negativa och handikappande konsekvenser
for den enskilda individen. Manga lider av dalig somn och standig trotthet, bristande
koncentrationsformaga, allman svaghet, minskad uthallighet, nedsatt arbetsférmaga och
minskad ork for familj, vanner och intressen. Hur plagsam smartan an ar for alla drabbade,
kan man konstatera att den kan fa svarare konsekvenser for vissa an for andra. Man kan
fraga sig varfor. | understreckare i Svenska Dagbladet pekade filosofen Fredrik Svenaeus pa
att den moderna medicinen i ytterst liten utstrackning har dgnat sig at varfér manniskor lider
och att undersoka lidandets grundlaggande bestandsdelar i form av en manniskas livsvarld,
livsberattelse och livsmening.*

En sadan undersokning har inte rymts i den har uppféljningen av tva pilotprojekt. Men ett
grundantagande for foljeforskningen har varit att den langvariga smartan tenderar att
dominera den enskilda personens subjektivitet och den egna livsvarlden®. Termerna
subjektivitet och livsvdrld ar hamtade fran en fenomenologisk tanketradition och syftar pa
en manniskas sjalv eller medvetande och den omedelbara omvarld varje manniska standigt
interagerar med och forhaller sig till. Ett motiv till att ta upp begreppen i det har
sammanhanget ar att de kan synliggora sadant i det dagliga livet som vi vanligen tar for givet
och &r omedvetna om, men som pa ett grundlaggande satt strukturerar varje manniskas liv.

Ofta blir vi inte medvetna om det invanda forrdn vi av en yttre anledning blir paminda. Det
kan t ex handla om att drabbas av en pl6tslig kroppslig funktionsnedsattning och da
upptacka praktiska hinder i vardagen som inte funnits forut. Men en manniskas “varande i
varlden”, for att lana ett annat uttryck fran fenomenologin, kan ocksa som i det har fallet
karaktariseras av att hennes kroppsliga erfarenheter sedan lang tid domineras av smarta och
att hon darfor inte forestaller sig nagot annat an standiga hinder i det dagliga livet. Med den
utgangspunkten inriktades foljeforskningen pa fragan om och i sa fall hur programmets
aktiviteter kan erbjuda deltagarna nya redskap for att hantera livet med svar och langvarig
smarta.

Urval av deltagare i pilotprojekten

For urvalet av deltagare i pilotprojekten engagerades personal (ldkare, arbetsterapeuter och
kuratorer) pa Smartrehabiliteringen i Danderyd och i Huddinge. Patienter som var mojliga
kandidater intervjuades av personal fran Smartrehabiliteringen. Urvalet av deltagare
baserades pa foljande kriterier for deras forutsattningar i olika avseenden. De som valdes ut
till projektet skulle:

4 Svenaeus, 2015.
5 Jfr Good, 1994, s. 29ff



e ha lag aktivitetsniva;

e vara socialt isolerade eller riskera att bli det;

e vara motiverade att delta i kulturprogrammet;

e kunna transportera sig inom Stockholmsregionen;
e kunna delta i gruppaktiviteter;

e kunna forsta och gora sig forstadda pa svenska; och
e kunna bekosta resor till och fran aktiviteterna.

Deltagarna

Deltagarna bestod av 14 kvinnor och tva man i aldrarna 21 — 58 ar (median 42), de var
boende pa olika platser i hela Stockholms lan. Alla hade diagnosen langvarig smarta, flera
med samsjuklighet med angest och depression. Ingen arbetade, mediantiden sedan de
senast arbetade var 2 ar (min 12 manader, max 32 manader). Samtliga hade deltagit i
smartrehabiliteringen i Danderyd eller Huddinge innan de deltog kulturprogrammet.
Demografiska uppgifter om deltagarna i varje pilotprojekt redovisas i nedanstaende tva
tabeller.

Tabell 1. Demogrdfi for deltagarna i Kultur pa recept ht 2014 - vt 2015 (n=16).

Sociodemografi Kultur pa recept (n=16)
Alder (median) 42
Icke-nordisk hdarkomst (n) 10

Antal manader sedan

senast i arbete (median) 20
Utbildning (n)

Grundskola 1

Gymnasium 8

Hogskola/Universitet 5

Annat 3




Tabell 2. Demografi avseende smdrta for deltagarna i Kultur pd recept ht 2014 - vt 2015
(n=16).
Smartvariabler Kultur pa recept
(n=16)

Tid med ihallande smaérta
(median) 4 ar 6 manader

Antal smartlokalisationer
(median) 22
Andel generaliserad smarta (n) 13/16

En jamforelse mellan deltagarna i Kultur pa recept och genomsnittet av dvriga patienter vid
Smartrehabiliteringen visar att deltagarna i Kultur pa recept haft en mer langvarig och
utbredd smarta och varit utanfor arbetlivet under en langre tid &n 6vriga patienter.

En palett av kulturaktiviteter

Ett brett utbud av olika typer av aktiviteter valdes for att passa deltagare med varierande
intressen. Aktiviteterna var utformade for att passa personer med lag funktionsniva pa grund
av langvarig smarta. Detta innebar till exempel att aktivitetspassen var korta, innehdll manga
pauser och erbjod varierade arbetsstallningar och belastningar. Programmet omfattade 20
respektive 16 sammankomster. For genomfdrandet av nedanstdende exempel pa aktiviteter
ansvarade Lanskulturfunktionerna vid Stockholms lans landsting samt vid nagra tillfallen
externa konstguider.

Litteratur. Biblioteksbesok och presentation av ett bibliotek, olika former av litteratur och
ljudbocker samt andra aktiviteter som hoglasning och samtal kring texter.

Sl6jd. Besok i olika slojdlokaler och dar prova pa att sléjda med varierande tekniker.

Konst. Guidad skulpturvandring och samtal om offentlig konst, besék pa konstutstéallningar
samt eget skapande.

Musik. Narvaro vid konsert och dansforestallning, bygga och spela trumma samt egen
medverkan i sang och rorelse till musik.

Film/dans. Visning av Chaplinfilm, dans och rorelse till filmmusik samt medverkan i
inspelning och redigering av en egen kortfilm.



Begreppet kultur

| diskussionen om Kultur pa recept ar det viktigt att klargéra vad vi menar med kultur for att
tala om samma sak. Ibland framgar det av sammanhanget, men kultur ar ett begrepp som
kan ges manga olika innebdrder. Utan att har gd in pa ordets och begreppets historiska
bakgrund, kan vi konstatera att kultur anvands i tva olika typer av betydelser som ar
forbundna med varandra. Den ena, som vi kanske forst ldser in i bendmningen Kultur pa
recept, handlar om olika konstformer som de ingdende aktiviteterna kretsar kring. Kultur i
den meningen kan syfta pa allt fran litteratur, bildkonst, musik, dans till eget skapande och
konstupplevelser for att ndamna exempel pa kulturaktiviteter som har ingatt i programmet.
Med tanke pa att aktiviteterna ska underlatta for deltagarna att ta tillvara sina egna resurser
ar det viktigt ge kultur i betydelsen konst en vid innebord. Det dr ocksa med den attityden
som kulturpedagogerna i programmet har presenterat och genomfort aktiviteterna kring
olika konstformer. Kultur kan ocksa vara berattarkonst i vardagligt berattande, som dnnu
inte ingar som en programpunkt, men som vi ska aterkomma till senare.

Den andra typen av betydelse som kultur syftar pa ar den kultur vi lever i. | likhet med
konstbegreppet har kulturbegreppet getts olika definitioner fran tid till annan och mellan
olika amnestraditioner. Fran att kultur i kulturvetenskaplig forskning har betraktats som
nagot homogent och valdefinierat med tydliga granser, har kulturbegreppet blivit mycket
omdiskuterat. Manga betraktar numer kultur som nagot vi méanniskor gér och som éar
foranderligt, vilket inte hindrar att skarpa kulturella skillnader framtrader mellan olika
grupperingar av manniskor. Men kulturella skillnader skar inte séllan rakt igenom vad som
nyss kan ha uppfattats som en delad kultur.

Kultur pa recept skulle kunna betraktas som ett exempel i miniatyrformat pa hur bagge
typerna av kultur ar forbundna med varandra. Deltagarna i de genomférda programmen
skiljer sig inbordes i flera avseenden. En relativt stor andel ar fédda utanfor Sverige och har
inte svenska som forsta sprak. Flertalet &r kvinnor i olika aldrar och med varierande
livssituationer. Trots olikheter skapade programmet atminstone tillfalliga former av
gemenskap, som uppstod genom vars och ens aktiva medverkan och som skulle kunna liknas
vid en tillfalligt delad kultur. Men manga samtal vid fikapauser och deltagarnas beradttande
illustrerade hur de samtidigt forholl sig till vidare kulturella sammanhang. Saval
gemenskapen i gruppen som deras forankring i omgivande kulturella sammanhang satte
spar i vars och ens bidrag till och medverkan i aktiviteterna kring olika konstformer.

Uppfoljningens kombinerade metoder

Som tidigare namnts har tva olika metodiska ansatser kombinerats vid uppféljningen av de
genomforda pilotprojekten. Den pa det medicinska omradet mer etablerade metodologin,
att skapa analytiska objekt som genererar matbara resultat, representeras av de
undersokningar som utforts med hjalp av enkater fran det nationella registret for
smartrehabilitering (NRS). Detta kvalitetsregister samlar in demografiska data och data om
hur deltagarna i rehabiliteringsprogrammet foréandras under en dryg ettarsperiod avseende



smartans inverkan pa funktion, aktivitet och delaktighet med de i NRS ingaende
frageformuldren. Patienterna fyller i de i NRS ingdende skattningsskalorna fore det forsta
lakarbesoket, efter rehabiliteringen samt efter ett ar enligt gangse rutin vid den deltagande
enheten. Svaren i frageformularen matas in i NRS-registret enligt sedvanlig rutin av personal
som omfattas av sjukvardssekretess, kodas och lagras i NRS databas vid Uppsala universitet
(www.ucr.uu.se). De skattningsskalor som anvands ar val validerade och allmént vedertagna.

Vid denna undersdkning sker databearbetning och analys av statistiskt kunnig personal vid
enheten.

De metoder som tillampats i foljeforskningen ar videodokumentation av de olika
aktiviteterna, intervjuer med deltagare och deltagande observation. Deltagande observation
innebar i det har fallet att forskaren sjalv deltar i aktiviteterna som en grund foér egna
iakttagelser. Genom att samtidigt videodokumentera aktiviteterna skapades ett empiriskt
underlag for detaljerad performansorienterad analys av aktiviteterna som (vid sidan av
kroppsperspektivinom fenomenologin) varit féljeforskningens andra teoretiska och
metodiska utgangspunkt.® ’

Intervjuerna och videoinspelningarna av programmet anvandes som underlag for
diskussioner vid tva workshops, som ar ytterligare en metod. Metoden ar ett uttryck for den
form av ”larande utvardering” som kallas foljeforskning. Det finns ingen entydig definition av
begreppet féljeforskning men har har anvénts for att understryka ambitionen att basera
uppfoéljningen pa samverkan och dialog mellan medverkade aktorer. Syftet med samverkan
ar att skapa 6msesidiga utbyten av kunskap och erfarenheter mellan kulturpedagogerna som
genomfort programmet, vardpersonal, patienter (via en patientorganisation) och forskare
fran tva amnesomraden. Den Overgripande ambitionen &r att genom dessa utbytesprocesser
gora programmet till en del av rehabiliteringen som med férdel kan utvidgas till samverkan
mellan flera involverade aktorer, till exempel Forsakringskassan och Arbetsférmedlingen och
darigenom bidra till langsiktig utveckling och fornyelse av arbetet som kan minska behovet
av behandling och sjukfranvaro.®

Vid genomférandet av de tva pilotprojekten har tre workshops genomforts. Det
sammantagna utfallet av de kunskapsutbyten som dessa gav upphov till, bildar underlag till
den har rapporten. | forsta pilotprojektet genomférdes en workshop med fokus pa
programmets karnaktiviteter. Med videoinspelningar fran genomférandet som underlag

6 Gunell, Ronstrém (2013, s. 21ff).

7 Forskning med kvalitativa metoder dr en vixande del av rehabiliteringsmedicinsk forskning. Den kvalitativa
forskningens sarskilda mojligheter uppmarksammas allt mer. Som ett exempel kan namnas “4th Baltic and
”North Sea Conference on Physical and Rehabilitation Medicine” (BNC PRM), som hdlls i Riga 16-18e september
2015. Under konferensen hoélls ett seminarium, “Qualitative research in rehabilitation medicine, learning from
the patients’ perspective towards a patient centred rehabilitation”. Under seminariet presenterades och
diskuterades bland annat projektet “Kultur pa recept”.

8 Féljeforskningen utfors av forskningsféretaget Narrativ Etnografi, som ar en ny typ av samverkande
forskningsforetag inom humaniora och samhallsvetenskap, se http://www.humsamverkan.se/
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diskuterades foljeforskningens grundlaggande fragor om hur programmet kan erbjuda
redskap for att hantera smarta och lidande. Vilka ar redskapen? Hur ar redskapen
beskaffade? Hur och av vem kan de anvandas och for vilka syften? De manga
kommentarerna och inldggen fran de medverkande aktorerna blev i sin tur ett viktigt
underlag till den analys som presenteras i rapporten fran foljeforskningen av forsta
pilotprojektet.® Analysen ligger till grund fér vad som i den bif. rapporten beskrivs som en
forflyttning fran en vardaglig tillvaro till aktiviteternas avgransade meningssammanhang, s.
14.

De centrala fragorna i den forsta av tva workshops som ingick i det andra pilotprojektet kom
till i ett tankeutbyte mellan Georg Drakos, som ar etnolog och Monika Lofgren, som ar
rehabiliteringsforskare vid Karolinska Institutet och Smartrehabiliteringen, Danderyds
sjukhus. Hon beskrev ett aterkommande dilemma i rehabiliteringsarbetet som en féljd av att
ha dubbla uppdrag, namligen att ha det medicinska uppdraget parallellt med uppdraget att
erbjuda rehabilitering. Utover att den medicinska behandlingen och rehabiliteringen har
olika teoretiska utgangspunkter, ger de olika uppdragen i praktiken upphov till skilda
forvantningar pa ansvarsfordelning mellan vardpersonal och patienter. Hennes beskrivning
gav Georg Drakos uppslaget att med stdd av en folkloristisk analys, beskriva villkoren for
manniskors subjektivitet i motet med sjukvard da de trader in i rollen som patient och deras
kroppar omvandlas till medicinska objekt. Denna forsta workshop, vars syfte var att
diskutera betydelsen av att programmet genomfors utanfor kliniken, blev i sin tur underlag
till vad som nedan beskrivs som en utslussning av patienterna fran sjukvarden.

Projektets avslutande workshop inriktades av naturliga skal pa att summera och blicka
framat. Monika Lofgren inledde med en presentation av en rad fragor om vad patienter
behover for att forandra sig sjalva och komma vidare. Presentationen baserades pa ett
avhandlingsarbete som Monika Lofgren handleder och som utférs av Andrea Hallstam, som
ar sjukskoterska och doktorand vid KI. Georg Drakos inledde diskussionen om de tre
sammanvavda processer, som vi ndmnde om inledningsvis, och ska redogora for i det
foljande.

1. Utslussningen av patienterna fran sjukvarden

Betydelsen av att aktiviteterna dger rum pa platser och i lokaler utanfor sjukvardens
domaner framtrader om vi vander pa perspektivet. Vad hander da en manniska sdker upp
sjukvarden och trader in i patientrollen? En forskare som har beskrivit den typen av process
ar den amerikanska folkloristen Katharine Young.'® Hon menar att medicinen &r en sorts
kultur med sitt eget sprak, sina egna gester, sedvanjor, ritualer, speciella rum, uniformer och
praktiker. | den kulturen fabriceras den typ av kropp som kan undersdkas och analyseras
som ett biomedicinskt objekt. | de processer som resulterar i att kroppen blir ett objekt av
det slaget, finner Young forklaringen till att det ar mojligt fér en person att lata en

° Drakos 2015a.
10Young 1997.



frammande manniska undersoka sin nakna kropp och till och med penetrera den vid till
exempel gynekologiska undersdkningar. Det ar latt att inse nédvandigheten att i
sammanhanget exkludera en del vanliga symboliska innebdrder hos kroppen, speciellt
sexuella.

Omvandlingen av kroppen till ett medicinskt objekt

Detta sker med hjalp av en rad olika procedurer och ritualer som férskjuter saval
vardpersonalens som patientens blickar mot kroppen som ett medicinskt objekt. Detta
medicinska objekt karaktdriserar Young som en helt annan kropp dn den vi lever med och
har erfarenhet av. De tva typerna av kroppar beskriver hon som ett objekt respektive
manniskans sjdlv. | ena stunden kan Iakare och patient tala om kroppen som ett medicinskt
objekt, varvid patientens sjdlv satts inom parentes. | den andra kan samma person trada
fram som sig sjalv genom att till exempel berdtta nagot om sig sjalv. | kliniska méten sker ett
vaxelspel mellan kroppen som objekt och som individens sjalv. Den medicinska blicken pa
kroppen som ett objekt ar lika nédvandig som att patientens sjalv satts i tillfallig karantan for
att till exempel mojliggdra kroppsundersokningar.

Att frammana den egna subjektiviteten

Den omvéanda processen dgde rum vid iscensattningen av Kultur pa recept. Deltagarna
rekryterades bland patienterna som var foremal for medicinsk rehabilitering. Rekryteringen
genomfdérdes som namnts av vardpersonal vid Smartrehabiliteringen. Patienterna blev
informerade om programmet, men kunde rimligen inte pa forhand forestalla sig vad det
skulle innebdra i praktiken. Nagra igenkdnnbara forebilder fanns inte. Formellt sett skiljer sig
daremot inte programmet fran andra former av rehabilitering eftersom patienterna far den
pa recept och erhaller sjukpenning under tiden. Infor andra pilotprojektet fick deltagarna ge
blodprov som underlag for en medicinsk analys. Men i dvrigt var alla aktiviteter inriktade pa
att ge plats at deltagarnas egen subjektivitet och kreativitet, bland annat genom att slussa ut
dem fran sjukvardens domaner.

Det tydligaste uttrycket for detta var att programmet genomfordes av kulturpedagoger, inte
av vardpersonal och i lokaler pa platser utanfor vardinrattningarna. Alla de markorer som
vanligen aterfinns i sjukvarden var franvarande dar. Vardpersonal var inte synlig annat an vid
nagon enstaka sammankomst. Detta kan delvis ha ekonomiska orsaker. Personalen
motiverade sjalv sin franvaro med att de med avsikt ville férhindra att programmet av
deltagarna skulle associeras och betraktas som en del av den vanliga varden. Varje
pilotprojekt hade tva projektledare, den ena fran Danderyds sjukhus och den andra fran
Kulturforvaltningen vid Stockholm lans landsting. Men bara Lisbeth Olsson, som ar
handldggare vid Kulturforvaltningen, var den av de tva som narvarade vid aktiviteterna och
deltog i hela programmet. Bortsett fran vilka som genomforde programmet och det faktum
att det dagde rum pa bibliotek, museer och andra offentliga platser utanfor sjukvarden, fanns
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ocksa manga andra markorer som fick programmet att framsta som nagot helt annat an den
kultur som kdannetecknar medicinens varld.

| programmet ingick en rad aktiviteter som knappast forekommer i sjukvarden, men som
mycket val kan ingd i det vanliga livet. Aven om det &r sallsynt for de flesta att under en
begrdnsad period av atta, tio veckor dgna sig at alla de olika aktiviteter och konstformer som
nu fanns pa programmet, kan ju till exempel litteratur, sl6jd, sang och musik eller dans vara
aterkommande inslag i livet. Pedagogernas forhallande till deltagarna var ocksa av annat slag
an vad som ar brukligt i varden. Flera pedagoger framholl vid en workshop att de helst inte
ville veta nagot om de sjukdomar eller besvar som enskilda deltagare led av. De verkade
snarare vilja undvika att Iasa sig vid forestallningar om deras smartproblematik och
sjukdomshistoria. Detta fick inte till foljd att de var okdnsliga for enskilda deltagares
svarigheter att utfora vissa fysiska aktiviteter. Men den asymmetri som av naturliga skal
utmarker varje relation mellan vardare och patient, ville de undvika. Utmarkande for
programmet var istdllet ambitionen att ge deltagarna redskap for att ta sina egna resurser i
ansprak, vilket i jamforelse med sjukvarden skapade andra forutsattningar for eget
ansvarstagande. Utslussningen fran varden och aktiviteterna frammanade den egna
subjektiviteten, medan kroppen som ett medicinskt objekt lyste med sin franvaro.

2. Fran standig smarta till avgransade meningssammanhang

Den andra typen av process som vi har pekat pa och som delvis ar forbunden med den
foregaende, handlar annu mer uttalat om att frammana den egna subjektiviteten, men
genom att ta vara pa egna resurser for att utfora de aktiviteter som ingar i programmet. Vad
som nu sker kan bli tydligare om aktiviteterna kontrasteras mot den tillvaro som ofta
kdnnetecknar livet for manga som lider av langvarig smarta. Deltagare vittnar om hur smarta
och lidande kan bli det “normala” som tynger varje handling, beféster varje erfarenhet och
blockerar egna resurser. Mot den bakgrunden kan inte smarta isoleras till kroppsliga
funktioner.!! Smartan forbinds med alla handlingar och far mening genom alla de
forhallanden som omger varje manniskas liv och kan darigenom bli en egenskap hos livet i
sin helhet.

| rapporten fran det forsta pilotprojektet!? finns en detaljerad beskrivning av hur de olika
aktiviteterna som ingick i programmet genomférdes. Aven om en del av aktiviteterna hade
bytts ut i det andra pilotprojektet kommer de inte att redovisas i detalj nu. Vi vill istallet rikta
uppmarksamheten mot tre grundldaggande egenskaper hos den process som ska beskrivas
har. Den forsta egenskapen ar att aktiviteterna gor det mojligt for deltagarna att klivain i
avgransade meningssammanhang och erfarenhetsvarldar som i manga avseenden skiljer sig

11 Jfr Kleinman (1994, s. 169ff).
12 Rydstad, Léfgren & Drakos 2015.
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fran den typ av tillvaro som ett liv med svar och langvarig smarta leder till. Den andra
egenskapen hos processen tar utgangspunkt i vart dubbla forhallande till tid och rum.

A ena sidan strukturerar bestiamda forhallanden mellan tid och rum pa ett ofta omedvetet
satt vart dagliga liv. Detta géller i hog grad personer som passiviseras och isolerar sig som en
foljd av ihallande smaérta och standigt lidande. En egenskap hos alla aktiviteter ar a andra
sidan att de mojliggor for deltagarna att hantera tid och rum som resurser istdllet for att
anpassa sig till tiden och rummet som tvingande omstandigheter. En tredje egenskap hos
aktiviteterna ar att de erbjuder deltagarna att utféra olika aktiviteter och framtrada infor
andra. Den egenskapen har i likhet med de tva nyss ndmnda analyserats i ett
performansorienterat perspektiv som vi ska aterkomma till.

Aktiviteternas avgransade erfarenhetsvarldar och meningssammanhang

En tydlig potential hos programmet &r att deltagarna genom de olika aktiviteterna kan
forflytta sig fran det dagliga livets erfarenhetsvarld till avgransade meningssammanhang.
Dessa sammanhang formas i kommunikation, ofta i lekfulla former. Lek, ritualer eller andra
markerade former av kommunikation sdsom berattande, sang eller dans forflyttar
deltagaren till olika meningssammanhang och erfarenhetsvarldar. Sa kan till exempel en
sangaktivitet i det senaste projektet beskrivas for att ta ett exempel. Alla satt i en ring efter
att ha gjort en del kropps- och réstévningar. Att ta plats med rosten i sdng innebér i sig att
kliva in i ett speciellt sammanhang genom att lyssna pa varandra och férsoka halla tonen.
Var sangpedagog fungerade som forsangare och framforde en kort sangsekvens med ett
enda ord ”jo-jo-jo-jo-jo”. Vi foljde efter och sjong fram samma ord. | ndsta sekvens foljde vi
med i orden ”Jag-ar-bra-ar-jag”, samtidigt som vi fick hdrma hennes rérelser da hon med
utstrackta armar tycktes ta in hela varlden och sedan omfamna sig sjalv. Bara den hér korta
sekvensen illustrerar hur ett sjdlvbejakande meningssammanhang blir till och formar en
erfarenhetsvarld, som alla blev en del av med hjalp sina egna medverkande roster och
kroppar.

Tiden, rummet och den egna kroppen som resurser

Den korta sangdvningen kan ocksa fungera som exempel for att beskriva betydelsen av vart
dubbla forhallande till tid och rum. Sannolikt framstar deltagarnas vanliga tillvaro med
smarta som begransad i den man som den leder till inaktivitet och social isolering. Den ena
dagen ar den andra lik nar livet tar den formen. Hemmet och dygnets olika timmar kanske
kan upplevas som en instangd varld utan tydliga konturer mellan olika handelser. Hur det nu
an ar, ager varje programpunkt rum pa en bestamd plats och under en avgransad tid som
gor rummet och tiden till ndgot sarskilt. Den nyss beskrivna aktiviteten dgde dessutom rum i
ett ljudrum och med en koreografi som skapade speciella férutsattningar. Genom att folja
med i sangens kroppsliga rorelseschema och ta plats med den egna rosten skapades ett
gemensamt rum som utmanade var och en att agera, men med stod av sangledaren och
varandra. Varje liten rorelse och anvdandningen av den egna rosten illustrerar hur
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sangovningen erbjod deltagarna redskap for att hantera tiden och rummet och den egna
kroppen som resurser istdllet for att 1ata den representera hindrande omstandigheter.

En podang med att fasta blicken pa vart dubbla forhallande till tid och rum ar att darigenom
kunna synliggora hur deltagarnas egna resurser kan tas tillvara vid genomférandet av
programmets samtliga aktiviteter. Aven om aktiviteterna i programmet med avsikt hade
varierande innehall, hade alla programpunkter gemensamt att erbjuda redskap for att
hantera tid och rum och den egna kroppen som resurser. | ssmmanhanget galler det forstas
att inte begransa fragan om tid till betydelsen klocktid, utan att se till den betydelse tiden far
da den kopplas till olika hdndelser och aktiviteter.!3

En aktiv konstupplevelse innebdar i det avseendet att en person mentalt forflyttar sig till en
forestalld varld, kanske till egna minnen med dess egna handelser och till en tid som formas
av andra villkor an den som radde i stunden fore motet med konstverket. Konstupplevelsen
ar i sig lika kroppsforankrad som sangen, slojden eller dansen. Den egna kroppen finns alltid
med, men ofta som en osynlig foljeslagare, i allt vi foretar oss. Har syftar vi inte pa kroppen
som ett medicinskt objekt utan pa den kropp vi lever i och har erfarenhet av, det vill sdga
den kropp som ar sate for vars och ens subjektivitet. | den meningen ar den egna kroppen en
utgangspunkt som orienterar oss i allt vi gor och upplever. Den egna kroppen ar ur den
synpunkten vars och ens framsta resurs.

Betydelsen av att framtrada

En annan grund fér analysen av programmets olika aktiviteter ar en performansorienterad
analys som har beskrivits i rapporten fran det forsta pilotprojektet. | korthet utgor
performansanalys ett teoretiskt och metodiskt ramverk som kan anvandas vid till exempel
dramastudier, studier av ritualer, lek, muntligt berdttande och andra mer eller mindre
estetiskt markerade former av kommunikation.'* Féljeforskningen har haft
performansanalys med perspektiv hamtade fran fenomenologin som sitt ramverk och funnit
att det kan tillampas for att analysera de olika redskap som star i centrum for programmets
olika aktiviteter. Av den anledningen foreslas samma ramverk som grund for analys och
utveckling av nya redskap vid implementeringen av programmet. !>

Ordet performans (fran performance) kan pa svenska dversattas med framtradande,
framférande eller utférande. Flera av de aspekter som kdannetecknar performans, och som
redan har berorts, synliggor hur programmet stéller deltagarnas egna resurser och
subjektivitet i fokus vid genomforandet av olika aktiviteter. De ar inte bara avgransade i tid
och rum utan skapar ocksa en scen for vars och ens framtradande infor gruppen som publik.
Beskrivningen av vad som sker under ett framtradande kan iakttas i varje situation da vi

13 Jespersen & Jensens (2009, s. 175ff).
14 Gunell & Ronstrém (2013, s. 21ff).
15 Se Sammanfattande férslag, s. 21
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kommunicerar med andra i levande sammanhang. Hur vi gar tillvdga behover vi inte utbilda
oss till, det ar ndgot alla har inom sig. Men inte desto mindre kan det vara givande att
betrakta genomfdrandet av programmets olika aktiviteter med performansorienterade
glasogon.

Varje moment i ett framtradande tar deltagarnas egna resurser i ansprak. Att delta i
aktiviteterna innebar som namnts, att ta plats och anvanda bade tid och rum som resurser.
Att framfora eller utfora ndgot innebar med samma perspektiv att det alltid finns en publik
och en situation av nagot slag att forhalla sig till. Situationen och framféranden kan sla an pa
olika kdnslostrangar och likaval vara sorgliga som glada, lekfulla eller utféras med helt andra
attityder. Stamningar och attityder formas i samspel med andra. Att framféra nagot kraver
sin kommunikativa kompetens, men framtradande utgar alltid fran egna forutsattningar och
formas i samspel med andra. Programmet illustrerar val hur framtradande och framférande
kan ske med hjalp av manga olika kreativa uttrycksmedel och att varje framférande eller
eget skapande ocksa ar en form av estetisk gestaltning utan att den enskilde behover
underordna sig en kanon av nagot slag. Deltagarna har sjalva i varje framtradande eller
framférande mojlighet att ge sitt bidrag en personlig pragel dven om vi alltid forhaller oss till
forebilder och andras forvantningar.

3. Omvandlingen av smarta och lidande i eget berattande

Den tredje processen som finns stor anledning att fasta stérre uppmarksamhet vid an vad
som gjorts hittills, har att géra med det faktum som namndes inledningsvis, att smarta och
lidande ofta existerar bortom spraket. Lidande bjuder motstand att artikulera och beskriva
med ord. Ett undantag ar det lidande som beskrivs i till exempel en vetenskaplig kontext och
som i var tid kan fa visst sorts lidande att framsta som nagot nytt.'® Litteraturforskaren och
forfattaren David Morris har med samma utgangspunkt beskrivit en spanning mellan lidande
och berattande. Medan lidande har en tendens att vanda sig mot en tystad insida, riktas
berattande mot en utsida och finns mellan manniskor. Morris menar att manniskor som
lider riskerar att berévas en egen rost.’

For att forsta resonemanget maste vi klargora de olika begreppen. Till att bérja med kan
begreppet rost ha flera betydelser. Rosten kan syfta pa den ljudande résten som vi kan hora
och som ar personligt igenkdnnbar. Men begreppet rost syftar i det har ssmmanhanget pa
en berattarrost som ocksa ar personlig, men som alltid ar forbunden med olika genrer och
formas i forhallande till manga andra (berattar)roster och andra yttre forhallanden i
omvarlden. Darfor ar saval berattande som tystnader forbundna med moraliska och
normativa sammanhang. Den moral och de normer som omger varje meningsutbyte har en

16 Svenaeus (2013).
17 Morris (1997, s. 25ff).
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tendens, som Susan Sontag beskriver i boken Eget och andras lidande, att visa upp ett visst
sorts lidande, men osynliggéra annat lidande.!®

Den typen av tankar formade idéerna om foljeforskningens inriktning som Georg Drakos i
korthet presenterade vid ett seminarium i september 2014 pa Danderyds sjukhus infor
forsta pilotprojektet. Men forst senare efter tva pilotprojekt och infor planeringen av en
fortsatt och utvidgad form av Kultur pa recept framtrader de praktiska mojligheterna att ta
vara pa deltagarnas eget berdttande som en viktig resurs for programmets betydelse pa
langre sikt. Genom att berdtta om sina erfarenheter av att delta i programmet kan var och
en ges mojlighet att bearbeta egna erfarenheter och darigenom ocksa battre ta vara pa nya
redskap for att ocksa fortsattningsvis hantera smarta och lidande pa ett konstruktivt satt.
Berattar gor vi ju alla utan att nédvandigtvis bli ombedda. Men berattande kan tillsammans
med andra aktiviteter goras till en del av programmet. Inte sdllan ger aktiviteterna upphov
till berattande. Sarskilt under det andra pilotprojektet uppstod manga situationer da
deltagarna valde att berdtta om egna erfarenheter i informella samtal med 6vriga deltagare.

Berattande som en metodisk ansats, kan med fordel ocksa goras till den lank som forbinder
olika aktérer som ingar i programmet och i en férlangning ocksa involverar andra som tar
vid, till exempel Forsdkringskassan och Arbetsformedlingen. | det har avsnittet vill vi peka pa
nagra omstandigheter som gor att berattande &r en grundlaggande resurs for deltagarnas
mojligheter att hantera smarta och lidande. For att ta tillvara deltagarnas egna resurser, vill
vi avslutningsvis foresla hur berattande kan goras till féoremal for metodutveckling i
samverkan med de olika verksamheter som involveras i deltagarnas langsiktiga
rehabilitering.

Berattelser som annu inte har ett sprak

Problemet for manga att beratta om sitt eget liv med smarta kan liknas vid motstandet att
berdtta om sig sjalv da man drabbats av en allvarlig sjukdom eller en annan omtumlande
hdndelse som vant upp och ner pa tillvaron och fatt den att falla sonder. Kanske finns inte en
framtid i sikte, inte nagot tydligt mal som gar att forbinda med det som en gang varit det
sjalvklara. Inte desto mindre kastar allvarliga livshandelser ljus over begéret att beratta, att
bringa ordning i det kaos som kan ha uppstatt. Men att drabbas av allvarlig sjukdom och
svara livshandelser skapar nya villkor for berattande, nagot som sakert manga yrkesutovare i
vard och omsorg kan bekrafta.

Medicinsociologen Arthur Frank®® har beskrivit problemet med att de avbrutna
livsberattelserna ocksa innebar en avbruten identitet. | en sadan situation har varje
manniska behov av att reparera eller knyta ihop sin egen livsberattelse pa ett nytt satt och
med den egna kroppen som utgangspunkt. | sammanhanget bor vi skilja mellan tre typer av

18 Sontag (2003).
1% Frank (1997).
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berattelser. En typ ar deltagarnas berattelser om sina liv med smaérta. En annan ar
yrkesutovares berdttelser om till exempel patienters, sjukskrivnas respektive arbetssokandes
problematik. En tredje typ dr de berattelser som dnnu inte har ett sprak.2°

Ett vidgat perspektiv pa berattande och tystnader som tva sidor av samma mynt

Den tredje typen av berattelser, de som annu inte har ett sprak, syftar pa att berattande
alltid ar selektivt. Nar vi véljer att berdtta om nagot, valjer vi samtidigt bort alla andra
alternativa berattelser. Ur den synpunkten kan man betrakta beradttande och tystnader som
tva sidor av samma mynt.2! Ibland &r vi medvetna om vad vi véljer bort, andra génger
handlar tystnaden om det outséagliga, det som inte har fatt ett sprak och som kanske inte
heller alltid ar meningsfullt att forsoka satta ord pa. Men berdttande ar samtidigt det
framsta redskap manniskor, saval yrkesutévare som privatpersoner, har for att tolka och
forsta forhallandet mellan (fysisk) smarta och (socialt eller existentiellt) lidande.

Litteraturforskaren Morris, som tidigare referats till, foreslar med samma utgangspunkt att
betrakta ”lidandets rost inom ramen for en storre utvidgad intrig”. Sa betraktat ar lidande
inte ett fast tillstdnd utan en hidndelse omsluten av och relaterad till andra.??> Det har sattet
att betrakta forhallandet mellan berdttande, smarta och lidande erbjuder inget enkelt
recept, men kan vara en utgangspunkt for att gora berattande till en del av rehabiliteringen.
Aktiviteterna i programmet och deltagarnas smartproblematik kan med den utgangspunkten
hanteras som tva parallella hdndelseférlopp. | den meningen skulle bade deltagarnas
erfarenheter av smarta och av att delta i programmets aktiviteter kunna betraktas som tva
olika typer av handelseforlopp som de sjadlva kan gestalta i eget berattande. Att berdtta om
aktiviteterna innebar att tillskriva dem mening pa olika satt. Detta ar ndgot som kan ske
bade gemensamt i gruppen och individuellt. Den typen av beradttande som redan har kunnat
iakttas under pilotprojekten synliggor aktiviteternas potential att skapa alternativa
forhallningssatt till den smarta som annars begransar vardagen.

Ett vidgat perspektiv pa berdttande och erfarenheter

En anledning till att ta manniskors berattande pa storsta allvar ar att berdttande ar ett av de
primdra satt vi manniskor har att kommunicera upplevelser och erfarenheter. Bada
begreppen, som kan uttryckas med ett ord (experience) pa engelska, har en liknande
betydelse. Men erfarenhet brukar ges en mer kognitiv innebdrd an upplevelse. Férhallandet
mellan berattande och erfarenheter &r sammansatt. Men ett gemensamt drag ar att
erfarenheter far mening genom att vi berattar om dem. Hur vi berattar muntligt och
skriftligt, vilka genrer vi forhaller oss till eller hur vi anvander muntliga stilmedel hor till
sadant som ger berattelser om egna och andras erfarenheter mening.

20 Jfr Hydén & Brockmeier (2008).
21 Jfr Drakos (2005).
22 Morris (1997, s. 25ff).
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Den har typen av pastaenden ar sikert valbekanta for till exempel terapeuter pa olika
omraden som har ett professionellt satt att lyssna till manniskors berattande. | sadant
yrkesutovande racker det inte med att lyssna till vad manniskor berattar. Fragan om hur ar
ofta lika viktig och ibland det viktigaste. En anledning ar att erfarenheter inte bara avbildas i
berattelser, utan ocksa delvis omvandlas. Vid berattande tolkar vi upplevelser och
erfarenheter vilket gor de egna berattelserna i sig till en ny grund for erfarenheter. Av den
anledningen ar berattande en viktig resurs for deltagarna i programmet nar det galler att
hantera egna erfarenheter av smarta och lidande. Deras berattande ar ocksa en grund for
olika aktorer i en rehabiliteringskedja att tilldagna sig ett vidgat perspektiv pa hur deltagarna i
programmet kan ta tillvara sina egna resurser att hantera smarta och lidande.

Ett vidgat perspektiv pa berattande som en social, kulturell och kroppslig handling

Av det nyss sagda foljer ocksa att berattande ar en handling i likhet andra handlingar och gor
nagot. Detta gorande kan forstas fa betydelse pa olika nivaer. Det mest patagliga ar kanske
alla de medel som en berattare anvander sig av for att ge sin berattelse en speciell mening,
allt fran att skapa ett handlingsforlopp till att anvanda olika stilmedel. | muntligt berattande
gor berattandet ocksa nagot med sjdlva berattarsituationen. Nar deltagarna i programmet
plotsligt framférde egna berattelser forandrades samtalssituationen drastiskt. Pa ytterligare
en niva formar ocksa berattande vara uppfattningar om hur verkligheten ar beskaffad i olika
avseenden.

Av sarskild betydelse for Kultur pa recept ar insikten om att berattande i grunden ar en
kroppslig handling, att berattande ar ett av flera satt att hantera smarta och lidande. Dels
betraktar vi ofta kroppen i sig som en berattelse genom att vi i ett meningsutbyte inte bara
faster oss vid den verbala framstéllningen. Inte minst i vard och rehabilitering kan patientens
kropp i sig avldsas som en beréattelse. Dels anvander vi kroppen som ett medium i
berdttande. Rosten, blicken, ansiktsuttryck, kroppshallningar fungerar da som gester och
uttrycksmedel for berattande. Pa ett annat plan finns, som tidigare namnts, alltid den egna
kroppen med i allt berattande, men oftast som en osynlig foljeslagare. Alla de
kroppsférankrade erfarenheter vi bar med oss orienterar oss i alla handlingar, ocksa nar vi
berattar.?3

Ett vidgat perspektiv pa berdattande genom samverkan

Manga yrkesutovare pa skilda omraden har gemensamt att lyssna pa manniskors berattande
for att fa insyn i deras erfarenheter. Varje yrkesomrade har sina egna uppdrag och metoder
for att anvanda sig av berattande som ett medel fér kommunikation och
kunskapsférmedling. Men det gemensamma behovet av att ta vara pa berdttande som ett
kommunikativt medel gér metodutveckling kring berattande till ett angeldget objekt for
samverkan mellan olika verksamheter som i direkt och indirekt ar involverade i
rehabiliteringen av personer med langvarig smarta. Mot den bakgrunden vill vi med stéd av

23 Jfr Hydén (2005, s. 147ff).
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gjorda iakttagelser under uppféljningen av bada pilotprojekten foresla nedanstaende
vidareutveckling av insatserna infor planeringen av ett fortsatt genomforande av Kultur pa
recept (s. 21).

Omsesidiga kunskapsutbyten som grund for fornyelse

| uppfoéljningen av pilotprojekten har olika teoretiska utgangspunkter och metoder anvants
for att fa svar pa skilda fragor. Det ligger i sakens natur att ett sddant arbetssatt ocksa
resulterar i skilda typer av kunskap. De fragor som ar formulerade pa férhand i enkatstudien
och vars svar analyseras statistiskt leder till en typ av kunskap som gér det mojligt att
jamfora och mata resultat mellan olika tidpunkter for en grupp manniskor eller jamfora
matvarden med andra grupper. Fragorna i foljeforskningen har i det har fallet varit riktat
mot att besvara frdgor om hur programmet kunnat erbjuda nya redskap for att hantera
smarta och lidande.

Om vi borjar med enkdtundersékningen kan vi konstatera att narvaron under programmet
var lagre i den andra gruppen jamfért med den tidigare. Flera av deltagarna vara vid nagot
tillfalle forhindrade att ga hemifran pa grund av smarta. Nagra var sjuka och for tva deltagare
orsakade oforutsedda handelser deras franvaro. | denna rapport redovisas emellertid data
fran NRS gemensamt for bada grupperna. | de flesta instrument sags inga forandringar vid
avslut jamfort med initialt, men nagra positiva tendenser kan redovisas.

Det ar vanligt att inom halso- och sjukvarden forséka mata effekterna av olika insatser och
behandlingar med enkéter dar personen far skatta olika aspekter av livskvalitet. Inom NRS
anvinds tva olika enkater for patienternas skattning av livskvalitet.?* Deltagarna i Kultur pa
recept har skattat mycket |ag livskvalitet jamfort med normalbefolkning och manga andra
patientgrupper. Efter deltagandet i programmet kunde en tendens mot forbattring avldsas
enkatsvaren.?® Trots forbattringen efter programmet skattar deltagarna fortsatt mycket lagt
i livskvalitet.

Foljeforskningens resultat kan bast sammanfattas med att de nya redskapen motsvaras av
de tre sammanvavda processer som har beskrivits i rapporten. Den forsta processen,
utslussningen av patienterna fran sjukvarden, har visat sig vara en metod som gor det
mojligt for deltagarna att tillfalligt Iamna rollen som patient och darigenom pa ett mer
tveklost satt vara hanvisade till att ta sig sjdlva i ansprak. Detta forhallande etableras genom
att deltagarna moter en annan typ av professionella, pa platser bortom sjukvarden och
deltar i aktiviteter som mer kan liknas vid vanligt liv i friska sammanhang.

Den andra processen som gynnas av den forsta tar pa ett mer patagligt satt deltagarnas egna
resurser i ansprak. Pa en rad olika satt erbjuder aktiviteterna deltagarna att trada in i
avgransade meningssammanhang i form av konstupplevelser, eget skapande och inte minst

24 Enkaternas beteckningar dr EQSD resp. SF-36.
%5 Se bilaga: Livskvalitet enligt EQ5D (figur 3) och i smirta matt med SF-36 (figur 4).
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genom att framtrada infér andra, ofta i lekfulla former. Den tredje processen, som i likhet
med de féregdende, handlar om att deltagarna tar sina egna resurser i ansprak, innebar att
de for mojlighet att ge smarta och lidande en rost. Som tidigare namnts utgar denna tredje
process fran det faktum att smarta och lidande ofta existerar bortom spraket. lakttagelser
under genomférandet av programmet visar att aktiviteterna i sig erbjuder redskap for att
omvandla erfarenheter i eget berattande.

Foljeforskningen pekar pa mojligheten att ta tillvara berdttande som en resurs pa tva plan.
Dels ar berattande ett avgdrande redskap for varje manniska nar det galler att bearbeta
egna erfarenheter. Pa ett annat plan kan deltagarnas berattande vara en utgangspunkt for
samverkan mellan flera professioner som ar involverade i en rehabiliteringskedja eller om
Kultur pa recept genomfors i samverkan mellan skilda vardomraden.

For att sammanfatta kan vi konstatera att uppféljningen av olika typer av fragor inte bara har
haft olika inriktningar. Den ena har fokuserat pa vad programmet har inneburit for
deltagarna. Den andra uppfoljningen har istallet riktat fokus pa vad i programmets
utformning och genomfdérande som har erbjudit nya redskap for att hantera smarta och
lidande. Dessutom har de tva formerna for uppféljning medgivit att programmets
genomfdrande och resultat har kunnat studeras med hjalp av skilda teoretiska
utgangspunkter och metoder. Vi menar att det 6msesidiga utbytet mellan yrkespraktiken i
varden, kulturutévandet och flera vetenskapliga perspektiv ar en viktig grund for
programmets innovativa potential.

Diskussion

Det gick inte att ta miste pa att den egna kroppen da och da begransade enskilda deltagares
aktiva medverkan nar smartan tog 6verhanden. Men det samlade intrycket av bada
pilotprojekten ar att deltagarna efterhand i mindre utstrackning lat sig begransas av
kroppslig smarta. Om detta intryck stammer, kan man fraga sig vad som kom forst - hénan
eller dgget. Var det sa att de kroppsliga smartférnimmelserna minskade och darfér andrade
enskilda personers subjektiva upplevelser av smarta? Eller erbjod aktiviteterna deltagarna
redskap att tillfalligt forandra sin egen subjektivitet pa ett satt som resulterade i att de
kunde hantera smartan pa ett nytt satt? Troligen kan bada typerna av processer tankas vara
verksamma. Men den performansorienterade analys och de perspektiv pa manniskan och
hennes kropp som ligger till grund for foljeforskningen talar framférallt for den andra fragan,
vilket dven 6verensstammer med kunskap om smartans fysiologi och psykologi. Aktiviteterna
erbjod deltagarna nya redskap for att tillfalligt forskjuta sin egen subjektivitet och darigenom
forhalla sig till smarta och lidande pa ett nytt satt.

Pilotprojekten har bidragit till att synliggéra forhallandet mellan smartrehabiliteringens
dubbla uppdrag som innebar att de manniskor som ar foremal for rehabilitering ocksa ar
foremal for medicinsk undersokning och behandling. Ett dilemma kan uppsta mellan de tva
uppdragen som en foljd av att de kan ge upphov olika forvantningar och forhallningssatt,
bland annat betraffande patientens eget ansvarstagande. Det ar knappast anmarkningsvart
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att en patient lagger 6ver ansvar pa sjukvardspersonalen, sarskilt pa lakarna, nar det galler
undersokning och behandling. Men att delta i smartrehabilitering for att forbattra det egna
halsotillstandet bygger i hog grad pa patientens egen aktivitet och eget ansvarstagande. Att
Kultur pa recept innebar att slussa ut patienterna fran sjukvardens domaner bidrar till en
kompletterande rehabilitering som mer 6verensstimmer med vanligt liv och personligt
ansvarstagande utanfér sjukvarden.

De aktiviteter som ingar i Kultur pa recept har visat hur konst och eget skapande i
gemenskap kan goras till bdrande element i rehabilitering. Konstformer kan inga i ordinarie
smartrehabilitering, men har i programmet satts i system och genomfoérts av personal som ar
sarskilt utbildade inom en rad konstomraden. Programmet har gjort det mojligt for
deltagarna att forflytta sig fran sitt dagliga liv som domineras av smarta till de avgransade
och ofta lekfulla meningssammanhang som aktiviteterna erbjuder. Har har vi ocksa kunnat
iaktta manga viktiga betydelser i sammanhanget hos konstformerna som sadana. | sdngen
har deltagarna tagit plats med sina egna roster. | dans och lek har de kommunicerat med den
egna kroppen som framsta redskap. | konstvisningar har de forflyttat sig Iangs de egna
konstupplevelsernas associationsvagar. | sl6jd och maleri har de som i andra konstformer
fatt mojlighet att skapa och gestalta i gemenskap. | alla aktiviteter har deltagarna fatt
mojlighet att framtrada infor andra. Litteraturuppldsningar har forflyttat deltagarna till
berattade varldar och stimulerat till eget berattande.

Bade i Stockholm och pa andra hall i landet har genomférandet av Kultur pa recept ocksa
aktualiserat fragor om dess svagheter. En framtradande risk ar att programmet bara far ett
kortsiktigt varde for deltagarna om det saknar en genomtankt uppféljning. Foljeforskningen
har med st6d av tidigare forskning?® och gjorda iakttagelser understrukit betydelsen av att i
en uppféljande fas ge utrymme at deltagarna i programmet att bearbeta gjorda erfarenheter
i eget berattande. Betydelsen av en sadan uppféljning kan fa Iangsiktig betydelse pa flera
plan. Dels ger den deltagarna mojligheter att i en forlangning satta ord pa erfarenheter av
lidande som har en tendens att annars existera bortom spraket och darfor vara svart att
hantera. Dels kan berdttande som sadant var grund for metodutveckling i samverkan mellan
aktorer som ar involverade i en langsiktig rehabilitering och darigenom goras till underlag for
Omsesidiga utbytesprocesser mellan olika professioner.

26 Drakos (2005), Kaivola-Bregenhgj mfl (2006), Morris (1997).
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Sammanfattande forslag
1. Planering avimplementering och finansiering av Kultur pa recept som medger ett
utvidgat genomfdrande av programmet med flera aktérer i en rehabiliteringskedja
och/eller fler patientkategorier i sjukvarden.

2. Organisation av en projektledning som kan samordna Kultur pa recept med andra
angransande insatser som beror kultur och halsa.

3. Organisation av en processledning som kan dra nytta av tillampade ramverk i
foljeforskningen och bidra till programmets langsiktiga betydelse genom att:
- som en del av programmet ta vara deltagarnas mojligheter att bearbeta
erfarenheterna av programmet i eget berattande;
- som en grund for samverkan mellan involverade professioner och verksamheter
ta vara pa beradttande som grund for metodutveckling.

4. Som en féljd av ovanstaende utveckla en ny form av fortbildning fér involverade
aktorer. Ett gemensamt tema for fortbildningen ar berattande som sadant och
narrativ praxis i den egna verksamheten. Ett mal med fortbildningen &r att bidra till
langsiktig rehabilitering och 6msesidiga utbytesprocesser mellan involverade
professioner.

Som stod for en vidareutveckling av Kultur pa recept har nedanstaende initiativ tagits.

- En bearbetning av rapporterna fran foljeforskningen kommer goras av Georg Drakos
och ges ut som ett kapitel i en antologi vid Centrum for Kultur och halsa vid
Goteborgs universitet under 2016.

- Utveckling av en fristdende hogskolekurs med inriktning pa berattande i
rehabilitering, vard och omsorg. Malet ar att erbjuda en utbildning som riktar sig till
olika yrkesgrupper som kan foljas av saval yrkesutovare som heltidsstudenter.
(Georg Drakos har utvecklat ett kursprogram for Narrativ praxis i vard och omsorg.
AnsoOkan har lamnats in till Karolinska Institutet med planerad kursstart ht 2016.
Ansdkan liksom Ovriga nysatsningar i Kl:s utbildningar avslogs dock i denna

ansokningsomgang.)

- Framstallning av en kursbok med arbetstiteln Narrativ praxis i vdlfdrdsprofessioner. |
likhet med hogskolekursen vander sig boken saval till hogskolestudenter som till
yrkesutdvare. Bokens forfattare ar Georg Drakos, docent Anne Leonora Blaakilde,
Képenhamns Universitet och docent Bjgrg Kjaer, Aarhus Universitet.
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- Som stod for ovanstaende insatser presenteras den foreslagna vidareutvecklingen av

programmet for diskussion vid fyra konferenser.?’
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Bilaga. Halsorelaterad livskvalitet

Det ar vanligt att inom halso- och sjukvarden forséka mata effekterna av olika insatser och
behandlingar med enkater dar patienterna far skatta olika aspekter av livskvalitet. Inom NRS
anvands tva olika enkater; EQ5D och SF-36. Urvalet av deltagare i Kultur pa recept skattade
initialt mycket 1ag livskvalitet jamfort med normalbefolkning och manga andra
patientgrupper. Efter kulturprogrammet kunde en tendens mot forbattring av hélsorelaterad
livskvalitet (matt med EQ5D, figur 1) och en minskad upplevelse av sméarta (matt med SF-
36,figur 2) iakttas. Trots forbattringen efter programmet skattar deltagarna fortsatt mycket
lagt i livskvalitet.

Halsorelaterad livskvalitet skattades med skalorna SF-36 och EQ5D. EQ5D index for normal
befolkningen &r 0.83, for andra diagnosgrupper som till exempel diabetes ar index 0.74,
mental distress 0.72 och angina pectoris 0.70. Det i Stockholm berdknade vardet for mojlig
arbetsatergang ar 0.6. De patienter som deltog i kulturprogrammet hade ett initialt
medianvarde pa -0,010 (min-0,239 - max.0,516). Efter programmet var medianvardet 0,085
(min-0,112 - max.0,710). | EQ5D index skattade sju av 13 personer 6kad livskvalitet efter
programmet (forbattring av vardet med minst 0,1). Nedanstaende grafiska illustration
illustrerar att deltagarnas skattningsvarden har fatt en 6kad spridning mot det battre.

0,4+

0,2

0,01

1

0,25

EQ5D Index‘vﬁrde Initialt EQ5D Index‘vérde Avslut
Figur 1. Deltagarnas (n=13) skattning av halsorelaterad livskvalitet i EQ5Dindex fore och efter deltagande i
kulturrehabilitering. Referenslinjer for berdknad arbetsformaga (prickad linje) och normalpopulation
(heldragen linje).

Enkaten SF-36 innehaller 8 delskalor; Fysisk funktion (PF), Rollfunktion fysisk (RP), Smarta
(BP), Allman halsa (GH), Vitalitet (VT), Social funktion (SF) och Psykiskt vdlbefinnande (MH),
Rollfunktion Emotionell (RE) samt 2 summaskalor; fysisk hdlsa (PCS) och psykisk halsa (MCS).
| delskalan Smarta (BP) forandrades deltagarnas skattningsvarden mot det battre, som
framgar av nedanstaende grafiska illustration.
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Figur 2. Deltagarnas (n=14) skattning av smarta i SF36 initialt och vid avslut av kulturrehabilitering.
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