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Forord

Til videreudvikling af indsatsen i forhold til mennesker, der har fået en hjerneskade, har Socialministeriet i 1999 afsat 55 millioner kroner over satspuljemidlerne i perioden 1999-2002. Projekt: "Senhjerneskadedes fritids- og kulturaktiviteter i Viborg Amt" er finansieret af disse satspuljemidler.

Projektet er forløbet i et samarbejde mellem Viborg Amt og Aalborg Universitet i perioden fra efteråret 2001 - foråret 2003. I forbindelse med projektet i Viborg Amt gennemførtes en videnskabeligt baseret undersøgelse for at kvalificere projektet gennem løbende vidensgenerering. Denne bog er baseret på resultatet af en brugerundersøgelse og tager afsæt i en omfattende interviewundersøgelse med 30 senhjerneskadede.

Undersøgelsen er udarbejdet af cand.mag. Dorthe Kildedal Nielsen med lektor Hanne Kathrine Krogstrup som projektansvarlig samt under vejledning af lektor Jan Brødslev Olsen og lektor Søren Keldorff, Aalborg Universitet. Ansvarlig for projektet i Viborg Amt er amtsskolepsykolog Finn Christensen. Tillige består projektgruppen i Viborg Amt af projektleder Bodil Seisbøll, samt projektmedarbejder Birthe Bjørslev. Birthe Bjørslev har deltaget i udførelsen af interviewundersøgelsen og har desuden været en uvurderlig sparringspartner for undertegnede, hvad angår introduktion til og viden om hjerneskadeområdet.

På landsplan er projektet afviklet i et samarbejde med Videnscenter for Hjerneskade, der som tovholder for en tværgående vidensindsamling på hjerneskadeområdet har skabt rammerne for en dialog på tværs af projekter og regioner. Tak for godt samarbejde og inspirerende satspuljeprojektmøder med gode muligheder for at diskutere og nyttiggøre erfaringer i et bredere perspektiv.

En særlig tak rettes til de senhjerneskadede og pårørende, som har deltaget i interviewundersøgelsen, foruden hvem denne undersøgelse ikke havde været mulig. Til trods for den smerte, som det begribeligvis indebærer at tale om den kolossale omvæltning af livet, en hjerneskade medfører, har der fra brugernes side været stor imødekommenhed og åbenhed over for at deltage i undersøgelsen.
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Aalborg Universitet
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Kapitel 1
Problemformulering og metode
Denne bog er baseret på erfaringer fra et konkret projekt i Viborg Amt. I projektet sættes brugernes oplevelser i højsædet Formålet er at synliggøre senhjerneskadedes egne oplevelser af hverdagslivets muligheder og begrænsninger efter endt behandling og genoptræning i den hensigt at videreudvikle den sociale amtskommunale indsats. I det følgende introduceres den konkrete problemstilling som er undersøgt, metoden samt bogens indhold.
Introduktion og baggrund
I Viborg Amt påbegyndtes efteråret 2001 et projekt til udvikling af indsatsen for senhjerneskadede efter endt behandling og genoptræning. Formålet med projektet var at afdække ressourcemuligheder i lokalmiljøet og iværksætte individuelt-orienterede initiativer til støtte for udvikling eller genetablering af et aktivt liv med deltagelse i sociale aktiviteter og fællesskaber inden for fritids- og kulturlivet.
I forbindelse med projektet gennemførtes en videnskabeligt baseret forundersøgelse med det formål at kvalificere projektet gennem løbende vidensgenerering samt evaluering. Forundersøgelsen har haft til hensigt at indsamle viden, der gør det muligt at kvalificere den individuelle indsats samt udvikle metoder til registrering af støttebehovet mere generelt. Omdrejningspunktet for den projektunderstøttende vidensgenerering var en interviewundersøgelse omhandlende senhjerneskadedes behov og muligheder indenfor fritids- og kulturlivet. Bogen bygger på resultatet af denne interviewundersøgelse.
Undersøgelsen fokuserer på en afdækning af muligheder og begrænsninger for genetablering af et aktivt og socialt liv efter endt behandling og genoptræning. Rehabiliteringen af hjerneskadede inddeles traditionelt i 3 faser i forhold til forløbet fra hospitalsindlæggelsen og indtil den senhjerneskadede udsluses fra Voksenspecialundervisning, der ofte er det sidste institutionaliserede tilbud i fase 3 (BF. rapport fra Videnscenter for Hjerneskade 2000). Faserne er:
Fase 1: Den akutte behandling
Fase 2: Behandling og rehabilitering i hospitalsfasen
Fase 3: Optræning og funktionel rehabilitering efter hospitalsfasen
I den del af det danske behandlings- og bistandssystem, der henvender sig til senhjerneskadede, har der primært været fokus på basale funktioner, såsom behandling, genoptræning og undervisning, hvis hovedformål har været at kompensere for hjerneskadens fysiske og kognitive følgevirkninger og give den hjerneskadede mulighed for egenomsorg og i øvrigt etablere en acceptabel hverdag. Imidlertid er det af hjerneskadede og deres organisationer ofte udtrykt, at det største problem efter endt behandling og genoptræning er social isolation og passivitet. Det sociale netværk bliver spinkelt, hvorfor den hjerneskadede ofte kan blive en belastning for den pårørende familie. Hensigten bag projektet i Viborg Amt har været et ønske om at skabe opmærksomhed omkring handicappedes muligheder for at etablere et aktivt fritids- og kulturliv ud fra en betragtning om, at denne dimension spiller en afgørende rolle for oplevelse af velbefindende og et godt liv (Hjerneskadesamrådet Viborg Amt 2000).
Ud fra denne forforståelse blev undersøgelsen rettet mod fase 4, og der er følgelig tale om en vidensgenererende undersøgelse, der går ud over behandlings- og genoptræningsfaserne og bevæger sig ind i privatsfæren. Det bør her nævnes, at fase 4 ikke eksisterer som en institutionaliseret fase, men benyttes i denne bog som en betegnelse i forhold til hverdagslivet efter endt behandling og genoptræning. Det har været hensigten at afdække muligheder for i denne fase at videreudvikle indsatsen for senhjerneskadede angående udvikling og genetablering af et aktivt liv med deltagelse i sociale aktiviteter og fællesskaber inden for fritids- og kulturlivet.
Problemformulering
Den konkrete problemstilling i interviewundersøgelsen har været at undersøge hvilke forhold, der ud over hjerneskaden i sig selv påvirker livssituationen, herunder muligheder og begrænsninger for at leve et acceptabelt socialt og aktivt liv.
Formålet med at rette blikket mod forhold udover hjerneskaden i sig selv betyder dog ikke, at undersøgelsen ikke medtænker hjerneskaden som et forhold i sig selv. Det er for det første vanskeligt at afgrænse skade-relaterede forhold fra øvrige forhold. Og som det demonstreres i bogen kan hjerneskaden i sig selv sætte mange betingelser for den skadede, hvad angår oplevelsen af muligheder og begrænsninger, såvel som hjerneskaden kan sætte betingelser for sociale og psykologiske omstændigheder, og altså betinge forhold, der går ud over hjerneskaden i sig selv. Hensigten bag problemformuleringen er imidlertid at tænke ud over et fokus på behandling og genoptræning og rette blikket mod hverdagslivet som helhed.
Desuden er formålet med udgangspunkt i senhjerneskadedes og pårørendes egenoplevelser at skabe grundlag for såvel en individuelt-orienteret som en samlet vurdering af behovet og mulighederne for socialt støttende foranstaltninger.
Interviewene har haft som sit primære formål at udrede senhjerneskadedes egenoplevelser, og at opnå en forståelse af den enkeltes livssituation og oplevelse af barrierer for genetablering af et aktivt og socialt liv. Efter hvert interview blev der iværksat individuelt-orienterede initiativer for senhjerneskadede, hvor formålet har været at omsætte den enkeltes ønsker og behov i konkrete amtskommunale initiativer. Denne del af projektet omtales i bogen som projektets aktionsrettede del.
Metode: Interview
Undersøgelsen er baseret på 30 kvalitative interview1 med senhjerneskadede, der er færdigbehandlede i hospitalssystemet, og som har gennemgået den mest basale funktionstræning. Interviewene gennemførtes med to interviewere: Forskningsassistent Dorthe Kildedal Nielsen samt projektmedarbejder Birthe Bjørslev. Formålet med at inddrage fagligt kvalificeret personale i gennemførelsen af interviewet var at sikre 1) at der umiddelbart blev fulgt op på de ønsker og behov, der formuleredes under interviewet, og 2) at der var umiddelbar mulighed for fagligt kvalificeret opfølgning, hvis interviewet skulle afstedkomme følelsesmæssige reaktioner, som kunne være vanskelige at håndtere for den senhjerneskadede og dennes pårørende.
Interviewpersonerne
For at finde frem til 30 interviewpersoner blev information om projektet spredt via skoler og kontaktpersoner, hvorefter det var muligt for senhjerneskadede selv at tilmelde sig interviewundersøgelsen. Nogle interviewpersoner hørte om projektet på Voksenspecialskoler, andre gennem en sagsbehandler/koordinator, mens atter andre hørte om det gennem en hjerneskadeforening eller gennem venner/bekendte. I projektgruppen var vi langt fra sikre på, at det ville lykkes at finde 30 interviewpersoner, men i alt 53 tilmeldte sig projektet, altså langt flere end forventet. Interviewpersonerne blev udvalgt og fordeler sig efter følgende kriterier:
Alder. Aldersmæssigt spreder interviewpersonerne sig fra 27 til 60 år. I alt 13 personer er under 40 år, og de resterende 16 er over. Set i relief til optællinger er der dog proportionelt i Viborg Amt langt flere hjerneskadede over 40 år end under (Viborg Amt 2001). En hypotese kunne være, at projektet i høj grad har appelleret til unge hjerneskadede med udsigten til og håb for et aktivt og socialt liv i mange år fremefter.
Køn. En tredjedel af interviewpersonerne er kvinder, og to tredjedele er mænd. Det kan i øvrigt tilføjes, at optællinger i Viborg Amt tyder på, at der er flere mænd med hjerneskade end kvinder (Viborg Amt 2001).
Skadens varighed. Der er kun inddraget senhjerneskadede, som er færdigbehandlede, dvs. som er udskrevet fra behandling, og som har gennemført den primære rehabilitering. Størstedelen af interviewpersonerne har fået en hjerneskade inden for de sidste ti år, og har som minimum haft hjerneskaden i to år.
Geografisk fordeling. Interviewpersonerne spreder sig over hele Viborg Amt. Dette kriterium blev fastlagt for at sikre en forankring af projektet i kommunerne.
Med hensyn til handicappets sværhedsgrad blev der ikke anlagt nogen kriterier. Grundtanken var, at deltagelse i fritids- og kulturaktiviteter ikke burde være udelukket for selv svært handicappede. Overvejelserne omkring indkredsning af interviewpersoner handlede med andre ord om at indkredse mennesker med forskellige livsbetingelser.
Pårørende og andre
Interviewpersonerne har hver især haft mulighed for at have en pårørende eller andre (f.eks. en ven eller støtteperson) til stede under interviewet. Overvejelserne omkring pårørende eller andres tilstedeværelse var indledningsvist todelte: På den ene side er der rent etiske overvejelser og en hensyntagen til den enkeltes situation og behov for støtte til at gennemføre interviewet. Disse overvejelser gik på, hvorvidt interviewet kunne afstedkomme en dårlig oplevelse for den senhjerneskadede, såfremt den daglige kompenserende hjælp fra andre ikke var der. På den anden side kan der være en fare for, at pårørende definerer behov og ønsker på vegne af den skadede. Ofte ændres personlige relationer til omsorgsrelationer, og faren ligger i, at omsorgspersonen dels kompenserer for skaden, men samtidigt også bremser for, at den skadede selv fremkommer med egne behov og ønsker.
Det blev besluttet, at de etiske overvejelser burde veje tungest, og at interviewene måtte tilpasse sig "kaffebordets betingelser"; altså den enkeltes situation og behov. Retrospektivt viste det sig, at ni interviewpersoner valgte at have en pårørende eller ven til stede under interviewet, og heraf deltog de tilstedeværende fra sidelinjen i fire af tilfældene. Andre fire havde en handicapmedhjælper/støtteperson med ved interviewet, og heraf deltog to aktivt i samtalen. De indledende overvejelser taget i betragtning er det naturligvis tankevækkende, at så relativt få af interviewpersonerne tilkendegav et behov for støtte under interviewet. En tanke er, at de rent etiske betragtninger, til trods for den hensynstagen de er udtryk for, også kunne være udtryk for undervurdering af de senhjerneskadede. Det kunne for det andet også tænkes, at det fortrinsvis er relativt ressourcestærke personer, som vælger at deltage i en interviewundersøgelse. Pårørendes deltagelse har imidlertid rettet fokus på, hvad der sker i de nære relationer, når et familiemedlem bliver handicappet. At det kan være nødvendigt at genfortælle sygdomshistorien, førend der er "plads" til at tale om fremtidsønsker og perspektiver, viste sig i mange af interviewene. Dette gjorde sig ikke kun gældende for hjerneskadede selv, men i nogle tilfælde også pårørende.
Anonymitet
Hver interviewperson blev ved interviewets begyndelse oplyst om anonymitet i undersøgelsen. Interviewpersonerne informeredes om, at anonymiteten først og fremmest gælder navn og bosted, og at en anonymisering af den enkeltes livshistorie og oplevelser kan tilstræbes, såfremt det ønskes, men at eventuel genkendelse ikke kan udelukkes helt; eksempelvis hos læsere, som kender interviewpersonen godt.
Fire ud af de 30 deltagere udtrykte direkte ønske om anonymitet ved navn og bosted, mens de resterende ikke mente, at en eventuel genkendelse kunne have nogen negativ betydning for dem. Af hensyn til de fire, som ønskede anonymitet, samt af hensyn til eventuelle uforudsete konsekvenser for de resterende, er alle deltagere anonymiserede og ingen optræder ved eget navn. Herudover er der i enkelte tilfælde (i citater og casebeskrivelser) ændret ved særlige kendetegn for enkeltpersoner, som f.eks. en særlig beskæftigelse, diskussioner af navngivne byer eller områder.
Inspiration fra fremtidsværkstedet
Interviewene har været inspireret af fremtidsværkstedet, og interviewguiden blev bygget op omkring fremtidsvisioner og realisering af ønsker og behov. Med fremtidsværkstedet og fremtidspædagogikken ligger en forestilling om, at fremtiden ikke bare "er", men at den derimod skabes som et resultat af vore handlinger i nuet. Fremtiden betragtes som en potentialitet, og altså et felt for alternative muligheder snarere end en given forestilling om, hvad der kan og vil ske (Horn 1995). Denne tankegang indebærer endvidere, at viden om fremtiden betyder viden om, hvad der er muligt, og fordrer altså en udredning af alternative muligheder snarere end en viden om og udredning af, hvad der vil ske (Horn 1995). Dette udviklingsorienterede perspektiv skulle anspore til fremlæggelse af og diskussion af mulige alternative fremtidsmuligheder. Af samme grund afventede interviewerne spørgsmål omkring sygdomshistorien ud fra en betragtning om, at det kunne dæmme op for fremlæggelsen af f.eks. urealistiske ønsker. Grundtanken bag interviewene var altså at skabe et åbent rum, hvor ønsker for fremtiden var i højsædet, og hvor det også var muligt at snakke om utopier.
Fremtidsværkstedet kan opdeles i tre faser: Kritikfasen, utopifasen og konkretiseringsfasen (Høgsbro et al. 1999:120-121). Den konkrete ide bag interviewguiden var at tematisere "den gode dag" ved at gennemløbe en utopifase og herefter en konkretiseringsfase. Ideen var først at spørge ind til interviewpersonens opfattelse af "den gode dag" og herefter, hvad der kunne gøre den gode dag endnu bedre (utopifase). Interviewpersonen opfordres her til at fremlægge drømme og visioner for fremtiden helt uden skelen til, hvad der er realistisk. Efterfølgende fokuseres der på utopiernes relation til den konkrete virkelighed, man befinder sig i (konkretiseringsfase). Konkret spørges der her til interviewpersonens opfattelse af, hvad der skal til for at realisere "den gode dag". Ideen er dels at fremdrage de personlige behov, der ligger i utopierne, og dels at diskutere, hvordan de (eller dele af dem) kan realiseres gennem handling.
Følgende eksempel illustrerer dels hvad der sker, når man spørger åbent til andres forestillinger om fremtiden, men også hvorledes tankegangen i interviewguiden måtte tilpasse sig enkeltsituationer.

Eksempel

En yngre hjerneskadet mand valgte at invitere sin kammerat med til interviewet. Han havde svære fysiske og kognitive skader samt talebesvær. Som gensvar til vores indledende præsentation og udmelding om, at vi som interviewere kun kendte ham ved navn og adresse, men herudover intet vidste om hans skade og hverdagsliv, vælger han i første omgang at fortælle, hjulpet af sin ven, om sit forløb siden skaden indtraf, om skilsmissen, arbejdet som han ikke længere magtede, problemer med at kommunikere og få hjælp fra systemet - et forløb som i det hele taget er præget af mange tab og vanskeligheder med at få hverdagen til at fungere. Først herefter spørger vi meget åbent: "Hvis alt kunne lade sig gøre, hvad kunne du så godt tænke dig?". Kammeraten bliver tydeligvis irriteret over spørgsmålet, og synes det er omsonst, for som han siger er det jo klart, at hans ven gerne vil være normalt fungerende igen. Vi spørger igen interviewpersonen, og det er igen kammeraten som svarer, denne gang at den skadede burde have en ergonomisk stol. Spørgsmålet rettes en tredje gang til den skadede, som denne gang (og efter en tænkepause) svarer, at han godt kunne drømme om at komme til Thailand. Herefter går snakken på en konkretisering af ønsket, og interviewpersonen synliggør sin oplevelse af barrierer som primært økonomi, rejseledsagere og tilgængelighed med et svært fysisk handicap.


Eksemplet illustrerer for det første, at venners og pårørendes forestillinger om behov ikke nødvendigvis stemmer overens med den senhjerneskadedes ønsker og behov. Der er en fare i at lade andres forestillinger om behov blokere for den senhjerneskadedes eget perspektiv, og med intentionen om at frembringe senhjerneskadedes egenoplevelser, ønsker og behov under interviewet har det været en erfaring i undersøgelsen, at dette fordrer fastholdelse fra interviewers side.
Som en anden erfaring viser eksemplet ovenfor (samt interviewene generelt), at selve sygdomshistorien for den senhjerneskadede i mange tilfælde er en væsentlig historie at fortælle, og kan være en nødvendig indgang, førend der er "plads" til at tale om fremtidige ønsker og behov. Endvidere viste det sig i interviewundersøgelsen, at nogle af interviewpersonerne havde behov for "at brokke sig" først over f.eks. oplevelsen af et mangelfuldt sagsbehandlingsforløb. Strukturen i interviewene har på den vis varieret, og interviewene har været åbne overfor, at interviewpersonerne selv kunne bidrage med relevante tematikker.
En tredje erfaring i undersøgelsen er, at når man åbner muligheden for at snakke om utopier, synliggøres ønsker og behov, som under andre omstændigheder måske ikke ville have vist sig. Man får noget at vide, som man ellers aldrig ville få at vide. Således overraskede en svært hjerneskadet kvinde eksempelvis ved sit ønske om faldskærmsudspring - et ønske som den tilstedeværende handicapmedhjælper heller aldrig havde hørt før. Den åbne tilgangsvinkel betyder, at interviewpersonen rent tankemæssigt kan befries fra kontekstbundne forestillinger om begrænsninger - og i eksemplerne altså kontekstbundne forestillinger om, at når man er hjerneskadet og handicappet, kan man ikke springe med faldskærm eller rejse til Thailand.
Opsamling
Interviewene forløb meget forskelligt. Overordnet er det muligt at udlede dels skade-relaterede (fysiologiske/neurologiske) faktorer, og dels andre faktorer såsom situationelle, psykologiske og motivations-relaterede faktorer, som kan siges at have haft indflydelse på, hvorledes det enkelte interview er forløbet:
Skade-relaterede faktorer refererer til omfanget og typen af funktionsnedsættelse, hvilket naturligvis har haft en indflydelse på, hvordan interviewet er forløbet. Her tænkes især på afasi, men også kommunikationsproblemer, der udspringer af andre kognitive vanskeligheder (hukommelse, struktur, situationsfornemmelse).
Med situationelle faktorer menes f.eks. tilstedeværendes (pårørendes eller andres) indflydelse på interviewet. Det betyder, at der i de tilfælde, hvor andre end den senhjerneskadede selv har givet udtryk for behov og ønsker, bør skelnes mellem pårørendes og den senhjerneskadedes udsagn. Herudover kan situationelle faktorer også referere til placering, forstyrrelser under interviewet, o.a.
Psykologiske faktorer, som kan indvirke på interviewet, omhandler f.eks. graden af refleksion - dvs. hvorvidt den senhjerneskadede har reflekteret over og erkendt hjerneskaden. Ved udvælgelsen af deltagergruppen blev der fastlagt et kriterium omkring forløbsafgrænsning, hvor det blev besluttet at inddrage handicappede, der har haft hjerneskaden i mindst to år. Denne overvejelse har siden vist sig meget væsentlig i kraft af, at der i interviewundersøgelsen viser sig markante forskelle mht. skadens "alder" overfor aktiv deltagelse i interviewet og åbenhed omkring at samtale om eksempelvis følelsesbetonede reaktioner på hjerneskaden. Tendensen har været at jo ældre en skade, desto mere åben har interviewpersonen været for at tale om følelsesbetonede emner som f.eks. personlige og sociale konsekvenser.
Endelig er det muligt at udlede forskelle i interviewene på baggrund af den enkelte senhjerneskadedes motivation for at deltage i projektet. Der viste sig i grove træk fire forskellige former for motivationer for at deltage i projektet: 1) individuelle ønsker om at få hjælp til at arrangere konkrete aktiviteter, 2) at "fortælle sin historie", bidrage med egne erfaringer og hjælpe andre i samme situation, 3) at fortælle om dårlige erfaringer med hjælpesystemet, 4) og endelig var der enkelte interviewpersoner som deltog på opfordring af andre (pårørende, lærere, sagsbehandlere), der følte et behov for aktivitet på vegne af den senhjerneskadede.
På baggrund af deltagergruppens sammensætning, interviewpersonernes motivationer for deltagelse samt samtaler med speciallærere og andre, formodes det, at der i undersøgelsen er en overrepræsentation af ressourcestærke brugere i forhold til det samlede antal af senhjerneskadede i Viborg Amt.
Bogens indhold
Skildringen af senhjerneskadedes egenoplevelser af hverdagslivet bygges op omkring fem forskellige typologier, som beskriver og eksemplificerer forskellige brugeroplevede perspektiver på hverdagen. Bogen indledes i kapitel 2 med en introduktion til hverdagsliv og hverdagslivsforskning. Fænomenet hverdagsliv indkredses, og kapitlet stiller spørgsmålet: Hvad betyder det egentligt, når man i regi af socialt arbejde taler om at kvalificere andre menneskers hverdagsliv? På baggrund af en konkret hverdagslivsmodel gives der et bud på, hvordan en sådan opgave kan anskues.
Kapitlerne 3-8 præsenterer interviewundersøgelsen og giver en beskrivelse af senhjerneskadedes hverdagsliv i relation til problemstillingen. I kapitlerne trækkes relevante temaer og problematikker frem på baggrund af datamaterialet. I konkrete henvisninger, som f.eks. til antallet af medlemmer af en hjerneskadeforening, antallet af interviewpersoner som har jævnlig kontakt med hjerneskadekoordinatorer, gengiver rapporten de optællinger, interviewene har muliggjort. Temaer, tendenser og problematikker begrundes i højere grad med reference til i hvilken grad datamaterialet understøtter disse, og det vil sige hvorvidt f.eks. to tredjedele af interviewene understøtter en given tendens (her skrives "størstedelen af interviewpersonerne", "hovedparten", "langt de fleste" eller lignende), halvdelen (her skrives "halvdelen"), eller en tredjedel eller herunder (her skrives "en tredjedel", "enkelte", "et fåtal", eller lignende). Da undersøgelsen er kvalitativ i sin udformning hænger dette valg også sammen med, at gengivelser i tal omvendt kan skabe illusionen om kvantitativ repræsentativitet.
Kapitel 3 præsenterer brugernes oplevelse af fase 4 som et ingenmandsland på to fronter: Dels oplevelser af systemets fravær, og dels ved oplevelser af social isolation i forhold til det omgivende samfund, og internt i privatsfæren. Herefter præsenterer kapitlet på baggrund af undersøgelsen fem forskellige typologier for forståelse af senhjerneskadedes egenoplevelser af muligheder og begrænsninger for genetablering af et aktivt og socialt liv: Skade-relaterede barrierer, psykologiske barrierer, relations-relaterede barrierer, systembarrierer samt materielle barrierer. De følgende kapitler redegør for disse fem forskellige perspektiver.
Kapitel 4 ser på brugernes oplevelse af skade-relaterede barrierer, og det vil sige fysiologiske/ neurologiske følgevirkninger, som har betydning for den skadedes oplevelse af muligheder og begrænsninger. Ud over fysiske følgevirkninger beskæftiger kapitlet sig især med brugernes oplevelser af, hvorledes mentale følgevirkninger efter en hjerneskade påvirker livssituationen. Kapitlet udgør i øvrigt en indføring i emnet og redegør for "hjerneskade som handicap" for den læser, der ikke på forhånd har kendskab til dette fagområde. Kapitlet afsluttes med en problematisering af "hjerneskade som handicap" og den sociale indsats.
Kapitel 5 beskæftiger sig med brugernes oplevelser af indre psykologiske barrierer. På baggrund af undersøgelsen viser sig især to kernepunkter: Erkendelse og identitet. Kapitlet ser på brugernes oplevelser af en kolossal livsomvæltning, erkendelsen af og forsoning med hjerneskaden som uoprettelig, og ikke mindst brugernes vurderinger af, hvilken form for hjælp, der er brug for i denne proces. Kapitlet sætter endvidere brugernes oplevelser af identitetstab i et teoretisk perspektiv, og samler op på de erfaringer, som hjerneskadede i undersøgelsen har gjort sig med hensyn til at genfinde en identitet og kvalificere hverdagslivet.
Kapitel 6 sætter fokus på hjerneskadedes oplevelser af relations-relaterede barrierer, og det vil sige dels ændringer i den sociale funktion, som kan være forårsaget af hjerneskaden, men også oplevelser af egen og andres ændrede adfærd, altså forhold ud over hjerneskaden i sig selv. Kapitlet ser på forstyrrelser af rolle- og magtfordelingen i relationerne til familie og venner, kontakten til ligestillede, og særlige problemstillinger som kendetegner mødet mellem hjerneskadede med et overvejende skjult handicap og omverdenen. Endelig problematiserer kapitlet også brugernes møde med en fordomsprofil, oplevelser af social devaluering, stemplingsprocesser samt tilskrivning af hjerneskadeidentitet i mødet mellem hjerneskadede og omverden.
Kapitel 7 retter blikket mod den sociale indsats og ser nærmere på brugernes oplevelser af barrierer i det sociale hjælpesystem. Her peger brugerne for det første på kontinuitet i indsatsen, oplysning om muligheder og rettigheder, samt iboende forudsætninger i hjælpesystemet, som skaber et misforhold mellem systemets krav til brugerne og hjerneskadedes forudsætninger for at imødegå disse krav. Kapitlet rejser endvidere spørgsmål omhandlende en usynlig nytteværdi i indsatsen over for hjerneskadede, udstødelsesmekanismer samt barrierer i mødet mellem et standardiseret hjælpesystem og brugernes komplekse problemer og virkelighed. I kapitlet beskrives også den sidste typologi: Materielle barrierer. Her redegøres for oplevelser i undersøgelsen af materielle/praktiske behov som betingelser for hverdagslivet.
Sluttelig i kapitel 7 samles op på barriererne, og senhjerneskadedes hverdagsliv karakteriseres på baggrund af de fem typologier som et flerdimensionalt og dynamisk socialt felt; flerdimensionalt fordi problemer og løsninger opstår i samspillet mellem hjerneskade, individ og kontekst, og dynamisk fordi hverdagslivet og de opgaver, professionelle står over for, er under konstant forandring.
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