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ABSTRACT

Strandberg, T. 2006. Adults with acquired traumatic brain injury
— the changeover process and consequences in every day life: a study of fifteen per-
sons’ experience of living with acquired traumatic bran injury.

The overall purpose of this study is to illuminate the changeover process experienced
by individuals who as adults acquired a traumatic brain injury (TBI), to increase the
knowledge and the understanding of this process, and describe the meaning of sup-
port in every day life.

Persons who acquired a TBI as adults were administered a semi-structured interview
covering six areas: consequences of TBI, family and social networks, working life and
occupation, life-changes, support from society and everyday life. The interviews were
qualitative and in-depth. A total of 15 informants participated, aged between 19-53
years when injured. Data were structured and underwent two phases of analysis. In
the first phase, data underwent latent content analysis, underpinned by a hermeneutic
approach, and in the subsequent phase, reanalysed within a framework derived from
the theory of social recognition.

Findings from the first phase of inductive analysis elicited key themes: (i) the
meaning of care, a question of formal and/or informal support; (ii) the meaning of
action, a question of activity versus inactivity; (iii) autonomy, a question of dependence
versus independence; (iv) social interaction, a question of encounter and/or treatment;
(v) the theme of changes, a question of process versus stagnation; and (vi) emotions,
an oscillation between hope versus hopelessness. After the construction of the six
themes each of them were, through a discursive analysis, connected with theories,
earlier studies in the field of brain injuries and important interview quotations from
the empirical material. During this phase, an interest developed to study the material
from a new theoretical point of view. The second phase of analysis therefore involved
the development of a framework derived from Honneth’s (1995) theory of social
recognition. The central construct of ‘recognition’” was analysed from three different
dimensions proposed by Honneth: the individual dimension, the legal dimension, the
value dimension. Using this framework, the data were reanalysed. The scientific term
for this process of re-contextualisation and re-description of data is abduction inference.

Reported consequences were negative as well as positive. Significant others (e.g.
next of kin) had an important function as a driving force for training and preparation
for life-situation after injury. A majority of the informants were satisfied with support
from society, such as hospital-care, rehabilitation and community support. Such sup-
port, initially, proceeded without problems but as time passed, the responsibility shifted
to the person with TBI to take the initiative in arranging longer-term services. Long-
term support which addresses physical, cognitive as well as psychosocial consequences
of the TBI is important for outcomes. The majority of the informants had difficulties
in returning to working life after the injury. The outcomes and recovery seemed to be
a prolonged process, probably never ending, but which gradually over time becomes
integrated as a part of life. The informants gave varying accounts of the extent to
which they experienced social recognition.

Key Words: Traumatic brain injury, changeover process, recovery process,
adjustment, everyday life, social recognition, content analysis, inductive inference,
abduction inference
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Fo6rord

Minga betydelsefulla personer har under de ar jag arbetat med avhand-
lingen funnits vid min sida och det ar ogorligt att nimna dem alla. Jag
skall dock gora ett forsok och vill inledningsvis borja med att tacka mina
tva handledare professor Berth Danermark och docent Sivert Antonson,
som bdda varit enastdende vad giller stod och vigledning. Det har varit
kreativa ar dd ni pd olika sitt har bidragit till min arbetsglddje bland
annat genom att ge mig stor frihet. — Nu, nir jag stdr vid malet vill jag
med storsta respekt for er som personer och for era stora kunskaper inom
omradet tacka for vetenskaplig handledning och stod! Sivert vill jag ocksa
tacka for utomordentligt gott kollegialt samarbete i undervisnings-
sammanhang.

Mina doktorandkollegor vid institutet for handikappvetenskap (IHV),
Link6ping och Orebro universitet, har dven inspirerat mig under semin-
arier och diskussioner. Ni dr nu sd ménga till antalet att jag inte kan
namna alla vid namn, men tack till er alla!

En betydelsefull kontakt knots under en resa till Australien da jag
handelsevis traffade doktor Grabhame Simpson, forskningsledare pa Brain
Injury Rehabilitation Unit, Liverpool Health Service. Han har varit bety-
delsefull for studien, som stod och nu avslutningsvis di han korrektur-
last den engelska sammanfattningen. — Thank you Grahame for your
support and for proof reading the English summary!

Ett stort tack till doktor Lo#ta Coniavitis Gellerstedt for synpunkter
pa mitt manus under halvtidsseminariet dd du omsorgsfullt lyfte fram
viktiga aspekter, sd betydelsefulla att studien delvis tog en annan rikt-
ning. Det fanns inga givna svar, bara frigor som jag tog med till den
retreat dir jag vistades under hosten 2005 for att arbeta med analys-
forfarandet. Genom ett stipendium fran Stiftelsen Berget fick jag mojlig-
het att bo pa en retreatgdrd i Rattvik dar jag fick arbetsro i en ostord
miljo, — Tack for fin gemenskap i tystnaden pa S:t Davidsgérden!

Jag vill 4ven tacka de informanter som delgivit mig sina erfarenheter
av att leva med traumatisk hjarnskada och jag hoppas jag kunnat gora
era upplevelser rittvisa genom analyser och tolkningar. Ett tack vill jag
ocksa rikta till teamchef och kurator Anders Estling samt arbetsterapeut
Anette Liljegren vid Oppenvardsteamet, Rehabiliteringsmedicinska kli-
niken, Universitetssjukhuset i Orebro, for att ni formedlade dessa kon-
takter samt for ert genuina intresse under studiens gang.

Under forskarutbildningen har det administrativa stodet varit utom-
ordentligt. Forst vill jag tacka Agneta Klintends som i borjan var



forskningsadministrator, direfter vill jag tacka Helén Johansson och
Birgitte Kolsung som alltjamt ar forskningsadministratorer. Vidare vill
jag tacka den nuvarande forestindaren for IHV, professor Jerker Ronn-
berg, som mojliggjort doktorandstudier inom handikappvetenskap.

Jag vill ocksa lyfta fram doktor Ann-Christine Gullacksen som under
slutseminariet, pa ett mycket sympatiskt siatt och med stor kunskap an-
forde en rad viktiga synpunkter som kom att genomarbetas med storsta
omsorg. — Tack Ann-Christine, for din noggrant genomférda granskning
och for det intresse du visade min studie!

En person som betytt mycket for avhandlingens sprakriktighet 4r min
van Birgitta Stalbammar som in i det sista bistdtt med sina ovirderliga
kunskaper i svenska. — Tack Birgitta, for att du med intresse, nyfikenhet
och skirpa korrekturldst mitt manus!

Avslutningsvis vill jag rikta ett stort TACK till min familj som pa olika
sdtt givit mig stod och glidje och genom sin kirlek uppmuntrat och sti-
mulerat mig under mina ar som doktorand.

| rorelse

Den mitta dagen, den dr aldrig storst.
Den bista dagen ar en dag av torst.

Nog finns det mél och mening i var fird —
men det dr vdgen, som dr modan vard.

Det bista malet ar en nattling rast,
dir elden tinds och brodet bryts i hast.

P4 stillen, dir man sover blott en ging,
blir somnen trygg och drommen full av sdng.

Bryt upp, bryt upp! Den nya dagen gryr.
Odindligt ar vart stora dventyr

Karin Boye

Orebro augusti 2006

Thomas Strandberg
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KAPITEL 1

Bakgrund

Inledning

Hur forklarar man en skadad hjarna? Hur far man manniskor att
forstd hur laskigt det dr och hur fir man manniskor att forstd
vidden av problemen? Hur forklarar man att ens hjarna ibland
blir blank, att det tar stopp i huvudet och sedan blir allt svart?
Hur kan ndgon som aldrig har upplevt det veta vad jag pratar om?
Eller hur forklarar man kinslan av att inte kunna lasa? Eller kins-
lan av att forlora sin historia, delar av sig sjilv, att inte minnas
manniskor, resor och upplevelser? Eller en sidan sak som att ga i
viggen efter ett samtal, hur beskriver jag kdnslan av att sitta pa
toalettgolvet och grata av utmattning, inte en gng utan flera gnger
varje dag? Kan ndgon tala om det for mig?

(Sandén, 2006, s. 197)

I ovanstdende citat vicks ett antal frigor som en ung kvinna med hjarn-
skada stiller sig sjdlv och sin omgivning. Erfarenheterna av hjarnskadan
speglar en frustration, ndgot nytt och ovisst har blivit en del av hennes
vardagsliv. Dessa mangfacetterade fragor skulle kunna sammanfattas i
en overgripande fragestillning. Vad innebar det att leva med forvarvad
hjarnskada i dagens samhille? Forestiende avhandling handlar i hog grad
om det, att forsoka beskriva och forstd sidana erfarenheter som perso-
ner med forvdarvade traumatiska hjarnskador upplever.

Mainga manniskor i viastvarlden skadar genom yttre vald huvudet och
ofta dirmed hjarnan. Sddana trauman kan i det akuta skedet utgora en
stor fara for fortsatt liv, och i ett senare skede kan det vara orsak till
livslinga funktionsnedsattningar (Bondanelli, Ambrosio, Zatelli, De
Marinis & degli Uberti, 2005; Harrison & Dijkers, 1992; Tagliaferri,
Compagnone, Korsic, Servadei & Kraus, 2006). I Sverige berdknas unge-
fiar 360—546/100 000 skadefall per ar (Andersson, Bjorklund, Emanuel-
son & Stalhammar, 2003; Stdlnacke, Styrke, Sojka & Bjornstig, 2005).
Av de hjarnskadade fir en overvigande del latta skador och en mindre
andel betydande skador (Tagliaferri et al., 2006). Hjarnskadans svarig-
hetsgrad och lokalisation pdverkar funktioner i varierande omfattning
och skadan kan generera konsekvenser av motorisk, perceptuell och fy-
sisk karaktir (Bondanelli et al., 2005; Krogstad, 2001), men ocksa av
psykosocial karaktir, som bland annat innefattar familjeliv och privatliv,
arbetsliv och sysselsittning, rekreation och fritidsaktiviteter (Teasdale &
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Christensen, 1994). Aven beteendemissiga och emotionella konsekven-
ser kan forekomma av typen depression, oro, irritation och trotthet (Kersel,
Marsh, Havill & Sleigh, 2001). For personer med traumatiska hjarnska-
dor ar det darfor betydelsefullt att samhallsinsatser — vard, rehabilitering
och omsorg — finns att tillgd for stod efter en sidan skada. Men det ar
ocksa i hog grad betydelsefullt att professionella aktorer kanner till de
processer och de upplevelser som hjarnskadade erfar, samt till vilket var-
dagsliv de hjarnskadade rehabiliteras.

Flera dr de som i litteratur, film och genom vetenskapliga studier vitt-
nat om traumatisk hjarnskada och dess foljder. Ofta utmalas, sirskilt
inom skonlitteratur och spelfilm, den skadade personen och dennes fa-
milj utifrdn den problematik som kan folja efter sidana skador. Inte allt-
for sillan kan man folja en person som efter trauma mot skallen forlorar
minnet, och dirmed inte har ndgon aning om sitt ursprung, sitt namn
eller sin dlder. Kring detta byggs sedermera en historia som formedlar
och skildrar hjiarnskadans langvariga konsekvenser. Daribland kan
Kaurismakis film (2002) Mannen utan minne, nimnas. En mer popular-
vetenskaplig bok i dmnet d4r Mannen som forvixlade sin hustru med en
hatt (Sacks, 1992). Andra medier inom samma genre formedlar ett mer
vardagsnira budskap, ibland som dagboksanteckningar, sisom i Livet
efter en traumatisk hjdrnskada (Svalander, 1996), eller som i Sandéns
(2006) bok ... och jag vill leva, dir erfarenheterna av hjarnskador efter
en hjarntumor beskrivs. I vissa fall finns liknande medier for att vacka
samhaillsdebatt sisom Elers-Jarlemans film (1983), Smdrtgrinsen. Aven
inom den anglosaxiska litteraturen finns dylika exempel, se till exempel
Where Is the Mango Princess? A Journey Back from Brain Injury
(Crimmins, 2000). Avsikten med denna typ av prosa ir, enligt min upp-
fattning, att skildra den skadades och dess narstidendes nya livssituation,
de langvariga funktionsnedsittningarna och den verklighet som perso-
ner med traumatisk hjarnskada moter till exempel vid rehabilitering och
atergdng till samhallslivet. Den vetenskapliga forskningen och den fakta-
dominerande litteraturen har inte i sa stor utstrackning fokuserat pa denna
overgéng fran sjukvdrd till samhallsliv. Forskning finns, i mindre omfatt-
ning, aven inom det samhallsvetenskapliga omrddet och denna studie
bidrar, vid sidan av dessa, till en 6kad kunskap om de traumatiskt
hjarnskadades omstillningsprocess i vardagslivet. Inom det vetenskap-
liga falt som avhandlar hjarnskador och traumatisk hjirnskada finns stu-
dier genomforda framfor allt inom tre huvudomraden: medicinen med
angrinsande rehabiliteringsmedicin, psykologin dir kognitions- och
minnesforskning ingdr samt socialvetenskapliga studier dar familjeliv,
arbetsliv och nitverk dr huvudomraden.
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Foreliggande studie har som overgripande syfte att 6ka kunskapen
om, samt att belysa den omstillningsprocess och de konsekvenser som
vuxna personer med traumatisk hjiarnskada erfar och upplever i vardags-
livet och i stodet efter en forvirvad traumatisk hjarnskada.

Historik

Arkeologer har i Europa funnit skallar med spdr av trepanationer,
huvudskalsborrningar. Man tror att dessa utforts for att latta pa ett Gver-
tryck i hjarnan, till exempel vid migran. De dldsta av dessa fynd hirror
fran 3 ooo ar f.Kr. Redan i den tidiga forhistorien finner vi att datidens
hjarnforskare, bland annat genomforde de forsta kinda anatomiska stu-
dierna av nervsystemet vid den medicinska hogskolan i Alexandria ar
300-200 f.Kr. Under antiken foresprikade likekonstens fader,
Hippocrates, och senare dven medicinaren Galenos (cirka 130-200 e.Kr.)
hjarnan som kroppens dominanta och styrande organ. Det genomfordes
darfor vetenskapliga studier som kunde styrka dessa antaganden. Som
motvikt stod naturforskaren och filosofen Aristoteles teori om hjirtat
som kroppens dominerande och styrande organ. Det egentliga genom-
brottet kom dock forst pa 1500-talet genom medicinaren Vesalius stora
arbete Tabulae anatomica, dar de forsta beskrivningarna av hjarnans
anatomi gjordes. Fore 1600-talet var uppmarksamheten av hjarnstudierna
inriktad pa djupet av hjarnan och ventriklarna. Inte forrdn under 1800-
talet riktades intresset mot hjarnbarken, cortex, den del av hjarnan som
vi idag vet har stor och komplex betydelse for funktioner och strukturer.
Dirmed utvecklades framforallt av likaren och forskaren Gall, med bor-
jan under 1790-talet, den vetenskap som kom att kallas frenologi. Det
vill siga den teori som forklarar hjarnans funktioner kopplat till speci-
fika lokalisationer i hjarnbarken (Clarke & Dewhurst, 1996; Clarke &
O’Malley, 1996; Sjodén, 1998a).

Den forsta medicinska beskrivningen av en person som drabbats av
forvarvad traumatisk hjarnskada ar frdn ar 1848, da jarnvigsarbetaren
Phineas Gage genom en olyckshindelse skadade huvudet och hjarnan.
Under ett sprangningsarbete gick ndgot fel, en explosion skot upp en
laddstake med sddan kraft att den borrade sig in genom hans vinstra
kind, upp genom den framre delen av hjassan och ut genom huvudet.
Gage var initialt opdverkad men sjonk senare ner i koma pa grund av en
infektion. Efter ungefar tvd manader kunde han friskforklaras. Fore
olyckan betraktades Gage som en omtyckt och ansvarskinnande person,
men efter olyckan som barnslig och omdomeslos. Han kunde aldrig dtergd
till sitt tidigare arbete utan kom istillet att leva ett kringflackande liv,
bland annat som cirkusattraktion. P4 grund av férsamrad hilsa och be-
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svarande krampanfall tillbringade han sin sista tid fore sin dod i famil-
jens vard. Detta fall kom att fora den vetenskapliga utvecklingen inom
hjarnskadeomradet ytterligare ett steg framat. Det anmarkningsvirda var,
forutom att Gage hade overlevt olyckan, den personlighetsforandring som
han genomgick. Tanken att det i hjarnan finns mer abstrakta omrdden,
som styr socialt beteende, sdsom interaktion och planering, foddes i sam-
band med det (Skoglund, 2001). Redan i mitten av 19oo-talet skrev
Goldstein (1942) att forandringar i personligheten, vid férvarvad hjarn-
skada, kan vara allvarligare hinder for effektiv rehabilitering och funk-
tionell forbattring, 4n vad kognitiva och intellektuella forandringar ut-
gor. Det har lange varit kant att integrering i samhallslivet och samhills-
deltagandet efter en forvarvad traumatisk hjarnskada kan vara svar och
problematisk (Bondanelli et al., 2005; Thomsen, 1980; 1992).

Samtida med Gage bedrevs vetenskapliga studier om hjarnan och dess
funktioner. Kirurgen och professorn Paul Broca studerade sambandet
mellan sprakstorningar och skador pa hjarnan. Efter det att Broca stude-
rat hjarnan vid obduktion, blev han alltmer siker pa att skadad vavnad i
vanster framlob paverkar talformagan. Neurologen Carl Wernicke kunde
senare forfina denna kunskap och pavisade att skador pa bakre delen av
tinningloben i vinster hemisfar kan leda till svarigheter att forstd spra-
ket. Darmed lades grunden for ett fortsatt lokalitetstinkande som kring
forra sekelskiftet kom att befasta en hierarkisk syn pa hjarnan som sys-
tem. Under hela 1900-talet har en omfattande forskning inom saval medi-
cinen som neuropsykologin lett till tkade kunskaper om hjarnans funk-
tioner (Sjodén, 1998a). Parallellt med detta skedde flera medicintekniska
upptickter som kom att ha betydelse for hjarnforskningens utveckling.
Forst kom mikroskopet som under 1830-talet fick betydelse for studier
av cortex (Clarke & O’Malley, 1996). Vidare innebar rontgenmetoden,
1895, mojligheter att studera manniskokroppen fran insidan. Elektroen-
cefalogram (EEG) ar ytterligare en metod, som under 1920-talet lansera-
des, diar man genom elektroder placerade pd skallen kunde avliasa och
registrera hjirnans elektriska aktiviteter. Ar 1972 kom datortomografin
som genom ett roterande rontgenaggregat skickar stralar genom hjarnan
for att pa si satt ta snittbilder. En annan metod, magnetresonans (MR-
scanner), ger skarpa tredimensionella bilder av hjarnans anatomi. Ge-
nom dessa bilder kan tumorer och skador pa nervvivnaden upptickas.
Ytterligare metoder for att studera hjarnans aktivitet dr blodflodes-
matningar och mitningar av dmnesomsittningen. Positronemissions-
tomografi (PET) dr en scanningmetod som bland annat ger mojlighet att
se forandringar, iaktta celler och bade snabbare och sikrare stalla diag-
nos (Eysenck & Keane, 2000; Sjodén, 1998a).
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Den vetenskapsgren som senare kom att kallas neuropsykologi vixte
dels fram ur neurologin, dels ur psykologin. Inom neuropsykologin s6-
ker man forsta beteendestorningar genom psykologisk forklaring pa neu-
rologisk grund. Neuropsykologin har utvecklats genom att man studerat
beteendet hos individer som fatt olika hjarnskador. Man har framst in-
tresserat sig for ssmmansatta funktioner och intellektuella processer som
med ett sammanfattande begrepp kallas kognition. De kognitiva funk-
tionerna har bland annat stor betydelse for informationsbearbetning, och
det ir inte ovanligt att hjdrnskador kan leda till kognitiva nedsédttningar
(Frank, 2001; Sjodén, 1998a). Kognition beskrivs som en dynamisk in-
teraktion mellan individen, uppgiften och miljon. Kognition ar en
(informations)process som forandras med manniskans interaktion med
omvirlden. Den 4r inte statisk utan styrs bland annat av processtrategier,
metakognition, inlirningskaraktiristika, uppgift och miljo (Toglia, 2005).
En framstdende 1900-tals forskare inom neuropsykologin var den ryske
neurologen Aleksander Luria, som utvecklade en indelning av hjarnans
funktioner i block och zoner. De primitiva funktionerna, vakenhet, and-
ning, hunger, torst, etcetera hor till block I. Tolkning och lagring av sin-
nesintryck hor till block IT och de hogre funktionerna, till exempel plane-
ring, problemlésning och social kompetens hor till block III. Luria beto-
nar aven att hjirnans olika delar samarbetar i funktionella system, vilket
bland annat innebar att delarna samarbetar for att utfora en handling
(Clarke & Dewhurst, 1996; Luria, 1973; Scheibenpflug & Schon, 2001).
Hjarnforskningen har pa s satt, i kombination med andra vetenskapliga
discipliner, utvecklats.

I dagsldget ses hjarnan som ett plastiskt, flexibelt och formbart sys-
tem med stor formdga att kompensera forluster och skador. Nutida fors-
kare (Eriksson, 2003; Lundeberg, 2000; Maurex & Ohman, 2000) beto-
nar parallella funktioner i hjarnan som interagerar pa olika nivder. Sam-
spelet mellan hjarna och miljo anses vara komplext och en stindig ut-
veckling pdgar dven om hjarnans plasticitet avtar med stigande alder.
Senare tids forskning har bland annat visat att neuroner kan nybildas i
den vuxna hjarnan, dessa kunskaper ger stort hopp om att finna verk-
samma behandlingsmetoder for vissa neurodegenerativa sjukdomar. Hu-
ruvida dessa nybildade celler ar funktionella ar dock oklart (Eriksson,
2003; Maurex & Ohman, 2000). Exakt vad som gor att manniskor for-
bittras efter en traumatisk hjarnskada ar inte till fullo vetenskapligt klar-
lagt. I dagsliaget kombineras ett flertal behandlingsinsatser dir bland an-
nat tidiga akutvardsinsatser ir betydelsefulla for att minska risken for
ytterligare skador, s kallade sekundira skador (Krogstad, 2001). Vidare
vet man att rehabilitering, dven tidigt igangsatt rehabilitering, kan res-
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taurera funktioner och dirmed forbattra den hjarnskadades formaga och
kapacitet inom olika omrdden (Ho & Bennett, 1997; Lippert-Griiner,
Wedekind & Klug, 2002; Sjodén, 1998b). Forbattringar kan dven ske
utan direkt rehabilitering, fortlopande nagra ar efter skadan. Sddana for-
battringar kallas for spontanforbattringar. Hur linge sidana organiska
spontanforbattringar pdgdr vet man inte, men de ar av stor betydelse for
individens rehabilitering och dterhimtning, och kan mojligen fortgd livet
ut (Krogstad, 2001).

Hjarnskadebegreppet

I detta avsnitt kommer hjiarnskadebegreppet generellt att forklaras. Dar-
efter gors en avgransad beskrivning av forvarvad hjarnskada med fokus
pa definitionen av traumatisk hjarnskada, vidare foljer statistiska och
epidemiologiska data. Avsnittet avslutas med en redogorelse av vanligt
forekommande konsekvense av hjarnskador.

Enligt Socialstyrelsens rapport (1993b) saknas en allméint vedertagen
och distinkt definition av begreppet hjarnskada. Begreppet anvinds for
att beteckna skador mot huvudet och darmed hjarnan. Hjarnskador kan
uppkomma pa flera olika sitt, till exempel genom sjukdomar, forgiftningar,
olyckor eller trauman. Dessa skador kan vara forvarvade eller medfodda.
De forviarvade skadorna ir sidana skador som upptrider efter en nor-
mal utveckling (Krogstad, 2001), det vill sdga efter utvecklingsperioden.
Med utvecklingsperioden avses i allmdnhet aren fore 16 ars alder (Bakk
& Grunewald, 1993). Hjdrnskador som uppstar under havandeskapet
eller i anslutning till forlossningen benamns vanligtvis medfodda hjarn-
skador (Krogstad, 2001). En hjarnskada innebar att hjarnans celler for-
stors och eftersom dessa ej nybildas® kan en hjirnskada ge ldngvariga
och livsldnga konsekvenser. Skadorna kan vara fokala vilket innebir att
de dr avgriansade till ett omrade i hjarnan, eller diffusa vilket betyder att
de ar spridda i hjarnans olika omrédden, ofta som manga sméa skador
(Finset & Krogstad, 2002; Krogstad, 2001; Scheibenpflug & Schon, 2001).
En hjarnskada ger ocksd upphov till primara och i vissa fall sekundira
skador. Den primira skadan uppstar vid sjilva skadecgonblicket. Sekun-
dira skador kan uppkomma som f6ljd av primira skador till exempel
som syrebrist i hjirnan. Neurointensivvdrden ir, forutom det akuta om-
handertagandet, inriktad pa att upptacka och forhindra sekundara ska-
dor (Krogstad, 2001).

* Senare tids forskning har dock visat att celler kan nybildas dven i den vuxna hjirnan, det
ir fortfarande osiakert huruvida dessa dr funktionella (Maurex & Ohman, 2000).
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Forvirvad hjarnskada kan enligt Krogstad (2001) delas in i olika hu-
vudgrupper:

e Stroke eller slaganfall betecknar bade blodningar i hjarnan och
hjarninfarkt, det vill siga blodpropp i hjarnan.

e Skador till foljd av olyckstillbud till exempel drunkningsolyckor
och sjukdomar kan innebara att hjarnan far for lite syre, hypoxi,
eller inte ndgot syre alls, anoxi. Hjarnskador pa grund av
sjukdomar kan bero pé infektioner av skilda slag, tumor, demens,
eller andra neurologiska sjukdomar.

e Traumatisk hjarnskada, dven kallad traumatisk skallskada,
innebar att skadan ar fororsakad av yttre vald, till exempel vid
ett slag, ett trauma mot huvudet.

Traumatisk hjarnskada

Naégon universell definition av traumatisk hjirnskada finns inte. Termen
anvinds som en standardbendmning for det som i ett brett spektrum kan
uppfattas som omfattande forindringar vid intrakraniella storningar.
Prefixet traumatisk, innebar en distinktion fran andra forvarvade hjarn-
skador eftersom det innefattar skador orsakade av yttre trauman (Camp-
bell, 2000). Sddana skador kan vara. (I) Krosskador vid kraftig och plotslig
fysisk paverkan da hjarnan kastas fram och tillbaka mot skallbenet. (II)
Slitskador i hjarnans nervfibrer, axonen, vilka tillsammans med férand-
ringar i biokemiska substanser paverkar 6verforing av nervimpulser.

Den traumatiska hjarnskadan kan vara 6ppen, vilket innebar skador
pa kraniet eller brott pa skallbenet, eller sluten vilket inte medfor ndgot
brott pa skallbenet (Krogstad, 2001). Enligt Uomoto (2005) kan trauma-
tisk hjarnskada ses som ett biopsykosocialt fenomen som omfattar biolo-
giska, psykologiska, mellanménskliga, kulturella och samhilleliga per-
spektiv. Eftersom den sociokulturella kontext dir den traumatiskt
hjarnskadade befinner sig, sannolikt pdverkar prevalensen, rehabiliterings-
processen och den langsiktiga dterhamtningen kan traumatisk hjarnskada
studeras och forstas ur ett mangkulturellt perspektiv.

Den definition av traumatisk hjiarnskada som nedan citeras anvands
dven i andra studier (Campbell, 2000, Gerstenbrand & Stepan, 2001),
och ir formulerad av The National Head Injury Foundation och inklu-
derar en beskrivning av de effekter och funktioner som kan kopplas till
foljderna av traumatisk hjarnskada.

Traumatic head injury is an insult to the brain, not of a degenerative
or congenital nature but caused by an external physical force, that
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may produce a diminished or altered state of consciousness, which
results in impairment of cognitive abilities or physical functioning.
It can also result in the disturbance of behavioral or emotional
functioning. These impairments may be either temporary or per-
manent and cause partial or total functional disability or
psychosocial maladjustment.

(Harrison & Dijkers, 1992, s. 206).

Kontentan av ovanstdende definition innebar att traumatisk hjarnskada
inte dr av degenerativ eller medfodd natur, utan orsakas av utifrin kom-
men fysisk kraft. Skadan innebar en paverkan pa hjarnan som kan med-
fora fysiska, intellektuella, emotionella och sociala forandringar. Den
traumatiska hjarnskadan delas vanligtvis in i tre svarighetsgrader: latt
(mild), mattlig/medelsvar (moderate) eller svar, (severe) (Campbell, 2000,
Gerstenbrand & Stepan, 20071). For att initialt klassificera hjarnskadans
svarighetsgrad anvinds olika bedomningsinstrument. Internationellt an-
viands Glasgow Coma Scale (GCS) for att bedoma vakenhetsgrad, och
posttraumatisk amnesi (Post Traumatic Amnesia (PTA), for att mata hur
lang minnesforlusten efter traumat ar (Campbell, 2000). I Sverige an-
vinds dven en reaktionsgradsskala (Reaction Level Scale (RLS-85), utar-
betad av Starmark & Stdlhammar (1990). Det dr dock osakert att med
ledning av dylika instrument uttala sig om vilka uttryck konsekvenserna
kommer att ta sig i vardagslivet. Hinsyn maéste tas till skadelokalisation
och individuella forutsattningar som till exempel dlder vid skadan, status
fore traumat, kognitiva brister, etcetera (van Balen, Mulder & Keyser,

1996).

Statistik och epidemiologi

I en nyligen publicerad epidemiologisk langtidsuppfoljning av skallskadade
vid Norrlands Universitetssjukhus, med data frin 2001 och 2004 (Stil-
nacke et al., 2005), framkommer att forekomsten av (traumatisk) hjarn-
skada dr 360/100 000 skadefall arligen. Detta dr nagot liagre an de siff-
ror, 546/100 ooo invdnare, som redovisats i en retrospektiv populations-
baserad studie i Boras, med data frin 1992-1993 (Andersson et al., 2003).
Peloso, von Holst och Borg (2004) har genomfért en epidemiologisk stu-
die 6ver personer med milda traumatiska hjarnskador, dir data ar in-
samlade retrospektivt Over en period av 14 &r, frdn Socialstyrelsens
skaderegister. Resultatet pavisar en forekomst av skallskador motsva-
rande 209 per 100 000 min, samt 148 per 100 ooo kvinnor i alla aldrar.
Sammanfattningsvis drabbas ungefir 360-546/100 000 personer i en
svensk normalbefolkning rligen av skallskada (traumatisk hjarnskada)
(Andersson et al., 2003; Stdlnacke et al., 2005), vilket 4r ndgot hogre an
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Europa o6verlag dar genomsnittet dr 235/ 100 ooo invanare (Tagliaferri
et al., 2006). Det dverensstimmer relativt vil med data fradn Australien
226/100 000 och USA med en incidens motsvarande 2 50/100 000 per ar
(Bondanelli et al., 20035).

Studien fran Norrlands Universitetssjukhus (Stdlnacke et al., 2005)
anses betydelsefull eftersom den utgor en langtidsuppfoljning som base-
ras pa ett totalmaterial. I studien redovisas bland annat att trafikskador
var den vanligaste orsaken till hjarnskador i aldersgruppen under 40 ar,
vilket 6verensstimmer med tidigare resultat (Campbell, 2000; Engberg
& Teasdale, 2001; Finset & Krogstad, 2002). Fallskador var den vanli-
gaste orsaken till skallskador hos ildre, vilket dven 6verensstimmer med
Pelosos et al. studie (2004). Ungefir en fjardedel av de skadade var alko-
holpaverkade vid skadetillfallet, vilket ocksd dverensstimmer med en stu-
die av Nygren de Boussard et al. (2004). Att manga unga i dldrarna 15-
30 ar drabbas av skallskador forklaras med att de oftare utsitts for risker
genom ett mer aktivt liv, till exempel i idrottsaktiviteter och hogre riskta-
gande i trafiken. Det ar ocksd vanligare att min skadar sig dan kvinnor
(Campbell, 2000; Finset & Krogstad, 2002). Preventiva insatser dr och
har varit betydelsefulla for att minska forekomsten av skallskador
(Engberg & Teasdale, 20071).

Enligt Krogstad (2001) finns en schematisk indelning av den skada-
des tillfrisknandeforlopp i tre faser. Den akuta fasen stricker sig fran
olyckstillfallet tills dess utskrivning fran sjukhus eller neurointensivvard
sker. Den skadade dr oftast medvetslos eller har ett fluktuerande medve-
tande. Vid littare skador kan perioden av medvetsloshet inskrankas till
ndgra minuter, medan det i allvarligare fall kan ta mdnader att vakna
upp. Uppvaknandet sker gradvis med oklara minnesbilder. Nar den ska-
dades tillstdnd ar medicinskt stabilt intridder den subakuta fasen. Den
utgor vanligtvis starten for rehabiliteringen, vilken bland annat innebar
att dtervinna funktioner som gatt forlorade. Under den subakuta fasen
kan spontanforbattringar ske, forbattringar som intraffar oberoende av
traning. Efter en tid fir minga okad insikt i den egna situationen. Det
finns ingen tydlig tidsangivelse for ndr nista fas, det sena skedet,
intrader. I vissa fall sigs att den borjar ett eller ett par ar efter skadan.
Denna fas ser olika ut beroende pd skadans svarighetsgrad, tidigare
rehabiliteringsinsatser och insikt. Svarigheterna kan vara livslanga och i
det sena skedet fir den skadade alltmer integrera erfarenheterna av att
leva med funktionsnedsattningar i vardagslivet.
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Konsekvenser av traumatisk hjarnskada

van Balen et al. (1996) argumenterar i en artikel for, att det vid sidan av
de medicinska definitionerna behovs en mer handikapporienterad beskriv-
ning av traumatisk hjirnskada. Funktionsnedsittningarna maste ocksa
forstds langsiktigt, kopplat till individernas vardagsliv och rehabiliterings-
behov. I studien rankas olika funktionshinder till foljd av traumatisk hjarn-
skada, rapporterade av de skadade sjalva och deras familjemedlemmar,
enligt foljande: Situationsbetingade nedsattningar som till exempel upp-
stdr i miljon pd grund av stress, storande ljud eller ljus. Kognitiva
nedsattningar som kan ta sig uttryck i langsamhet, perceptuella brister,
orienteringssvarigheter, koncentrations-, sprak-, och minnesstorningar.
Beteende- och kanslomassiga nedsattningar som kan uppsta i en interak-
tion mellan primara skador, till exempel organiska skador, och sekun-
dara foljder, till exempel rollforandring, relationer och acceptans. Sidana
nedsattningar utgors bland annat av irritation, depression eller aggres-
sion. Nedsittningar betriffande sociala beteenden kan ta sig uttryck i till
exempel forminskad social skicklighet, antisociala beteenden och farre
sociala aktiviteter. Nedsittningar i rorelseformdgan utgjordes av balans-
rubbningar, forsimrat tempo eller svarigheter i att klattra. Avslutnings-
vis rapporterades nedsattningar i personlig omsorg, vilket innefattar en
variation av nedsittningar, frin grundliggande aktiviteter, till exempel
formdgan att skota personlig hygien, till enklare nedsittningar sisom
upplevelsen av att aktiviteter var allt mer tidskravande att utféra. Dessa
rapporterade konsekvenser av traumatisk hjirnskada Overensstimmer
relativt val med 6vrigt data (se till exempel Bondanelli et al, 2005; Dean,
Colantonio, Ratcliff, & Chase, 2000).

Enligt studien frdn Norrlands Universitetssjukhus (Stilnacke et al.,
2005) framkommer bland annat att férekomsten av depression ar dub-
belt sd vanlig i gruppen dn hos individer utan skallskador, att de uppvisar
en hogre niva av posttraumatisk stress, samt att de har framtradande
aktivitetsnedsattningar, frimst relaterade till arbete, flera ar efter olycks-
tillfallet. Generellt redovisades en lagre livstillfredsstillelse vilket ocksa
overensstimmer med den tidigare nimnda Borésstudien (Andersson et
al., 2003). De skallskadade i Stalnackes et al., studie (2005) har rappor-
terat betydande langtidskonsekvenser med besviarande symtom sdsom
funktionsnedsaittningar, nedsattningar i aktivitet och arbetsformaga samt
nedsatt livstillfredsstallelse och delaktighet, vilket i sin tur leder till att
traumatiska hjarnskador utgor ett stort folkhalsoproblem.

I den rehabiliteringsmedicinska litteraturen finns liknande funktions-
nedsittningar beskrivna till f6ljd av forvirvad hjarnskada. Konsekven-
serna skiljer sig inte i ndgon storre utstrickning mellan férvarvad hjarn-
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skada eller traumatisk hjirnskada, sirskilt inte i det sena skedet. Det
som skiljer dem 4t ar det sitt pa vilket skadan forvarvats. Vid traumatisk
hjarnskada, da skadan beror pa ett yttre trauma, vicks formodligen an-
dra kanslor till liv an om skadan uppstdr pa grund av en sjukdom. Av
betydelse for nedsattningarna och dterhamtningen ar dock skadans sva-
righetsgrad och skadelokalisation. Inom hjarnskaderehabilitering grup-
peras problemen efter hjarnskada och funktionsnedsittningarna och kan
grovt delas in i: medicinska problem, rorelsehinder, sinnes- och
perceptionsproblem, kommunikationsnedsdttningar, kognitiva
nedsattningar och beteendestorningar (Ehrenfors, Grek, Ljung, & Sand-
strom, 2004). Denna indelning 6verensstimmer val med hur andra grup-
perar besvir till foljd av hjarnskada (se till exempel Scheibenpflug &
Schon, 2001). Krogstad (2001) gor en ndgot mer oversiktlig indelning
men med i stort sett samma innehdll: Pdverkan av uppfattningsformaga
och motorik, kognitiva forindringar, forandringar i beteende och per-
sonlighet och forandringar i mellanmanskliga relationer och sociala sam-
manhang. Ovanstdende grupperingar dr en Oversiktlig indelning dar varje
omréde bestar av ytterligare funktioner och undergrupper. Nedan foljer
en kort beskrivning av dessa.

De medicinska besviren kan gilla andning, bldsa, epilepsi och smirta,
och de rorelsemotoriska kan vara forenade med muskeltonus, spasticitet,
muskler, koordination och cirkulation (Ehrenfors et al., 2004;
Scheibenpflug & Schon, 2001). Sinnes- och perceptionsstorningar kan
innebara att det dr svart att ta in information och bearbeta den. Syn-,
horsel-, kidnsel-, lukt- och smaksinnet kan vara paverkade och det kan
darfor vara svirt med varseblivning (Ehrenfors et al., 2004; Krogstad,
2001). Balanssinnet dr ofta pdverkat och mycket energi gar at for att
kompensera det. Kommunikationssvarigheter ar ett samlingsbegrepp som
inbegriper flera olika sprikliga begransningar och det ar ett mycket
komplext system. Samlingsbegreppet for sidana sprakstorningar ar afasi,
men det finns ocksé olika undergrupper (Scheibenpflug & Schon, 20071).
Ibland kan kommunikationen pdverkas av de kognitiva funktions-
nedsittningarna. Ehrenfors et al. (2004) menar att det alltid finns en
kommunikationsnedsittning efter en hjarnskada, om an liten. De kognitiva
besvaren ar mycket vanliga efter en hjarnskada och beskrivs av Krogstad
(2001) pé foljande sitt: att motta och bearbeta information, det vill saga
perception; att lara in och minnas; att organisera och reorganisera infor-
mation; att anvdnda sprdk och kommunicera samt att vara uppmark-
sam. Utover dessa nimns nedsatt vakenhet, uppmarksamhet och oriente-
ring, nedsatt omdome samt ldngsam bearbetning. Beteendestorningar kan
till exempel vara kopplade till personlighetsforandringar, men i lindri-



gare former kan de utgoras av brister i hamning och impulskontroll, ned-
satt initiativformdga och flexibilitet och/eller begriansad sjalvinsikt
(Ehrenfors et al., 2004; Krogstad, 2001). Férandringar i mellanmanskliga
kontakter och sociala sammanhang ar av stor betydelse for exempelvis
relationer, sysselsattning, arbete och aktiviteter. Ofta uppstar sddana kon-
sekvenser i den sociala interaktionen, i motet med andra, i samhaillet eller
i familjen (Krogstad, 20071).

Samhillsstod

Rehabilitering

Rehabiliteringsbegreppet ar mangfacetterat och inte helt enkelt att defi-
niera da rehabilitering kan ses ur olika synvinklar. Etymologiskt harstam-
mar ordet rehabilitering fran latinets re, dter och habiles, duglig. Rehabi-
litering enligt denna ursprungliga definition forutsitter att en manniska
pd ndgot sitt gatt miste om, tappat eller till viss del forlorat sin duglig-
het eller formdga for att darefter, utifran att atgirder och aktiviteter
sdtts igdng, aterfa sin duglighet och formdaga. En enhetlig definition av
rehabilitering har varit svér att 4stadkomma. A ena sidan uppfattas be-
greppet som komplext, 4 andra sidan speglar de olika definitionerna
den utvidgning av rehabiliteringspraktiken som har pagatt och alltjamt
pagar (Krez, Werner & Wesser, 1995). Pa senare ar har man i Sverige
anvint nedanstiende definition:

Rehabilitering och habilitering inom hilso- och sjukvérden star
med andra ord for tidiga samordnade och allsidiga insatser fran
olika kompetensomraden och verksamheter som innebar att medi-
cinska, psykologiska, pedagogiska, sociala och tekniska insatser
kombineras utifrdn den enskildes behov, forutsittningar och in-
tressen (Socialstyrelsen, 1993a, s. 21).

Rehabilitering kan ses i en snav definition och utgors da av en medicinsk
modell, som avgrinsar rehabilitering till reparation och upptrining efter
fysisk skada (Normann, Sandvin & Thommesen, 2003). Vidare kan re-
habilitering sarskilt betona psykosociala faktorer med utgdngspunkt fran
en sociokulturell modell, dar till exempel kontext, mal- och motivations-
aspekter lyfts fram (Siegert & Taylor, 2004). I Sverige borjade den mo-
derna rehabiliteringsmedicinen ta form efter andra varldskriget. Allmanna
rehabiliteringskliniker startade vid ndgra centrallasarett i slutet av 19 50-
talet och den medicinska specialistutbildningen, rehabiliteringsmedicin,
inrdttades som akademiskt amne. I dagsliget gors rehabiliteringsinsatser
inom manga medicinska specialiteter, sarskilt for patienter med langva-
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riga sjukdomar. Inom rehabiliterings- och habiliteringsomridet finns en
aldersmaissig indelning diar man skiljer pa insatser for barn och ungdo-
mar, for vuxna i arbetsfor alder och f6r gamla inom den sé kallade geriatri-
ska rehabiliteringen. Inom rehabiliteringsmedicinen sker arbetet i team.
Malet med rehabiliteringsinsatserna utformas individuellt, utifran en hel-
hetsuppfattning av patientens mojligheter till forbattring. Viktigt ar att
motivera och aktivera patienten till deltagande i den egna rehabiliteringen
(Ho0k, 20071).

Habiliteringsinsatser riktas framst till personer med medfédda ska-
dor och innebar en mangsidig behandling dar medicinska, psykologiska,
sociala och pedagogiska synpunkter sammanvivs for att ge hjalp at per-
soner med olika funktionsnedsattningar och deras familjer. Denna stod-
form organiseras i team, vanligtvis inom Barn- och ungdomshabilitering
eller Vuxenhabilitering (Socialstyrelsen, 1993a). P4 senare tid har en vid-
gad syn pa rehabilitering introducerats av bland annat Normann et al.
(2003). Detta, mer utvidgade rehabiliteringsbegrepp, foreslds vara ett
overordnat begrepp for savil habilitering som rehabilitering och innefat-
tar bland annat komponenter som delaktighet, empowerment, mal och
motivation, tidsprocess och coping.

Rehabiliteringsfragorna blev frdn 1940-talet och framat foremal for
ett allt storre samhillsintresse. Det tog sig framst uttryck inom tre sam-
hallssektorer, arbetsmarknads-, socialforsakrings- och sjukvardspolitiska
sektorn (Lindqvist & Hetzler, 2004). Den yrkesinriktade rehabiliteringen
har utvecklats fran den tidiga arbetsvirden (H60k, 2001), och pa senare
ar har dven forsiakringskassa, arbetsgivare och arbetsformedling fatt uto-
kat ansvar for rehabiliteringen, dar den sd kallade arbetslinjen varit vig-
ledande. Socialforsikringssystemet som utvecklats fran 1950-talet och
framdt har lagt grunden for en generell valfardspolitik och den sociala
servicestat som vixt fram frdn 196o-talet, har overlappat de vard- och
omsorgsformer som tidigare varit institutionaliserade (Lindqvist &
Hetzler, 2004). Olika myndigheter och huvudmin ansvarar for skilda
omréden av rehabiliteringen. Inom landstingen bedrivs vanligtvis den
medicinska rehabiliteringen med lagstod fran Hilso- och sjukvardslagen
(HLS) (SFS, 1982:763), och Lag om stod och service till vissa funktions-
hindrade (LSS) (SFS, 1993:387). Social rehabilitering ar i forsta hand ett
kommunalt ansvar framst genom insatser utifrdn Socialtjanstlagen (SoL)
(SFS, 2001:453). Sammanfattningsvis kan man siga att rehabilitering-
sinsatserna for hjirnskadade huvudsakligen innefattar tva intervention-
somrdden: Den remediativa trdningen ar inriktad pa upptraning av tidi-
gare funktioner och vanligtvis kommer den tidigt i rehabiliteringsperio-
den. Den kompensatoriska ar inriktad pd att kringgd, samt att adaptera
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till de olika funktionsnedsattningar som kan uppsta till f6ljd av traumat,
genom hjilpmedel och anpassat stod. Denna intervention kommer van-
ligtvis senare i rehabiliteringen. En kombination av bada insatserna har
visat sig mest gynnsam, till exempel vid kognitiv rehabilitering (Hanson,
Scechtman, Jackson Fross & Krauss-Hooker, 1997).

Vard och omsorg

I samband med Nya omsorgslagen som tradde i kraft 1 juli 1986 ham-
nade gruppen vuxna med forvirvade hjarnskador i fokus, eftersom la-
gens personkrets utokades till att omfatta dven personer som pd grund av
hjdarnskada, foranledd av yitre vdld eller kroppslig sjukdom, bar fatt ett
betydande och bestdende begavningshandikapp (SFS 1985:568, 1§). Detta
gav, enligt lagens 4 §, gruppen ratt till vissa sarskilda omsorger sdsom
radgivning och annat personligt stod, daglig verksamhet, boende och
korttidsvistelse. En forutsittning var att bedomas tillhora personkretsen,
det vill sdga att dven de intellektuella funktionerna var nedsatta. Darmed
okade intresset, sarskilt inom ddvarande omsorgsverksamheten, att metod-
ologiskt och kunskapsmassigt utveckla ett nytt relativt okant omrade.
Inom olika verksamheter genomfordes mindre projekt, dels for att kart-
lagga antalet personer med forvarvad hjarnskada i vuxen dlder (Rogalin,
1988; Sahlin, 1992; Schon, 1995), dels for att utveckla arbetsmetoder
och omsorgsinsatser (Bergvall, 1992; Bergvall & Rogalin, 1988; Rudolfs-
son, 1992; Vistra omsorgsomradet, 1991). Intresseforeningen Hjarnkraft
bildades 1988 och har liksom andra handikappférbund, sdsom Riksfor-
bundet for Trafik- och Polioskadade (RTP), STROKE-Riksforbundet och
Neurologiskt Handikappades Riksforbund (NHR), drivit fragor bland
annat med fokus pd skall- och hjarnskadades situation och rehabilite-
ring.

Akutvard- och omvardnadsinsatser for personer med forvirvad hjarn-
skada har under de senaste 15—20 aren utvecklats och forbattrats. Det
har inneburit att personer med forvarvad hjarnskada i storre omfattning
an tidigare raddats till livet (Andersson, Carlander, Enghamre, Larsson
& Marchioni, 1998; Soérbo & Rydenhag, 2001). Forbittrade skydds-
utrustningar vid idrottsutévande, bildkning och cykling har forandrat
skadebilden mer positivt. Detta har, som en studie i Danmark pdvisar,
inneburit att forekomsten av skalltrauman sjunkit och darmed trauma-
tisk hjarnskada under perioden 1973-1993 (Engberg & Teasdale, 20071).
Aven inom andra omréden, till exempel neuropsykologin, har kunskaps-
forbattringar skett. Neuropsykologiska test, bedomningar och tranings-
program inom det kognitionspsykologiska filtet har utvecklats. Den
neuropsykologiska testningen, som i regel genomfors av neuropsykolog,
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utreder om en skada foreligger, dess utbredning och vilken del av hjarnan
som dr drabbad. I det inledande patientsamtalet bedoms medvetande-
niv4, orientering och sjukdomsinsikt. Vidare foljer test av eventuellt stord
perception samt sprakliga och visuella formagor. Vid testningen iakttas
bade brister som uppkommit och resurser som finns kvar hos den ska-
dade. Detta for att identifiera storningar och skadeutbredningar samt for
att kartlagga och fa underlag for behandling, rehabilitering och bemo-
tande i vardsituation och hemmiljo (Sjodén, 1998a).

Inom det sociala omradet har sdvil lagstiftning som metodutveckling
verkat till forman for personer med forvirvad traumatisk hjarnskada.
Fore ar 1986 aterfanns vanligtvis personer med hjarnskador, efter medi-
cinsk behandling, pa lingvardsavdelningar, sjukhem, dlderdomshem el-
ler motsvarande. I vissa fall ocksa i de egna hemmen dir ndgon familje-
medlem var huvudansvarig for omsorgen (Scheibenpflug & Schon, 20073
Svalander, 1996). I samband med att LSS tradde i kraft r 1994, fick
ocksa personer med svar forvarvad hjarnskada, genom att bedomas till-
hora personkrets tva eller tre, laglig ratt till olika sarskilda insatser (SFS,
1993:387).

Vérdkedjan for personer med forvirvad traumatisk hjarnskada kan
se olika ut och i Sverige varierar den beroende pa hur resurserna dr forde-
lade, organiserade och uppbyggda i de olika landstingen och kommu-
nerna. P4 vissa hall i landet finns speciella rehabiliteringsprojekt sarskilt
riktade till malgruppen. Ett sidant var till exempel STURE-projektet (stod,
traning, undervisning och rehabilitering) som riktades till unga vuxna
med hjarnskador. Detta rehabiliteringsprogram kom i senare delen av
vardkedjan, eller som det av vissa bendmns, rehabiliteringskedjan (An-
dersson, et al., 1998). Kritik har delvis riktats mot brister i vardkedjan.
Man menar bland annat att virdkedjan bor vara sammanhallen for att
en bittre prognos skall kunna nés, att resursfordelningen bor vara mer
jambordig mellan kliniker och att ett samarbete mellan olika verksamhe-
ter bor utvecklas (Handikapporganisationerna [HSO], 1999; Helgesson,
u.d.; Lansstyrelsen i Vistra Gotalands lan, 2005; Sorbo och Rydenhag,
20071). Enligt Sjodén (1998b) liknas ofta virden vid en kedja, dir olika
moment linkar i varandra. Vardkedjan for traumatiskt hjarnskadade
bestdr av flera steg och foljer delvis de tre faser som tiden efter skadan
delas in i: akutfas, subakutfas och det sena skedet (Krogstad, 2001). Un-
der den akuta fasen, som péborjas redan vid olycksplatsen dr malet att
begridnsa hjiarnskadans effekter och forebygga eventuella komplikatio-
ner. Ofta dr det ett akut medicinskt omhindertagande som 6vergar i na-
gon form av intensivvard, inriktad pa att diagnostisera och behandla den
primdra skadan samt forebygga sekundira skador. Kanske foljer neuro-
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kirurgisk vird, kanske foljer neurorehabilitering i slutenvard. Nar denna
rehabilitering har paborjats dr personen i den subakuta fasen och be-
doms vara medicinskt stabil. Nésta steg i rehabiliteringen kan vara inom
den oppna varden da personen i friga vanligtvis bor hemma och ar ut-
skriven fran sjukhuset. Rehabiliteringen kan ha manga malsittningar men
det overgripande syftet dr att den skadade ska bli sa aterstalld som moj-
ligt. Det sena skedet startar forst ett eller ett par ar efter skadetillfillet
ndr den hjarnskadade fatt erfarenhet av hur livet gestaltat sig. I vard-
kedjan har denne d& genomgatt en anpassningsfas och har kanske redan
genomgatt eller skall genomga arbetsprovning eller studier (Krogstad,
2001; Sjodén, 1998b). Denna process ser naturligtvis olika ut beroende
pa skadans omfattning och konsekvenserna av skadan men ocksa bero-
ende pa (samhills-)stodets utformning.

Trots dessa fordndringar inom vard- och omsorgssektorerna finns det
fortfarande brister i virden och omsorgen av hjirnskadade. Detta vittnar
savil personal som skadade om nir de patalar brister avseende bemotande-
strategier, resurstilldelning och arbetsmetoder (Eriksson et al., 2000a;
2000b; 2000c; Jekander, 2003; Lansstyrelsen i Vistra Gotalands lan,
2005).

Socialférsakringar

Socialforsikringssystemet fick i stort sett sina grundliaggande former un-
der mellankrigstiden och har framst syftat till att kompensera inkomst-
bortfall och utjamna ekonomiska skillnader mellan grupper (Lindqvist
& Hetzler, 2004; Nygren, 1996). I dagsldget omfattas socialforsakring-
arna av ndgra stora poster: arbetsloshetsforsakringen, pensionssystemet,
sjukforsdkringen och arbetsskadeforsikringen, som giller for dem som
forviarvsarbetar (Nygren, 1996). Vid sidan av dessa socialforsikringar
finns ytterligare andra som mer specifikt riktar sig till vissa grupper, till
exempel funktionshindrade. Nedan redogors for nagra av dem, som an-
ses ha betydelse for denna studie.

Vid sjukdom erhalles de forsta 14 dagarna sjuklon fran arbetsgivaren
och darefter sjukpenning fran forsikringskassan, som kan vara hel, halv
eller en fjardedel beroende pa graden av nedsatt arbetsférmaga. Om per-
sonen ir sjuk mer dn fyra veckor skall en rehabiliteringsutredning goras
och det dr arbetsgivaren som har huvudansvaret for den. I det fall perso-
nen ar arbetslos dr det forsakringskassan som gor utredningen men ar-
betsformedlingen ansvarar for arbetslivsinriktade atgarder. For den som
ar langvarigt sjuk med varaktigt nedsatt arbetsformaga kan det bli aktu-
ellt med sjukersittning (fore detta fortidspension) eller aktivitetsersittning.
Sjukersattning giller for dem som ar i dldrarna 30-64 &r och har en ned-
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satt arbetsformaga med minst en fjardedel. Sjukersittningen kan ocksa
vara tidsbegransad, om arbetsformagan ar tillfilligt nedsatt i minst ett ar,
eller vilande om man vill prova att arbeta. Aktivitetsersattningen har lik-
nande regler, men galler for dem i dldrarna 19—29 ar. Aktiviteterna skall
syfta till att forbattra arbetsformdgan och kan i vissa fall galla studier
(Forsikringskassan, 2005a). Rehabiliteringsansvaret vilar som tidigare
namnts pé olika aktorer, diribland arbetsgivaren. Har fokuseras endast
pa forsikringskassans insatser. Arbetstraning dr en rehabiliteringsdtgard
utan krav pd prestation och kan foretas pa det ordinarie arbetet eller
annat arbete. For att erhdlla rehabiliteringsersattning ar det dock nod-
viandigt att en rehabiliteringsplan ar upprattad tillsammans med
forsakringskassan. Rehabiliteringsersittningen bestar av tva delar, dels
en rehabiliteringspenning, dels ett sdrskilt bidrag som skall ticka vissa
merkostnader (Forsikringskassan, 2003a).

For personer med funktionshinder finns sirskilt inriktade social-
forsakringar att ansoka om. Handikappersattning ar en skattefri ersatt-
ning, som grundar sig pad behovet av hjialp och merkostnader till foljd av
funktionshindret. Bilstod ar ett bidrag som kan beviljas da funktions-
hindret medfor svarigheter att forflytta sig pa egen hand eller med all-
minna kommunikationsmedel. Stodet kan innefatta ett grundbidrag for
inkop av bil, ett inkomstprovat anskaffningsbidrag, anpassningsbidrag
for kostnader i samband med specialutrustning samt, i vissa fall, bidrag
till korkortsutbildning. Aktivitetsstod kan beviljas dem som deltar i na-
got arbetsmarknadspolitiskt program. Det ar linsarbetsnimnden eller
arbetsférmedlingen som anvisar sddana platser men forsidkringskassan
administrerar stodet. (Forsiakringskassan, 2005b). Ytterligare former av
socialforsikringar finns for funktionshindrade och andra grupper, men
namns inte narmare hir. Aven privata forsikringar av olika slag kan ut-
falla vid dylika skador men ndgon nirmare beskrivning av sidana kom-
mer inte att goras.

Kunskapsoversikt

Avsikten med detta avsnitt ar att redogora for kunskapslaget inom
hjarnskadeomradet med betoning pd traumatisk hjarnskada. Forst ges
en kort inledning till hjarnskadeforskningen, darefter foljer en mer speci-
fikt fokuserad genomgang av framst kvalitativt inriktade studier, sdval
internationella som nationella. Litteratursokningen har lopande revide-
rats och en detaljerad oversikt av kunskapsinventeringen finns (se
bilaga 1). Nar det i andra delar av avhandlingen 4r relevant dterkopplas
till denna kunskapsoversikt och enskilda studier som hir presenteras.
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Vetenskaplig litteratur om hjarnan, dess funktion och anatomi finns i
mycket stor omfattning och utgor dirmed en betydelsefull kunskap for
hjarnforskningen 6verlag. Sddana studier kommer inte att behandlas i
denna genomgang. P4 senare tid har ddremot litteratur inom rehabi-
literingsmedicin med fokus pd forviarvade hjarnskador kommit. Dessa
fyller en viktig funktion da de ticker ett tidigare stort tomrum inom
hjarnskaderehabiliteringen (se till exempel Campbell, 2000; H606k, 2001;
Scheibenpflug & Schon, 2001). En del av dessa utgdrs av mer pragma-
tiska handbocker inom hjarnskaderehabilitering och kan vara till nytta
for kliniker. Ehrenfors (2000) har bland annat utarbetat en sidan som
tydliggor hur man med ett pedagogiskt och kognitivt forhéllningssitt i
motet med hjarnskadade kan bemota och strukturera vardagslivet. Udd
och Odman Ryberg (2004) har pa liknande sitt utarbetat en informa-
tions- och handbok som vander sig till saval skadade och nirstiende som
personal. I ytterligare en nyutkommen bok (Ehrenfors et al., 2004) be-
skrivs olika komplikationer vid forvarvad hjarnskada. Utifrdn ICF:s*
begreppsmodell (World Health Organisation [WHO], 2o001) redogors for
nagra insatser som enligt lag kan vara aktuella for personer med hjarn-
skador, sdsom personkretsbedomning, personlig assistans samt individu-
ell planering. Boken kan ddrfor vara av intresse for bistindsbedomare
och handliggare inom den sociala sektorn. En handfull bocker finns i
form av biografier dar vanligtvis en ndra anhorig har nedtecknat hur
livet kan te sig efter en traumatisk hjarnskada (Carolusson, 2002; Johan-
sen, 2002; Svalander, 1996). Vidare forekommer ocksa berattelser dar
personer som sjilva forvarvat en hjarnskada delger sina erfarenheter (se
till exempel Magnusson, 1996; Sandén, 2006; Sjetveit, 2000). Daremot
ar det ovanligt med vetenskapliga studier som utifrdn en narrativ ansats
studerar traumatiskt hjarnskadades erfarenheter (Chamberlain, 2006).

Forskning internationellt

Den genomgang som nedan foljer ar ett urval av studier diar man studerat
processer, upplevelser och erfarenheter av traumatisk hjarnskada. Inom
omradet hilso- och socialpsykologi har Masahiro Nochi (1997; 1998a;
1998b; 2000) genomfort nagra studier, innefattande upplevelser av att
leva med traumatisk hjarnskada, som resulterat i en doktorsavhandling.
Studierna utgar fran kvalitativ metodik, med ett litet antal informanter.
De traumatiskt hjarnskadades erfarenheter och upplevelser studeras. I
den forsta studien (Nochi, 1997), vars intention ar att forsta de skadades

* International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) (World Health
Organisation [WHO], 2001; Socialstyrelsen, 2003).
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sjalvbild och psykologiska svarigheter i vardagslivet efter en hjarnskada,
utgdr han frén fyra personers berittelser. Deras erfarenheter vittnar om
en tomhet i forstdelsen av det forflutna och i nuet, en tomhet som de
ersatter med berattelser om olycksfallet och tillfrisknandet. Nochi (1997)
antyder att erfarenheterna av hjirnskadan ges mening i de framstaillda
berattelserna, snarare an i den objektiva ”sanningen” (verkligheten). De
hjarnskadade rekonstruerar en egen forstaelse av skadan och handelse-
forloppet. I senare studier (Nochi, 1998a) studeras hur tio personer med
traumatisk hjarnskada erfar en kinsla av ett *forlorat jag” (loss of self)
efter skadan. Resultatet tyder pa att personer med traumatisk hjarnskada
har svért att utveckla en tydlig sjalvkunskap over skade- och orsaks-
forlopp. Upplevelsen av ett ”forlorat jag” ar sarskilt tydlig da de jamfor
nutid med datid. Aven upplevelsen av jaget paverkas av samhillets eti-
kettering?. I ytterligare en studie (Nochi, 1998b) studerades upplevelsen
av den sambhallsetikettering som uppstatt till foljd av hjiarnskadan. De
omréden som studerades var samhallets etikettering, den skadades upp-
fattning ddrav, hur de hanterar etiketteringen samt sjalvbild. Resultatet
redovisar sdvil negativt som positivt upplevda sjalvbilder efter trauma-
tisk hjarnskada. Flera upplever att de inte dr forstddda i samhaillet och
darfor skapas strategier for att uppratthédlla ett delat jag”. De
hjirnskadade forsoker kontrollera informationen som ges eller andra
etiketteringen som givits dem. Genom olika strategier terdefinierar och
distanserar sig den skadade fran sig sjalv, vilket distanserar honom/henne
fran sin nya identitet som hjarnskadad, istdllet for att inforliva den med
sitt jag. I den avslutande studien analyserar Nochi (2000) sjdlvberittelser
som ett sitt att hantera (bemistra) livet efter en traumatisk hjirnskada.
Resultatet visar att de skadade gor en rekonstruering, genom sjdlv-
berattelser, for att hantera sin sjalvbild och sitt dagliga liv. Att berdtta om
skadan och dess konsekvenser kan darfor antas ha betydelse for ater-
anpassningen till vardagslivet.

I en handfull vetenskapliga avhandlingar studeras, utifran en kvalita-
tiv forskningsansats, upplevelser, erfarenheter och processer i syfte att
skapa mening och forstdelse for hur det kan vara att leva med traumatisk
hjarnskada. Dessa studier ar utforda i Kanada och USA av forskare med
beteendevetenskaplig och vardvetenskaplig bakgrund. Lewington (1996)
soker i sin studie forstd inneborden av tillfrisknandeprocessen for perso-
ner med traumatisk hjarnskada. Sju informanter deltog som medforskare,
co-researchers, och dessa intervjuades vid tva tillfillen vilket utgjorde

3 Avser till exempel diagnostisering och bendmningar av hjarnskadan.
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studiens empiri. Berittelserna validerades sedan av informanterna och en
sjdlvstindig recensent. I analysen framtridde teman som inforlivade
traumahéndelsen i tidigare levnadsberiattelse och rekonstruerade en ny
levnadsberattelse genom tillfrisknandet. Dessa teman var fyra: (I) en inre,
djupt personlig och emotionell erfarenhet, (II) en yttre, det vill siga han-
delser kring personen, (III) interpersonellt adresserade relationer och (IV)
en intrapersonell, en kinsla av identitet. Resultatet visar att tillfrisknandet
sker i en turbulent spiral, snarare dn en anpassning i klart definierade
steg. Miner (1997) foljde i en hermeneutisk fallstudie endast en person
med svar hjarnskada. Syftet var mangfalt, men den 6vergripande frage-
stillningen var att soka beskriva upplevelsen och betydelsen av att leva
med svar hjarnskada. Studien utgdr fran Ricoeurs konstruktiva filoso-
fiska tradition och anvinder berittelser och texter som utgangspunkt for
analys och tolkning. Ndgra teman som framgick av resultatet var mins-
kad erfarenhet av tid, osammanhingande minne, minskad erfarenhet av
personlighet och karaktir. Berittelserna visade pa dikotomier i den ska-
dades vardagsliv: Att vara densamme, men dnda annorlunda. Att viaxa
och bli dldre, men forbli ung (oerfaren). Att visa uthallighet, men samti-
digt vara otdlig. Att kdnna till, men dndd forneka sina begransningar.
Studien bidrar till en okad forstaelse for hur det kan vara att leva med
svar traumatisk hjarnskada. Inkmanns (2001) fenomenologiska fallstu-
die inkluderar fem informanter med mild traumatisk hjiarnskada, som
ombads att berdtta om sig sjdlva fore skadan, under rehabiliteringen och
den péfoljande utskrivningen. Ett syfte med studien var att undersoka
upplevelsen av forlorad identitet, en kinsla av ett ”splittrat jag”, ndgot
som hos méanga kvarstér efter avslutad rehabilitering. Inkmann analyse-
rade och tolkade resultatet utifrdn en modell som omformar synen pa de
skadade, dir de ses som hjaltar istillet for offer. Det 6vergripande resul-
tatet i studien pdvisar varje individs unika upplevelse av traumat, dar de
personliga berattelserna illustrerar hur de sjalva blev styrkta och fick kraft,
genom det erkdnnande de gavs i sina egna berittelser.

Dean et al., (2000) rapporterar i en artikel att det under senare ar
blivit allt viktigare att studera langtidsdterhimtning efter en hjarnskada,
sarskilt eftersom forbattringar inom medicinsk teknologi och neuro-
intensivvard lett till en 6kad 6verlevnad. Betydelsen av att anta ett klient-
perspektiv var viktig och de hjarnskadade fick tillfalle att med egna ord
uttrycka sina huvudsakliga problem till foljd av skadan. Intervjuer ge-
nomfordes med 166 traumatiskt hjirnskadade 9—24 ar efter skadan, uti-
frén en strukturerad intervjuguide med sdvil 6ppna som slutna svar. Re-
sultatet visar att 39 procent upplevde problem med rorlighet, 38 procent
rapporterade kognitiva problem sdsom tankesvarigheter och minnes-

30



problem, 24 procent upplevde problem med emotion och beteende. Yt-
terligare 11 procent rapporterade att de upplevde forlust av sjdlvstandig-
het samt att de hade svart med socialisering till foljd av hjarnskadan.
Forfattarna menar att studien bidrar till okad kunskap inom omradet
men de foresldr att ytterligare forskning som ar ldersrelaterad, kons-
specifik och skadenivarelaterad bor genomforas. Thomsen (1980; 1992.)
studerade inom rehabiliteringsmedicinen personer som drabbats av svara
hjarnskador. Uppféljningsstudier genomfordes ndgra ar senare i form av
fallbeskrivningar. Resultatet visade att flertalet hade kvarstdende besvir
Over 20 ar efter traumat, vilket skulle kunna betecknas som permanenta
funktionsnedsattningar. Det var inte givet att svarighetsgraderingen vid
skadetillfallet och den posttraumatiska amnesin foljde forvantad ateran-
passning. Personer med svira skador och lingvarig minnesforlust kunde
likvdl uppvisa gott tillfrisknande. Ndgra konsekvenser som sirskilt fram-
holls i den tidigare studien (Thomsen, 1980) var svarigheter att dterga till
arbete, sprakliga besvir, intellektuella och personlighetsforandringar, som
bland annat belastade familj och natverk. Behovet av intensiv, kontinuer-
lig och langsiktig rehabilitering poangterades for att skapa basta mojliga
livsvillkor.

I en studie beskriver Johnson (1995), med utgdngspunkt fran en feno-
menologisk ansats, hur livet kan upplevas i en familj dir en person drab-
bats av traumatisk hjarnskada. Tre temaomraden beskrevs av foraldrar
och syskon: kinslan av hopploshet och onskan om hopp; behovet av
information; betydelsen av att vara involverad i processen. Den skadade
beskrev ockséd viktiga temaomraden. Dessa var: att komma hem frén
sjukhusvarden, bekymmer for andra/de nirstiende, samt onskan att ater
passa in tillsammans med andra/de nédrstidende i vardagslivet. Att roll-
forandringar kan uppsta till foljd av en traumatisk hjarnskada har bland
annat pavisats av Hallett, Zasler, Maurer & Cash (1994). Sddana for-
andringar kan paverka familjelivet, yrkeslivet och roller i det egna hem-
met. Behovet av samhillsstod i familjer dar en person har férvirvat en
traumatisk hjarnskada ar komplext, och omsorgsbehovet ar hos manga
tidsomfattande. Degeneffe (2001) har studerat dessa omraden och bland
annat funnit att familjer upplever stress, ansvar och bordor som gor att
de har svart att anpassa sig till den nya situationen. For personer med
traumatisk hjarnskada kan det uppstd konsekvenser for familjeliv och
samliv. I en litteraturstudie (Strandberg, 2004) som sirskilt fokuserar pa
kvinnors situation efter traumatisk hjarnskada pdvisas bland annat att
skillnader kan finnas i ett kons- och genusperspektiv. Sidana aspekter
kan till exempel anlidggas pa skadeorsak och rehabilitering (Groswasser,
Cohen & Keren, 1998) men man antar ocksa att det finns underliggande



konsskillnader i hjarnan som gor att man och kvinnor kan uppleva hjarn-
skadan olika (Schopp, Shigaki, Johnstone & Kirkpatrick, 2001).

Atergang till yrkeslivet efter en traumatisk hjirnskada ses ofta som
ett resultat av en lyckad rehabilitering. Ibland pdstas det att det ultimata
mattet pd en effektiv rehabilitering ar just atergang i arbete (Levack,
McPherson & McNaughton, 2004). Négra studier har fokuserat pa ar-
betslivet utifran en kvalitativ ansats. Oppermann (2004) har genomfort
en studie i syfte att tolka vilken mening personer tillskriver dtergdng i
arbete efter traumatisk hjirnskada. Studien visar att de skadade definie-
rar arbetet bade subjektivt och objektivt. Dels sdgs arbetet som en viktig
markor, som ett individuellt och socialt varde, dels var det betydelsefullt
att kunna finna och uppratthalla ett arbete. Levack et al. (2004) hade till
syfte att beskriva erfarenheter och faktorer som var relaterade till fram-
gangsrik respektive misslyckad dtergdng i arbete. I studien fann man bland
annat att en lyckad arbetsplacering kunde vara férenad med andra fak-
torer dn endast arbetstimmar och 16n. Likavil som for andra arbetsta-
gare dr arbete for personer med traumatisk hjarnskada forenat med me-
ningsfullhet, produktivitet och stimulans. Sidana aspekter bidrar till att
skapa en positiv sjdlvkinsla, identitet och egenvirde.

I en rehabiliteringsstudie har McColl et al. (1998) identifierat hur
personer med forviarvad hjarnskada definierar samhallsintegreringen och
atergangen till samhaillslivet efter skadan. Utifrdn intervjudata har nagra
temaomraden utmejslats: att dterfd acceptans och likformigt liv med an-
dra samhallsmedborgare; att geografiskt orientera sig i sambhallet; att
aterga till ndra sdvil som diffusa relationer; att vara produktiv i till ex-
empel arbete och fritidsaktiviteter, samt att vara sjilvstindig i livs-
situationer och boende. van Balen et al. (1996) och Webb (1998) diskute-
rar utifran olika akademiska falt tva satt att uppfatta och forsta trauma-
tisk hjarnskada i samhallet. van Balen et al. (1996) antar ett handikapp-
orienterat perspektiv, utifrin datidens ICIDH# klassifikation (WHO,
1980), och argumenterar for att traumatisk hjarnskada ar en generell
term. Ndgon entydig och enkel koppling mellan traumat och funktions-
hindren finns ej, och 4ven om man argumenterar for nodvindigheten av
att kombinera bade sjukdomsrelaterade data och funktionsdata for en
epidemiologisk forstdelse, menar van Balen et al. (1996) att det handikapp-
orienterade perspektivet ar mest fruktbart for att forsta den hjarnskada-
des langtidskonsekvenser. Webb (1998) diskuterar utifran ett sociologiskt

+ International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH) (WHO,
1980).
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angreppssitt den tysta epidemi, som i det moderna samhillet bottnar i
hjarnskada. D4 funktionsnedsittningen, traumatisk hjarnskada, inte all-
tid 4r synbar bygger de sociala forestallningarna i samhillet pd synsitt
som ocksa ar givet andra, osynliga funktionsnedsattningar, till exempel
psykisk ohilsa. Han menar att de konsekvenser som hjarnskadan har for
minnet och jaget medfor sarskilda kulturella foljder. Framtidsaspekter,
som har en alltmer framskjutande position i dagens samhille, kan dven
de fornekas och forsvara for dem med traumatisk hjarnskada. Nagon
motsittning mellan de tva forklaringssitten existerar inte nodvandigtvis.
De utgor tva sitt att soka forstdelse for hur traumatisk hjarnskada kan
uppfattas i dagens samhille utifran kvalitativa, kulturella och samhalle-
liga aspekter. Somliga studier spanner Over flera av ovanstdende falt, en
sddan ar Lezak och O’Brien (1988) som over en tidsperiod av fem ar foljt
39 min med traumatiska hjarnskador i syfte att studera emotionell, fy-
sisk och social forandring. Studien identifierar tre problemgrupper: de
med kvarstdende problem, de med betydande forbattringar samt de med
ringa eller varierande forbattringar. Flera av de studerade mannen hade
sociala svarigheter mdnga ar efter skadan.

Forskning i Sverige

I Sverige genomfordes vid hjarnskaderehabiliteringen och vuxenhabili-
teringen i Uppsala lin under 1998 och 1999 tre undersokningar for att
kartldgga situationen for hjarnskadade och deras nirstdende. I en av un-
dersokningarna ingick dven att kartlagga hur organisationen av omhin-
dertagande, rehabilitering samt stod och service uppfattades i ett langsikts-
perspektiv. Resultaten fran dessa undersokningar visade bland annat att
de vanligaste problemen for den hjirnskadade dr kognitiva och
tankemaissiga. Vidare ansdgs att delaktighet i fritidsaktiviteter och kon-
takter i det sociala nitverket hade minskat. Tre fjardedelar ansdg att de
fatt en samre kroppslig och psykisk hilsa efter skadan. Man ansag aven
att samordningen mellan olika insatser var bristfallig, samt att man sak-
nade langsiktig uppfoljning av hela livssituationen for dem med forvar-
vad hjirnskada (Eriksson et al., 2000a; 2000b; 2000¢). Ar 1999 presen-
terade Handikapporganisationernas samarbetsorganisation (HSO, 1999)
en rapport om strategier for en obruten och sammanhéllen vardkedja.
Studien omfattar forutom personer med traumatisk hjarnskada aven per-
soner med ryggmargsskada, stroke och kroniska neurologiska sjukdo-
mar. Undersokningen, som genomfordes med enkater till 766 personer,
intervjuer med 372 personer och observationer riktade till personer som
vardades vid rehabiliteringscentret under perioden 1991-1995, pavisade
att en stor andel upplevde att hjilpbehoven ej tillgodosetts. Brister i in-
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formation, kvalitet och omfattning av stdodinsatser utgjorde hinder.
Informanterna hade ofta behov av insatser frin flera aktorer och dirfor
efterfrigades en helhetssyn och samverkan mellan de olika aktorerna. 1
anslutning till detta kan namnas andra studier som styrker denna iaktta-
gelse. Sorbo och Rydenhag (2001) anfor i en artikel att personer med
forvarvad hjarnskada, vid sammanhéllen vardkedja och tidig rehabilite-
ring, far en battre prognos som foljd. Helgesson (u.d.) skriver i en studie
genomford inom foreningen Hjiarnkraft i Skdne ldn, att personer med
forvarvad hjirnskada och deras nirstdende behover koordinatorer, case
managers, som kan underldtta i samverkan mellan samhillets aktorer
och for den framtida, individuella planeringen. Andersson et al. (1998)
redogor analogt med detta for ett intensivt neuropsykologiskt rehabili-
teringsprogram som en del av virdkedjan for unga personer med forvir-
vad hjarnskada. Madlet dr dteranpassning till samhaillet och fokus for re-
habiliteringen 4r kognitiv- och psykosocial traning.

Jumisko (2005) har i en nyligen publicerad licentiatuppsats studerat
dels traumatiskt hjarnskadades upplevelser av vardagslivet till foljd av
skadan, dels anhorigas situation efter det att deras narstidende skadats.
Studien som utgdr fran en liten population redovisar ndgra 6vergripande
teman som de hjirnskadade erfarit: forlust av livsvag samt kampen for
en ny normalitet. De anhorigas erfarenheter sammanfattas i ett tema:
kampen att inte forlora fotfastet. I en doktorsavhandling av Johansson
(2004) studeras konsekvenser av hjarnskada ur ett langtidsperspektiv.
Avhandlingen som bygger pa fyra artiklar hade som 6vergripande mal-
sdttning att studera hjarnskada med betoning pa dtergang till arbete, var-
dagliga sysslor som hushéllsarbete, l6nearbete och fritidsaktiviteter och
de samband som finns mellan dem och livstillfredsstillelse. Ett ytterli-
gare syfte var att beskriva och forstd upplevelsen av att leva med konse-
kvenser efter en hjarnskada. Johansson (2004) utgar fran ICF-struktu-
ren, delaktighetsbegreppet och livsstillfredsstallelse i en rehabiliterings-
kontext. Informanterna utgors av kvinnor och mian med férvirvade hjarn-
skador till foljd av stroke, infektioner eller traumatiska skador. Informante-
rna befinner sig i en sen tillfriskandefas. Datainsamlingsmetoderna varie-
rar i de olika studierna och innefattar bland annat journalstudier och
enkater. I en av studierna genomfordes intervjuer, som var oppna och
fokuserade pa betydelsen av arbete. Olika skattningsskalor, vanliga inom
arbetsterapin, anvindes i studien. Det visade sig att dessa bedomnings-
instrument kunde anvindas nir det gillde att forutsiga en atergang till
arbete, men en kombinerad bedomning pa kroppsfunktionsnivd tillsam-
mans med aktivitetsniva visade sig utgora den bista predikationsmodellen.
Ijamforelse med normalpopulationen visade sig livstillfredsstallelsen vara
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lagre pa nastan alla omraden. Ndgon skillnad i livstillfredsstillelsen fanns
inte heller hos de med hjirnskada som var i arbete i jimforelse med dem
som €j var i arbete. Daremot visade sig delaktighet i vardagslivets aktivi-
teter ha en positiv inverkan pa livstillfredsstillelsen. Manga rapporte-
rade dock begriansningar i delaktigheten. Arbetets mening hade forand-
rats efter hjarnskadan och vikten av att arbeta hade minskat. Daremot
beskrev de studerade en striavan att komma tillbaka till det normala, det
vardagliga livet. Johansson lyfter fram behovet av fortsatt forskning bland
annat for att klargora vilka faktorer som paverkar livstillfredsstallelsen.

Research has been published on the relationship between life
satisfaction and, primarily, a return to work. The focus needs to
be widened to encompass other occupations that are meaningful
to the individual. A return to work is one part of reintegration
into the community, but there is a need for more comprehensive
studies that address other aspects of community reintegration.
(Johansson, 2004, s. 57)

I kunskapsoversikten framgédr bland annat att kvalitativt inriktade
hjarnskadestudier under senare ar vickt ett allt storre forsknings- och
samhillsintresse. Inledningsvis belyses genom Nochis studier (1997;
1998a; 1998b; 2000) hur de traumatiskt hjarnskadade upplever en tom-
het, en forindring av sjdlvbilden och bristande forstdelse frin samhillets
sida i livet efter den forvarvade hjarnskadan. For somliga tycks det vara
betydelsefullt att genom sjalvberittelser rekonstruera en egen forstdelse
av skadan och handelseforloppet. I kunskapsoversikten redogors bland
annat for studier (Inkmann, 2001; Lewington, 1996) som sokt forstd
forandrings- och tillfrisknandeprocessen hos personer med traumatisk
hjarnskada. Dessa studier har bland annat inspirerat mig da jag i forelig-
gande studie intresserat mig for att studera omstallningsprocesser och
konsekvenser i vardagslivet for personer med traumatisk hjarnskada i
Sverige. Tva siddana studier, kvalitativt inriktade hjarnskadestudier (Jo-
hansson, 2004; Jumisko, 2005), dr genomforda i Sverige. Den ena med
fokus pa arbetsliv, den andra med utgdngspunkt fran svart skadade. Har
kan foreliggande studie fylla ett tomrum som dels studerar vardagslivet i
sin helhet, dels personer med milda, mattliga och svara skador. I kunskap-
soversikten rapporteras dven langtidsidterhamtning och konsekvenser av
hjarnskada (Dean et al., 2000), men vad som doljer sig bakom dessa
konsekvenser och hur ateranpassningen till vardagslivet kan ta sig ut-
tryck dr foga beskrivet. Ambitionen i denna studie ar att soka kunskap
om och forsoka beskriva de hjarnskadades egna upplevelser av deras var-
dagsliv. I nagra studier och utredningar belyses dven stodinsatserna, inom
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familjen (Eriksson et al., 2000b; Johnson, 1995) och pd samhillsniva
(Eriksson et al., 2000a; 2000c¢), det dr ocks3d har min ambition, att uti-
fran svenska forhdllanden, belysa hur de traumatiskt hjarnskadade upp-
fattar stodinsatserna.

Trots att det under senare ar kommit en del vetenskapliga studier med
inriktning pa de hjarnskadades tillfrisknandeprocess, ar behovet av kva-
litativt inriktade studier stort. Dels for den kontextuella forstaelsen for
denna process, dels for den upplevelsebaserade och narrativa forstaelsen
for processen. Darfor finner jag det meningsfullt att studera de erfaren-
heter som tillkommer dd man lever med traumatisk hjarnskada i Sverige.

Det relativa interaktionistiska perspektivet

Flera forskare har pa senare tid patalat behovet och betydelsen av teori-
anknytning och teoriutveckling inom handikappforskningen och dess
angriansande omraden (Gustavsson, 2004; Nordenfelt, 2003; 2004; Sie-
gert & Taylor, 2004; Thomas, 2004). I detta avsnitt redogors for studi-
ens teoretiska inramning, med avstamp fran en diskussion om teorins
betydelse i handikappforskningen. Avsnittet utgar frin Gustavssons (2004 )
redogorelse for teoretiska perspektiv inom handikappforskningen, med
sarskild betoning pa det relativa interaktionistiska perspektivet.

I en artikel av Gustavsson (2004) belyses och diskuteras behovet av
en teorianknytning av dagens handikappforskning. Trots att det under
senare 4r, med borjan frin 2000-talet, har skett en 6kad teorianknytning
argumenterar Gustavsson och andra forskare for en fortsatt teoretisk
fordjupning. Under 1970- och 1980-talen dominerades handikapp-
forskningen av en ideologisk och praktisk orientering. Detta lever till viss
del kvar. Det karaktaristiska for ett sddant perspektiv dr att betona och
eftertryckligt belysa erfarenheter som personer med funktionshinder for-
varvat. Denna position antas som beskrivning av och argument for ett
nytt erfarenhetsnira perspektiv inom handikappforskningen. Har nimns
bland annat handikapprorelsens krav pa delaktighet i forskningen, samt
att den sociala modellen inte kan betraktas som en teori utan snarare
som en forklaringsmodell for fortrycket av funktionshindrade i samhil-
let (Oliver, 2004). Den radikala och erfarenhetsnira forskningsmodell
som presenteras av Swain och French (2000), bendmns the affirmative
model (bekraftande modellen) och bygger pa forstéelse utifran funktions-
hindrades egna erfarenheter. Den har vuxit fram som motvikt till det som
Swain och French (2000) bendmner the tragedy model, dar funktions-
hindrade ses som offer. Den affirmativa modellen sitter teorin sekundart
eftersom denna modell argumenterar for: att forskningen skall baseras
pa personliga erfarenheter av funktionshindret och den mening funktions-
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hindrade ger livet genom att leva med funktionsnedsittning; att analysen
skall utgd fran funktionshindrades erfarenheter snarare dn fran teorier
som enligt deras mening manga gdnger “handikappar” och fortrycker.
Andra forskare (Mercer, 2004; Moore, Beazley & Maelzer, 1998) gor
liknande distinktioner, dd de problematiserar och forhdller sig till
handikappvetenskaplig forskning mer utifrdn den sociala modellen 4dn
den medicinska modellen. De betonar bland annat deltagarorienterad
forskning utifran ett insiderperspektiv som en mojlig ansats, vilket natur-
ligtvis inte behover innebara avsaknad av vetenskaplig och teoretisk grund.
Denna modell, the affirmative model, skulle med utgangspunkt fran denna
avhandlings syfte och metod, som bygger pa erfarenheter, upplevelser
och hermeneutiken kunna utgora ett forstaelseperspektiv.
Fortsattningsvis argumenterar Gustavsson (2004) for teoridriven
handikappforskning som gir bakom individuella erfarenheter for att is-
tillet uppticka sociala strukturer. De olika teoretiska perspektiv som
anlidggs inom handikappforskningen skulle dirmed kunna utgora en ana-
lytisk sprangbrada som hjilper forskaren att strukturera, analysera och
tolka sin empiri. I artikeln namner Gustavsson (2004) tre teoretiska
inriktningar som under senare tid utkristalliserats inom brittisk och skan-
dinavisk handikappforskning: the individual and contextual essentialism
perspectives, the constructionist perspectives, och the relative interactionist
perspective. Det ar det tredje och sistnamnda perspektivet jag — med stod
av hermeneutisk tradition — valt som teoretisk utgdngspunkt och avstamp
for studien. Nagon ytterligare diskussion om de ovriga perspektiven kom-
mer inte att foras, da fokus ligger pa det relativa interaktionistiska per-
spektivet, som har sin grund i den skandinaviska miljorelaterade defini-
tionen av handikapp, introducerad under 1960- och 1970-talen i Sverige.
Perspektivet betonar en multidimensionell forstielse av funktionshinder
i relation till omgivningen, och antar en programmatisk position i studiet
av funktionshinder, utifran flertalet analytiska nivder. Fyra teoretiska
undergrupper konstituerar det relativa interaktionistiska perspektivet.

1. ICF klassifikationen med dess komponenter: kroppsfunktion,
kroppsstruktur, aktivitet, delaktighet, omgivningsfaktorer och
personfaktorer ligger till grund for en strukturell, begreppslig
och spraklig utveckling i forstdelsen av funktionsnedsittning,
men ocksa av hilsoaspekter mer generellt i samhaillet (se
Socialstyrelsen, 2003).
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Handikappvetenskap som tvirvetenskaplig forskning, ett
vetenskapsteoretiskt forklaringssitt utvecklat av bland annat
Danermark (2001), med utgdngspunkt frdn den kritiska
realismens vetenskapsteori om nivdtankande och strata (se
Danermark, Ekstrom, Jakobsen, & Karlsson, 1997).

Systemteori har inom handikappforskningen studerats av bland
annat Michailakis (2005) enligt en observationsmodell baserad
pd iakttagelser inom olika system. Denna teori soker forstd
interaktionen i och mellan olika system, till exempel de
medicinska, ekonomiska och humanistiska systemen.

Inom den kritiska interpretationsteorin, den kritiskt tolkande
teorin, utvecklad och presenterad av Gustavsson (2004), utgar
den analytiska nivan fran ett livsvarldsperspektiv i sokandet efter
mening. Forstdelsen utvecklas pd olika analytiska nivéer, fran
en insider- och/eller outsiderposition, i tolkandet av fenomen
och processer.

Vilken betydelse fir dd detta teoretiska perspektiv — det relativa
interaktionistiska perspektivet — mer konkret for denna studie? I det fol-
jande gors en distinktion och avgransning som har betydelse for valet av
perspektiv och teori.

The challenge for disability research in the years to come seems to
be to find a way of combining the development of both theoretical
and empirical sensitivity. Here, the relative interactionist
perspectives seem to offer interesting opportunities. These analytical
perspectives are guided by a special interest in exploring the
interaction between different aspects of disability. However,
examples of such approaches are still few and need to be more
elaborated. Scandinavian researchers have a special responsibility
in this regard, building on the long tradition of the relative defini-
tion of disability/handicap. A productive elaboration of these
perspectives also demands a broader discussion and contribution
from other disability research traditions, in line with the dialogue
initiated, for example, in this special issue of SJDRS.
(Gustavsson, 2004, s. 68).

s Tidskriften Scandinavian Journal of Disability Research (SJDR), asyftas.
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I ovanstdende tydliggors utmaningen for de framtida handikappforskarna,
ndmligen att kombinera en teoretisk och empirisk kédnslighet, som i sin
analytiska ansats kan utforska och belysa olika sidor av funktionshinder
och handikapp. Vi forskare bir ett ansvar att fora den traditionen vidare
och att halla teoridiskussionen levande. Foreliggande studie som utifran
den kritiska interpretationsteorin gor ett teoretiskt avstamp dr ett bidrag
till handikappforskningen. Denna teori férenar analyser av bade indivi-
duella och sociala aspekter pd mikro- och makroniva, och av funktions-
hinder och forefaller 6verensstimma vil med syftet i denna studie.
Resultatredovisningen sker i form av tolkningar, dd perspektivet soker
efter meningsskapande i livet. Den underliggande metodologiska ansat-
sen utgors oftast av teorier som bygger pa tolkning och forstielse, det vill
sdga larosatser utvecklade fran den hermeneutiska vetenskapsteorin. Teo-
rin, sdsom den ovan presenterats utifrdin Gustavsson (2004), gér i linje
med den hermeneutiska vetenskapsteorin, namligen att soka mening, tolka
och forstd. I denna avhandlings syfte, diar malet ar att belysa den omstill-
ningsprocess och de konsekvenser som vuxna med traumatisk hjarnskada
erfar, gors forsok att utifrdn ett kritiskt tolkande perspektiv na forklaring
och forstdelse for interaktionen mellan olika aspekter i manniskors livs-
varld och vardagsliv.

Motiv till studien

Vad som legitimerar en studie av denna art kommer i det f6ljande att
underbyggas med olika motiv. Ett problemomrade inringas, som avslut-
ningsvis leder fram till studiens syfte och fragestallningar.

Problemomrade

Som tidigare nimnts i den statistiska och epidemiologiska genomgangen
ar traumatisk hjarnskada en vanlig orsak till livslinga funktionsned-
sattningar och funktionshinder. Traumatisk hjarnskada uppstar vanligt-
vis efter trafikolyckor och fallskador, men dven skador vid till exempel
idrottsutovande kan forekomma (Campbell 2000; Stdlnacke et al., 2005).
Under senare ar har antalet hjarnskador sjunkit, dels pa grund av for-
battrad trafiksakerhet, dels pd grund av andrade forhallanden pa arbets-
marknaden (Engberg & Teasdale, 2001). Detta visar att preventiva sam-
hallsinsatser dr viktiga for att minska forekomsten av hjarnskador, men
behovet av fortsatt kunskapsutveckling kvarstar i ett komplext och for
hjarnskadade manga ganger svartillgangligt samhalle (Dean et al., 2000;
HANDU, 2002; Westberg, 2003). Neurointensivvirdens utveckling de
senaste decennierna har ocksa inneburit att allt fler personer kan riddas
till livet efter en hjirnskada (Harrison & Dijkers, 1992; Sorbo &
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Rydenhag, 2001). Det innebdr bland annat att personer, som tidigare
skulle ha avlidit i sviter efter en hjirnskada, i dagsldget kan 6verleva men
med ibland svira besvir som foljd. Dessa konsekvenser idr relativt vl
utforskade och belysta inom medicinen, rehabiliteringsmedicinen och
neuropsykologin (Das-Gupta & Turner-Strokes, 2002; Groswasser 1994;
Krogstad, 2001) men vad det innebar att leva med en traumatisk
hjarnskada och dess konsekvenser i ett ldngsiktigt vardagslivsperspektiv
ar i mindre omfattning utforskat. Denna slutsats dras bland annat i
Johanssons avhandling (2004), som studerat konsekvenser av hjarnskada
i ett langtidsperspektiv.

There is also a need for more research focusing on experiences of
the individual living with brain injury.
(Johansson, 2004, s. 58).

Enligt statistiken 4r unga manniskor, framfor allt mén i dldrarna 15-30
ar, den grupp som i hogre utstrackning drabbas av traumatiska hjarnska-
dor. Dirfor blir frigan om de ldngsiktiga konsekvenserna i vardagslivet
sarskilt intressant. Att i unga ar eller mitt i livet drabbas av svéara skador
som kan innebira ett brott pd den forvantade livsplanen®, genererar ofta
andra problemstallningar 4n om skadan drabbar ett barn eller en ald-
rande person (se till exempel studier inom ett livsloppsperspektiv, Jeppsson
Grassman, 2003). Fragor rorande yrkesliv, studier och familjeliv blir cen-
trala, kanske dn mer angeligna nidr man aldrig varit ute i yrkeslivet, om
man star i begrepp att bilda familj eller ar student nir skadan intraffar.
Hur formar sig de hjarnskadades fortsatta liv? Hur ser relationer till nat-
verk och nirstdende ut? P4 vilket sitt utformas de samhalleliga stod-
insatserna? Mdanga frdgor uppstar om sddant som ligger bortom inten-
sivvard och rehabilitering, om sddant som uppstar nir skador blivit be-
stiende och funktionsnedsittningar blivit till hinder i vardagslivet. Om
detta finns begransad kunskap, och ndgra studier vittnar om sidana
kunskapsbrister (Dean et al., 2000; Eriksson et al., 2000a; 2000c¢; Johns-
son, 2004).

Olika erfarenheter och upplevelser existerar hos de individer som under
kortare eller lingre period av sitt liv levt med en traumatisk hjarnskada.
Men varfor har inte dessa erfarenheter tagits tillvara? Kanske har man
gjort det pa ett pragmatiskt och kliniskt satt, men fa studier har gjorts

¢ I den anglosaxiska litteraturen anvinds begreppen biographical disruption, och disrupted
lives for att benimna sddana hindelser som pé grund av till exempel trauma, sjukdom eller
funktionshinder innebir en brytpunkt i manniskors forvintade livslopp (Bury, 1982; Norm-
ann et al., 2003).
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inom socialvetenskapen och handikappvetenskapen som fokuserat pa
traumatisk hjarnskada. Darfor uppstar fragor pa saval individnivd som
samhallsnivd, vilka skulle behova studeras narmare. Att detta 4r motive-
rat framgdr av nedanstdende uttalande.

I... alltsd nir man kommer in [till sjukhuset], man 4r skadad och
drabbas av en sddan hir sak, s& upplever jag det som, att man dr
ju mer hjalplos egentligen nar man slapps ut 4n nar man kommer
in.

T Mmm, hur menar du da?

I Jag anser det och det kan jag siga, /.../ eller jag brydde mig inte
sd mycket direkt niar det hinde mig, va. Men jag kan konstatera
det idag, va, att jag upplever det som att sjukvirden, da si att
sdga, som tog hand om en och reparerade en, inte tog konsekven-
sen av vad man hade gjort sen. Jag menar att hindelsen i sig, den
bygger ju pé en olycka pa ett eller annat sitt, va.

TJa

I Sedan ar det ju ndgon som fixar till det, men sedan ar det ju ingen
som kollar hur det gick, va.

Intervju med man 1

Har har vi ett vittnesbord om den frustration som en hjarnskadad kan
kdnna i sin nya situation, dir ingen foljer upp hur det gar. Hir tydliggors
ocksa ett glapp mellan vardtiden pa sjukhuset och de svarigheter som
sedan moter den skadade i samhillet och i vardagslivet. Det ligger nidra
till hands att tro att det saknas kunskaper pd den samhalleliga nivan.
Kan det vara si att den medicinska och rehabiliteringsmedicinska ut-
vecklingen gétt framdt i sidan rask takt att det sociala stodet, helhets-
synen pa minniskan och samordningen av olika stodinsatser pd sam-
hillsnivan inte hdller motsvarande standard betraffande kunskap och kva-
litet? T sddana fall dr behovet av vardagslivsstudier, som utgar fran de
skadades erfarenheter och upplevelser, av stort varde for att forsta och
Oka kunskapen om den situation de lever i.

Hill (1999) som sjilv forvarvat en traumatisk hjarnskada menar att
tiden efterdt har betydelse for den process som den hjarnskadade genom-
gar och erfar. Det ar inte alldeles sjdlvklart att den skadade kan terga till
livet sdsom det var fore skadan. Flera stora livsférandringar kan ha skett.
I vissa fall handlar processen om att den skadade bor fa stod att skapa en
ny “karta” med en annan destination for det fortsatta livet an den man

hade fore skadan.

Traumatized people may lose their ‘navigational’ skills in a practical
as well in a metaphorical sense. The ‘maps’ we used previously are
often no longer valid.

(Hill, 1999, s. 842).



Tidsfaktorn far utifrdn denna beskrivning en sirskild betydelse dar livs-
karridren - historik, nutid och framtid — skulle beh6éva beaktas. I
hjarnskadestudier talas det om tid utifrdn olika infallsvinklar, dels om
ndr igdngsattandet av rehabiliteringsinsatser bor ske (Mazaux, De Séze,
Joseph & Barat, 20071), dels om langsiktiga foljder och platastadier efter
traumatisk hjarnskada (Wisdom, Jones, Couch & Bayles, 1996). I jam-
forelse med Hills (1999) erfarenheter, dir det talas om en subtil férand-
ringsprocess under &tta till nio ar efter skadan och med Wisdoms et al.
studie (1996), som visar pa en platd drygt tva ar efter skadan, blir tids-
dimensionen en betydelsefull faktor att ta hinsyn till i en omstallnings-
process. Aven Nochi (1998a) pendlar mellan nutid och datid d4 han stu-
derar upplevelsen av ett forlorat jag hos personer med traumatisk hjarn-
skada.

I den tidigare litteraturoversikten framgér bland annat, att det fore-
kommer brister i helhetssynen, samverkan och vardkedjan kring perso-
ner med traumatiska hjarnskador (HSO, 1999, Lansstyrelsen i Vistra
Gotalands lan, 2005). Brister av olika slag vittnar sdval personal som
anhoriga om och det finns ett begransat antal studier (Jumisko, 2005)
som bygger pd traumatiskt hjirnskadades egna erfarenheter och upple-
velser av att leva med en hjirnskada. Nedanstdende intervjucitat betonar
hur en av intervjupersonerna upplever att det existerar brister i samhallet
vid omhandertagandet av traumatiskt hjarnskadade. Framforallt ar det
helhetssynen pa den skadade och de langsiktiga foljder som skadan gene-
rerar, som enligt informanten behover forstds pa olika nivder. Intervju-
citatet illustrerar de problem och brister som kan finnas inom dagens
samhille for personer med neurologiska skador.

Nir ndgonting sddant hir drabbar en person, vem det 4n m4 vara,
sa tycker jag att det fattas ndgonting inom sjukvarden, eller ndgon
instans, dir man liksom tar hand om hela minniskan. Inte bara
att lakaren skriver ett likarintyg och den biten, utan man faktiskt
tar tag i och liksom mera... hela minniskan... liksom tittar over
och ser vilka foljder det far. For det far det ju, bade socialt och pa
alla mojliga plan.

Intervju med man 2

Utifrdn ovanstdende har framst tre motiv betonats som ger sarskild vikt
och legitimitet 4t denna studie. For det forsta har den medicinska varden
de senaste decennierna utvecklats i sddan takt att det uppstatt ett glapp
till de sociala och handikappvetenskapliga kunskaperna inom detta om-
rade. Det andra motivet, som legitimerar en studie med en intensiv
forskningsansats, utgar fran informanternas egna utsagor som ar erfaren-
hets- och upplevelsebaserad. En sddan ansats dar inom hjarnskade-
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forskningen, pd det hela taget, ovanlig. I stillet har oftast data inhimtats
kvantitativt utifrdn en stor population via enkiter, till exempel frdn an-
horiga och professionella. Det tredje motivet dr tidsaspekten, som for-
visso star i fokus i flera studier, men fa studier riktar uppmarksamhet
mot den subtila forandringsprocess som bland annat Hill (1999) erfarit.
Det ar darfor betydelsefullt att utifran ett processtinkande studera de
hjarnskadades erfarenheter i vardagslivet. Inte minst ger de skadades egna
utsagor legitimitet at studien. Detta leder i det nedanstdende fram till en
syftesformulering med angrinsade frigestillningar.

Syfte och fragestallningar
Syftet med studien dr att oka kunskapen om, samt att belysa den
omstallningsprocess och de konsekvenser som vuxna personer med trau-
matisk hjarnskada erfar och upplever i vardagslivet och i stodet efter en
forviarvad traumatisk hjarnskada. Detta syfte genererar tre, var for sig,
relativt vida fragestallningar:

e Hur upplever personer med traumatisk hjarnskada den
omstallningsprocess som uppstatt till f6ljd av traumat?

e Vilken betydelse tillskriver personer med traumatisk hjarnskada
stodet som de erhallit efter forvarvad hjarnskadan?

®  Vad kiannetecknar de erfarenheter som personer med traumatisk
hjarnskada gjort betriaffande konsekvenser som uppstétt i
vardagslivet?

Sammanfattning

I detta bakgrundskapitel har grunden for studien lagts. Har har redo-
gjorts for en historisk tillbakablick som bland annat pavisat att mannis-
kans hjarna och tinkande allt sedan den tidiga forhistorien intresserat
vetenskapen. Under 1800-talet utvecklades hjarnforskningen till att kart-
lagga funktioner kopplade till hjarnbarken. Dessa kunskaper forfinades
och omkring 1850 kunde man till exempel finna samband mellan sprak-
storningar och skador pa hjirnan. Samtidigt borjade man ocksé forsta
att hjarnskador kunde ge fordndringar i personlighet och kognition men
det var inte forran ndgra artionden senare som detta beskrevs och stude-
rades. Under 1900-talet har flera specialiteter samverkat till en kunskaps-
utveckling och 6kad forstaelse for hjarnan och dess funktioner. Medici-
nen har utvecklats och forbittrats, fler hjarnskadade kan idag raddas till
livet, dven vid svara skalltrauman. Neuropsykologin har intresserat sig
for kognitiva funktioner och har lett till att kunskaperna forfinats. Aven
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inom rehabiliteringsmedicinen har intresset for foljderna av hjarnskador
okat och vetenskapliga studier har pa senare ar bland annat studerat
rehabiliteringsinsatser och ateranpassning till samhallslivet. Det har ocksa
lett fram till att ndgra forskare intresserat sig for de hjarnskadades var-
dagsliv och livssituation, vilket ocksa ar i fokus for denna studie.

I bakgrunden definieras hjarnskadebegreppet och en atskillnad gors
mellan tre typer av skador. I fokus for denna studie stdr traumatiska
hjarnskador som kan uppsta till f6ljd av yttre vald mot huvudet och hjar-
nan. Nar hjarnceller dor eller skadas uppstdr en forviarvad hjarnskada.
Studien placeras in i en samhallelig kontext, dels genom en statistisk och
epidemiologisk genomgdng, dels genom att koppla till samhallsstod i form
av rehabilitering, vard och omsorg. Ytterligare en viktig aspekt som bely-
ses i bakgrunden &r studiens teoretiska ramverk och leder in pa betydel-
sen av teorianknytning inom handikappvetenskaplig forskning. For denna
studie innebar den teoretiska inramningen, det relativa interaktionistiska
perspektivet, som bland annat utgors av den kritiska interpretationsteorin.
Genom ett kritiskt tolkande forhallningssatt soker forskaren tolka bety-
delser och inneborder i vardagslivet.

Kunskapsoversikten redogor frimst for kvalitativt inriktade studier
inom hjirnskadeomradet i vistviarlden. Forskningsfronten genomlyses
och leder vidare till intressanta frigestillningar bland annat om de
traumatiskt hjarnskadades livssituation, rehabiliteringsprocess och var-
dagsliv. En overgripande och relativt oprecis sddan ar den som inleder
detta kapitel. Vad innebar det att leva med forvarvad hjarnskada i da-
gens samhaille? Kapitlet avslutas med 6vergripande syfte och fragestill-
ningar.
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KAPITEL 2

Metod och metoddiskussion

I detta kapitel beskrivs och diskuteras studiens metodologiska utgings-
punkter. Har redogors for den vetenskapliga och metodologiska ansat-
sen, urvalsforfaranden, intervjuguidens uppbyggnad, undersokningens
genomforande, forskningsetiska stidllningstaganden samt analys-
forfarandet och tematisering av empirin.

Vetenskaplig och metodologisk ansats

Jag har inspirerats av Layders (1993) forskningskarta som en vigledning
for inplacering av studien i ett socialt sammanhang. Kartan som bestar
av fyra olika forskningselement, vilka dven studeras i ett historiskt per-
spektiv, innefattar: Overgripande samhillelig kontext (context)7; institu-
tionell och organisatorisk inramning (setting); situationsbunden verksam-
het (situated activity); sjilvet (the self). Det ar pd denna mikroniva, sjil-
vet, som jag soker insikt i de traumatiskt hjarnskadades vardagsliv, hur
livskarriaren (life-career) influeras av de ovanstaende elementen.

It will be recalled that the elements refer to levels of social
organization which are closely interrelated, but which for analytic
and research purposes can be scrutinized separately.

(Layder, 1993, s. 71).

Den intensiva ansatsens metateoretiska bas, fenomenologin och herm-
eneutiken, dr tvd av flera kvalitativa metoder med gemensamma teore-
tiska forutsdttningar. Dit hor dven fenomenografin och andra kvalitativa
forskningsansatser som till exempel grundad teori, grounded theory
(Starrin & Svensson, 1994). I varje samhallsvetenskaplig undersokning
ingdr metateoretiska antaganden, sd kallade ontologiska och epistemo-
logiska uppfattningar (Danermark et al., 1997). Den hermeneutiska onto-
login, dess filosofiska lira om hur verkligheten ar beskaffad, menar att
tolkning dr hermeneutikens frimsta kunskapsform (Odman, 2004). Den
hermeneutiska teorin forsoker beskriva en eller flera individers livsvirld,
sd som en person uppfattar den, den varld i vilken han sjalv, andra perso-
ner och ting fir en bestimd mening (Hartman, 1998). Tolkar gor vi for
att forstd betydelser, inneborder eller meningar. Att tolka innebar att foga

7 Forskningselementen som de benimns pé svenska dr himtade ur Danermark et al. (1997,
S. 242).
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samman erfarenheter (delar) till meningsfulla helheter, for att se ndgot
som ndgot. Hermeneutiken soker kunskaper om minniskors livsvarld
och erfarenheter, betydelser i inneborder och meningar (Gustavsson,
2000).

Den kunskap som soks dr kunskapen om hur inneborder och in-
tentioner hos unika minniskor och foreteelser sedda i sina sam-
manhang av tid, rum och mening kan forstds. Det handlar om att
synliggora hur det ter sig for enskilda unika manniskor att exis-
tera under sina villkor eller att klargora inneborder i unika mansk-
liga forhallanden och sammanhang.

(Sj6strém, 1994, s. 73)

Hartman (1998) skriver att hermeneutiken ar holistisk, det vill siga, man
kan inte isolera manniskors forestillningar om virlden och beskriva dem
en och en. Hermeneutikens forhdllande till ”sanning” forklaras idag,
vanligast, av den relativistiska teorin. Det innebir att det som teorin be-
skriver inte dr en oberoende livsvirld, utan den ar delvis skapad i sociala
och historiska sammanhang. Forstdelsen for andra manniskor star exem-
pelvis alltid i relation till var egen bakgrund. Teorin star i relation till
dess sociala och historiska sammanhang — en horisontsammansmaltning
— dar vir egen forforstielse kommer att prigla var uppfattning om
undersokningsobjektets livsvarld. Inom hermeneutiken ar forforstaelsen
ett betydelsefullt men svarfangat begrepp som till exempel kan forklaras
med ordet insikt. Enligt Odman (2004, s. 75) bygger forforstaelsen pd
tidigare ldrdomar och erfarenbeter, och den inbegriper ocksd tidigare upp-
levelser och kdnslor. Den hermeneutiska vetenskapsteorin, sisom den be-
skrivs inom beteende- och samhillsvetenskaperna, betonar tre viktiga®
huvudmoment som rattfardigar teorin, det vill sdga det satt pa vilket
man grundar forstdelsen och beskriver dess kunskapsteoretiska och
epistemologiska uttryck. Enligt Hartman (1998) ar dessa: livsvarld, den
mening individen knyter till sig sjilv och sin situation, forstaelse, det vi
forsoker nd genom den hermeneutiska undersékningen och slutligen tolk-
ning, vilket 4r det sitt pd vilket forskaren skaffar sig och rattfardigar sin
forstdelse for andra individers livsvarld. Darmed sker en 6vergdng till
analysprocessen, dess rorlighet och dynamik, som kommer att presente-
ras ingdende i analysavsnittet langre fram i kapitlet.

I den hir studien — vars syfte dr att 6ka kunskapen om samt belysa
den omstdllningsprocess och de konsekvenser som vuxna med trauma-

8 Fyra siddana huvudmoment nimns bland annat av Odman (2004): tolkning, forstielse,
forforstaelse och forklaring.
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tisk hjdrnskada erfar och upplever i vardagslivet och i stodet efter en
forvirvad hjdrnskada — blir den hermeneutiska ansatsen betydelsefull, i
det att forsok gors att tolka den mening som deltagarna knyter till olika
foreteelser i sin livsvirld och sitt vardagsliv. Det ar inte hur varlden ar
som skall studeras utan hur manniskor forestaller sig och upplever virl-
den som i den hermeneutiska teorin ar intressant. P4 samma sitt har jag
i denna studie intresserat mig for hur de traumatiskt hjarnskadade upple-
ver livet efter skadetillfallet. Det ar informanternas upplevelser och erfa-
renheter av sin egen livsvirld som jag soker beskriva och forstd. Det dr i
det sprakliga sammanhanget som det hermeneutiska kunskapsintresset
har sin viktigaste uppgift. Sprak och forstielse anses i den hermeneutiska
teorin vara grundldggande for existentiella insikter (Odman, 2004).

Urvalsférfarande

Urvalsprinciperna inom den intensiva designen kallas for strategiska fall
och skiljer sig exempelvis fran studier med en kvantitativ ansats dir urvalen
i regel ar statistiskt representativa. Inom den intensiva designen finns
fyra sddana empiriska underlag — det extrema, det varierade, det kritiska
och det normala fallet. Dessa anvinds olika beroende pd vad man soker
kartligga (Danermark et al., 1997). Det visade sig att de varierade fallen
kom att utgora det empiriska underlaget, eftersom intervjupersonerna
varierar bland annat med avseende pa skadeorsak, dlder, tid efter skadan
och skadans svarighetsgrad, vilket framgér av tabell 1. Vidare fanns vissa
kriterier for deltagandet. Dessa kriterier var forutom traumatisk hjarn-
skada®, att deltagarna hade eller hade haft kontakt med det av Orebro
lins landsting organiserade Oppenvardsteamet for personer med litta/
mattliga hjarnskador, att de var i arbetsfor dlder, i detta fall mellan 18-
60 &r, att de kunde forstd och kommunicera pa svenska i tal, samt att de
ej hade nagot kint drog- eller alkoholmissbruk.

Vid Oppenvardsteamet fanns vid den aktuella tidpunkten, hosten 2003,
totalt 23 personer i dldrarna 22-56 ar med traumatisk hjarnskada, som
skulle kunna deltaga i studien. Kontakt knots med totalt arton personer
boende inom landstingsomrddet, som utgors av tolv kommuner med en
folkmingd pa cirka 274 ooo invanare (Orebro lins landsting, 2005).
Genom teamchefen vid Oppenvardsteamet togs kontakter med de poten-
tiella informanterna pa foljande sitt: (I) Teamchefen kontaktade via tele-
fon eller personligt mote de tinkbara deltagarna. Information gavs i kort-

o I tabell 1 framgar inte med tydlighet att samtliga informanter fatt diagnosen traumatisk
hjirnskada. Detta dr dock av mindre betydelse for urvalet, dd de senare av sjukvarden
bedémts vara i behov av Oppenvérdsteamets stod.
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het om den pdgdende studien och en forfrigan stilldes, om adress och
telefonnummer fick limnas ut till doktoranden vid Orebro universitet.
Om klartecken till detta gavs (I) 6verlimnades adress och telefonnum-
mer till doktoranden som (III) skickade ut en information med forfrigan
om deltagande i studien (bilaga 2). I denna information fanns ett bifogat
svarskuvert samt ett samtycke att underteckna i det fall man onskade
deltaga. Det stod ocksé skrivet i informationen att doktoranden inom en
vecka skulle kontakta personen i fraga (IV), for att hora om intresse att
deltaga fanns, och i sddant fall bokades tid for intervju. Vid samma tele-
fonsamtal informerades ocksa mer ingdende om studien. Under perioden
november 2003 till januari 2004 intervjuades totalt femton personer var-
efter en mattnadspunkt bedomdes vara nadd. Ytterligare tre personer,
min i dldrarna 23-38 4r, aktuella inom Oppenvirdsteamet var kontak-
tade pd samma sitt som ovan. De avbojde vid telefonsamtalet sitt delta-
gande och angav foljande skil: En hade tidigare deltagit i en studie och
ville av det skilet inte bli intervjuad igen; en hade, som han uttryckte det,
kaos i livet och ville av det skalet inte deltaga; slutligen ville en ej deltaga
da han inte tyckte sig ha ndgot att beratta om sin hjarnskada.

I intensiva studier dar syftet dr att utforska och beskriva uppstar en
mittnadspunkt da ytterligare intervjuer ger foga ny kunskap. Enligt Kvale
(1997) brukar antalet intervjuer ligga omkring 15+10 dd mattnad nis.
Darefter genomfors ytterligare ndgra intervjuer for att utrona om dessa,
utover persondata, kan tillféra nadgot nytt men om sd inte ar fallet har
mattnad nétts. I denna studie uppstod mattnad ungefar vid den elfte och
tolfte intervjun, varefter genomfordes ytterligare ndgra intervjuer. Nir
dessa var genomforda avslutades intervjuerna vid femton till antalet.

Forskningsetiska principer antagna av Humanistisk- samhillsveten-
skapliga forskningsrddet (HSFR) i mars 1990 har varit viagledande vid
utformningen av denna studie. De forskningsetiska principerna har till
syfte att ge normer for forhallandet mellan forskare och undersoknings-
deltagare genom fyra allminna huvudkrav pa forskningen. Dessa ir:
informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och
nyttjandekravet (Vetenskapsrddet, 2002). I foreliggande studie har, for-
utom att dessa huvudkrav beaktats, en etikansokan inlimnats och god-
kants av forskningsetikkommittén vid Orebro lins landsting?.

to Etikansokan godkind 2003-08-06 av forskningsetikkommittén vid Orebro lins lands-
ting, D-nr 157/03.
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Personbeskrivningar

Detta avsnitt innehdller en sammanfattande presentation av informante-
rna med betoning pa skada, skadeorsak och rapporterade konsekvenser.
I nedanstdende tabell 1 redogors for data som analyserats i intervjuerna
och som inhdmtats frdn journaler vid journalgenomgéng. I tabellen redo-
visas skadeorsak, amnesi och skadelokalisation, samt familje- och boende-
situation, arbete och sysselsattning. Tabellen syftar till att overskadligt
och avidentifierat ge en bild av deltagarna i studien. En annan avsikt med
tabellen ar att ligga grunden infér den kommande resultatredovisningen
och analysen, dir intervjucitat lyfts fram for att betona olika upplevelser
och erfarenheter. Det kan da underlitta att frdn tabellen 6verskddligt
inhimta information om informanterna.

I ytterligare en oversiktlig sammanstaillning av intervjuerna gavs fol-
jande data med avseende pa rapporterade funktionsnedsattningar till foljd
av skadan: rorelse- och forflyttningssvarigheter 13 personer, kognitiva
problem 11 personer, nedstimdhet/depression 10 personer, koordinations-
svarigheter 8 personer, trotthet/utmattning 8 personer, viark/smarta 8 per-
soner, sinnes- och sensoriska svarigheter 7 personer, afasi 6 personer, irri-
tabilitet 4 personer och epilepsi 3 personer.
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* Diagnosen anges i journaler med s.k. ICD-koder, International Classification of Disease.
ICD-9 och ICD-10 har anvints (WHO, 1992).

> Kontusion, contusio, skada genom slag eller stot, vanligen krosskada. Contusio cerebri
krosskada pa hjirnan, t.ex. i samband med svar skallskada

(Lundh & Malmquist, 1996).

3 Commotio, skakning, t.ex. commotio cerebri, hjarnskakning (Lundh & Malmquist, 1996).
+ Nociceptiv, som fangar upp, tar emot smirta (Lundh & Malmquist, 1996).

5 Myofasciellt smirtsyndrom, detsamma som fibromyalgi (Lundh & Malmquist, 1996).

¢ Subduralblédning, blédning beldgen under hirda hjarnhinnan (dura mater) (Lundh &
Malmgquist, 1996).

7 Talamus, thalamus, bestar av en ansamling nervceller och utgér den dominerande delen
av mellanhjirnan (Lundh & Malmquist, 1996).

$ Nucleus caudalt, anhopning av nervceller i centrala nervsystemet (nervrotter) som passe-
rar lings ryggmirgen i spinalkanalen (Lundh & Malmquist, 1996).

o Pedunculus, stjilk (t.ex. hjirnstjilken), del av mitthjarnan som bestir av omrdden med
rikligt med nervtrddar som binder samman stor- och mellanhjirnan med forlingda mar-
gen. Se dven pons, bryggan i hjirnan (Lundh & Malmquist, 1996).

© Falx, organ som liknar en méanskira, t.ex. falx ceribri, se hjirnhinna (Lundh & Malm-
quist, 1996).

' Dorsalt, 4t ryggsidan till (Lundh & Malmquist, 1996).

> Subarachnoidalblédning, en form av hjirnblédning med bristning av ett blodkirl i ut-
rymmet mellan innersta och mellersta hjarnhinnan (Lundh & Malmquist, 1996).

52



Intervjuguidens uppbyggnad

Frageguiden ir ett av de instrument forskaren anvander sig av for att ge
en ram och struktur 4t intervjun samt for att soka svar pa de forsknings-
fragor som dr centrala i studien. Frageguiden kan innehdlla de imnesom-
radden som ska behandlas under intervjun, eller sa kan den innehdla mer
detaljerade fragor. En halvstrukturerad intervjuguide, som jag valt att
anvanda mig av, innehaller vanligtvis ndgra overgripande huvudomraden
som skall behandlas under intervjun, samt forslag till fagor. Det beror pa
intervjuns uppliggning och intervjuarens omdome om dessa fragor stills
i ordningsfoljd och vilken lydelse de far (Kvale, 1997). Eftersom herm-
eneutiken syftar till att soka forstdelse for manniskors existentiella di-
mensioner — genom att tolka texter och sprak (Odman, 2004) — blev det
naturligt att anvanda en halvstrukturerad intervjuguide sa att informanten
mer fritt kunde uttrycka erfarenheter och upplevelser. Den frageguide
som konstruerats for denna studie bestar av sex huvudomraden med var-
dera ett antal underfragor (bilaga 3). Totalt finns i frdgeguiden ett fyrtio-
tal fragestillningar av varierande karaktir. Frigeguiden ir konstruerad
med vigledning av tidigare studier inom angransande omraden och pa
basis av min egen forforstaelse. Har nedan redogors for den vigledning
som tidigare studier givit.

Kvale (1997) redogor metodologiskt for hur konstruktionen av
intervjuguiden kan utformas. Genom att omformulera den abstrakta
forskningsfragan till en eller flera konkreta intervjufrigor 6verfors det
akademiska sprakbruket till en talspraklig form. P4 sa sitt operationa-
liseras forskningsfragorna till intervjufragor. Varje intervjufrdga bedoms
bdde tematiskt och dynamiskt — tematiskt med hansyn till dess relevans
for forskningsimnet och dynamiskt med hinsyn till samspelet i inter-
vjun.

Gullacksen (1998) presenterar i sin avhandling en modell for livs-
omstillning vid langvarig smarta, som summariskt innefattar forandrings-
skeenden i fyra faser. Dessa innebar att individen, i en dynamisk och
pendlande process gar igenom skeenden som bestdr av upptackt, bear-
betning, hantering och slutligen att lira sig leva med skadan. Tidsfaktore-
rna ddtid, nutid och framtid blir i denna forstaelsemodell betydelsefulla.
Inspirerad av denna modell har jag utformat frageguiden, och sirskilt
betonat tidpunkten for skadan, efterfoljande handelseforlopp, den hjarn-
skadades nutidssituation och dennes tankar om framtiden. Tanken dr att
detta sammantaget skall bidra till att forsta processer over tid. Intervju-
guiden (Gullacksen, 1998) som bestér av olika huvudomraden — familj,
arbete, sjukdom, upplevelser, strategier, livssituation och allminna fun-
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deringar — har dven inspirerat mig da jag sokt formulera omraden i
frageguiden.

Vid sidan av denna har en skattningsskala, Community Integration
Questionnarie (CIQ), anvants som vagledning vid konstruktionen av
fradgeguiden. Denna skattningsskala har flitigt anvants vid olika utfalls-
studier da traumatiskt hjarnskadade, efter sjukhusvistelse och rehabilite-
ring integrerats i samhillet (van Baalen et al., 2003; Sander et al., 1999;
Sander et al., 1997). De huvudomréaden som ingér i skattningsskalan ar:
Home Integration, Social Integration och Productive Activity med ett antal
underfragor inom respektive tema.

Inspirerad av ovanstdende, utformades frageguiden sd att den inne-
haller sex huvudomrdden, med féljande rubriker: (I) Traumatisk hjarn-
skada, vilket innefattar fragor om skadan, dess handelseférlopp och even-
tuella besvir till f6ljd av skadan. (II) Familj och nitverk, som inkluderar
fragor om familjeliv, relationer till vinner, deras betydelse, eventuella
forandringar samt upplevelsen av stod fran familj och narstdende. (III)
Arbetsliv eller sysselsattning, som innehdller frigor om arbetslivet och
dess betydelse, eventuell arbetsrehabilitering, skillnader mot tidigare och
framtidsplaner for arbete och sysselsittning. (IV) Livsomstillning, vilket
ar ett tema som beror forandringar i livet fore och efter skadan, eventu-
ellt positiva och negativa sidana samt synen pa framtiden. (V) Samhalls-
stod, som avser olika stodinsatser, betydelsen av detta stod samt kontakt-
vagar. Avslutningsvis berors (VI) vardagslivet, vilket inkluderar dagligt
liv, fritidsaktiviteter, aktiviteter i hemmet, eventuella skillnader fran tidi-
gare samt betydelsen av att leva ett bra vardagsliv. Frigeguiden avstim-
des mot ICF:s begreppsapparat, sirskilt med betoning pa dess aktivitets-
och delaktighetskomponenter, omgivningsfaktorer och personfaktorer
(Socialstyrelsen, 2003).

Unders6kningens genomférande

Nar intervjuguiden under hosten 2003 var faststilld paborjades intervju-
erna som genomfordes under en tidsperiod av tre manader, frin novem-
ber 2003 till januari 2004. Innan intervjuguiden togs i bruk genomférdes
provintervjuer med tva personer som genom stroke forvirvat en hjarn-
skada. P4 sd sitt var provinformanterna nara malgruppen. Intervjuguiden
justerades marginellt efter dessa provintervjuer. Intervjuerna varierade i
langd fran en till tva timmar, de bandades med hjilp av en kassettband-
spelare och transkriberades efter avslutad intervju. De till antal femton
intervjuerna genomfordes antingen pd universitetet i ett enskilt kontors-
rum, hemma hos informanten eller som i ett av fallen pa dennes arbets-
plats, i enlighet med informanternas 6nskemal. De var ocksa fria att vilja
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om de ville ha ndgon med sig under intervjun, vilket ocksa skedde i ett av
fallen dd en man (man 9) valde att ha sin far med under intervjun.

Fore intervjuerna hade jag ingen narmare kinnedom om informante-
rna i friga, forutom att jag kande till deras dlder, skadeorsak, boendeort
och i vissa fall tidpunkten for skadan. Jag hade talat med samtliga, minst
en gang per telefon, for att boka tid och plats for intervjun. Vissa hade da
nimnt ndgot om sin skada medan andra hann beritta nagot om sig sjilva
innan bandspelaren var inkopplad och péslagen vid intervjutillfallet. In-
tervjuerna inleddes med att jag, i enlighet med frageguiden, bad infor-
manterna beratta om hindelseforloppet niar de skadades. Efter denna
inledande fraga kunde intervjuerna ta helt olika riktningar. Enligt Kvale
(1997) liknar forskningsintervjun i sin struktur ett vardagligt samtal men
den skiljer sig ocksa avsevirt i friga om syfte, angreppssatt och frageteknik.
Min ambition var att skapa en sddan atmosfir, att de intervjuade kunde
kinna sig komfortabla och diarmed utrycka erfarenheter och upplevelser
som de hade forviarvat till f6ljd av den traumatiska hjarnskadan. Vanligt
var att intervjuerna, efter den inledande fragan, formades pa olika sitt
utifrdn informanternas utsagor. Intervjuerna var dock strukturerade,
frageguiden med olika omrdden var vigledande. Under intervjun tillam-
pades olika fragetyper, som Kvale (1997) beskriver dem. Dels uppfoljnings-
fragor, sonderande fragor och specificerade fragor for att uppmuntra och
klargora. Dels inledande fragor, direkta och indirekta fragor samt struk-
turerade fragor for att fora intervjun framat samt vid Overgdngen fran ett
omrade till ett annat. Aven tystnad, som en tankepaus, tillimpades. De
huvudomraden och fragor som finns i frigeguiden var utan svarigheter
mojliga att dterkoppla till om fokus gled frin dmnet. Detta innebar att
jag som intervjuare kunde slappna av och fokusera mer pa informanten
och dennes utsagor istillet for att i tankarna formulera nistkommande
fraga. Intervjuerna avslutades alltid med fragan om jag fick dterkomma
om ndgot var oklart eller behovde kompletteras. I samtliga fall var det
mojligt.

Flera personer har pdpekat att intervjuer med traumatiskt hjarnskadade
kan vara metodologiskt och praktiskt svira att genomfora. Ndgra stu-
dier (Paterson & Scott-Findlay, 2002; Snow, Douglas & Ponsford, 1999;
Tucker & Hanlon, 1998) bekraftar detta antagande dd man menar att
sprakliga dysfunktioner, kognitiva, perceptuella och emotionella forand-
ringar hos de skadade kan skapa svarigheter under sjilva intervjun men
ocksd paverka intervjuns validitet. Vad minns informanten om hindel-
sen? Hur ”sann” dr den utsaga som personen med hjarnskada ger? Detta
ar i manga fall frigor som kan uppstd nar man intervjuar hjarnskadade.
I enlighet med Paterson & Scott-Findlay (2002) menar jag att detta pro-
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blem inte enbart hor till dem med traumatiska hjirnskador, utan dven
dementa, utvecklingsstorda och smd barn kan ha svart att svara pa
intervjufradgor. Hir maste forskaren anta den utmaning som det innebar
att intervjua, i det har fallet, personer med traumatiska hjarnskador. Tva
studier (Snow et al., 1999; Tucker & Hanlon, 1998) ir genomférda for
att bland annat bedoma i vilken utstrickning traumatiskt hjarnskadade
kan aterge en berittelse sa verklighetsndra som mojligt. Bida studierna
pavisar tillkortakommanden som bland annat har med kognitiva begrans-
ningar att gora. I den ena studien (Snow et al., 1999), som omfattar en
langtidsuppfoljning, har denna formaga forbattrats over tid och i en jam-
forelse med ortopedpatienter finner man efter drygt tva ar ingen skillnad.
Ytterligare en viktig aspekt ar huruvida man soker den ”objektiva” san-
ningen eller den ”subjektiva” upplevelsen av en situation.

We did not try to reconstruct the truth of the participants’
experiences; rather, we recognized that they had reasons for telling
the stories in the way they did, that is, they managed the image of
their experience that they presented to the interviewer by
emphasizing or deemphasizing, including or excluding particular
elements of a story.

(Paterson & Scott-Findlay, 2002, s. 406)

P4 samma sitt som i citatet ovan, dr det inte den objektiva sanningen jag
eftersokt. I sddana fall skulle designen av studien ha utformats pa ett
annat sitt. Det dr snarare erfarenheter och upplevelser av att leva med
traumatisk hjarnskada som skall belysas, och det ar darfor viktigt att
hora de skadades egna utsagor.

Problematiken ar dock inte oviktig och i studien har jag forhéllit mig
till den pa olika satt. Dels har ett inklusionskriterium varit att forsta och
kommunicera pa svenska i tal, vilket bland annat inneburit att personer
med svar afasi ej kunnat delta i studien. Nigra av informanterna har haft
lattare former av afasi, eller forbattrats i sdidan utstrackning att en verbal
kommunikation varit mojlig. Dels har hdnsyn tagits till trotthet, minnes-
problem och eventuella koncentrationssvarigheter under intervjutillfillet.
I vissa fall har informanterna sagt sig inte orka delta i intervjun mer 4n en
timme, somliga har haft svart att komma ihag till exempel vissa tidpunk-
ter dd handelser har intraffat och somliga har haft behov av att rora pa
sig under intervjun.

Som tidigare ndmnts har intervjuerna transkriberats sd snart som
mojligt efter intervjutillfillet. Jag har sjdlv genomfort samtliga
transkriptioner som skrivits ut i ett vanligt ordbehandlingsprogram, med
tekniskt stod i form av diktafon. Senare konverterades dessa sa att de
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kunde 6verforas till dataanalysprogrammet NVivo. Att skriva ut inter-
vjuer ir i sig en grannlaga uppgift, en tolkande konstruktion, diar man
méste ta stallning till flera metodfragor och teoretiska problem. Att gora
en utskrift av en intervju innebar att Oversdtta fran ett talsprak till ett
skriftsprak, med olika uppsattningar av regler. Transkriptionen utgor ingen
kopia av intervjun utan ar ett avkontextualiserat samtal, fruset i en skri-
ven text (Kvale, 1997). Dirfor, menar jag, dr det vardefullt om den som
intervjuat dven genomfor utskrifterna, dd forskaren dels dr en del av den
tolkande forskningsprocessen, dels kinner den kontext dir intervjun ge-
nomforts. Kvale (1997) tar upp reliabilitets- och validitetsaspekter nar
det giller intervjuutskrifter. Med reliabilitet avses i detta sammanhang
utskriftens kvalitet och den kan uppnds bland annat genom att syftet och
utskriftsforfarandet ar tydligt. For mig var syftet med transkriptionen att
overfora intervjuerna sd verklighetsnira som mojligt. Men med tanke pa
att dessa dr de berattelser som ligger till grund for analysen valde jag bort
en del av mina egna hummanden och jakanden under intervjun, vilka
annars skulle ha styckat sonder dessa berittelser. Jag valde ocksa bort att
skriva ut alla de ljud eller upprepningar som ibland kunde forekomma.
Min tanke var att texten skulle flyta battre sd att det littare gick att fa ett
sammanhang i den berittelse som skapades. Ibland, om jag ansig att det
kunde ha betydelse, skrev jag inom parentes ut pauser, skratt och suckar.
P4 samma satt markerade jag i texten, med fet stil, om nagot sagts med
sarskilt eftertryck. Intervjuerna skrevs ut Iopande, utan styckesindelning,
i ett Word-dokument, dar ”I” star for informant. Det ar komplicerat att
faststilla intervjuutskriftens validitet menar Kvale (1997), dd oversitt-
ning fran talat sprdk till den skrivna texten ir en tolkning. I mitt fall
innebar denna tolkning bland annat att férhilla mig till dialekter versus
skriven svenska, talsprak versus skrivsprak. Jag valde att ”6versatta” in-
tervjuerna till skriven svenska, sd korrekt som mojligt efter svenska spra-
kets skrivregler. Dialektala uttryck andrades och talsprak blev skrivsprak.
Intervjuerna och utskrifterna har dven validerats genom den 6versiktliga
journalgenomgang som genomfordes i januari ar 2003, framst i syfte att
komplettera uppgifter om skadeorsak med den medicinska diagnos-
tiseringen. Journaler vid oppenvardsteamet granskades utifrdn ndgra over-
gripande omrdden. Dessa omrdden var: skadeorsak (ICD-kod) (WHO,
1992), skadans lokalisering, tidpunkt for skadan, posttraumatisk amnesi
(PTA), neuropsykologisk utredning samt social situation. I de fall uppgif-
ter fanns att inhimta noterades dessa, for att sedan samanstillas i en
overskadlig tabell (tabell 1). Betrdffande de neuropsykologiska uppgif-
terna var det endast den sammanfattande bedomningen som nedteckna-
des. Angdende den sociala situationen var det enbart nya uppgifter vid
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sidan av intervjudata som antecknades. Inget av detta finns med i tabellen.
Min uppfattning dr att journalanteckningarna i manga fall verifierat in-
tervjuerna och ndgon direkt motsittning finns inte mellan uppgifterna i

de bada killorna.

Procedur och tillvagagangssatt vid analys

Det sags att analysen borjar redan under pagdende intervju (Kvale, 1997)
och sa uppfattar dven jag att det var i denna intervjustudie. En siddan
informell analys fortsatte dven d& intervjuerna transkriberades till text.
Efter (I) transkriberingen och (II) genomldsningen av dessa till text Gver-
forda intervjuer padborjades en omstrukturering av innehéllet. Genom att
koda intervjuerna i dataprogrammet NVivo strukturerades och sortera-
des texten utifrdn det innehdll som inbegriper de olika vardagslivsare-
norna — arbete, sysselsattning eller studier, fritid, intressen och aktiviteter
samt boende, hemliv och nira relationer. Vidare kodades texten kring tid
och process och slutligen kring sddant som frekvent forekom i niastan
samtliga intervjuer, till exempel rehabilitering, relationer och konsekven-
ser. P4 sd satt har texten (III) omstrukturerats och koncentrerats till olika
innehdllsomraden (content areas). Graneheim och Lundman (2004) an-
vander begreppet content area, vilket innebar del av text, som kan base-
ras pd teoretiska antaganden, eller delar av text som anknyter till speci-
fika amnen.

Nista steg i analysprocessen innebar att ldsa innehdllsomradena som
av forklarliga skal vara ganska omfattande, och ur dessa (IV) utmejsla-
des meningsenheter (meaning units), bestiende av ordagranna intervju-
citat med samma innehallsliga mening.

We consider a meaning unit as words, sentences or paragraphs
containing aspects related to each other through their content and
context.

(Graneheim & Lundman, 2004, s. 106)

Direfter skedde den forsta reduktionen did meningsenheterna (V) fortita-
des till sa kallad fortitad meningsenhet (condensed meaning unit), ett
steg som innebdr att textmassan forminskas men att samma karna bibe-
halls. Forskaren ar ndra texten och ndgon direkt tolkning sker inte i detta
steg. Graneheim och Lundman (2004) beskriver tva sitt att ga vidare.
Det sitt som i detta fall valdes innehaller ytterligare steg av abstraktio-
ner. Ett sddant tillvigagdngssitt anses lampligt d4 materialet dr rikt pa
innehall, sdsom i denna studie. Fran dessa fortitade meningsenheter skedde
en abstraktion, koder skapades (VI). Koder (codes) ar verktyg att tanka
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med och pekar ut hindelser, objekt och fenomen relaterade till kontext. I
detta steg sker en abstraktion och tolkning, men det dr fortfarande vik-
tigt att forskaren ir texten trogen och haller sig till en ”textnira etikette-
ring”.

I nasta steg (VII) skapas kategorier (categories) och ibland dven sub-
kategorier, om texten ar riklig. Har sker, som jag ser det, den forsta egent-
liga tolkningen. Kategorierna har en beskrivande niva och utgor ett ut-
tryck for det patagliga (manifesta). Nar forloppet fram till (sub-)katego-
rier (steg VII) var genomfort i var och en av de 15 intervjuerna, sortera-
des de utifran likheter och skillnader. Det innebar i nasta steg (VIII), att
kategorierna redovisades utifrdn gruppen som helhet och ej utifran de
enskilda informanterna. Har grupperades ocksd det som forenade, res-
pektive sirskiljde kategorierna. Darefter formulerades (IX) subteman (sub-
themes) och/eller slutligen (X) teman (themes) for de olika innehéllsom-
radena. Att skapa ett tema ar, enligt Graneheim och Lundman (2004), ett
satt att sammanlanka den underliggande meningen i kategorierna — att
fran kategorier, via subteman och teman, finna en ”trdd” av mening som
aterkommer i innehédllsomrade efter innehallsomrade. I denna studie inne-
bar det vidare (XI) att de olika innehallsomradena jaimfordes utifrén lik-
heter och skillnader, varians och invarians for att formulera »6vergri-
pande” teman. Graneheim och Lundman (2004) menar att ett tema kan
ses som det latenta och det abstrakta innehéllet i en text. I detta steg av
processen har analysen av det latenta innehallet i det narmaste ndtt slut-
stadiet. Sista och avslutande steget (XII) 4r, enligt min uppfattning, en
koppling till nirliggande teorier och begrepp som kan kasta ljus 6ver den
ursprungliga texten och sledes studiens fragestillning/ar. Denna process
ar inte sd linjar som hir nedan redogors for, i de olika stegen (I-XII).
Ofta stalls under analysen enskilda intervjucitat i relation till intervjun i
sin helhet, och kategorier och teman provas genom att de sitts in i sitt
overgripande sammanhang. P4 s3 sitt ror sig analysen inom det som ib-
land bendmns for den hermeneutiska cirkeln, det vill siga en pendling
mellan del och helhet, mellan forforstielse och forstaelse (Odman, 2004).

Even if these descriptions point to a linear process, it is important
to bear in mind that the process of analysis involves a back and
forth movement between the whole and parts of the text.
(Graneheim & Lundman, 2004, s. 107)

Den stegvisa analysprocessen, s3 som den beskrivits i ovanstdende text-
avsnitt redovisas nedan. For en dskadliggorning och exemplifiering av
processen fran steg (IV-XI), se bilaga 4, dir dven processen exemplifie-
ras med ett intervjucitat (meningsenhet).
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II.

III.

IV.

VL

VIIL

VIIL

IX.

XI.

XII.

Transkribering av intervjuerna genomfordes, se metod.

Intervjuerna genomlistes och kodades i dataanalys-
programmet NVivo.

En omstrukturering till olika innehéllsomraden (content
areas), t.ex. familj, arbetsliv, relationer, etcetera gjordes.
Olika meningsenheter utmejslades ur data, det vill siga
intervjucitat med samma innehallsliga mening, (meaning
units).

Direfter gjordes en fortdtning av meningsenheterna, en
kondensering av texten, som sker utan att innehéllet gar
forlorat, en reduktion snarare dn en tolkning.

Koder (codes) skapades, som pekar ut hiandelser, objekt och
fenomen relaterade till kontexten.

Subkategorier och kategorier (categories), som ar
beskrivande, formulerades.

Dessa grupperades och sorterades utifran likheter och
skillnader. Fran och med detta steg 4r materialet grupperat
och ¢j enskilt for var och en av informanterna.

Nir de grupperade kategorierna var sorterade utifrdn
likheter och skillnader, till en helhet, skedde nasta abstraktion
till sa kallade subteman.

Nista abstraktion skedde nir teman formades. Ett tema
innebadr en genomgripande fortitning som visar pd ndgra
centrala segment av texten, theme-ing.

Nir alla innehallsomraden genomgatt denna process skedde
en jamforelse dem emellan, och 6vergripande teman
formulerades.

Koppling till nirliggande teorier och begrepp som kan
belysa och soka svar pa studiens fragestallning/ar skedde
genom en diskursanknytning.

I niastkommande kapitel kommer inledningsvis steg (XI) att redovisas
med fokus pa hur de olika temana, huvudformer och dikotomier formu-
lerades, exemplifierat med kategorier och intervjucitat. Det avslutande
steget (XII) i ovanstdende lista utgor, enligt min uppfattning, en forling-
ning av innehdllsanalysen och leder dven det vidare till nistkommande
kapitel, dir en diskursanknytning av de olika temana kommer att ske.
Dessa steg utgor del 1 av analysen.
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Framvéxten av det sociala erkdnnandet
Under innehdllsanalysens induktiva arbetsprocess fram till teman upp-
stod ett intresse av att forstd de traumatiskt hjarnskadades erfarenheter,
utifrdn ett socialt erkdnnandeperspektiv. Induktion beskrivs i den
vetenskapsfilosofiska litteraturen (Alvesson & Skoldberg, 1994;
Danermark et al., 1997) som en form av slutledning eller forklarings-
och forstdelseansats. I korthet kan man siga att induktiv analys utgar
fran empirin for att soka allmangiltiga slutsatser och finna likheter uti-
frén en mingd enskilda fall. Under analysprocessen har jag arbetat pa
liknande sitt. I tema efter tema kopplades empirin till tidigare studier,
forskningsresultat och begreppsbeskrivningar, vilket finns redovisat i
diskursanknytningen i nastkommande kapitel. Innehéillsanalysen med
teman, som dven den oversiktligt finns beskriven i kommande kapitel
samt diskursanknytningen, utgor tillsammans en grundanalys i studien,
del 1. Denna analys har f6ljt en induktiv process som allteftersom vickte
intresset att gd vidare med analysen. Den abduktiva forstielsemodellen
var en viktig inspiration vid formuleringen av analysens del 2.
Abduktion, som forst'™ beskrevs vid forra sekelskiftet av filosofen
Peirce, ar delvis ett svarfangat begrepp med dtminstone tva huvud-
riktningar: Abduktion som slutledning med en bestamd logik eller som
en mer grundldggande aspekt av all varseblivning (Danermark et al., 1997).
P4 senare 4r har begreppet fitt en renissans bland annat inom skandina-
visk samhillsvetenskap och forskare har betonat att abduktion handlar
om nybeskrivning (redescription) eller rekontextualisering. Det dr detta,
den sist namnda riktningen, som inspirerat till den fortsatta analysen att
utifrdn en annan tolkningsram — teorier om socialt erkannande — forsoka
forsta hur omstillningsprocessen mojligen skulle kunna te sig for perso-
ner som forvirvat en traumatisk hjarnskada. Rekontextualisering ar ett
centralt moment i det vetenskapliga arbetet och ger nya inneborder at
redan kidnda fenomen.

Abduktion ir att gd fran en forestillning om nagot till en annor-
lunda, eventuellt mer utvecklad eller mer férdjupad forestillning
diarom. Det sker genom att vi placerar in och tolkar de ursprung-
liga idéerna om foreteelsen inom ramen for en ny uppsattning idéer.
(Danermark et al., 1997, s. 146).

 Enligt Alvesson och Skoldberg (1994) har abduktion rétter tillbaka till antiken men
benimndes da for “apagogisk” slutledning.
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Enligt Alvesson och Skoldberg (1994) kan det induktiva forfaringssattet
ses som ett forsta led av abduktionen. De bada ansatserna gar darfor att
kombinera till exempel i de fall forskaren soker en fordjupad teoretisk
forstdelse. Det finns ingen direkt forbindelse mellan hermeneutiskt och
abduktivt tinkande, men vissa menar att den pendling som sker mellan
teori och empiri, samt den forforstaelse som forskaren har, utgor en her-
meneutisk process.

En utvecklad analys fortsatte darfor i ytterligare ett steg, har redovi-
sad som del 2, varvid teorier om det sociala erkinnandet anvindes som
ett raster for att strukturera innehdllet och for att forsoka forsta empirin
med teorierna som tolkningsram. Med utgangspunkt fran den matris som
finns redovisad i tabell 3 omstrukturerades temana samtidigt som de ana-
lyserades utifrin erkdnnandeteorierna. Diarmed skedde en nybeskrivning,
en rekontextualisering, av de hjarnskadades erfarenheter och upplevelser
(se kapitel 4 for resultatredovisning, del 2). Det dr framfor allt Honneths
(1995) teori om socialt erkinnande som legat till grund for den fortsatta
analysen men aven Taylors (1994) och Frasers (2003) teorier finns med,
da de ocksa bidragit till analysen.

Sammanfattning

I detta kapitel har olika metodologiska forutsittningar for studien redo-
visats. Inledningsvis redogors mer overgripande for en vetenskaplig an-
sats som tar sin utgdngspunkt fran en intensiv forskningsdesign med herm-
eneutiken som metateoretisk bas. Hermeneutikens framsta kunskapsform
ar tolkning, varigenom vi forsoker forstd och beskriva individers livs-
virld sa som de sjalva uppfattar den. Forstaelsen for andra manniskors
livsvarld ar alltid beroende av var egen bakgrund och darfor antas for-
forstdelsen inom den hermeneutiska vetenskapsteorin ha betydelse for
kunskapsteorin, epistemologin. Genom att tolka 6nskar vi sammanfoga
delar till meningsfulla helheter, for att pa sd sitt soka kunskaper och
forklaringar till manniskors livsvarld, erfarenheter och upplevelser. Det
kan anses vara i linje med den intensiva forskningsansats som soker se
processer, upptiacka och klargora begrepp och det kontextuellt villkorade,
i detta fall i traumatiskt hjarnskadades vardagsliv. Med det som
vetenskapsteoretisk grund leds metodkapitlet in i en konkret del d4 urvals-
forfarandet, studiepopulationen och genomférandet beskrivs.

Urvalet i denna studie kom att utgoras av s kallade varierade fall dar
bland annat skadeorsak, dlder, tid efter skada och svarighetsgrad varie-
rade. Informanterna rekryterades med hjilp av 6ppenvardsteamet, som
efter etikkommitténs godkdnnande kunde formedla kontakter med per-
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soner som i vuxen alder forvirvat en traumatisk hjarnskada. Totalt 15
personer intervjuades, To min och 5 kvinnor. Intervjuerna féljde en pa
forhand upprittad frigeguide och varade mellan en och tvd timmar. Dessa
intervjuer bandades och transkriberades direfter. I nasta steg vidtog ett
strukturerings- och analysarbete som till stora delar foljde en tolkande
innehdllsanalys. Denna innehallsanalys leder fram till sex overgripande
teman som konstituerar upplevelsen av den omstillningsprocess och det
vardagsliv, som personer med traumatisk hjarnskada upplever. Innehalls-
analysen och dirpa foljande diskursanknytning utgor en grundanalys och
bendmns i studien for del 1. Under denna analysfas vicktes aven intresse
for att fordjupa analysen utifran ett nytt teoretiskt sammanhang. Analy-
sen fortsatte darfor i ytterligare ett steg, del 2, dd teorier om det sociala
erkdnnandet utgjorde en ny struktur- och tolkningsram, varvid en sa kal-
lad rekontextualisering tog form. Analysforfarandet i denna studie kan
ndgot forenklat beskrivas i del T som en induktiv slutledning, och i del 2
for en abduktiv slutledning. Darmed ar grunden for den metodologiska
ansatsen lagd och i nastkommande tva kapitel redovisas resultaten.
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KAPITEL 3

Resultatredovisning, del 1

Fran meningsenheter till teman

Innehéllsanalysen (Graneheim & Lundman, 2004), som till stora delar
inneburit att strukturera och abstrahera det empiriska datamaterialet —
intervjuerna — frdn meningsenheter till kategorier och vidare till teman,
har resulterat i sex 6vergripande teman (XI) som tillsammans utgor un-
derlag for erfarenheterna av att leva med traumatisk hjarnskada, samt
upplevelserna av den omstallningsprocess som de skadade erfarit. Det
metodologiska tillvigagangssittet finns beskrivet tidigare i metodkapitlet,
medan det 6vergripande innehallet i de kategorier som doljer sig bakom
de olika temana kommer att vara i fokus hir (se tabell 2). I en kvalitativ
analys dr dessa teman beskrivande. Data har abstraherats sd att ett ge-
nomgripande innehéll, ett gemensamt underliggande sammanhang, har
identifierats och uttrycker det latenta innehéllet i intervjuerna. Med ut-
gangspunkt fran ett 6o-tal kategorier formulerades teman med dartill
horande underbegrepp. Dessa redovisas som dikotomier eller som olika
huvudformer och kan betraktas i ett spanningsfilt mellan olika para-
metrar. Berner (2005) beskriver hur man med hjilp av dikotomier kan
tydliggora olika delaspekter av centrala begrepp, teman, samt hur dessa
dikotomier kan bidra till att man nar en 6kad abstraktionsgrad i analy-
sen. De teman som har presenteras kan delvis gd in i varandra och darfor
uppfattas som spretiga. Ett skal till det kan vara datamaterialets stora
omfattning. Ett annat skil kan vara datamaterialets vidd som spanner
over vardagslivets olika arenor. Min ambition har dock varit att sa langt
som mojligt avskarma och innesluta teman med i férsta hand ett overgri-
pande begrepp, for att direfter med hjalp av huvudformer och dikotomier
fokusera pa temats specifika innehall.

Nettoeffekten av teoretiserandet bor vara en stadigt forhojd ab-
straktionsniva. De begreppsramar man efterhand omger sina data
med bor vara mer och mer inneslutande.

(Berner, 2005, s. 142)

Ur materialet kan sikert andra teman uttolkas och formuleras, dels bero-
ende pa forskarens forforstaelse, dels beroende pa sprakbruk. Det ar dock
troligt att innehallet i resultatredovisningen skulle utfalla pa liknande
satt eftersom empirin fatt tala. De sex nedanstdende temana ar resultatet
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av den analys och strukturering jag gjort med stod av analysmetoden och
meningen ar att dessa skall belysa studiens syfte och fragestillningar.

TaBELL 2. Redogorelse av kategoriernas bestandsdelar: delaspekter, upplevelser
och erfarenheter som konstituerar teman

(xi) Tema Dikotomier/ (vii) Kategorier: delaspekter, upplevelser, erfarenheter
huvudformer

Omsorgens Informellt Omsorg av betydelse for dverlevnad, vardagsliv och yrkesliv. Upplever

betydelse och/eller forstaelse och positivt stdd sasom betydelsefullt. Avsaknad av eller
formellt stod bristande stod, formellt och informellt. Varierande samhillsinsatser,

rehabilitering, service och stédorganisationer.

Handlingens Aktivitet Forsoker aterga till aktiviteter och leva aktivt med maél och initiativ. Far

betydelse versus uppdrag i foreningar och upplever kompetens. Som motsats existerar
inaktivitet aktivitetsbegransning. Upplever forbattringar och motivation som positivt,

begrinsningar och icke motivation som negativt.

Sjélvstandighet | Beroende Frihet (att kora bil) leder till oberoende. Sjilvstindighet i livet och
versus framtiden som strdvan och mal. Integrerat stod av hjidlpmedel i hemmet.
oberoende Erfarenhet av isolering, begridnsning och minskad sjilvstindighet i livet.

Behov av hjidlpmedel och stod. Upplevelse av beroende.

Social Moten Skamt eller krankning kan leda till sjélvsanering av umginget. En

interaktion och/eller ifrdgasittande attityd kan skapa osékerhet. Forandrade roller leder till nya
bemdotande umgingesmonster. Kris och illabefinnande paverkar familjerelationer.

Medvetenhet om att det egna forhallningssittet kan leda till forstaelse och
positiva attityder fran omgivningen. Funktionsnedséttningar ofta dolda.

Forandringens Process versus | Fordndring av identifikation och personlighet, rollforindring och

tema stagnation sjalvfortroendekonflikt. Upplever olika véndpunkter i livet efter skadan.

Erfar oférinderlighet, status quo. Ar trygg i det gamla oférinderliga jaget,
upplever otrygghet i det nya okdnda. Behover bearbeta upplevelser av
hjarnskadan.

Emotioner Hopp versus Kiénslomassiga aspekter dr mangfacetterade: de negativa kan kopplas till
hoppléshet skadekonsekvenser, forluster och férdndringar i livet, de positiva till

fordjupad insikt om sig sjdlv, om sin livskvalitet och om forbittringar.

Bakom omisorgens betydelse doljer sig sddana upplevelser och delaspekter
som till exempel: ett betydelsefullt stod, forstielse, varierande betydelse
av stodet, ibland avsaknad av insatser eller begransningar i stodet. Har
redogors for i huvudsak tvd former av omsorg: den informella och den
formella. Om detta har samtliga informanter haft mycket att beritta, ty
alla har de erfarenhet av omsorgens betydelse i omstillningsprocessen
efter forvdarvad traumatisk hjarnskada. Nedan foljer tva citat som exem-
plifierar det.

T Far jag fraga da vilken betydelse har familjen haft under, ja,
efter skadan och under den hir tiden?

I Stor betydelse tycker jag.

T Mmm, pd vad sdtt da?

I Som stod och som min fru har hjalpt mig grymt mycket.

T Mmm

I S4 henne kan jag inte tacka med nagra pengar i hela virlden for.
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T Na

I Om man kan se sa [pa] uppskattning.

T Mmm

IS4 det...

T Vad har hon s att siga hjalpt dig med?

I Allt, matlagning, stidning och allt, jag har haft fullt upp med att
vara mig sjalv i princip. Jag har bara fatt inrikta mig pa mig sjilv
och bli s& bra som mojligt.

T Ja, och hon har kunnat stétta dig i det?

I Ja, och hon far fungera som mitt minne ocksa.

Intervju med man 9

Nir ovanstdende meningsenhet tolkades ledde det till kategorin, fruns
omsorg ovdrderlig for tillfriskandet. Detta intervjucitat vittnar férutom
ett allmant stod frdn hustrun om nagot djupare: omsorg om en min-
niska. Foljande citat illustrerar en del av omsorgen, rehabilitering fran
Oppenvardsteamet (OVT), som en del av det formella stodet.

I Sedan jag triffade [ndmner namnen pé arbetsterapeut och kura-
tor vid OVT] dir inne. Ja, det 4r di de finaste minniskor jag na-
gonsin har triffat.

T]Ja

I S4 jag hoppas verkligen att alla som har sddana hir skador som
jag har, att dom far trdffa [nimner namnen pa kurator och arbets-
terapeut vid OVT].

T]Ja

I For att det var verkligen [en] fin gre;j.

[..d

I Ja, jo, det dr vl det hidr lugnet som ar dér inne

[OVT asyftas] for, dom ar ju aldrig jiktade eller nigonting. Det 4r
ju inte detsamma som att ga till en likare och ga till

[nimner namnen pa kurator och arbetsterapeut vid OVT] inte.
For dir, ndr man kommer in d4 far man sitta sig och sedan dr det
lugn och ro.

T Ja just det

I Och sitta sd lange man vill och prata.

Intervju med kvinna 2

Informanten dterkommer vid olika tillfillen under intervjun till
Oppenvardsteamets insatser. Dessa insatser kan bade ses som en del av
samhaillets omsorg och som en typ av omsorgshandlingar — att lyssna,
soka forsta, se till helheter — som skiljer sig fran den traditionellt medi-
cinska varden.

Inom temat handlingens betydelse har identifierats sidana delaspekter
som formedlar aktivitet: att forsoka dtergd till ndgot som var fore ska-
dan, att leva aktivt och ha mélsdttningar, att trdna och ta initiativ. Men
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motsatsen finns ocksd i form av aktivitetsbegriansningar. Vidare har iden-
tifierats sddana upplevelser som erfarits i omstillningsprocessen: bety-
delsefulla aktiviteter, upplevd kompetens/inkompetens, intressen i var-
dagslivet, begransningar, inaktivitet och rollforandringar. Detta tolkas i
ett spanningsfilt mellan dikotomierna aktivitet och inaktivitet och illus-
treras av kommande tva intervjucitat.

I Samtidigt som jag har dd en vildigt utvecklad vilja av att vilja
fora samtal, och vilja vara kreativ, och vilja vara aktiv.

T Ja, men du blir alltsa uttrottad?

I Ja, och jag har for lite respekt for den trottheten da.

Intervju med man 8

Ovanstdende intervjucitat exemplifierar aktivitet som en positiv aspekt
av temat. I detta fall 4r det den utpriglade viljan som utgor aktiviteten
och handlingen. I nedanstdende citat exemplifieras temat av aktivitets-
begransningar, som kan leda till inaktivitet.

IS4 jag lyssnar inte pd pratradio och egentligen sa lyssnar jag inte
pd radio 6ver huvudtaget. Jag kan lyssna pd musik nir jag viljer
sjdlv vad det dr jag lyssnar pd och da dr det oftast sddan hir lugn
musik. Jag ldser inga bocker.

T Na

I Tittar i princip inte pd TV. Sa den hir arstiden, nir det inte dr
sommar, s dr det mycket svarare att inte gora nagot. For pa som-
maren ndr man inte gor ndgot, da kan man vara ute i tridgirden
och nypa lite pd blommorna, eller sitta i solstolen och njuta av
solen, eller ga en promenad i skogen, for vi har skog alldeles nira,
och det dr inte lika enkelt den har drstiden [december ménad asyf-
tas] och inte gora nagot.

Intervju med kvinna 1

Nistkommande tema sjalvstandighet, utgors av sddana negativa del-
aspekter som: isolering och begriansning i livet, minskad sjalvstandighet i
privatlivet, behov av hjialpmedel och stod och/eller beroende av familjen,
medan de positiva upplevelserna kan vara frihet att fa kora bil, det vill
sdga oberoende, stravan efter sjalvstandighet, integrerat stod av hjalpme-
del i hemmet. I processen pendlar upplevelsen av sjdlvstindighet i span-
ningsfiltet mellan beroende och oberoende.

T Hur gér det ndr du handlar mat och sdna dar saker till exempel?
I Det blir... Ja, dr det ndgon som har briattom, som dr med mig, dd
gar jag typ och tar mjolk och fil och yoghurt och sedan ut.

..
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T Men gér du sjilv och handlar eller har du alltid ndgon som dr
med for att skjutsa dig?

I Ja, de méste ju med for att skjutsa mig.

T]Ja

I S4 det blir ju inte att man gar sjilv.

Intervju med kvinna 4

Ovanstdende citat exemplifierar beroendet av andra for skjuts till och
fran mataffiren. Informanten hade vid intervjutillfillet inte tilldtelse att
kora bil, pa grund av skadan. Oberoende skulle for henne kunna vara att
sjalvstandigt ta sig till mataffaren och darmed skota inkopen sjalv.

Den sociala interaktionen ar ett tema som byggs upp av erfarenheter
som har med relationer och attityder att gora. Sidana upplevelser kan
vara antingen inom den privata sfiren, eller den offentliga sfiren. Dessa
interaktioner ror sig inom kontinuumet mdéten och bemotanden'™ och
kan handla om: Att utsittas for skamt eller krankning och att en ifraga-
sattande attityd kan skapa osidkerhet och sjalvsanering av umginges-
kretsen; att forandrade roller kan leda till nya umgingesmonster och att
kris kan leda till forandrade familjerelationer; att medvetenhet om eget
bemotande kan leda till forstaelse och positiva attityder frdn omgivningen.
I foljande citat exemplifieras hur dolda funktionsnedsittningar kan pa-
verka flyktiga moten, eller bemotandet fran dem som i narsamhallet kin-
ner informanten battre.

T Det hir med omgivningen da, hur tycker du bemétandet fran
omgivningen har varit?

I Ja, med mig ar det ingen storre skillnad i och med att det syns ju
inte pa mig att det har hidnt en olycka.

T Na

I Och omgivningen tror [att] jag dr frisk, och det ar det som dr
problemet. Dom tror jag tinker som forut och dr snabb i tanken
och allting, sd det kan vara problem ibland att dom ser ju inte pd
mig, att jag dr skadad.

T N4 just det ja

IS4 det ar ett problem ibland, omgivningen sa

T Ja, ja

I Men annars s, den omgivning jag har i [ndmner namnet pa
boendeorten] vet ju vad jag har varit med om, och dom ir ju for-
stiende.

T Ja just det ja

I S4 dar funkar det bra.

2 Moten avser i detta sammanhang slumpmaissiga och flyktiga sammantridffanden med
andra manniskor. Bemotande avser i detta sammanhang attityder och forhéllningssatt som
uppstér i en djupare relation och interaktion.
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T]Ja

I Men i stan, ndr man kommer ut till stan, da tror ju folk att jag dr,
tanker snabbt som en vanlig ménniska, om du forstar vad jag menar,
och da kan det bli komplicerat ibland tycker jag.

Intervju med man 1o

Fordndringens tema inbegriper sidana erfarenheter som identifikation
och personlighet, rollférandring, sjalvfortroendekonflikt och vindpunkter
i livet efter skadan. Behovet av att bearbeta, soka forstdelse for och oka
medvetenheten om sig sjalv som hjarnskadad vittnar om en process och
forandringsvilja. Det oforanderliga och inaktiva kan tolkas som stagna-
tion. Men det existerar ocksd ndgot som kan benidmnas for status quo,
niamligen upplevelsen av att vara densamma som fére olyckan. Man kin-
ner sig trygg i det ofordanderliga jaget och upplever otrygghet i det nya
okanda. Flera har vittnat om behovet att bearbeta sina upplevelser av
skadan, som en comeback och en process for att ga vidare.

T Har du forandrats som person tycker du?

I Ja det tycker jag allt jag har gjort. Det ar val egentligen andra
som kan svara pa det bittre an jag men, men. Ja, nu borjar det
liksom komma tillbaka lite grand av mitt gamla jag. Nar jag bor-
jar pad och se att, s som jag sdger, det riktiga livet borjar pa [att]
finnas i ndrheten om man siger. Ut i yrkeslivet, orka gora nagon-
ting mer dn bara gd pa rehabilitering. S& att den hir drivkraften
som har funnits hos mig har vil vaknat till lite grand mer nu.

T Ja, ja

I Eller jag har haft drivkraften for det sager alla som jag traffar, att
— Det dr otroligt vad du orkat strida for att fa din rehabilitering
och vad du har legat i och tranat.

Intervju med man 2

Ovanstdende intervjucitat exemplifierar en forandringsprocess som den
skadade fortfarande fyra &r efter traumat befinner sig i. Med god vilja
kan man tolka processen som positiv. Nedanstdende citat formedlar en
stagnation, sarskilt forsta dret, men det kan fortfarande, tre ar efter
traumat, uppfattas som stillastdende.

T Ja men kinner du dig, har du kint dig nedstimd eller s dir
efter olyckan?

IJo i borjan ... jag satte ju forsta dret, vi sdger, bara liksom. Fru-
gan tyckte, dd rokte vi hemma under spisflakten, jag satt ju dar
bara och rokte, och sa nistan ingenting.

T N4 jag forstar.

I Hon tyckte [trodde] att jag tdnkte hela tiden bara, och siger
ingenting, men da kunde jag inte tinka det minsta heller. Jag vet

70



inte vad, jag satt ju bara sa.

T]Ja

I Jag var bara som nigon javla mumie eller ndgot sdnt.

T Ja. Det var forsta aret?

I Jo men nu har, ja det har annu inte. Det blir battre, men [suck],
inge bra det heller.

Intervju med man 7

I temat emotioner berors kinslomassiga aspekter och konsekvenser av
den omstallningsprocess som har foljt pd skadan. Sddana emotioner ar
av varierande art, till exempel negativa kopplade till skadeverkningar,
forluster och forandrat livsinnehall, eller positiva till foljd av fordjupad
insikt om sig sjdlv, okad livskvalitet och forbattringar i halsosituationen
i jamforelse med olyckstillfillet. Gemensamt for informanterna dr erfa-
renheten av att pendla mellan hopp och hopploshet, dir energin i de
flesta fall ar inriktad pd att finna och bibehdlla hoppet.

T Vad tycker du om din hilsosituation idag?

I Nej just nu ar [den] ju inte sd bra, jag ar ju sjukskriven, jag vet ju
inte om jag berittat ...?

T Nej

I Jo, jag ar ju sjukskriven jag har ju varit sjukskriven ett par mana-
der da for att jag har métt vildigt daligt da.

T Ja

I Haft vildigt kraftiga depressioner och sint, vad jag skall siga,
men jag dr pa vig tillbaka nuialla fall. /.../ S4 att jag, jag far ju lite
grand, jag upplever det som att jag betalar lite grand av det som
jag inte har gjort tidigare det betalar jag av idag alltsd ... Ja, jag
har matt vildigt déligt da sd att sdga, under ett par mdnader kan
Vi sdga.

T Vill du beritta ndgot om det, eller?

I Ja, definitivt alltsd, jag har haft vildigt kraftiga depressioner och
angest s att saga och det borjade efter semestern i stort sett ... Jag
kikar san hdr antidepressiv medicin va, sd att nu har det blivit
mycket battre, den funkar ju ritt bra va, sd att det och det ar vil
lite grand da prestationsdngest och allt det har.

Intervju med man 1

Ovanstdende intervjucitat speglar en emotion, i detta fall en depression,
som i sig dr forenad med ytterligare emotioner. I det ovanstdende pendlar
dessa mellan hopp och hopploshet. Nir informanten forst talar om att
han inte mdr sd bra, vittnar det om ett illabefinnande, vilket kan tolkas
som hopploshet. Nar han senare talar om att det blivit battre, vittnar det
om hopp. Pa sa sitt kan man inom temat emotioner se en pendling mel-
lan dessa ytterligheter.
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Denna inledande del av resultatredovisningen dr framst inriktad pa
att sld en brygga mellan analysprocess och konstruktion av teman. I ovan-
stdende tabell 2 har redogjorts for overgripande teman genom att
dikotomier, huvudformer och kategorier underbyggt stegen i analys-
processen. Ett fital intervjucitat exemplifierar kopplingen mellan mening-
senheter och teman. Det ar svart att Overskadligt ge rattvisa it processen.
I bilaga 4 finns en mer detaljerad beskrivning som kan vara lasaren till
hjalp. Analysprocessen gar i nista avsnitt in i en diskursanknytning som
mer fullstindigt redogor for temats betydelse i omstallningsprocessen.

Diskursanknytning av teman

Foljande avsnitt ar en resultatredovisning dar upplevelserna och erfaren-
heterna av att leva med forvarvad traumatisk hjarnskada redovisas i sex
teman. Dessa teman kommer att teorianknytas och betydelsen i generella
och specifika termer kommer att diskuteras utifrdn teoretiska antagan-
den och biarande begrepp. Enligt Dannefjord (20035) efterstravar teorin
att forklara ndgot och skapa systematik i verkligheten, medan enskilda
begrepp inte skapar en forklaring forran de stills i relation till varandra.
Det ar darfor meningsfullt att definiera och forklara inneborden av be-
greppen, for att visa hur de skall anvindas. I alla sex temana gors inled-
ningsvis en Overgripande beskrivning av det centrala begreppet, till
exempel omsorg. Direfter foljer en mer ingdende beskrivning av huvud-
formerna/dikotomierna, till exempel informellt ochleller formellt stod.
Dessa konkretiserar ytterligare temat och fortydligar olika inneborder av
att leva med traumatisk hjarnskada. Betydelsefulla intervjucitat lyfts fram
for att belysa och betona det empiriska materialets koppling till begrep-
pen och teorierna. I forekommande fall refereras till tidigare studier och
forskningsresultat som bedomts betydelsefulla i sammanhanget och dven
kan antas verifiera studiens resultat. Denna process utgor sista steget (XII)
i studiens grundanalys (se metodavsnittet).

Omsorg

Omsorgens betydelse — en fraga om informellt ochleller formellt stid,
var ett tema som tidigt utkristalliserades bland annat for att informante-
rna sd tydligt talade om st6d och hjilp frimst frdn anhoriga men ocksd
frdn samhillet. Detta stod ansdgs dven innehdlla omsorg, kanske inte
uttryckligen sddan omsorg som den sociala omsorgsprofessionen str for,
utan mer sddan omsorg som vittnar om vard och omtanke.

T Har du upplevt ndgra positiva forandringar eller omstillningar
efter skadan?
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I Ja man har ju verkligen fitt, man har markt manniskor, men
liksom jag vet inte [skrattar]. Mer omsorg har man ju fatt.

T]Ja

I Minniskor har brytt sig och man har ként sig omhandertagen,
verkligen.

T Ja, sa att det har varit ndgot positivt att kinna?

IJa

T Att manniskor har varit...

I Har varit, inte sa att det blir att dom bara skall hjalpa mig hela
tiden, utan, nd, jag har kant att speciellt mina foraldrar har stallt
upp for mig.

T Mmm

I Det har varit positivt har jag kant.

Intervju med kvinna §, mina markeringar

Omsorg ir ett ord som anvands i dagligt tal, i folkmun, av tjanstemain,
politiker och inom professionsforskningen. Under de senaste decennierna
har begreppet varit foremal for vetenskapliga studier inom skandinavisk
och brittisk omsorgsforskning, bland annat ur ett konsperspektiv
(Szebehely, 1996). Ordets etymologiska ursprung ar fran yngre fornsven-
ska, umsorgh, med betydelsen: bekymmer, oro och omtanke. I dagens
sprakbruk anvinds ordet i betydelsen noggrannhet, samvetsgrannhet, vard
och skotsel av ndgon eller ndgot, da dven inbegripet omtanke och tillsyn.
I samband med lagstiftning i slutet av 1960-talet blev omsorg en beteck-
ning for samhallets insatser for personer med utvecklingsstorning och
kom att anvindas i sammansattningar som till exempel omsorgslag och
omsorgspersonal. Direfter har en forgrening till andra samhaillsinsatser
skett och i nutida sprakbruk anvinds det for att benamna verksamheter
som barnomsorg, anhorigomsorg, etcetera (Carlberg, 2006). Omsorg kan
innehaélla savil en praktisk som en kdnslomissig dimension och kan for-
stds utifran betydelsen att sorja for, att hjalpa och ta hand om, caring for,
samt att ”sorja med”, att bry sig om, att kanna for, caring about, (Franssén,
1997) och omnamns bland annat som ett arbete fyllt av kirlek, labour of
love (Graham, 1983). Begreppet innehaller dven en relationsdimension
och enligt Blomdahl Frej (1995) dr omsorgen mellan minniskor ndgot
nodvandigt for det mianskliga varat, ndgot vi ldr oss i relationer med
andra manniskor, grundlaggande for var existens. Motet mellan & ena
sidan omsorgstagaren och 4 andra sidan omsorgsgivaren ar centralt i
omsorgsbegreppet och kan symbolisera relationen mellan minniskor pa
individniva, samt mellan manniska och verksamhet pa samhallsniva. Be-
greppet dr betydelseladdat och har givits olika inneborder och bor for-
stds som ett mangfasetterat fenomen. Ibland avser det att lyfta fram en
kvalitet i det manskliga samspelet eller i verksamheter, dd omsorg utfors
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inom olika yrkesgrupper, vanligtvis kvinnodominerade. Andra nirliggande
begrepp, som delvis anvands synonymt, mer eller mindre oprecist, ar vard,
service, hjilp och/eller omvardnad. Ndgon narmare beskrivning av dessa
begrepp kommer hir inte att ges, men somliga ser omsorg som ett ideolo-
giskt och allomfattande begrepp for stod, hjalp och omhandertagande,
med betoning pa manniskans hela livssituation (se till exempel Franssén,
1997; Szebehely, 1996).

En annan distinktion av omsorgsbegreppet introducerades av Werness
(1996) 1 borjan av 1980-talet genom begreppet omsorgsrationalitet, som
kopplat till (avlonat) omsorgsarbete betonar bade fornuft, inlevelse, och
kansla. Det vill siga omsorg som huvudets, handens och hjirtats arbete,
eller som Eliasson (1995) uttrycker det: intellektuellt, emotionellt och
fysiskt arbete. Senare har begreppet omsorgsrationalitet vidareutvecklats
och diskuterats i termer av etik, moral och kvalitet. Vi narmar oss nu
begreppsparen informell och formell omsorg, som jag i temat, gjort sy-
nonymt med informellt versus formellt stod. Den formella omsorgen be-
drivs av olika yrkesgrupper inom samhilleliga institutioner och har bland
annat till uppgift att bota, lindra och trosta, att hjalpa och stodja de som
inte kan klara sig pd egen hand, att ge ekonomiskt stod samt att ge hjilp
till integrering i samhillet (Franssén, 1997). Den informella omsorgen
omfattar stod och hjilp som minniskor ger varandra i vardagen som
familjemedlemmar, narstiende eller vanner. Denna informella omsorg har
delvis belysts som oavlonat omsorgsarbete inom familjen, vanligen ut-
fort av kvinnor (se till exempel Eliasson, 199 5; Franssén, 1997; Jeppsson
Grassman, 2001a; Szebehely, 1996). I studien finns intressanta beskriv-
ningar av det informella stodets betydelse for vardagslivet och
omstallningsprocessen efter en forvarvad hjirnskada.

I Hon [frun] har ju varit otroligt viktig

T Mmm

I Det dr ju hon som, ja, vad ska jag sdga? Ja, arligt talat tror jag att
det dr hon som har fitt mig att 6verleva, det tror jag.

1.0

I Hon, hon har ju liksom hillit igen mig nir jag har tuffat pa
riktigt va, s att siga. For att hon har ju liksom begrinsat mig i
mina, min iver i att gora saker och ting och fatt mig till att hantera
vardagen pa, ja, pd ett lugnt sitt, sa att siga, sd att inte ... Ja, hon
har varit, ja vad ska man siga? Jag menar hon ir, ja hon har varit
A och O kan man siga.

TJa

I Otroligt viktig, jag tror att hon har gjort min situation enklare,
eller rittare sagt hon har fatt mig att fungera, nar allt annat, eller
nar allt annat har varit emot mig s att sidga, det tror jag.
Intervju med man 1
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Omsorg beskrivs av Szebehely (1996) i fyra former: Oavlénad omsorg
baserad pa en befintlig relation, exempelvis sliktskap, utgor den infor-
mella omsorgen. Avlonad omsorg, baserad pa sliktskap, utgor den sa
kallade avlonade anhorigomsorgen. Avlonad omsorg, baserad pa nya
relationer, kan vara frivilligarbete i organisationer. Avlonad omsorg, ba-
serad pa nya relationer, utgor den formella omsorgen utford av profes-
sionella inom olika samhéllsinstitutioner. Samhallsstodet i denna studie
utgors av flera olika samhallsinsatser. Dessa ar vanligtvis hilso- och sjuk-
vardens aktorer, dir vdrd- och omvardnadsbegreppen anvands mer frek-
vent an omsorgsbegreppet. Till en borjan kopplas rehabiliteringsinsatserna
mer till fysiska funktioner och upptraning av rorelseformagan, men langre
fram i tillfrisknandeprocessen till arbetstraning och samhaillsintegrering.
I intervjumaterialet finns sdvil positiva som negativa beskrivningar av
motet med de formella stodinsatserna. Somliga menar att de fatt vinta
linge pa det professionella stodet, men att de — ndr de vil kom i kontakt
med det - fatt det stod de behovt.

Ytterligare en dimension av omsorg som jag finner meningsfull att
namna ar egenomsorg, eller som Wallin Weihe (1996) uttrycker det om-
sorg for selvet. Omsorg for den egna personen behover inte vara byggd
pa relationer till andra minniskor utan utgir frdn den egna personens
uppfattning om att sorja for sig sjalv. Flera av informanterna har vittnat
om en typ av egenomsorg, som tar sig uttryck i okonventionell egen-
traning i syfte att starka forlorade funktioner, eller en omsorg och upp-
fattning om sig sjalv och sin sarbarhet som hjarnskadad.

I Ja det ar ju en instdllning man har, man méste ju ha och tidnka sig
for och, for nu far det inte hinda nigot mer med det har huvudet,
far vara ridd om det som ir kvar.

Intervju med man 3

I sammanhanget kan ocksd nimnas tiden som en dimension av omsorg.
Davies (1996) gor en koppling till tiden och resonerar i sin studie om
klocktid och processtid, som delar av omsorgsarbetet. Omsorgsgivaren
styrs av dels en matbar linjar tid, till exempel vid schemaldggning, dels en
processtid d4 man pa forhand inte kan sidga hur ling tid en aktivitet tar.
Denna diskussion hor kanske frimst hemma inom den formella omsorg-
ens organisation, men det ar inte oviktigt att tinka pa tid utifrdn omsorgs-
mottagaren sjalv. Processtiden kan da framhivas som erfarenheter in-
biaddade och sammanflitade med varandra i livets olika skeden och i
sociala relationer. I denna studie belyses den sarskilt i form av en omstall-
ningsprocess, dir omsorgens betydelse har visat sig inta en central plats.
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For den hjarnskadade kan det gilla vardagliga aktiviteter dir det, sar-
skilt for den nyskadade, ar svart att bedoma hur lang tid en aktivitet
kommer att kriva, eller dir det 4r svart att bedoma framtida dterhamt-
ning. Exempel pd en sddan omsorgshandlig fran ett rehabiliterings-
sammanhang ges i foljande citat:

I Jag har varit pa ... ett Rehabcenter uppe i [ndmner namnet pa
orten].

T Ja just det

I Och utan dom si hade jag fortfarande suttit i rullstol.

T]Ja

I For dom tvingade mig upp och ga.

T Ja, dom gjorde det?

I Och jag sa, — Men jag kan vil {4 ta rullstolen, jag tar mig ju fram
sa mycket snabbare med den.

T]Ja

I Nir jag skulle flytta mig mellan gymnastiksal och matsal och
arbetsterapi och sa ddr. — N4, men du har mojlighet och lara dig
och gd igen sd ndr du ar inomhus, inne i byggnaden hir, d ska du
g4 och du far anvinda rullstolen nir du skall ut utanfér, sa dom.
S4 dom tog rullstolen och laste in den i ett forrad.

T Ja och vad?

I Och det tog mig en halvtimme och gé fran mitt rum till gymnastik-
salen forsta gdngen jag var dar.

T]Ja

I Och ett arbetspass var pd en halvtimme sé jag hade gjort ett pass
ndr jag kom dit, men det var bara och fortsitta och jobba.

T Mmm

I Och jag ir jittetacksam mot dem nu efterat ... nér jag ser hur
mycket bittre jag har blivit, men da tyckte jag att dom var grymma.
Intervju med kvinna 3, mina markeringar

I'slutet av 1980-talet och under r99o-talet rapporterades, i mindre forsk-
ningsprojekt och utvarderingsstudier, frimst om (rehabiliterings-)situa-
tionen (Palmestal, 1986; Schon, 199 5; Sjostrom, 1998; Sjostrom & Lin-
dell, 1998) och mer specifikt om riktade omsorgsinsatser sisom daglig
verksamhet (Vistra omsorgsomrddet, 1991) och anhorigstod (Rudolfs-
son, 1992) for personer med forviarvade hjarnskador i Sverige. Vid sekel-
skiftet, 2000, kom ytterligare studier som fokuserade pa samhillsstodet
— service, bemotande och virdkedja — for personer med hjarnskador
(Christensen & Moller, 1999; Eriksson et al., 2000a; 2000c¢; Helgesson,
u.d.; HSO, 1999). Relativt samstammigt rapporterades brister i uppfol;j-
ning av stodet. Efter avslutad akutvird och subakut rehabilitering sak-
nas uppfoljning, planering och samordning mellan olika verksamheter
och de hjarnskadade upplever att de hamnat i ett vakuum. Brister finns

76



bland annat i det psykosociala stodinsatserna samt att ingen verksamhet
ser till personens hela livssituation. Detta stiller hoga krav pa de narsta-
ende som i minga fall kint stress och oro men ocksa tvingats foretrida
den hjarnskadade i olika myndighetskontakter (Christensen & Moller,
1999; Eriksson et al., 2000b; 2000c¢). Ett samstimmigt forslag till 16s-
ning pa problemet dr att ndgon person eller verksamhet bor ansvara for
samordningen, till exempel ett uppfoljningsteam eller en rehabiliterings-
koordinator, en sd kallad case manager (Christensen & Moller, 1999;
Eriksson et al., 2000c¢; Helgesson, u.d.; HSO, 1999). I Sverige finns, inom
hjarnskaderehabiliteringen, inga sddana erfarenheter av samordning, men
internationellt finns case managers, vars uppgift ar att samordna behand-
lingsinsatserna for att uppna basta resultat.

The case manager collaborates with the client, family, physician,
rehabilitation team, and payor to maximize quality and achieve a
cost-effective outcome. The case manager also educates the client
and members of the health care team about treatment options,
insurance benefits, community resources, etc., so that all parties
may make informed decisions to achieve the desired outcome.
(Johnson, 2003, s. 60)

Den formella omsorgen, samhallets stdd, till personer med traumatisk
hjarnskada varierar. Inom landstingen finns rehabiliterings- och
habiliteringsverksamheter organiserade pa olika sitt (Socialstyrelsen,
2004). Det landstingsomrdde som utgjort basen for denna studie har se-
dan nagra ar tillbaka ett sirskilt Oppenvardsteam, det vill siga ett
rehabiliteringsteam, for personer med ldtta och maéttliga hjirnskador
(Universitetssjukhuset Orebro, 2006). Inom vuxenhabiliteringen finns
ocksa en sirskild hjarnskadeenhet som ar inriktad pa rehabilitering av
personer med i vuxen dlder forvarvad hjarnskada (Psykiatri och habilite-
ring, 2006). Det ar inte alla landsting som har denna typ av organisation
och nédgra gemensamma riktlinjer for hjarnskaderehabilitering finns inte
(Socialstyrelsen, 2004).

Inom kommunerna finns olika insatser riktade till malgruppen, van-
ligtvis i anslutning till Lag om stod och service till vissa funktionshindrade
(LSS) (SFS 1993:387). Hemtjanst forekommer i tva av fallen, kopplad till
socialt bistand enligt Socialtjdnstlagen (SoL) (SFS 2001:453), ytterligare
ndgra personer har beviljats fardtjanst utifrdn lagen om firdtjanst (SFS
1997:736). Behovet av omsorg och stod varierar beroende pa hjarnskadans
svarighetsgrad och omfattning. Andra samhillsinsatser som informante-
rna i varierande utstrackning tagit/tar del av ar socialforsakringsstod ad-
ministrerat av forsakringskassan (FK) och arbetsrehabilitering genom
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arbetsformedlingen (af), arbetsmarkandsutbildning (AMU) eller
arbetsmarknadsinstitutet (AMI). Ytterligare rehabiliteringsstod fran an-
dra aktorer, till exempel stiftelser och folkhogskolor, samt kontakter inom
primarvarden eller andra landstingsinsatser — som inte organiseras inom
rehabiliteringen — tandvard, psykiatri och hjalpmedel, har forekommit.
Aven stod fran fackliga organisationer i form av forsikringsstod, samt
fran forsikringsbolag i form av skadereglering och funktionsbedémning
av skadekonsekvenser, har rapporterats. Somliga har kontakt med in-
tresseorganisationer och har funnit stodet betydelsefullt, medan andra
upplever organisationerna som betungande, ytterligare nagra saknar kan-
nedom om intresseorganisationernas existens.

I Jag har inte tinkt tanken 6ver huvudtaget for att jag har egentli-
gen inte vetat. Vad dr det for organisationer du tanker pa? [skrat-
tar]

T Jag tanker till exempel ndgon stodorganisation ...

I Ja, nd jag har inte reflekterat over det, for jag har inte funderat
pd, over att dom finns.

Intervju med kvinna 4

Internationellt finns ndgra studier som belyser serviceutbudet (Oddy &
McMillan, 2o001; Sample & Langlois, 2005), samt langsiktigt stod och
serviceutnyttjande for personer med forvirvad hjarnskada (Hodgkinson,
Veerabangsa, Drane & McCluskey, 2000; Jackson, 1994). Aven
rehabiliteringsprogram for personer med latta och méttliga symtom efter
traumatisk hjarnskada presenteras (Dittmar, 1997; Walker 2002), samt
ett hembaserat rehabiliteringsprogram (Freeman, 1997) som argumente-
rar for hemmiljons fordelar for rehabilitering. Det dr svart att gora ndgra
direkta kopplingar till svenska forhallanden, men generellt kan man siga
att behovet av stod kan bli livslangt, att det kan variera over livet, att det
bor utformas individuellt, samt att det skiljer sig frdn annat (fysiskt)
rehabiliteringsstod eftersom besviren till f6ljd av hjirnskador ofta ar
kognitiva och beteendemaissiga (Oddy & McMillan, 2001). Hodgkinson
etal. (2000) pavisar i en australiensisk studie att personer med traumatiska
hjarnskador nyttjar en variation av service under en utstrackt tidsperiod,
att personer med latta skador i mindre utstrackning nyttjar servicen an
de med svéra skador, samt att det vanligtvis forekommer brister betraf-
fande rekreations- och fritidsservice samt arbetstraning.

Det informella stodet, i form av support fran familj och nirstiende,
tycks vara betydelsefullt for de traumatiskt hjarnskadades livs-
tillfredsstallelse och dterkomsten till vardagslivet efter skadan (Freeman,
1997; Knight, Devereux & Godfrey, 1998; Warren & Wrigley, 1996).
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Freeman (1997) menar att de nirstdendes vilja och motivation att sorja
for en karleksfull och omsorgsfull hemmilj6 ar unik. Vanligtvis dar hem-
miljon en emotionellt trygg miljo att rehabiliteras i och familje-
medlemmarna ar hogt motiverade att stotta den skadade till forbattring.
Warren och Wrigley (1996) anfor i sin studie att de med traumatiska
hjarnskador, som dr sammanboende och har partners, upplever hogre
tillfredsstillelse i livet dn de som lever ensamstdende, ar skilda eller vars
partner har avlidit. Vidare menar de att ett gott och vilfungerande famil-
jeliv ar en forutsittning for livstillfredsstallelse, ndgot som ocksé finns
rapporterat i studien.

Ja, jag tror att det viktigaste r att man har ett fungerande privat-
liv, alltsd, att familjen fungerar, alltsd, att den héller ihop, att det
inte finns ndgra konflikter dir ,va. /.../ Men att jag upplever det
som, att fungerar familjen sd fungerar jag ritt bra, det gor jag.
Intervju med man 1

Ovanstdende resultatredovisning visar hur viktigt det ar for tillfrisknande-
processen att fa bade formellt och informellt stod efter en forvirvad hjarn-
skada. Detta stod, omsorgen, har dven visat sig innehalla omsorgs-
handlingar, a labour of love (Grahame, 1983). Betydelsen av detta kom-
mer att belysas i nasta kapitel, dar teorier om socialt erkdnnande kan ge
en alternativ forklaring och forstaelse.

Handling

Handlingens betydelse — en fraga om aktivitet versus inaktivitet, ar ett
tema som nira kan forknippas med komponenterna aktivitet och delak-
tighet i enlighet med Virldshalsoorganisationens (WHO, 2001) interna-
tionella klassifikation av funktionstillstind, funktionshinder och hilsa
(ICF). Temat har vuxit fram i spanningsfiltet mellan 4 ena sidan aktivitet
som en positiv aspekt av handlandet, och 4 andra sidan aktivitets-
begrinsning som en negativ aspekt av det forminskade handlingsutrymmet
till foljd av skadan. Nordenfelt (2004) har i sin beskrivning av handling,
som han kopplar till ICF:s aktivitet och delaktighet, lyft fram ndgra be-
grepp som sarskilt kommer att beroras i detta avsnitt. Dessa ar kapacitet,
tillfalle, praktiska mojligheter, vilja och omstandligheter.

Malet med ICF-klassifikationen ar att erbjuda ett samlat och standar-
diserat sprdk och en struktur for att beskriva hilsa och hilsorelaterade
tillstdnd for alla, inte enbart f6r minniskor med funktionshinder.
Klassifikationen bygger pa ett biopsykosocialt synsitt som grundar sig
pa en kombination av den medicinska och den sociala modellen (Bjorck-
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Akesson & Granlund, 2004). Fran att ha varit en klassifikation av
sjukdomskonsekvenser i WHO:s (1980) tidigare klassifikation fran 1980-
talet, benamnd internationell klassifikation av skada, funktionshinder och
handikapp (ICIDH), vilken delvis fokuserade pa hinder och tillkortakom-
manden hos personer med funktionsnedsattningar, har dagens ICF-klas-
sifikation avgransats till att galla hilsa i vid bemarkelse. Denna utveck-
ling har inneburit att en ny typ av begrepp anvinds. Dessa organiseras
hierarkiskt i ICF i tva delar: Del ett omfattar funktionstillstind och funk-
tionshinder och del tvd omfattar kontextuella faktorer. Dessa delar delas
i sin tur in i komponenter, vilket innebar att del ett bestr av komponen-
terna kroppsfunktion och kroppsstrukturer samt aktivitet och delaktig-
het. Del tvd bestar av komponenterna omgivningsfaktorer och person-
liga faktorer. Hir viljer jag dock att belysa komponenterna aktivitet och
delaktighet eftersom jag ndrmare forknippar dem med minniskors hand-
lande.

Begreppet aktivitet avser en persons genomforande av en uppgift eller
handling. Aktivitetsbegransningar ar foljaktligen de svarigheter som en
manniska kan ha vid genomforande av aktiviteter. Begreppet delaktighet
avser en persons engagemang i en livssituation. Delaktighetsins-
kriankningar dr foljaktligen de problem som en minniska kan ha avse-
ende sitt engagemang i olika livssituationer. Ndgot forenklat kan man
sdga att de positiva aspekterna benimns med begreppet funktionstill-
stind medan de negativa aspekterna benamns med begreppet funktions-
hinder. I den engelska versionen av ICF anvands orden activity (aktivitet)
och participation (delaktighet). Funktionshinder, disability, skall ses som
en paraplyterm for funktionsnedsittningar och strukturavvikelser samt
aktivitets- och delaktighetsinskrankningar (Méller, 2005). ICF betonar
delaktighet i avseenden som ror en individs engagemang och aktivitet i
forhallande till kroppsliga funktioner samt omgivningsfaktorer (Molin,
2004).

Kritik har fran olika hall riktats mot ICF dels for att den inte beror
tidsaspekten (Moller, 2005) och livskvalitet (Wade & Hallingan, 2003),
dels for att den inte rymmer subjektiva upplevelser av funktionstillstdnd
och funktionshinder (Ueda & Okawa, 2003). Ocksd Nordenfelt (2003;
2004) har gjort kritiska inlagg och menar att det rader en begreppsforvir-
ring kring komponenterna aktivitet och delaktighet, att ICF inte tar hin-
syn till mdnniskors vilja, det vill siga malet och avsikten med handlingen.
For att 16sa denna forvirring foreslar Nordenfelt (20033 2004) att aktivi-
tet och delaktighet ersitts med det uniforma begreppet handling, vars
teoretiska bas hor hemma inom handlingsteorierna.
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I Nordenfelts (2003; 2004) diskussion om handling nimns fem bas-
begrepp som hir kommer att introduceras. De forsta begreppen ar kapa-
citet och tillfalle, dar kapacitet kan forstas som en persons inre mojlighet
till handling. Kapaciteten dr sdledes vad en persons inre resurser, sisom
biokemiska, fysiologiska och psykologiska forhallanden i personens kropp,
tilliter denne att gora. Tillfalle ror personens yttre mojligheter och inklu-
derar faktorer som omger personen, savil fysiska som psykosociala, kul-
turella och legala. Kapacitet och tillfille utgor tillsammans personens
praktiska mojlighet och bildar det tredje begreppet. Att det finns en prak-
tisk mojlighet till att utfora en handling behover inte innebira att veder-
borande faktiskt utfor handlingen. Det beror pa personens vilja. Det fjarde
begreppet, vilja, ar ett nyckelbegrepp for att handla — viljan att handla!
Kapacitet och tillfille 4r nédvandiga villkor for all handling, som sker i
en kontext, det vill siga handlingen utférs pa ndgon plats, i en viss natur
och vanligtvis ocksd i en kultur. Ytterligare ett begrepp, det femte och
sista, som har betydelse dr omstindigheter, det vill siga under vilka nu-
varande forhallanden som personen kan utfora en viss handling.

En handling kan sedan kvalificeras pa manga olika sitt som ar
relevanta i rehabiliteringskontexter. Vi kan tala om formagan eller
kapaciteten att utfora en handling, bdde i standardomstandigheter
och i specificerade omstindigheter. Vi kan tala om tillfille att ut-
fora handlingen ifrdga och om huruvida ett sidant tillfille giller
for ndrvarande eller om det kan skapas med latthet. Och vi kan
fraga oss om handling ifrdga faktiskt utforts av en viss individ, om
han eller hon har bade férmaga och tillfille att utféra den i den
nuvarande situationen.

(Nordenfelt, 2004, s. 57)

Handling kan kvalificeras pa olika sitt. En sddan grund har med enkel-
het och komplexitet att gora. Vissa handlingar ror i hogre utstrackning
manskliga kroppsrorelser och intresserar kanske darfor i allmanhet medi-
cinen och hilsovarden. Andra handlingar kan rora mer komplexa system
— manskliga relationer — och intresserar kanske darfor sociologin och
socialvdrden. Varje handling méste utforas i nigon fysisk, social och kul-
turell miljo. Kapacitet och tillfille ar inte tillrackliga villkor for att en
handling faktiskt skall utforas. Till det krdvs ocksa en avsikt, ett intresse
och en vilja till handling, samt praktiska mojligheter. Vidare méste det
inom handlingsteorin tas hansyn till de omstandigheter som ar givna per-
sonen i dennes nuvarande forhallanden. Ofta tinker man sig da en klass
av standardomstandigheter, sidana omstandigheter som rikar gilla vid
tidpunkten for handlingen, eller sidana som kan kallas for standard (Nord-
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enfelt, 2004). Nedan redovisas ett intervjucitat dar olika inneborder i en
utsaga framtriader med hjilp av handlingsteorins basbegrepp.

T Du verkar ju vara en manniska som har manga idéer [bdda skrat-
tar]

I Ja, det dr bara det att jag har manga idéer’* men jag har inte
riktigt kraft™ och egentligen att utfora dem, om du forstar vad jag
menar

T Mmm. Ja, du sa det att dom, teamet [Oppenvardsteamet syf-
tas], forsokte dimpa dig

I Mmm, det ir vad jag kan lisa mellan raderna om du forstar vad
jag menar?

T Ja

I Att, att vad dom sdger, vad vi behover gora med NN [namner sitt
namn], det dr att fi henne 4 landa lite™s.

T Ja, dr det hir ndgot som du alltid har varit, vildigt, ja, idérik
och?

I Ja, jag inser det nu, nir jag. Forut har jag inte insett det for da
har det ju liksom flutit pa, forstar du?

T Ja

I Men jag inser det nu da det inte flyter pa for mig*

T D4 blir det en samling idéer men du far inte ut alltihop?

I Ni precis, och sa far jag ta andra till hjilp,”” men det ar vil i och
for sig bra det ocksa

Intervju med kvinna 1

P4 detta satt kan man forstd att handling ar ndgot centralt i de hjarnskada-
des vardag. Det forekommer standigt situationer som forutsatter delta-
gande, kraver aktivitet och stillningstaganden. Vi kan forsoka tolka och
forstd informanternas olika handlingsstrategier eller bristande handling
inom ramen for ICF:s komponenter, aktivitet och delaktighet, eller uti-
fran handlingsteoretiska termer.

Handling kan som tidigare nimnts ses som en viljeyttring, i betydel-
sen mal och motivation, infor en aktivitet. For personer med traumatisk
hjarnskada kan det vara svart pd grund av insiktsforlust, apati och lag
sjalvkdnnedom att kdnna sig engagerad, vilket kan innebira att

5 Informantens “idérikedom™ kan tolkas som viljan till aktivitet och handling, en malsitt-
ning och motivation.

4 Att “inte riktigt ha kraft” kan tolkas som avsaknad av ork i fysiologiskt hinseende, dvs.
begrinsad kapacitet.

s Att ”landa lite” kan tolkas som att medvetandegora tillfillet, att inse de yttre mojlighe-
terna till aktivitet.

¢ Nir informanten “inser det” har de praktiska mojligheterna for aktivitet synliggjorts, det
flyter inte som forut.

7 Nir hon ”tar andra till hjilp” rdder andra omstandigheter under vilka hon kanske kan
utfoéra handlingen.
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maélsdttnings- och motivationsformagan avtar eller minskar. Detta kan
ha negativ inverkan pa sjdlva rehabiliteringsprocessen, initiativiormagan
och i aktiviteter (Andersson, Gundersen & Finset, 1999). Det ar viktigt
att i livets olika sammanhang vara malinriktad och for personer med
traumatisk hjarnskada tycks det vara av sarskilt stor betydelse i
rehabiliteringssammanhang (Andersson et al., 1999; Fischer, Gauggel &
Trexler, 2004; Trombly, Radomski & Davis, 1998). Studier pavisar para-
doxalt nog, att just denna mdlgrupp har svart att satta realistiska mal i
relation till de begransningar som foljt pd skadan. Detta kan leda till
minskad motivation, samre resultat och orealistiska forvantningar (Fi-
scher et al., 2004). Kanske kan det underlatta, om man som i nedansta-
ende fall, delar upp malsattningen i delmal ty det ar trots allt klientens
individuella mal och strivan som maéste gilla.

I Ja, det dr ett mal jag har fast jag tanker dom hir smd bitarna
forst da, forst ska jag lasa in matte och naturkunskap.

T]Ja

I Och klara det méste jag ju gora.

T Jo

I S4 jag tinker smd mal.

Intervju med kvinna §

Flera aspekter dr forknippade med mal och motivation — autonomi, sam-
manhang, emotion — och hinger samman i en tidsmassig och social-
psykologisk dimension. Malet kan definieras som en kognitiv idé om ett
tillstaind som man 6nskar uppnd, och motivationen ar paverkad av hur
mainniskor tinker om det forflutna i férhallande till kommande, fram-
tida, handelser. En tidsdimension finns dirfor i malsdttningen och kan
uttryckas enligt foljande (Karinol & Ross, 1996, s. 596).

The motivational bridge connecting the present to the future permits
traffic to flow in both directions. Current knowledge and moods
can affect people’s constructions of the future, and their
constructions of the future can influence their present cognitive
and emotional states.

Aktivitetsbegransning dr den term inom ICF som betecknar de negativa
konsekvenserna vid utférandet av en aktivitet, det vill sdga att inte kunna
utfora en specifik handling, eller att vara begriansad vid utférandet. For
personer med traumatiska hjarnskador kan flera sddana aktivitets-
begransningar uppsta. I olika studier (van Balen et al., 1996; Colantonio
et al., 2004; Walker, 2002) har sddana begransningar kartlagts, vilka kan
vara av varierande art och omfattning. Det ar ogorligt att hir redovisa
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dem alla men ndgra som studerades var kopplade till olika ADL**-instru-
ment, som kategoriserar aktiviteter i det dagliga livet. Pépin, Dumont
och Hopps (2000) menar att personer med traumatiska hjarnskador upp-
visar en variation av kognitiva samt beteende- och kanslomassiga svarig-
heter som paverkar utforande och prestation i livet. I studien redovisas
en okning och stabilisering av kognitiv kapacitet, samt socialt deltagande
mer 4n ett ar efter skadan. I en annan studie (Fischer, Trexler & Gauggel,
2004) undersoks hur de hjarnskadade sjalva bedomer sin kompetens uti-
frin sin egen medvetenhet om aktivitetsbegransningar. Resultatet visar
att de ofta overskattar sina formdgor betraffande det social och emotio-
nella, medan fysiska formagor och egenomsorg ofta 6verensstammer med
rehabiliteringspersonalens skattningar.

I nedanstdende intervjucitat beskriver en av informanterna hur svart
det kan vara att utfora olika aktiviteter, dels for att det tar tid och kraft,
dels for att kognitiva brister gor det svart att halla tankekedjan i minnet.
Tidsfaktorn for olika handlingar ar betydelsefull eftersom flera
informanter vittnat om inaktivitet pd grund av att utférandet av en akti-
vitet kan ta sa lang tid att genomfora. Walker (2002) beskriver i en fall-
studie ett traningsprogram, som kan hjilpa den hjiarnskadade att utféra
och strukturera olika ADL-aktiviteter. Ett sddant program skulle mojli-
gen kunna vara till nytta for personen i fraga, sa att vederborande ldttare
skulle kunna utfora aktiviteter och darmed oka sin sjalvstandighet och
sitt oberoende.

Jag har inte glomt bort hur man stidar, eller hur man stryker eller
hur man sorterar tvitten, eller hur man gér nir man aker och
handlar, sd jag vet ju egentligen hur man utfor det, men det tar
mycket mera kraft 4 gora, och jag blir sa litt distraherad fast jag
inte riktigt forstar det i det 6gonblick nir jag distraheras, forstar
du? Det ar sa enkelt for en utomstdende att saga. — Ja, men det dr
vil bara det att du gor ett moment fran borjan till slut. Men jag
menar det dr sd sm4 saker.

[..d

S4 det dr inte sd att jag har glomt bort hur man gor saker och ting.
Men jag har svarare 4 fa ihop det och jag blir trott av att f& ihop
det, sd jag orkar inte liksom nd mer. — Man lagar inte mat med
vansterhanden.

Intervju med kvinna 1

8 Activities of Daily Living (ADL), eller det dagliga livets aktiviteter, ir ett centralt be-
grepp inom rehabiliteringsmedicinen och anvinds bland annat inom arbetsterapin for att
bedéma funktionsformagor (Moritz, 2006).
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Sjalvstandighet

Sjdlvstandighet — en frdaga om beroende versus oberoende, ir ett tema
som uttrycker en 6nskan att ter, efter skadan, bli autonom och obero-
ende i livet. Det kan gilla aktiviteter i hemmet, att bryta isolering, att
skota hushall och dtererévra funktioner. Det kan inbegripa en onskan att
atergd till arbete och yrkesliv, men det kan ocksa innefatta frihetskanslan
over att fa kora bil och darmed vara oberoende av andra for transport.

I Nir jag borjade kora bil dé, 2000 pa hosten, dd hade jag inte
kort pa sex och ett halvt ar.

T Hur kindes det? /.../

I Ja, det var en otrolig frihetskinsla.

T Mmm

I For jag hade naturligtvis, under mina forsta ar da, nér jag satt i
rullstol, dkt fardtjanstbuss och sedan nar jag borjat anvinda
rollator, dkt fardtjanstbil, alltsd d&. Att alltid behova, liksom ha
det behovet att ringa eller bestilla fardtjanstbilar d&, och inte ha
samma frihet som en frisk person, att kunna dka nar jag ville. /.../
I Och den friheten var vird vildigt mycket, att kunna ta bilen nir
jag ville och dka.

Intervju man 6

I ovanstdende citat syns exempel pa en siddan situation som medfort obe-
roende. Flera komponenter har haft betydelse i denna process, en process
som skulle kunna tolkas i termer av socialt erkannande, vilket kommer
att ske i nista kapitel.

Ordet sjalvstandig kan anvandas synonymt med oberoende och auto-
nom i betydelsen sjilvbestimmande. Autonomi dr ett viktigt begrepp inom
flera vetenskaper, och anvindes redan under antiken i politiska samman-
hang, till exempel i betydelsen sjilvstyre. Inom filosofin, etiken och
pedagogiken anvands begreppet bland annat for att beteckna en individs
frihet att tinka och handla (Hermerén, 2006). I handikappvetenskapliga
sammanhang har begreppet kommit att anvandas pa olika satt, kanske
ndgot oprecist, bland annat for att beteckna: Den sjilvstandighet som ur
ett historiskt perspektiv vuxit fram till f6ljd av den offentliga vilfirdens
utveckling, institutionsavveckling, handikapprorelsens framvixt och, pa
senare tid, funktionshindrade som medborgare i samhillet (Ekensteen,
2000); en motbild till dverbeskydd och beroende i betydelsen att funktions-
hindrade personer skall ha makt, stod och resurser att planera och orga-
nisera sin vardag (Helmius, 2004; Jacobson, 2000); den frigorelseprocess
som funktionshindrade ungdomar i samband med vuxenblivande kan
genomgd i stravan efter ett sjdlvstindigt och oberoende liv trots sitt be-
hov av stod och hjalp (Soder, 1989; Turnbull & Turnbull, 1985); som
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makt 6ver det egna livet, empowerment, i betydelsen att ha egenkontroll,
sjalvtillit, autonomi och oberoende i livet (Starrin, 2000). Sjdlvstandighet
har setts, och ses, som motsats till beroende, som ofta tecknar en negativ
och passiv bild av den funktionshindrade sdsom mer eller mindre bero-
ende av andra for sin livsforing (Fine & Glendinning, 2005).

Although concepts of autonomy and independence have received
critical attention, they are nevertheless commonly promoted as the
antithesis of dependency and, moreover, as unproblematic and
universally desirable goals.

(Fine & Glendinning, 2005, s. 602)

Flertalet av informanterna har pa olika sitt upplevt inskrankningar i
handlingsutrymmet och sjilvstindigheten efter att ha forvirvat en trau-
matisk hjarnskada. Det dr en erfarenhet som hos manga dr smartsam och
overvaldigande. Hos ndgra borjar en kamp, en process for att tererovra
friheten och sjalvstandigheten, kanske som i ovanstdende fall att f3 kora
bil. En annan forandring som rapporterats dr beroendet. Att helt plots-
ligt, i stort som smatt, bli beroende av andra for att utféra uppgifter i
vardagslivet dr en omstillningsprocess som kan vara svar att acceptera.
Behovet av stod kan vara av 6vergdende natur och upplevelsen av bero-
endet kan variera. Intervjupersonen i nedanstdende citat menar att sjalv-
kanslan forandras i och med beroendet av hjilp. Informanten gor under
intervjun sddana kopplingar och har sjilv reflekterat dver de egna virde-
ringarna kring sina funktionshinder.

Och helt plotsligt efter olyckan d&, behova ta hjilp, sjilv, fast man
d4 4r en vuxen person, det dr ocksd. Det tar naturligtvis i det un-
dermedvetna liksom, att man inte kan gora saker sjilv, som man
har kunnat gora tidigare /.../ sedan liksom att behéva be om hjilp
nastan for allting man ska gora, s& gor naturligtvis manniskorna
det, fast det tar naturligtvis pa sjalvkanslan att inte kunna gora det
man har kunnat gora tidigare.

Intervju med man 6, min markering

Att aterfd sjalvkinsla och sjalvstindighet efter en olycka innebar en pro-
cess, vilken av vissa benimns som en rehabiliteringsprocess, dar ett pro-
fessionellt stod skall bidra till forbdttrade funktioner i syfte att kunna
leva ett sjdlvstindigt liv (Normann et al., 2003). Somliga talar om en
utbildningsprocess som syftar till att 6ka formagan och motivationen till
att effektivt ta ansvar for sitt liv och sin hilsa och att utveckla strategier
for att kunna bemastra vardagslivet (Feste & Anderson, 1995). I relatio-
nen till de nirstiende, som kanske haft ett extra stort ansvar under ska-
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dans initiala skede, sker ocksd en process, en frigorelseprocess som har
beskrivits som en kinsla av att flytta hemifran for andra géngen.

I Nir jag flog ut hemifrdn igen for andra géngen.
T Ja

I Det var ju en omstillning.

Intervju med kvinna 3

Eller som i nista citat, att slippa taget och inte bli for beroende av for-
aldrars stod och hjalp.

I Det tyckte jag, det var ju jattebra, dom

[fordldrarna dsyftas] var ju verkligen till ett stod

[inledningsvis].

T]Ja

I Och jag kiande ju ocksd det nir dom &dkte att, — Men gud hur
skall det hdr gd? Det var ju som, det var ocksa det dir, flytta hemi-
fran for forsta gangen, eller att man var tvungen att slippa taget.
T]Ja

I For hade dom stannat hemma lingre, da blir det ju svarare for
man [blir] van vid deras hjalp.

Intervju med kvinna 4

Det ar svart att hitta ndgra studier som entydigt belyser de traumatiskt
hjarnskadades sjalvstindighet och autonomi, an svarare upplevelsen darav.
Mazaux et al. (1997) redovisar i en studie forluster av social autonomi
efter traumatisk hjarnskada och pavisar bland annat brister i sociala far-
digheter av kognitiva och beteendemissiga skil. Forlust av autonomi
observerades i huvudsak hos personer med svara skador men dven hos
personer med litta och maéttliga skador till exempel vid utférande av
administrativa uppgifter som att rakna och skriva brev, planera for veckan
och att kora bil.

I Att jag vet, vissa saker fixar jag inte pd grund av min sjukdom
[traumatisk hjarnskada], och att jag forsoker planera upp min dag
eller min vecka, och s3 dir.

T Mmm

I Och det tycker ju dom [Oppenvérdsteamet asyftas] ar himla starkt
gjort av mig att jag kan [forsoker] gora det.

Intervju med kvinna 4

Sjalvstindighet och autonomi ar inga enhetliga begrepp som litt kan de-
finieras, men i enlighet med Fine och Glendinnings (2005) foregdende
citat, ses det universellt som ett efterstravansvirt mal. Begreppet bero-
ende har daremot fitt en negativ klang, att vara beroende av andra, for

87



sin livsforing och omsorg har setts som en begriansning. Som ett forslag
till 16sning pa den problematik som ovan belysts med sitt bakomliggande
negativa synsitt, foreslds att begreppet “beroende” — lingvistiskt — er-
satts med omsesidigt beroende, inter-dependency. Detta begrepp, ”0mse-
sidigt beroende”, innebar ett grundlaggande inbordes stod i relationer
till vanner och nirstdende. Det dr ett universellt begrepp som antyder
positivt viarderade villkor for manniskor och ger en social vision av att
minniskor kan vara beroende av varandra, inter-dependent, under olika
perioder av livet (Fine och Glendinning, 2005). Det skulle innebédra en
vaxelverkan mellan beroende och oberoende aktorer 6ver tid. I studien
finns sidana upplevelser beskrivna — delvis tolkade som rollforandringar
— dar omsorgen om varandra tycks vara ett 6msesidigt pendlande, som
skiftar over livet.

I Ja, utan honom [fadern dsyftas] sd hade jag, vet i sjutton, om jag
hade orkat fortsitta leva, 6verhuvudtaget, for att han stottade mig
vildigt i borjan [informanten blir rord].

T Ja, ja

I Nu dr det vil snarare tvirtom, jag som stottar honom.

T Som stottar honom?

I Trots att min syster ar lakare da, sd tycker han att, - Na, du, du
ar mer mogen sdger han.

Intervju med kvinna 3, min markering

I ovanstdende citat dr det i relationen till fadern som ett sddant 6msesi-
digt beroende tagit sig uttryck, da han pd aldre dagar tycks vara i behov
av dotterns omsorg. Och i nedanstiende citat ar det i relationen till den
yngre brodern som beroendet av varandra, 6ver tid, har forindrats da
den yngre brodern fyller en viktig funktion.

Min yngsta bror d4, sd att sdga, han har haft en vildigt stor bety-
delse [for tillfrisknandet]. Han har ju varit, om man siger sd hir
att jag har varit lite som hans, inte bara dldre bror, utan lite grand
som pappa, sedan ganska unga ar da. I och med mina forildrar ir
skilda da, s& har jag varit lite s hir halvpappa d4, tagit hand om
honom. Och han har, ja, han har varit vildigt viktig, otroligt vik-
tig for mig, han har tagit hand om mig nu.

Intervju med man 1, min markering

Denna avslutning leder naturligt vidare in pa foljande tema som handlar
om social interaktion.
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Social interaktion

Social interaktion — en fraga om mote och/eller bemétande, ar ett tema
som utifrdn moten mellan individer — arbetskamrater, vinner, familje-
medlemmar - eller méten mellan individer och institutioner — arbetsgi-
vare, myndigheter, organisationer — belyser attityder, forhallningssitt och
relationer, bemotande. I vixelspelet mellan dessa parametrar uppstar inte-
raktioner som av informanterna upplevs vara forstiende och positiva,
eller ifrdgasdttande och negativa. Den sociala interaktionen tolkas i detta
avsnitt framst utifrdn teoretiska perspektiv inom symbolisk interaktion-
ism. Vil medveten om dess vida innebord och tillika alla underbegrepp
begrinsar jag mig har till att fokusera pa vissa delar som ror endast inter-
aktion.

Ordet interaktion ir sammansatt av ordledet inter (mellan) och ak-
tion (handling) och innebar samverkan, samspel mellan processer, dar
grupper eller individer genom sitt handlande 6msesidigt paverkar varan-
dra. Interaktionen kan ocksa ske inom personen sjilv sisom en inre kon-
versation, till exempel dd manniskan tinker. Detta mojliggors genom for-
mdgan att vara ett objekt for sig sjalv, genom spraket som symbol for
tankar (Berglind, 1995, Archer, 2003 ). Exempel pa en sddan inre konver-
sation kan ses i foljande intervjucitat.

Jag gick ju hemma hir och funderade varfor jag inte fungerade.
Jag fick ju mycket tanketid pa, — Vad fasen ar jag hjarndod eller?
/.../ Och da talade dom [rehabiliteringspersonalen] om, ocksa for
mig, — Du har fitt en hjarnskada, du ir inte hjarndod.

Intervju med man 3

For att forsta sociala interaktioner behovs kunskaper om grundliggande
socialpsykologiska begrepp, sddana som utgar bland annat frin Meads
(1976) begreppsdelning, dar sjalvet delas i tva delar: jag och mig. Mig —
objektjaget — dr den del av sjdlvet som bar pd minnen fran sidant som
erfarits under livet och som utovar social styrning, normer och samvete.
Jag — subjektjaget — ar den del av sjilvet som ar kreativt och spontant i
sociala processer, den del som ar aktiv i nuet. Sjilvet skapas i en social
process, fran barndomen och livet ut, i form av socialisering och ar en
forutsittning for att individen ska kunna anta ett objektjag. Genom
objektet ger manniskan mening 4t sig sjalv och sitt handlande, ett menings-
skapande.

En forutsittning for social interaktion dr att manniskor har féorméga
att ”ta varandras roller”, att sitta sig in i hur andra tinker och kinner.
Utan ett sddant rolltagande — formdga att kdnna empati — skulle inte
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social interaktion kunna férekomma. Men vad 4r da skillnaden mellan
social kommunikation och social interaktion? Trost och Levin (1996)
menar att interaktion kan forekomma hos en manniska som ar helt en-
sam, niar denne talar med sig sjalv eller tainker, medan kommunikation
forutsitter att minst tvd manniskor finns narvarande. For bada galler att
interaktionen kan vara icke-verbal, ske genom symboler som objekt, kla-
der etcetera.

For att tolka ovanstdende citat utifrdn social interaktion kan man
tanka sig att mannen i sin ensambet, under de manader han vintar pa
rehabiliteringsinsatser, funderar 6ver orsaken till att han inte lingre fung-
erar som han brukar. Nir han analyserar de funktionsnedsattningar han
har, bland annat kognitiva och funktionella, skapar han mening, menings-
skapande, genom att tolka bristerna som att han vore bjgrndéd. 1 nista
steg, 1 den sociala kommunikationen — ytterligare en dimension av
interaktionen — fir han en annan forklaring till funktionsnedsattninga-
rna. Genom signifikanta andra — betydelsefulla personer i omgivningen —
eller den generaliserande andre — samhillet eller sociala grupper — far
man forutsattning att se sig sjalv med en annan forstdelse, kanske utifran
en mer adekvat sddan. I detta fall kan han, genom signifikanta andra
(rehabiliteringspersonalen), se sig sjdlv som hjdrnskadad. Men det kan
lika vil vara s att manniskan, genom dylika interaktioner med signifik-
anta andra eller generaliserande andra, upplever negativ forstdelse och
darmed kan kanna sig krankt och icke forstaddd. Ett sidant exempel kom-
mer frdn samma intervju dd informanten berittar om en kamrats attityd
kring bilkorning. Frigan dr om denne vin har ndgon forméga till roll-
tagning — att kunna empatisera med den skadade.

Ja man kan fa det [depression] sager dom ju, och visst har man vil
det ibland men man fir tinka framdt, fir inte bry sig om...
Depressionerna blir ju mycket nir folk siger, jag har en kompis
hir som sa det &t mig. — Du kan jag fa din bil nir du aldrig far
kora ndgot mer? Ja det dr ju, gor fult, och de tjatar om. — Silj den
dar bilen! Men varfor skall jag silja den for om jag far borja kora
snart?

Intervju med man 3

I detta citat kan man se delar av spegeljaget, som ocksa ar ett begrepp
inom social interaktion och innebir att vi genom andras forestillningar
om oss sjilva, finns i var egen forestillning. Genom att vi varseblir och
tolkar en annan persons forestillningar om oss kan vi se andras bilder av
oss och pa sa sett fd en egen bild av oss sjilva, positiv eller negativ. Nochi
(1998b) har genomfort en studie av hur traumatiskt hjarnskadade erfar
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kinslan av ett forlorat jag, loss of self, i interaktion med samhillet. Den
etikett som sambhillet sdtter pd de hjarnskadade 6verensstimmer sillan
med deras egen forestillning och bestimning. De upplever sillan att de
ar forstddda. Genom olika strategier, till exempel kontroll av informa-
tion och terminologi, forsoker de dterdefiniera och distansera sig sjalva,
som objekt i en medicinsk diskurs. Den traumatiska hjarnskadan
exkluderas pa si sitt fran deras sjilvbild och identitet, istillet for att
inforlivas som en viktig del av jaget. I foljande intervjucitat kan man
anda folja hur en av informanterna, genom en (positiv) process, en inter-
aktion, utvecklat en ny sjalvbild.

T Hur tycker du att bemétandet frdn omgivningen har varit?

I Ja, jag har fatt klart for mig att den syn jag hade pa handikapp
innan olyckan, den ir ganska vanlig.

T Ja, hur var din syn d&?

I Ja, handikappade dom klarar ingenting och behover ha hjilp
med allting, och man blir klappad pd huvudet och sa dar.

T Mmm

I Ordet duktig, det ar svenskans fulaste ord tror jag.

TJa

I For det ligger ndgot sd nedviarderande i det. Det dr ungefar som
att man forvantar sig att inte vederborande skulle klara av det den
har gjort.

T Mmm

I S& jag tycker inte om det och det fir jag ofta hora att jag dr
duktig.

T Ja, ja, det tycker du ar nedvirderande?

I Ja, visst!

T S& bemotandet frdn omgivningen har forstiarkt den har bilden,
ja, over handikappade?

I Ja, jag sjdlv har ju fatt andra min syn pd handikapp nu sedan jag
sjilv blev skadad. Det ar ju klart man gor!

T Ja, ja, har...

I Fast det tog tid ocksd, for i borjan s& distanserade jag mig lik-
som, att det dr en drom, det hir dr inte jag

Intervju med kvinna 3

Det sociala nitverket kan ses som en del av den sociala interaktionen och
for personer med traumatisk hjirnskada dr det inte ovanligt att ndtverket
forandrats och minskat till foljd av traumat (Rowlands, 2002; Zencius
& Wesolowski, 1999). I en studie av Conneeley (2002) ses niatverket som
en del av den sociala integrationen till foljd av traumatisk hjarnskada. I
studien beskrivs hur funktionsnedsattningar som personlighetsforandring,
minnessvarigheter och talsvirigheter kan férdndra sociala kontakter och
relationer till andra. Endast tvd personer rapporterade social isolering



som en konsekvens av traumat, men andra upplevelser, som attityd-
forandringar, besviarande gensvar och moten forekommer. Sddana upple-
velser finns ocksd rapporterade och har i denna studie tagit sig uttryck i
ett forandrat umgange och en ny syn pa vinskap.

T Hur ser det ut om du tianker pd vianner och s&?

I Ja dir fick man ju ocksa, holl jag pa siga, hur ska jag uttrycka
mig, uppleva vilka som var vinner och vilka som inte va. /.../ Ja,
jag har vil, holl jag pa att sdga, sallat bort, eller jag har vil borjat
pa och sett pd vinner och vinner pd olika vis. Dom som man ir
kompis med och dom som ir vinner, det ser jag idag som tva

skilda saker.

Intervju med man 2

Aven positiva upplevelser i relationer, frimst familjerelationer, finns rap-
porterade, dessa 6verensstimmer relativt vil med Conneeleys (2002) re-
sultat, om fordjupade och stirkta familjeband.

I Ja, det har ju starkts vildigt kraftigt egentligen, vir familj har
fatt en valdigt starkare sammanhdllning, definitivt alltsd, den hir
olyckan har ju gjort oss mycket, mycket mer sammansvetsad.

T Ja

I Bade relationsmassigt, alltsd mellan mig och min fru dd och mina
barn och mig, va.

Intervju med man 1

Att det sociala nidtverket forandras har som ovan namnts beskrivits i
olika studier (Rowlands, 20025 Zencius & Wesolowski, 1999). Det ar
inte ovanligt att manniskors natverk forandras 6ver livet, att vinner kom-
mer och gar. For personer med traumatisk hjarnskada kan det dock vara
svarare att uppratthdlla gamla relationer, men ocksa svdrare att knyta
nya vanskapsband. Det kan vara orsaken till ett minskat nitverk och
ensamhet. I foreliggande studie finns sidana erfarenheter rapporterade,
men dven den bristande orken, att saker tar lingre tid att genomfora,
anges som skil till ett minskat umgiange. Nédgra informanter har daremot
talat om nya kontakter och vianskapsband som knutits, ibland genom
intresseorganisationer.

T Du talar lite tidigare om kamrater och vinner, hur tycker du
dom relationerna ar nu efter skadan om du jimfér med innan?

I Jag orkar inte med dem, sd skall jag siga, och det ir ju jattesynd,
jag orkar inte prata i telefon.

T Na

I Och da kan det gora mig ont och kinna att jag orkar inte liksom
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med och egentligen sd, sé tar det sd mycket kraft dom har andra
sakerna som jag rikna upp for dig som jag gor, sd jag ... S& dom
finns ju kvar, det 4r ingen som har liksom gett mig kalla handen
och sagt att nu har du blivit s& kndpp, eller sd besvarlig, eller sd
jobbig, sa nu orkar jag inte med. Men jag kinner att det stiller ju
krav pa en, vinskap, att man ar delaktig sjalv ocksa.

T]Ja

I Och jag kan drabbas av lite ddligt samvete for dd ndr man dr
hembjuden till ndgon s kan jag kdnna s hir att da borde jag
bjuda hem dom ocksd, men jag, ni, jag orkar inte riktigt det.

T Na

I Jag har dom kvar men jag orkar egentligen inte umgas sd mycket
med dem.

Intervju med kvinna 1

Den sociala interaktionen dr dynamisk. Symbolisk interaktionism ser pa
manniskan och hennes situation i nuet, hessutom ses minniskan som
framdtblickande. Man menar att manniskan 4r aktiv och inte passiv, och
att hon anviander sina erfarenheter i nuet. Manniskans uppvaxt och fram-
tid ar inte deterministiskt forutbestimda utan foranderliga inom vissa
ramar. Ett sidant exempel kunde ses i tidigare intervjucitat, dir kvinna
3, omforhandlat sin egen sjalvbild och nu kan se sig som funktionshin-
drad. Detta synsatt for oss vidare till ndsta tema som handlar om om-
stillning och forandring.

Forandring

Fordandringens tema — en frdga om process versus stagnation, ar ett tema
som i likhet med ovanstdende kan forstds i termer av symbolisk
interaktionism. Aven hir kommer forstielsen av temat att anknyta till
detta perspektiv, men utifrdn begreppen social roll och identitet. Symbo-
lisk interaktionism hiarstammar framst frin pragmatismen och ar en be-
teende- och samhallsvetenskaplig teori, ett synsatt och en utgdngspunkt
for en analys av den sociala verkligheten. En av fem viktiga hornstenar
inom perspektivet ar nuet. Det faktum att mianniskan ar aktiv antyder
processer och vi kan inte ga tillbaka till ett nu som redan passerat, vi
foriandras hela tiden och vi dr inte densamma nu som nir d3 var nu (Trost
& Levin, 1996).

Nair manniskor lever sina liv kan ndgot som bryter det vardagliga
intraffa. Genom ett trauma kan vardagslivet slds i spillror och livet for-
andras plotsligt. Dylika hiandelser beskrivs nagot metaforiskt som ett brott
pa ett normalt och planerat livslopp (Normann et al., 2003), som en
svacka i livsbagen (Swedner, 1986) eller som Bernler och Bjerkman (1990)
uttrycker det: sidana tidpunkter da levnadsprocessen visar en diskonti-
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nuitet, en brytpunkt. Internationellt anvinds bide begreppet biographical
disruption och illness trajectory (Corbin & Strauss, 1988). I denna studie
kan man uppfatta det som ett brott pd den forviantade livslinjen nir min-
niskor forvirvar en traumatisk hjarnskada.

I Dd kom det en grusbil i motsatta kbrbanan som jag /.../ kollide-
rade [med]. — Ja, och sedan fordndrades mitt liv!
Intervju med man 6

Flera forskare har intresserat sig for att studera brott pd den forvintade
livslinjen och i férlingningen hur manniskor agerar for att hantera svara
livshandelser. Normann et al., (2003) gor det utifrn en rehabiliterings-
kontext och menar att rehabiliteringsarbetet gdr ut pa att dterskapa ett
sammanhang mellan livet fore och efter handelsen, att skapa mening till
det liv som skall fortsitta levas. Antonson och Stal (2003) studerar man-
niskors agerande, yttre faktorer och med vilka strategier mianniskor han-
terar svdra situationer. De belyser utifrdn en social kontext utsatta min-
niskors aktivitet och kamp for att finna alternativa 16sningar sd att var-
dagslivet kan dterupprattas. Denna stravan skiljer sig fran fall till fall och
utifrdn olika forutsittningar, men det gemensamma for de undersokta
manniskorna tycks dock vara processen, mdanniskors liv pdgdr i en pro-
cess ddr fordndringar tycks vara legio och ibland bverraskande (Anton-
son & Stal, 2003, s. 40).

Rollférandringar dr ndgot som drabbar personer med traumatisk hjarn-
skada i varierande utstrackning och hor omstallningsprocessen till. I en
studie (Hallett et al., 1994) har sddana forandringar belysts bland annat
inom omrdden som arbetsliv och yrkesroll, aktiviteter och fritidsroll,
umgingesliv och vinskapsroll samt inom hemliv och familjeroll. Roll-
teorin konstitueras av Linton (1947) i termer av position, forvantningar,
roll och beteende. I korthet kan man siga att position handlar om indivi-
dens plats i grupper, till exempel pd arbetsplatsen. Genom att tillhora
och identifiera sig med en grupp har individen lart sig vilka forvantningar
som riktas mot den givna positionen (Trost & Levin, 1995).

T Kanns det skont tycker du att vara igang och jobba?

I Ja, det gor det. Jag gillar att halla mig aktiv och réra pa mig och
sd ddr, dd mar jag bist. Det var som, efter jag vart utskriven [fran
sjukhuset], fick g& hemma och liksom forsokte hjdlpa till hir. Na,
jag orkar inte, klarar inte av det hér riktigt. Jag satte mig liksom
och vad ska jag gora nu da?

Intervju med man 4
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Utifran situationen skapas hos individen en process, en roll, som leder till
ett visst beteende. I citatet ovan kan det uppfattas som ett passivt bete-
ende, en brist pd handlande, av en annars aktiv person. Detta var dock
overgdende eftersom informanten snart nog kunde paborja arbetsrehabili-
tering och darefter arbeta.

Rollteorin ar relativt komplex med flera begrepp. Ett sddant 4r bland
annat rolluppsdtiningar som genom normer, varderingar och perspektiv
staller forvantningar pa positionsinnehavaren att agera i enlighet med
den givna positionen, till exempel som foralder. Varje individ har i varje
sammanhang flera positioner, en foralder kan vara antingen mor och
maka eller far och make i en given alder. Sddana positioner benamns for
totalroller och bestér alltid av en kons- och alderstillhorighet (Trost &
Levin, 1995). I en livsloppsstudie beskriver Jeppsson Grassman (2001b;
2003), som Over en 18-drsperiod foljt en grupp synskadade, hur de upp-
lever att de senare i livet, runt pensionsaldern, dr oz time med andra, icke
funktionshindrade jamnariga. En siddan social tidsupplevelse paverkas
av normer kring timing och de for tidpunkten socialt forvantade rol-
lerna, det vill siga nir i livet olika saker normalt forvantas ske och hur
man som funktionshindrad ligger till i tidsanpassningen. Denna tidsupp-
levelse ar betydelsefull for den funktionshindrades upplevelse av att hans
livslopp dr synkroniserat eller osynkroniserat.

I S& nu inriktar jag mig p& hemmet och familjen mer.
T Du gor det?

I Ja, forut var det arbete, kompisar och bilen.

T Ja

I Men nu fér jag inrikta mig pa familjen och hemmet.
T Mmm, sa det har blivit viktigt?

I Ja, men man vixer ju upp ocksd samtidigt.

T Mmm, ... hur menar du, du vixer upp?

I Ja man blir dldre man blir inte yngre.

1.0

I S& mognar jag pé den biten ocksa.

Intervju med man 9

Identitetskris, identitetsforlust och personlighetsforandring ar sddana
egenskaper som brukar tillskrivas personer som forvirvat en traumatisk
hjarnskada (Krogstad, 2001; Nochi, 1998a; 1998b; Paterson & Stewart,
2002). Identitet ar ett centralt begrepp inom symbolisk interaktionism,
nara kopplat till roller. Enkelt formulerat kan man siga att identitet upp-
stir hos en individ d4 denne av andra ar placerad som ett socialt objekt
samt da personen sjalv tillskriver sig den. Identiteten ar situationsbetingad,
kopplad till jaget (sjdlvet), sociala relationer och forestillningsvarlden.
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Det ir vanligt att vi manniskor tar identiteten for given da vi inte ar
medvetna om den, det vill sidga, tinker pd att den hela tiden strukturerar
vara liv. Identiteten befinner sig i en stindig process. Vanligtvis dr den
processen sd ldngsam att vi inte marker hur den forandras och vi upple-
ver darfor identiteten som stabil (Trost & Levin, 1996). For personer
som drabbas av forluster, sjukdom eller olycka rubbas denna stabilitet
och identiteten sitts i gungning, vilket kan upplevas som en identitets-
kris, otrygghet eller rollférlust som i forlangningen kan generera en for-
dndring av personen.

I Ja, alltsd jag tycker just identitetskris ar ett ganska bra ord, dar-
for att nar man rycks ifrdn sin vanliga trygghet, miljo, om vi siager
miljon, sin inarbetade milj6 i hem och arbete eller fritid, eller vad
det dn mé vara, sd har jag insett att, i varje fall jag har ett trygghets-
behov, va, alltsa det har ju varit en trygghet.

Intervju med man 8, min markering

Livsforandringar till foljd av traumatiska hjarnskador beskrivs i littera-
turen pé olika sitt, bland annat som tidigare namnts i form av roll- och
identitetsforandringar (Hallett et al., 1994; Nochi, 1998a; 1998b). I an-
dra studier har man dven forsokt forutsaga utfallet av traumatisk hjarn-
skada genom att utveckla olika skattningsskalor som skulle kunna vara
till hjalp for rehabiliteringspersonal och anhoriga (se t.ex. Kaplan, 1993;
Watts & Perlesz, 1998). Aven de skadade sjilva har rapporterat konse-
kvenser som pa ldng sikt inneburit forandringar (se till exempel Dean et
al., 2000). Det tycks inte rdda ndgot tvivel om att en forvdarvad hjarn-
skada, mer eller mindre, innebar fordndringar i ett livsperspektiv, men
vad innebar dessa forandringar explicit?

Fysiska och psykiska forandringar till foljd av skadan sker naturligt-
vis, ibland omfattande sddana (se kapitel 2 under personbeskrivningar).
Av dessa fordandringar har endast ett fital informanter talat om
forsamringar. Flera har vittnat om forbattringar under tillfrisknande-
fasen 4n om forsamringar. Det kan hinga samman med trining och reha-
bilitering men ocksa till foljd av spontanforbattringar. Tillfrisknandet sker
trots det inte helt linjart som ett sakta framatskridande eller uppatsti-
gande process. Det kan finnas individuella avvikelser sdsom i de fall
informanterna under tiden forsimrats och dé dtervunna funktioner gatt
forlorade. I materialet har jag inte med regelbundenhet kunnat identi-
fiera sddana kontinuerliga och negativa forandringar 4ven om det spora-
diskt har forekommit. Det kan mojligen bero pa begransningar i data-
materialet, som formodligen behover folja den skadade 6ver en langre
tidsperiod for att kunna kartlagga sidana monster.
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En enhetlig beskrivning gér knappast att f4 men olika studier belyser
dock livsforandringar efter traumatisk hjarnskada. Nochi (1998a) har
utifran upplevelsen av ett ”forlorat jag” identifierat tre typer av forlus-
ter: forlust av sjalvkannedom, forlust av sjalvjamforelse och forlust av
sjalvet i andras 6gon. Paterson & Stewart (2002) identifierar foriand-
ringar i det sociala livet efter en hjarnskada och rapporterar tre katego-
rier: mindre koncentration, splittrade kianslor och omdefiniering av ja-
get. Liknande upplevelser gar dven att finna i denna studie, men mest
Overensstimmande dr nog det resultat som presenteras av McColl et al.
(2000). I deras studie redovisas fem forandringar som rubriceras under
foljande teman: (I) Medvetenhet, awareness, over mojligheter och be-
gransningar. (II) Narhet, closeness, till narstiende och i relationer. (IIT)
Tillit, ¢rust, till andra, samhaillet och en tro. (IV) Mening, purpose, i livet
genom att skapa en betydelse och att vara betydelsefull. (V) Sarbarhet,
vulnerability, en forstdelse av sig sjalv och livet som andligt. Vart och ett
av dessa teman dr komplext, men fingar relativt val den process av for-
andring som kan sammanfattas i nedanstdende citat.

T Vad tycker du ar viktigt for att du ska leva ett bra vardagsliv?
I Ja, det dr det jag ar pa vag. Ja, som jag lever nu.

T Mmm

I Fast jag dr pa vag att skapa mig ett bra liv nu tycker jag. Det, vad
som dr viktigt, det dr att... Ja, lugn och ro, det ar viktigt, och
sedan att tanka efter och tycka om andra manniskor. Ta for det
dom ir, och inte sa mycket for vad man tror, utan bilda sig en egen
uppfattning om folk.

T Mmm

I Det dr, det tycker jag ar viktigt, s man inte bara tror att den dr
délig och den dr dalig, eller det och det, utan ser lite mer.

T Ja, tycker du att du har fatt bygga upp ett nytt liv ...?

I Ja, det har jag fatt gjort.

T Ja, sa att det gamla livet?

I Finns inte kvar lingre pd de viset. Jag dr bara i borjan pa det nya
livet just nu.

Intervju med man 1o

Att skapa ett “nytt livsinnehdll” dr nira forenligt med processer och be-

grepp som kan forstds inom erkinnandeteorierna, vilka i nista kapitel
kommer att belysas.
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Emotion

Emotioner — en pendlig mellan hopp versus hopploshet, ar ett tema som
belyser de kinslomissiga aspekterna av att leva med forvirvad trauma-
tisk hjarnskada och de omstillningsprocesser som dirmed kan uppsta.
Emotion ar ett komplext fenomen som kan kopplas till flera teoretiska
forklaringsmodeller och discipliner, till exempel till biologin, psykologin
och sociologin (Parrott & Harré, 1996). Vil medveten om dess mangfald
viljer jag att i detta tema tolka upplevelsen av emotion i spanningsfaltet
mellan hopp och hopploshet, da dessa ytterligheter tonat fram ur mate-
rialet.

Synonymt med emotion existerar begrepp som affekt och kinsla vilka
betecknar olika tillstdnd av upplevelser, som kan ta sig uttryck pa olika
satt och forknippas med siddana grundlaggande emotioner som gladje,
sorg, vrede och fruktan (Sandstrom, 1975). En emotion utspelas vanligt-
vis over en begrinsad tidsrymd medan tillstind med storre varaktighet
och oklart objekt kallas stimningslige (Ohman & Persson, 2006). Jag
har valt att anvint begreppet emotion, som Overgripande term, men i
vissa fall i empirin kan det handla om mer varaktiga stimningslagen.

I Och det har varit dtskilliga stunder dir jag har onskat att, jag
sager morka stunder, d& va, dir jag har onskat att. — Lit mig fa
vara i fred, 1at mig f4 sitta i en liten ligenhet for mig sjilv ndgon
stans i det tysta och bara fa finnas i min egen vra.

T Ja
I Det har kints som, i morka stunder d&, ett valuttalat behov nis-
tan. /.../

I Ja och kinslorna blir for svdra att orka med va, och det dr ocksd
en effekt utav smallen alltsd att jag ar mycket, mycket kinsligare
alltsa 4n vad jag ndgonsin har varit alltsa.

T Mmm, hur tar sig det uttryck pa for satt?

I N4, men jag dr ofta trott bara, tydligen, nira till grat pa ett helt
annat sitt an vad jag ndgonsin har varit, blir mycket kinsligare
forolampad.

T Ja

I Sma blickar kan sdra mig och, ja, jag har inte samma rustning pa
mig helt enkelt.

Intervju med man 8§

Att finna en enhetlig och distinkt definition av begreppet emotion dr svért,
dels kan man nirma sig begreppet genom att beskriva vilka upplevelser
och handlingskomponenter som férknippats med det (Lindberg, 1998),
dels kan man utifrdn olika teorier och vetenskapliga filt soka inringa
begreppet (Oatley & Jenkins, 1992).
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We can approach the role of our consciousness of emotions in
several ways. First, people talk frequently about emotions.
Emotions are essential concepts in our folk theories of action and
interaction. To put it at its simplest, we assume that we can correctly
identify emotions in ourselves and others. We use emotion terms
widely in almost every kind of discourse, with the exception of the
scientific and technical.

(Oatley & Jenkins, 1992, s. 77)

Emotion ar, enligt ovanstiende, ett betydande begrepp i all handling kopp-
lad till motivationspsykologin (Carlsson, 1985), och i interaktion kopp-
lad till sociologisk emotionsteori (Scheff, 1997). Emotionella upplevelser
kan ocksd forknippas med kroppsliga forandringar som har sin grund i
det autonoma nervsystemet vilket leder in pd emotion som en kognitiv
process. For personer med hjirnskada kan sidana informationsprocesser
vara fordndrade till f6ljd av minnessvarigheter, bristande varseblivning
och tankeprocesser (Eysenck & Keane, 2000). Det dr darfor viktigt att
notera att personer med traumatisk hjarnskada dels kan uppleva sig vara
kansligare till f6ljd av skadan (Andersson et al., 1999), dels kan ha sva-
rare att i en informationsbearbetning tolka andra manniskors emotio-
nella uttryck, till exempel ansiktsuttryck, tonlige etcetera (McDonald &
Saunders, 2005).

I Jag har valdigt kort stubin, jag blir litt irriterad.

T Ja

I... sd det 4r mitt stora problem. Det ar det jag pratar mycket med
grabben om, att jag. Han méste forstd att jag blir irriterad pd grund
av att, inte jag tanker lika snabbt lingre.

T Mmm

I S& kan jag bli irriterad pd mig sjilv mest och inte s mycket pa
honom och andra, utan det ir ju pd mig sjilv jag dr irriterad. Jag
blir sillan arg pa folk, andra folk dn mig sjilv.

Intervju med man 1o, min markering

Parrott och Harré (1996) menar att begreppen skuld och skam ar de
mest framskjutande kdnslorna inom emotionsteorin. Sddana upplevelser
har dock inte varit sarskilt framtradande i mitt material. Upplevelsen av
skuld har berorts framst i samband med olyckan, huruvida man varit
orsak till den eller i virsta fall varit en bidragande orsak till eventuella
dodsfall som foljd av trafikolyckan.

I Jag hade bland annat lite skuldradsla, kan man siga, som man
[riddningstjansten] har beskrivit for mig, s har jag saknat skuld
helt och héllet i det har [trafikolyckan &syftas]. /.../ Det dir har
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plagat mig speciellt nar manniskor dor, va [en person omkom i
olyckan].
Intervju med man 8, mina markeringar

Upplevelsen av skam (shame) ar svirare att analysera dd begreppet bland
annat hianger samman med kulturella variationer, sjdlvkinsla och identi-
tet (Parrott & Harré, 1996). Att skimmas (aschame) for beteenden och
brister till foljd av skadan har rapporterats, till exempel att tala saimre
och tinka ldngsammare. Sddana brister kan forvisso ha pdverkat
personernas sjalvkinsla och identitet, men den tolkningen har inte gjorts
hir.

Jag vdgade inte prata med folk, i och med att jag har svirt att
prata sd vagade jag inte prata med folk, for dd kanske dom tyckte
illa om mig.

Intervju med man 1o

Avsikten med temat dr att belysa ndgra emotioner, sa som de avspeglas i
intervjuerna. Manga har tolkats som en kansla av hopp i betydelsen fram-
tidstro och gynnsam utveckling, eller forlust av hopp — hopploshet — i
betydelsen en kinsla av uppgivenhet och resignation. Men kan verkligen
hopp betraktas som en emotion? Averill (1996) menar att hopp kan ses
som en emotion, som en intellektuell emotion, i likhet med stolthet, till
skillnad fran kroppsliga och fysiska emotioner som till exempel ilska och
radsla. Att studera hopp som en emotion kan enligt Averill (1996) bidra
till flera aspekter som annars skulle kunna forringas. Det teoretiska ram-
verket kan vidgas med betoning pa den sociala och kulturella upplevel-
sen av hopp, vilket kan skapa en fordjupad forstielse av emotioner som
en positiv faktor (hopp) versus hopploshet, som en negativ faktor i man-
niskors liv, till exempel i tillfrisknandeprocessen.

Benzein, Saveman och Norberg (2000) belyser i en svensk studie vuxna
personers uppfattning och erfarenhet av begreppet hopp. Sammanfatt-
ningsvis menar de att hopp kan ses relaterat till olika skeden i livet, som
en livsprocess, dels som en inre process av varat och existensen, hope
related to being, dels som en yttre process relaterad till handling och mal,
hope related to doing. Hopp betraktas i allmanhet som en betydelsefull
copingmekanism medan hopploshet ses som dess motsats (Aylott, 1998).
Hopploshet kan uppsta nar en sjukdomssituation upplevs som o6verstig-
lig och oforianderlig, som en kinsla av meningsloshet (Benzein & Berg,
2005). Apati och likgiltighet 4r vanliga symtom, liksom utmattning, mins-
kad motivation och beslutsamhet, samt som en forlust av inre kontroll
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(Aylott, 1998). Det ar inte sd vanligt att informanterna upplever en sddan
kompakt hopploshet, men vittnesbord finns om till exempel likgiltighet.

I Personlighetsforandring, likgiltighet, jo det r det.

T Mmm

I Jo, jag, vad ska man siga? Jag bryr mig inte sd diar mycket om
ndgonting, vet du, kvittar vad som hiander.

T Mmm

I Ingenting 4r markvardigt.

1.0

I Jo, och [jag] sdger det mdste héra ihop med kanslorna, sd diir.
TJa

I Kanslokall kan man sidga ocksa.

T Ja, kdnner du dig sa ibland?

I Jo visst, jo, pa ndgot sitt kanslokall och likgiltig.

Intervju med man 7, mina markeringar

Ytterligare exempel pd, & andra sidan, en mer hoppfull installning kan
uttolkas i foljande citat dar informanten levt med hjarnskadan i elva ar.
Direfter foljer tre intervjucitat frdn samma person som belyser hopp och
hopploshet i en ldngre process, en livsprocess.

Framgangen i borjan, det gick sa valdigt fort, for att jag satt i
rullstol i kanske tvd manader efter olyckan, jag markte skillnader
fran dag till dag hur mycket bittre jag blev. Men d4 sade [nimner
namnet pa kuratorn] det till mig, att det dir kommer att g& i en
kurva, att skadan... Det var som samst lingst ner, sedan pekar den
spikrakt uppdt till en borjan, men sedan kommer det dala av sig
mer och mer [informanten visar med sina hinder]. Och det dir
instimmer jag helt och hallet, for att det ar precis sd dir jag kin-
ner, men det roliga det ar det att jag kanner forbattringar 4n idag,
att det blir battre och bittre.

Intervju med man 5, min markering

Hair ger informanten exempel pd sddana framgéngar, redan tidigt efter
skadan, som ingjuter hopp for framtiden. Kuratorn som har erfarenhet
av tillfrisknandeprocessen kanner till de darpa foljande platdstadierna,
som kan framkalla en kinsla av hopploshet i tillfrisknandet. Genom att
informera den skadade vill kuratorn forbereda honom pa vad som komma
skall och darmed mildra den eventuella kdnslan av hopploshet och ned-
staimdhet som kan uppsta. Informanten kan nu, med elva ars egen erfa-
renhet av traumatisk hjarnskada, instimma i kuratorns uttalande, men
med tillagget att det fortfarande sker forbittringar. En tolkning av
informantens utsaga blir sdledes att det alltid finns ett hopp om forbatt-
ring. Men denna person har ocksa givit uttryck for nedstamdhet och upp-
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givenhet under de ar han levt med hjarnskadan. Detta visar bland annat
att hoppet inte dr statiskt. En manniskas liv kan dirfor i omstallnings-
processen efter en traumatisk hjarnskada pendla mellan hopp och hopp-
16shet.

Ja, det hir dr en negativ sak, kan jag ocksd siga som jag inte har
namnt. Det var efter olyckan nir jag hade flyttat [frin forildra-
hemmet], och sa dir, eftersom jag inte hade ndgot intresse, hade
ingenting och gora i stort sett forutom mina kompisar, dd blev det
tyvarr sprit, att jag drack mycket sprit. Jag minns en gang da drack
jag, var det tolv dagar utav tretton, eller vad det var?

Intervju med man 5

Detta citat andas inte samma hoppfulla instillning som det forstnamnda.
Hans handling, att dricka mycket alkohol, och hans inaktivitet och av-
saknad av intressen (lis ocksé arbete) kan tolkas som en form av resigna-
tion och tristess i en for 6vrigt ny och okand varld. Dels var han relativt
nyskadad, dels hade han nyligen flyttat till egen lagenhet. Den har typen
av emotioner kan forstds utifrdn motivations- och kognitionspsykologiska
teorier men ocksd utifrdn en emotion som interaktion med sambhillet,
vanner och nirstdende. Kopplat till det sociala erkinnandet, som jag se-
nare skall diskutera, kan man undra vad som gor att han dterfar hoppet?
Det som informanten senare under intervjun vittnar om 4r ju en ny typ
av integrering och en balans i livet som hjarnskadad. Kanske kan man
tolka det som ett accepterande av att livet blev som det blev, aven om det
inte var dess ursprungliga plan. Kan det vara si att kampen for tillfrisk-
nande har avslutats nir skadeverkningarna integrerats i vardagslivet och
forhallningssittet, och ocksd bekriftelsen fran andra ingjuter hopp om
en hallbar framtid?

Nimen, jag ville podngtera det dir som jag sa forut att det dr
vialdigt, valdigt viktigt att vara oppen, 6ppen, och sedan en sak
till. Jag har aldrig tyckt synd om mig sjalv for den hir grejen att
jag kan mycket simre, att jag inte kan handskas lika snabbt som
tidigare. Jag har varit vildigt positiv [ohorbart]. Jag har ju haft
kontakt med mitt forsiakringsbolag efter olyckan och det ar sé ro-
ligt, for att hon sa det. — Att manga, nir de har varit med om en
sddan har traumatisk hiandelse, att dom fir man ju nistan ringa
och vicka for att fa ivdg pa, ringa och pdtala, du mdste gora det
och det, medan dig har vi fatt std framfor och, ta det lugnt, ta och
sakta taget.

Intervju med man 5
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Studier som uttryckligen ror psykosocial och emotionell dteranpassning
efter traumatisk hjarnskada har under senare r o6kat i antal (Curran,
Ponsford & Crow, 2000; Lezak & O’Brien, 1988; Simpson & Tate, 2002;
Thomsen, 1992). I dessa studier rapporteras en variation av svarigheter
som kan kvarstd hos de drabbade. Sddana emotionella problem kan vara
ilska, oro och depression (Curran et al., 2000), och kan i vissa fall leda
till okad sjdlvmordsbenigenhet hos frimst 6ppenvardspatienter (Simpson
& Tate, 2002). Thomsen (1992) rapporterar sidana emotionella- och
beteendemissiga konsekvenser som Okad aggressivitet, posttraumatisk
psykos och hypersexuella beteenden hos personer med svara traumatiska
hjarnskador. Aven sociala konsekvenser som bristande socialt nitverk,
begransningar i fritidsutovandet samt svarigheter att dterga till arbetsli-
vet rapporterades. En signifikant forbattring kunde dock noteras efter
maénga ar (>20), men det storsta hindret for psykosocial forbattring var
bristande insikt i skadekonsekvenserna. I ytterligare en longitudinell stu-
die som fokuserar pd emotionell, social och fysisk forandring efter trau-
matisk hjarnskada, identifierar Lezak & O’Brien (1988) tre typer av grup-
peringar fem &r efter traumat. Dessa ar: de som har kvarstdende svarig-
heter, de med betydande och bestidende forbattringar samt de med svaga
eller varierande forbittringar. Under de forsta 6-12 méanaderna sker de
snabbaste forbattringarna, darefter, i ett 1224 manaders posttrauma okar
upplevelsen av oro med svarigheter i relationer. Under det tredje och fjarde
aret sker aterigen forbattringar. Men fortfarande fem ar efter traumat
kvarstar besvir, varav de mest betydande ar svarigheter att arbeta, pla-
nera sin tid och uppritthalla meningsfulla relationer. I foreliggande stu-
die dr det framst svarigheterna att aterga till arbete som 6verensstimmer
med ovanstdende, ndgot som i sin tur kan ge en kansla av sorg (hopplos-

het).

Det paverkar ju mig att jag inte kan jobba och det dr ju min stora
sorg faktiskt.
Intervju kvinna 1, min markering

Upplevelsen av hopploshet beskrivs i en studie av Simpson och Tate (2002)
som en betydande faktor i livet efter en traumatisk hjarnskada. 35 pro-
cent av patienterna i en studiepopulation av 172 rapporterade en kinsla
av mattlig till svar hopploshet. Denna upplevelse av hopploshet var vid
sidan av emotionella och psykiatriska storningar frimsta orsaken till
suicidala tankar och sjalvmordsforsok efter en traumatisk hjarnskada.
Naigra direkta rapporter om sjalvmordsforsok har inte dterfunnits i mitt
studiematerial, men daremot har ndgra informanter talat om s negativa
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upplevelser av nedstimdhet och depression, att de tinkt pa déden som
en utvag.

D4 var ju livet sd lagt det bara kunde sd att, nir det var som varst
da hade jag alltsd funderingar p4 att sluta mitt liv.
Intervju med man 2

I en nyligen publicerad licentiatuppsats (Jumisko, 2005) rapporteras bland
annat att personer som i vuxen alder forvarvat en traumatisk hjarnskada
har bibehéllit hoppet i betydelsen att de ej givit upp. De har kvar sin
drivkraft och motivation, en stark vilja och tillit till sina mojligheter samt
ett positivt tinkande. Hoppet har relaterats till savil varandet och viljan
att leva, som till gorandet och stravan efter mal.

In this study, people with TBI experienced a meaning in life because
they had goals to strive for and people they loved and felt loved
by. (Jumisko, 2003, s. 35)

I stora delar 6verensstimmer denna studies resultat med Jumiskos (2005)
resultat om hoppet, som en positiv hllning i livet efter traumatisk hjarn-
skada, med undantag for att informanterna i denna studie tycks pendla
mellan hopp och hopploshet. Upplevelsen ar inte lika entydigt hoppfull
som den Jumisko (2005) skriver om. Detta pendlande kan hos de
hjarnskadade skapa en emotionell stress som paverkar upplevelserna av
skadan och sjilvbilden negativt. I nistkommande analysavsnitt, som ar
kopplat till det sociala erkdnnandet, kommer detta att ytterligare bely-
sas.

Sammanfattning
Detta kapitel inleds med en redovisning av temanas utveckling och till-
komst och genom exemplifiering med olika intervjucitat underbyggs over-
gdngen fran meningsenhet till teman. Den huvudsakliga resultat-
redovisningen sker lingre fram i kapitlet, i en diskursanknytning, dar
begrepp forklaras utifran olika teorier. I sex teman — omsorgens och hand-
lingens betydelse, sjilvstindighet, social interaktion, forandringens tema
och emotioner — byggs svaren pa studiens syfte och fragestallningar upp.
Genom en teorianknytning av dessa teman och begrepp, vilka under-
byggts med intervjucitat, och genom ett klarlaggande med hjilp av tidi-
gare studier inom hjirnskadeomradet, har en fordjupad forstaelse for de
hjarnskadades omstallningsprocess och vardagsliv redovisats.

Inom omsorgens tema dr det informella stodet av sarskild stor vikt
for savil kanslomassiga som praktiskt stod. Det upplevs av vissa perso-
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ner som betydelsefullt 4ven for deras 6verlevnad. Det formella stodet har
framfor allt bestdtt av rehabiliteringsstod och i mindre omfattning av
kommunal service. I bdda stodformerna tycks omsorgen ha en central
funktion for omstallningen efter skadan. Vilken betydelse omsorgen far
for individen och dennes sjalvbild kommer att belysas i nasta kapitel.

Aktivitet och handlingskraft ar forenade med motivation och mal-
medvetenhet och dr centrala begrepp inom handlingens tema. Motsatsen
till dessa begrepp dr inaktivitet, ndgot som vanligtvis uppfattas som en
negativ konsekvens av skadan, delvis beroende pa bristande ork, tid eller
formaga. Det forefaller som om handlingen har stor betydelse for de
hjarnskadades omstallningsprocess pa olika satt, men vilken betydelse
den har for kampen att bli erkdnd som hjarnskadad skall belysas i nasta
kapitel.

Sjalvstindigheten, autonomin i vardagslivet har hos madnga med trau-
matisk hjarnskada forandrats. Somliga vittnar, sirskilt strax efter ska-
dan, om beroende av andra for bland annat sysslor i hemmet. Efter en
tid, da den skadade forbattrats, kan detta beroende avta och upplevelsen
av oberoende oka. Betydelsefullt for den process som de hjarnskadade
genomgdr ar dock sjilvstindigheten, som i forlingningen kan ha bety-
delse for upplevelsen av bade sjalvfortroende och sjalvkiansla, vilket skall-
aterknytas till i kommande kapitel.

Den sociala interaktionen dels med professionella vardgivare, dels med
vanner och narstdende har haft betydelse och delvis forandrats. I motet
med andra, vanligtvis de professionella, har de hjarnskadade kunnat
bredda synen pé sina funktionsnedsittningar och fitt en mer nyanserad
bild och forstaelse. Vinskapsrelationer har férandrats i och med att det
sociala niatverket minskat, medan familjerelationerna for ngra har for-
djupats. Betydelsen av den sociala interaktionen kan dven den forstds
inom ramen for ”erkdnnandets teorier” genom till exempel en virdege-
menskap, vilket visas i nista kapitel.

Fordandringens tema har framst tolkats utifrdn de roll- och identitets-
forandringar som informanterna upplevt till f6ljd av traumat. Sddana
forandringar kan vara genomgripande och paverka hela livssituationen.
For somliga har dock inte traumat, inom vissa livsomrdden, inneburit
nagon direkt forandring och har darfor tolkats som status quo. Tidsfak-
torn ar dock betydelsefull inom detta tema dar ocksd framtiden vid sidan
av nutid och historisk tid utgor en viktig dimension. Eftersom temat ut-
gar fran roll- och identitetsbegreppen finns forgreningar till erkdnnandets
teorier genom begreppen sjilvfortroende, sjilvaktning och sjilvkinsla.

Emotioner av skilda slag ar vanliga efter en av traumatisk hjarnskada.
En variation av olika kanslor har rapporterats, negativa sisom sorg och
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vrede, och positiva sisom gliadje och framtidstro. I temat har emotione-
rna analyserats fraimst utifrdn begreppen hopp och hoppldshet som tycks
vara betydelsefulla parametrar eftersom de skadade pendlar mellan de
bdda ytterligheterna. I teorierna om socialt erkinnande fir emotionerna
en sarskild plats ibland olika erkdnnandesitt.

I detta kapitel har studiens empiriska material lyfts fram genom olika
intervjucitat. Det har inneburit ett ndra analys- och tolkningsarbete dar
informanternas utsagor linkats till olika teorier och begrepp. Den
induktiva analysprocessen glider dirmed 6ver till den abduktiva och tyd-
liggors sarskilt i nasta avsnitt, dar en utvecklad och fordjupad analys av
de sex temana kommer att ske med utgdngspunkt fran teorierna om det
sociala erkannandet.
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KAPITEL 4

Resultatredovisning, del 2

Socialt erkdnnande

I detta kapitel redogors for studiens fordjupade analys utifran en abduktiv
forklarings- och forstielseansats. Denna analys tar sin utgdngspunkt fran
en diskurs som lyfter fram frigan om sociala erkdnnandet. Under senare
ar har frigan om socialt erkdnnande, i en samhallskontext, diskuterats
allt flitigare. Individer och olika minoritetsgrupper har sokt erkannande
for sin existens och sin sarart, vilket bland annat inneburit att de drivit en
kamp for autonomi och sjalvstandighet, likvardiga och medborgarritts-
liga livsvillkor samt for solidaritet och virdegemenskap i samhallet. Teo-
rierna som har rotter tillbaka till de tidiga socialfilosofiska tinkarna har
under 1990-talet och 2000-talet utvecklats av den tyske filosofen Alex
Honneth, den kanadensiske filosofen Charles Taylor samt den amerikan-
ska filosofen Nancy Fraser.

Honneth (2003) har utvecklat en kritisk samhallsteori dar stravan
efter erkdnnande utgor ledmotivet i en moralisk konflikt och kamp. Tay-
lor (1994) tar i sin diskussion om erkdnnande avstamp fran dels indivi-
duella, dels politiska tankegangar da han diskuterar gruppers och indivi-
ders kulturella och sprakliga identiteter. Fraser (2003) tecknar en
erkidnnandeteori utifrdn strukturella omfordelningar som mynnar i en
generell rattviseteori. I det foljande kommer de olika idéerna och tanke-
gdngarna i respektive teori att presenteras. Mellan de olika filosoferna
pagar en debatt, dir de forhéller sig delvis kritiska till varandra (Honneth,
2004; Fraser, 2003). Erkdnnandeteorierna dr heller inte helt entydiga, de
utgor ett teoretiskt falt som ar under utveckling (se till exempel Heidegren,
2003). Erkdannandebegreppet har sedan antiken spelat en vasentlig roll
inom den praktiska filosofin men har forst pa senare ar gradvis lagt grun-
den for en moralfilosofisk diskussion. Betydelsen av erkiannande dr var-
ken i vardagsspraket eller inom filosofin fixerat. Forsok till begrepps-
definitioner gors nu inom de olika erkdnnandeteorierna (Honneth, 2003).

Béde inom den globala och den nationella handikapprorelsen har under
de senaste decennierna stallts krav pa en forandrad syn vad galler med-
borgarskap och rattigheter, bland annat genom handikapprorelsens kamp
for erkinnande. Det har medfort att funktionshindrades ritt att vara en
del av samhillet med samma mojligheter som andra utifrdn ett manniskor-
attsperspektiv har lyfts fram pa savil den moraliska som den politiska
agendan. Inspirationskallan till denna kamp ar inte minst Forenta Natio-
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nernas (FN) standardregler (United Nations, 1993) for personer med funk-
tionshinder. Funktionshindrade har enskilt och i grupp rest krav pa lika-
behandling och rattvisa, delaktighet och jamlikhet (Jacobson, 2000, Oli-
ver, 2004). Teorier om det sociala erkannandet bedoms betydelsefullt for
denna studie eftersom de kan kasta ljus 6ver dels individuella processer,
dels samhallsprocesser. Det ar de traumatiskt hjarnskadades omstallnings-
process (stravan och kamp) i vardagslivet, som genom teorier om socialt
erkinnande kan ges en fordjupad forstaelse vid sidan av tidigare redovi-
sade teman. Begreppen som konstituerar dessa teman har delvis dterfun-
nits i teorierna om socialt erkidnnande. Darfor ar en utvecklad analys —
utifrdn socialt erkannande — betydelsefull for forstielse av de traumatiskt
hjarnskadades livssituation efter skadan. Sddana begrepp ar bland annat
omsorg, emotioner, autonomi, social interaktion, roller och identitet och
kan kopplas till alla tre dimensionerna av erkdnnande (se tabell 3).

Honneths teori om socialt erkdnnande

Fran ett socialfilosofiskt perspektiv tecknar Honneth (1995; 2003) en
teori om socialt erkdannande, vilket han gor med utgdngspunkt dels fran
filosofen Friedrich Hegels (1770-183 1) moralfilosofiska tankar, dels fran
socialpsykologen och filosofen George Meads (1863-1931) social-
psykologiska teori. Med stod fran senare tids politiska filosofi menar
Honneth (2003) att begreppsliga och normativa forindringar har skett
inom den politiska retoriken under de senaste tvd decennierna. Fran att
tidigare ha varit en fraga om rattvisa i form av likvardig fordelning och
ekonomisk jamlikhet har kravet pa vardighet, aktning och respekt for
individer och grupper allt mer kommit i fokus. Som ett resultat dirav har
erkdnnande och virdighet blivit en central del av rattvisan.

For att forstd Honneths teori (1995) om kampen for erkdnnande och
de sociala konflikternas moraliska grammatik behovs kunskap om Hegels
erkiannandetypologi som skiljer pa tre former av erkidnnande: For det
forsta erkannande i primarrelationerna, for det andra erkdnnande i ratts-
forhallanden, for det tredje erkdnnande i virdegemenskapen. Vidare be-
hovs insikt i Meads (1976) teori om sociala interaktioner och relationer
dar utvecklingen av jaget och sjilvbilden formas i relation till ”betydelse-
fulla andra”. Utgdngspunkten for teorin dr att samhallslivets erkdnnande
ager rum i ett omsesidigt erkannande, i en dialog med andra. Erkdnnan-
det dr ndgot vi behover for var sjalvuppfattning, likavil som en min-
niska kan krankas och misskdnnas kan hon stirkas och erkdnnas. Honneth
(1995; 2003) har formulerat tre dimensioner av erkinnandeformer dir
vi behover bli erkdnda for att bli hela personligheter. Enligt Honneth ar
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det inte tillrackligt att bli erkdnd i en av dessa dimensioner. Manniskan
méste bli erkdnd inom alla tre dimensionerna och erkinnandeformerna.

Den forsta formen av erkdnnande ar betydelsefull for individens upp-
levelse av sjalvfortroendet och autonomin. Denna typ av erkdannande ar
av emotionell natur och utvecklas i primarrelationerna, kirlek och vin-
skap. Brist pa erkannande, eller misskinnande, kan vara olika former av
integritetskrankningar, till exempel genom misshandel eller tving. Den
elementira tryggheten i den egna personens virde ryms inom sjdlv-
fortroendet (Honneth, 2003). Den andra formen av erkdnnande ar av
betydelse for utvecklingen av en persons position som juridisk individ
och dr avgorande for att utveckla sjalvaktning eller sjalvrespekt med av-
seende pé civila, politiska och sociala rittigheter. Erkannandet konstitu-
eras av rattsforhdllanden och misskdnnande tar sig uttryck i rattighets-
forlust, uteslutning och rittsliga forsummelser. Sjalvaktning/sjalvrespekt
bestar i medvetenheten om att vara ett moraliskt tillrdkneligt subjekt.
Den tredje formen av erkinnande ar centrerad till subjekten och deras
egenart, dar sjalvkansla utvecklas i ett samhalle som utifran sin vardege-
menskap och solidaritet med andra erkidnner individes och gruppers olika
sdtt att leva sina liv. Missaktning kan ta sig uttryck i fornedring, foro-
limpning eller i bristande respekt for personers formagor. Virdighet inne-
bar att bli erkdnd som den man ir.

Fem utvecklingsriktningar nimns i Honneths (2003) teori om socialt
erkannande. Eftersom Honneth menar att misskannandet utgor olika typer
av moraliska krankningar diskuterar han grundligt etikens, erkannandets
och moralens uppfattningar sdsom viktiga hornpelare for utvecklingen
(I) av en pluralistisk moralteori. P4 samma sitt fors en utvecklings-
diskussion (II) dar han alltmer vander sig bort fran den socialpsykologi-
ska stdndpunkten om interaktionen, till forman for psykoanalytisk teori-
bildning ¢ form av en basal stravan efter oberoende och forfogbarbet
(Heidegren, 2003, s. 16). Vidare gir utvecklingen av teorin (III) mot en
analys, som direkt och systematiskt, utgar fran begreppet ”erkannande”
och inte som tidigare frdn en begreppshistorisk bestimning. Ytterligare
en utvecklingslinje (IV) dr kopplad till den erkdnnandedimension som
jag benamner individdimensionen (se tabell 3), vilken tar sig uttryck i
omsorg och tillgivenhet, och som tidigare uppfattats som historiskt kon-
stant. Numera tillkommer ocksa en historisk dimension genom att an-
knyta den till barndomen (Honneth, 2003). Den sista utvecklings-
riktningen (V) reser frigan om ytterligare en fjirde erkdnnandeform/di-
mension i termer av “identitetspolitik”, vilket bland annat skulle inbe-
gripa olika minoritetskulturers ansprak pa erkinnande (Heidegren, 2003).
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Taylors teori om erkdannande

Taylor (1994) menar att det i senare tids politik har rests behov av, och
krav pd erkdnnande fran minoritetsgrupper och fran andra i samhaillet
underordnade grupper. Kravet pa erkinnande kan i denna forklarings-
modell forstds utifrdn kopplingen mellan erkdnnande och identitet. Te-
sen att var identitet delvis formas av andras erkdnnande eller franvaro
darav, si kallat icke-erkannande eller misskdnnande, kan leda till att en
person eller att grupper av manniskor lider skada, blir fortryckta och/
eller utvecklar en lag sjalvkinsla.

I sin beskrivning av erkdnnandets och identitetens diskurs tar Taylor
(1994) avstamp dels fran den demokratiska kulturens syn pd manniskors
lika varde, medborgarvirdet, dels fran autenticitetens ideal, det vill siga
betydelsen av att vara trogen sig sjalv, sin egenart och sittet att leva sitt
liv. Att artikulera sin egenart innebar ocksa att definiera sig sjalv sdsom
enskild person men ocksa sdsom grupp, som ett kulturbarande folk. Ge-
nom olika roller och sociala positioner i samhallet definierar sig mannis-
kor, och genom “betydelsefulla andra” foérvarvar manniskor sin identi-
tet. Enligt Hegel kan det ses fran ett dialektiskt perspektiv, dar uppfatt-
ningen ar att sjalvbilden utvecklas i dialog med andra. I dialogen med
(genom spraket), eller i kampen med betydelsefulla andra definieras iden-
titet och roller (hierarkier i samhillet). Det manskliga medvetandets upp-
komst 4r inte monologiskt, det 4dr inget som dstadkommits pa egen hand,
har och nu. Redan tidigt formas minniskans identitet i en dialog med till
exempel forildrarna.

Taylor (1994) beskriver siledes erkdnnandets politik i tvd plan. Forst
i intimsfdren dir han menar att identitets- och jagbildningen uppstar i en
dialog och kamp med betydelsefulla andra. Darefter i den offentliga sfa-
ren, dir han menar att politiken for lika erkinnande kommer att spela en
allt storre roll. P4 det intima planet formas identiteten genom kontakten
med betydelsefulla andra, varigenom bildas en sjalvkiansla eller sjalvbild
av jaget, som av andra erkinns eller misskdnns. Sidana betydelsefulla
relationer kan utgoras av karleksrelationer, niara familjerelationer och
vianskapsrelationer.

P4 det sociala planet har insikten om lika erkdnnande for olika grup-
per i samhillet en demokratisk plats. En mindervirdig och fornedrande
bild av gruppidentiteten kan leda till att den internaliseras och blir en
form av fortryck. I den offentliga sfaren ar politiken for lika erkannande
av stor betydelse, dar & ena sidan universalism och rattvis fordelning kan
leda till utjimning. A andra sidan har det moderna identitetsbegreppet
givit upphov till en sarartspolitik, dir lika erkdnnande, fri- och rittighe-
ter utgor de forandringar som kan leda till allman jamlikhet.
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Frasers teori om rattvis fordelning

Kraven pa lika varde och erkannande av enskilda och gruppers olikheter
vixer sig allt starkare i dagens samhille. Olika grupper av etniska, kons
och sexuella minoriteter strider for sitt erkannande. Kampen for erkan-
nande dger ocksa rum i en virld dir den materiella ojamlikheten vixer i
frdga om inkomster och egendom men ocksa i fraga om tillgangen till
sysselsittning och utbildning. Fraser (2002; 2003) menar att kampen om
erkannande allt mer blivit en politisk konflikt och att tidigare klasskamper
nu ersitts av gruppidentiteter. Nir hon formulerar sina tankar om ritt-
visa menar hon att den kraver bade omfordelning och erkinnande.

I sin forklaringsmodell tar Fraser (2003) avstamp frdn tva forestall-
ningar om ordttvisa. Den forsta dr socioekonomisk orattvisa (ekonomisk
marginalisering) och materiell deprivation (ldg levnadsstandard). Den
andra dr kulturell eller symbolisk, det vill siga att underkastas tolknings-
och kommunikationsmonster som dr forbundna med en annan kultur dn
den egna, eller att inom den egna kulturen misskdnnas genom bristande
respekt och osynliggorande. Dessa tvd forestallningar om orittvisa ar
djupt inflitade i varandra men Fraser gor en distinktion dar hon menar
att botemedlet mot ekonomisk orittvisa ar politiska och ekonomiska
omstruktureringar. Samlingsrubriken for dessa ar omfordelning. Bote-
medlet mot kulturell orattvisa ar symboliska och kulturella forindringar
och omvirderingar, det vill sidga att viardesitta kulturell mangfald.
Samlingsrubriken for dessa dr erkinnande.

Det sociala erkannandet utgors siledes av tvd analytiska begrepp,
omfordelning och erkannande, som enligt Fraser (2003 ) delvis star i kon-
flikt med varandra. Det ena har som mal att avskaffa ekonomiska ojamlik-
heter och avidentifiera skillnader mellan grupper genom omfordelning.
Det andra har som mal att starka karaktiren hos en viss grupp och be-
jaka dess viarde genom att erkdnna den. Detta kallar hon for omfor-
delnings—erkdannande—dilemmat.

Fraser (2002) menar att identiteten ftt en alltfor framskjutande roll i
erkinnandets politik och hon viander sig mot den sa kallade identitets-
modellen, som utgér fran den hegelska idén om att identitet byggs dia-
logiskt genom en process av émsesidigt erkdnnande. Detta synsitt leder i
forlingningen till att gruppidentiteter fortingligas och omférdelningen
trangs undan. I stillet foreslar hon en alternativ erkiannandeanalys, en
statusmodell som betraktar erkidnnandet som en frdga om social status.
Uppgiften blir dd att overvinna underordning genom ait etablera den
misskanda gruppen som en fullvirdig medlem av sambhillet, i stind att
delta pd jamlik fot med de andra (Fraser, 2003, s. 220). Att vara icke-
erkind ar enligt detta synsétt en institutionaliserad relation av social un-
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derordning, ddr man forvigras status som fullvirdig medlem av den so-
ciala interaktionen och hindras fran att delta som like i samhallslivet pa
grund av etablerade kulturella virdemonster (Fraser, 2002). Status-
modellen satter i allmanhet in erkdnnandets problem i en storre samhal-
lelig ram. Det dr darfor omojligt att undanroja all orittvis fordelning
enbart genom erkannande, det kravs ocksa en omfordelning.

Att avhjilpa icke-erkdnnande inom statusmodellen innebir att for-
andra sociala traditioner och sedvinjor. Till skillnad fran identitets-
modellen stannar man inte vid identiteten utan soker institutionella bote-
medel mot institutionaliserade krankningar. Detta kan variera beroende
pa hur misskannandet har etablerats. Botemedlen skiftar liksom den in-
stitutionella arenan och kan innebara lagiandring, politiska forandringar,
forandringar av samfundslivet och fordndringar i umginget, etcetera (Fra-
ser, 20023 2003 ).

TABELL 3. Matris 6ver betydelsefulla dimensioner och begrepp inom erkannande-

teorierna
Honneth (1995; 2003) | Taylor (1994) Fraser (2002; 2003)
Individdimension Intim sfar
— Sjélvfortroende — Dialog med andra
Réttsdimension Offentlig sfér Omfoérdelning
— Sjélvaktning — Samhillspolitik — Rattvis fordelning
Virdedimension Erkénnande
— Sjélvkénsla — Social status

Ovanstdende matris ar ett forsok att sammanfatta de olika teoriernas
grundliaggande begrepp. I den foljande analysen utgar jag framst fran
den forsta kolumnen vid omstruktureringen av empirin efter individ-,
ratts- och virdedimensionerna. I analys och tolkning utgér jag dock fran
alla tre teorierna for att omtolka datamaterialet, zven om den forst nimnda
(Honneths teori) framst inspirerat mig.

Socialt erkdnnande inom handikappvetenskaplig forskning

Inom den handikappvetenskapliga forskningen ar det relativt ovanligt
med studier som teoretiskt utgdr fran sociala erkiannandeteorier. Detta
hinger formodligen samman med dess nydaning och att den i dagslaget
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soker sina vetenskapliga former. Danermark och Coniavitis Gellerstedt
(2004) for en metateoretisk diskussion om social rattvisa, omfordelning
och erkdnnande kopplad till den handikappvetenskapliga diskursen. Re-
sonemanget utgdr fran den sociala modellen i forstielsen av funktions-
hinder, dels fran Frasers, dels frin Honneths teorier om erkannande och
avslutas med ett forslag till analysschema som bygger pa den kritiska
realismens uppdelning av verkligheten i olika nivéer. I diskussionen an-
fors flera omraden dir en sddan ingdng ar anviandbar, exempelvis dd man
studerar delaktighet, sociala och kulturella virdegrunder, omfordelning
och fordelningspolitik. Abberley (2002) for ocksa ett teoretiskt resone-
mang om arbete, funktionshinder och sociala teorier, vilket bland annat
satts in i Honneths tankemodell om erkannandeformer och erkinnande-
teori. Han menar mer allmint att de funktionshindrade med stod fran en
sddan modell kan resa krav pa erkdnnande och respekt i samhillet, till
exempel inom arbetslivet.

Nagra handikappforskare har i sina studier utgatt fran erkdnnandets
teori dd de analyserat och dragit slutsatser av sitt empiriska material.
Exempel pa sidana ar: Freddng (2003 ) som i sin studie av teckensprikiga
dova utgatt fran Taylors erkdannandeteori betraffande identitet och sprik;
Jerlinder (2005) som har studerat rorelsehindrade elevers idrotts-
undervisning och i sin studie utgdtt frdn sdvil Honneth som Fraser da
hon studerat dilemmat kring omfordelning och erkidnnande i undervis-
ningssammanhang; Danermark och Coniavitis Gellerstedt (2003) som i
en studie om horselskadades psykosociala arbetsmiljo har utgitt fran
Honneths teori om socialt erkdnnande da de analyserat brister i det so-
ciala erkdnnandet inom yrkeslivet, for personer med horselskada; Huge-
mark och Roman (2005) som har utgatt fran Frasers teori om social
rattvisa, omfordelning och erkannande da de studerat hur fyra handikapp-
organisationer formulerat sina rattvisekrav i en samhillskontext. Inom
handikappforskningen finns andra vetenskapliga studier med liknande
begreppsterminologi. Dessa kan uppfattas sisom nirliggande de olika
erkdnnandeteorierna. Exempel pd sidana ir forskning som ror sig inom
begreppsomriden sdsom identitet, social roll och sjidlvbild. Hir kan bland
annat nimnas Kohlstroms (1996) studie om identitetsférandring vid an-
passning till funktionshinder och handikapp, vilken utgar fran ett
interaktionistiskt perspektiv dir Meads begreppsterminologi ar central
samt Tidemans (2000) studie om kommunalisering och huvudmanna-
skapsforandring av sirskilda omsorger for personer med utvecklingsstor-
ning, dir begrepp och teorier om normalisering, rattvis fordelning och
social rollteori ar betydelsefulla. Vidare kan nimnas Barrons (2004) stu-
die om utvecklingsstorda kvinnors identitetsskapande som bland annat
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antar en distinktion mellan identitet och sjalvbild, dir den egna sjilv-
bilden anses uppstd och forstirkas i de fall den Gverensstimmer med
andras uppfattning om densamma.

Socialt erkdnnande — en analys

I detta analysavsnitt kommer teorier om socialt erkdnnande att anvandas
som stod for en fordjupad tolkning och forstdelse. Jag har, som tidigare
namnts, valt att fraimst utgd fran Honneths (199 5; 2003) teori om socialt
erkinnande da jag genomfort analysen. Ett vigande skal dr att studiens
fokus pé individen och dennes upplevelser av att leva med traumatisk
hjarnskada har kopplats till de dimensioner och erkidnnandeformer som
teorin foretrader, det vill sdga individdimension, rattsdimension och varde-
dimension sdsom olika former av erkiannande. Jag har dock aven inspire-
rats av de andra tva filosofernas teorier om erkannande, men utgar inte
explicit fran dessa; dels darfor att Taylor (1994) i sin teori fokuserar pa
gruppers kulturella och sprakliga identiteter i samhillet mer dn p4 indivi-
ders kamp for erkdnnande; dels darfor for att Fraser (2003) diskuterar
en rattviseteori pa en Overgripande strukturell samhillsnivd och dess-
utom, delvis, vinder sig mot identitetsmodellen. Modellen for analysen
utgdr fran den struktur som utvecklats (se tabell 3) vilken i detta sam-
manhang tjdnar som en matris. Studiens empiriska material omstruktu-
reras pa nytt utifrdn begrepp inom de sociala erkdnnandeteorierna.

Individdimensionen

Socialt erkinnande inom individdimensionen ir enligt Honneth (2003)
framfor allt kopplat till individers upplevelse av sjalvfortroende och ut-
vecklas i det som kallas primarrelationer, det vill siaga i karleks- och
vinskapsrelationer, till exempel genom olika omsorgshandlingar. Taylor
(1994) menar att vi inom denna dimension utvecklar var sjalvbild i en
dialog med betydelsefulla andra. I det foljande gors ett forsok att lyfta
fram sddana erfarenheter.

Omsorg, relationer och emotioner

Den informella omsorgen som vanligtvis uppstdr i nira relationer kan
tolkas och forstds utifrdn denna erkdnnandeform. Vanligt dr att mannen
vittnar om ett praktiskt och kidnslomassigt stod som framforallt deras
hustrur givit. Ndgra av mannen menar att de, tack vare detta informella
stod, kunnat hantera sina svarigheter och motgdngar samt kunnat kon-
centrera sig pd visentligheter i traningsprogram och rehabilitering efter-
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som servicen 1 hemmet skotts av andra. Flera anser att de tack vare stodet
fran hustrun overlevt en svar och krisartad situation.

I ... hon [frun] har ju framfor allt varit mig behjilplig pa alla satt
alltsa.

T Ja

I Inte [enbart] nir det giller min fysiska rehabilitering, hon har ju
varit min livskamrat i ordets alla bemarkelser.

Intervju med man 8§

Tva kvinnor talar om stodet frdn sina min som praktiskt och konkret
men i mindre omfattning som ett kianslomassigt stod. Detta ar knappast
Overraskande da tidigare studier visat sidana konsskillnader i omsorgen
(Jeppsson Grassman, 2001a). En av kvinnorna viljer medvetet bort att
belasta maken med vissa saker och soker hellre stod utifran, frdn profes-
sionella aktorer for att bearbeta svarigheter av mer kanslomassig karak-
tar. Jag uppfattar inte det som ett forringande av makens omsorg, utan
snarare som en strategi for att ”skona” maken och relationen. Honneth
(2003, s. TO7) menar att omsorg dr ndgot som kan krdvas av subjekten
endast ndr det foreligger 6msesidiga bindningar pa kinslomdssig basis.
Det finns flera exempel pa sddana forhéllningssitt som vittnar om erkin-
nande och 6msesidighet i de nira relationerna.

Om jag klagar for min man, sd borjar han ju tinka och skall hitta
losningar och vad far det for verkan? Nir det 4r ndgon utanfor,
han [nimner namnet pé kuratorn], behover ju inte ta pa sig mina
bekymmer och biara dem.

Intervju med kvinna 1

Ytterligare fem informanter, som dr ensamstdende, talar om forildrar
och/eller syskon som betydelsefulla stod i det vardagliga livet. I vissa fall
omnamns dven barnen som viktiga, men d& framst som drivkraft och
motivation for dterhamtning och rehabilitering. I en studie (Johnson, 1995)
patalas dven de anhorigas behov av att kidnna sig involverade i tillfrisk-
nandeprocessen. Det kan uppfattas som en 0msesidighet i omstallningen
efter forvirvad hjirnskada.

En av informanterna, som nedan citeras, menar att han i dagsliget
kinner sig stolt 6ver vad han presterat och dstadkommit. Dirmed kan
han ocksd kinna sjalvfortroende, ndgot som han tidigare under proces-
sen hade besvir med, eftersom han upplevde en ”sjalvfortroendekonflikt”.
Med Honneths (2003) terminologi skulle man kunna siga att denne man
—under omstéllningsprocessen — pendlat. Fran att ha upplevt sig mindre
vird, menar han att han nu, upplever sig vara socialt erkiand, i alla fall
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inom ramen for det nidra och informella stodet dir en 6msesidighet av
erkdnnande uppstatt.

I Jag har ju gatt igenom det virsta och egentligen tycker jag sjilv
att det finns ju ingen som forstar hur jag har haft det men det ar ju
bara att kampa.

T Ja

I Jag ar stolt 6ver mig sjalv nu.

1.0

T Men kan du sdga ndgot om hur det har varit den har tiden, hur
du upplever att det har varit?

I Jag har inte haft ndgot sjalvfortroende och varit helt nollad allts4,
det har vari totalt i botten allting for att jag vigade inte prata med
folk, i och med att jag har svdrt att prata, sd vigade jag inte prata
med folk for dd kanske dom tyckte illa om mig.

1.0

I Ja, barnen har betytt allt egentligen, utan dem hade jag kanske
inte kommit s& hir ldngt, da har jag kanske liksom varit ett kolli.
Ni men, d4 hade jag inte varit s har frisk som jag ar nu.

T N4

I S& dom var en sporre.

1.0

I Stodet [samhallsstodet dsyftas] har ju funnits men man har inte
fattat vad det handlar om forrin man behover det liksom, eller
forran man har fitt stodet vet man inte vart man ska soka det. S&
mycket hjilp tror jag inte att jag har fitt av det egentligen men det
finns ju dar.

T Mmm

I Jag har nog inte tagit till mig allting heller. ... N4, jag vet inte.
Det bista stod jag har fatt det dr av mina forildrar och broder,
tycker jag sjdlv.

Intervju med man 1o

Denne man har sett barnen som en drivkraft och som framsta skal till att
vilja ”livet” och kdmpa vidare efter olyckan. Det formella stodet har
funnits dar utan att han djupare reflekterat 6ver det och det har varit
betydelsefullt. Som praktiskt och emotionellt stod verkar dock familjen
ha varit mest betydelsefull. Aven andra personer utan direkt sliktskap
kan vara betydelsefulla aktorer inom det informella stodet, personer som
finns i ett natverk kring den hjarnskadade, sisom narstdende och vinner.
Det ir inte lika vanligt att informanterna talar om familjerelationer sa-
som kidnslomissigt betydelsefulla men det forekommer att dessa har be-
tydelse for omsorgen och erkinnandet. Sidana relationer har ofta en
karaktar av ldngvariga vianskapsband eller ingift sliktskap. I ett av fallen
tog svarfadern initialt ett stort omsorgsansvar som personligt stod.
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T Fanns det nigon annan person som var betydelsefull for dig
under, ja, efter skadan?

I Ja, det har varit min flickvdns pappa i och med att han ir en, ja,
naturligt s& hjdlper han mig ... i och med att jag da behovde den
hir stora fysiska hjalpen ... att kanske duscha och gora andra
saker ocksa efter min olycka, sd han hjilpte till liksom att duscha
och hjilpte till med massor av praktiska saker da, i och med att
han har bott dd i samma omrade som vi.

Intervju med man 6

De ovanstdende citaten visar pd olika former av stéd och socialt erkin-
nande av individer och utgdr frdn en behovs- och kinslonatur. Erkin-
nandet dr av emotionell karaktir och dger rum i de nira relationerna,
karlek och vianskap. Men kan det trots karlek och vinskap, sliktskap
och andra nira relationer finnas exempel pa misskannande och bristande
informellt stod?

I de olika intervjuerna finns i varierande omfattning, beskrivet hur
det informella stodet fran anhoriga och vinner tar sin form. Négra
informanter menar att de vill vara autonoma och klara sig sjalva, ndgra
beskriver stodet fran nirstdende som spridda punktinsatser utan att de
har forstdelse for de sarskilda omstindigheter som kan uppsta efter en
traumatisk hjirnskada. Ar detta bemotande da att betrakta som
misskdnnandeformer utan emotionellt understod? Férmodligen ar det att
dra slutsatserna alltfor lingt. Honneth (2003) menar att brist pa erkan-
nande kan yttra sig i integritetskrankningar av skilda slag och i sin allvar-
ligaste form vara av fysisk art. Men visst finns det i min tolkning av
informanternas beskrivningar, tecken pa icke-erkinnande som kan grunda
sig i okunnighet och bristande forstaelse for de traumatiskt hjarnskada-
des nya situation och forvirvade funktionsnedsittningar. Orsakerna till
en sddan avsaknad av erkdnnande kan vara ménga, med rotter langt till-
baka, kanske dnda till barndomen. Det ar inte mojligt att i denna analys
klargora dessa orsaker. Har kan dock konstateras att det i motsats till ett
djupt och engagerat informellt stod aven forekommit ett ytligt stod.

T Du sa att du vill klara mycket sjalv. Vilken typ av stod och hjalp
har du fatt av dom nérstdende da?

I Ja, min mor har ju lagat lite mat i bérjan da, och sedan har dom
[mor och syskon dsyftas] fatt skjutsa mig lite, om det har varit halt
och sd dir, s har jag ju fatt skjuts, om jag ska handla vildigt
mycket och sd dar, da far jag ju hjalp av dom men annars sd. Dom
har ju lite svart att forstd det hir egentligen ocksa.

Intervju med man 3
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Mannen i ovanstdende intervjucitat menar att anhoriga har svért att for-
std den situation han hamnat i. Det kanske kan tolkas som ett skal till att
det informella stodet uppfattas som begriansat. Daremot beskriver han
nedan det formella stodet som en bekraftelse vid motet med de professio-
nella stodgivarna. I Oppenvardsteamet far han erkinnande och respekt
for sina erfarenheter som hjarnskadad, ndgot som i forlangningen kan
leda till ett okat sjalvfortroende.

I 54 dom [Oppenvirdsteamet asyftas] ar ju vildigt duktiga. Sedan
ar det ett fint stod, man dr mycket lugnare nir man har sidana
ikring sig, dom vet vad det hir handlar om.

..

I Det dr ju som hon [arbetsterapeuten dsyftas] sager. — Vi forstar ju
inte det har, vi har last oss till hur hjarnskadan fungerar, men du dr
ju mer proffs i och med att du har det ju sjalv.

Intervju med man 3

Handling, vardagsliv och intressen

Att vara aktiv, initiativrik, att striva mot ett mal och att vara motiverad
ar sddant som kan férknippas med en mianniskas positiva drivkraft och
handlingsférmdga i livet. Att som motsats till det vara inaktiv, initiativ-
16s, att sakna visioner och framtidsutsikter kan forknippas med avsak-
nad av drivkraft och handlingsformédga och kan uppfattas, for att an-
vinda en ICF-term, som aktivitetsbegransningar i en livssituation. Man-
niskor som har en stark drivkraft blir ofta uppmarksammade, det vill
sdga erkdnda, da de i dialog med andra bekriftas i olika aktiviteter, medan
manniskor som saknar drivkraften sillan fir denna positiva bekraftelse,
vare sig fran sig sjalva eller fran andra. Nar en av informanterna berattar
om upplevelsen av att tillfriskna, gor han det utifrdn en inre dialog han
fort med sig sjalv. Han menar att det bara finns positiva tankegdingar
inom honom och att dessa delvis hor ihop med hans syn pa livet. Detta
stirker den egna bekriftelsen av att vara handlingskraftig. Han berittar
dven att han i dialog med Oppenvardsteamets kurator fir bekriftat, att
han ar en aktiv och sjilvgdende patient som till och med ar s aktiv att
han ndstan bor bromsa lite. Detta kan uppfattas som ett erkannande och
innebdr i forlangningen att sjalvfortroendet hos denne person stirks.

I Ja, helt klart, det ar liksom positiva tankegangar hela tiden. /.../
S4 min kurator sa it mig att det finns tvd typer av patienter...
— Den forsta patienten, den forsta typen, 4r dem man fir ga och
sparka pa och jaga pa bakifrdn, sedan finns det dom man fir g
framfor och stoppa. Du ir sista person!

Intervju med man 4
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En annan informant som upplevt sig sjilv som bdde inaktiv och ned-
stimd under tiden efter skadan menar att hon genom Oppenvérdsteamets
stod fatt tillbaka lite av initiativformédgan och drivkraften. Personen me-
nar att hon inte kant igen sig sjilv efter skadan, att hon inte 4r van vid
upplevelsen av nedstamdhet och att hon ocksd kint sig delvis isolerad.
Den egna inre upplevelsen och ett begransat stod frin omgivningen —
frdn samhillet och nirstdende — har delvis upplevts som ett slags av-
stindstagande, det vill siga som icke-erkinnande. Nir hon senare far
kontakt med de professionella inom Oppenvardsteamet upplever hon
bekriftelse, det vill sdga erkdnnande. Utifrdn intervjucitatet nedan upp-
fattar jag det som att hon for sin dterhamtning och sitt tillfrisknande
bland annat behover stod i att starka sjalvfortroendet.

I Ja dom [Oppenvardsteamet asyftas] stillde ju lite fraigor men
sedan, samtidigt, sa ville ju dom att jag skulle tala om precis hur
jag kdnner mig och hur jag vill ha det utav, i mitt liv, resten.

T Ja, ja

I Och det vart liksom en kick for mig, jag kom igdng med allt
mojligt har hemma efter, jag vart da forfarligt bra nir jag hade
varit inne hos dom. /.../

T Vad hjilper dom dig med, sa att siga, pa [Oppenvirdsteamet]?
I Nej men, det dr det hir att liksom puffar pa mig och menar pa att
jag skall std pd mig, och dom tycker ju inte att jag verkar ned-
stamd, sa att jag verkar vara som en manniska som vill och det gor
jag ju. For nedstdmd och bitter det dr jag absolut inte, for att det
hir, — Nu har det hiar hint och nu méste jag forsoka reda upp den
hir situationen.

Intervju med kvinna 2, min markering

I ovanstdende tva citat speglas upplevelsen av erkdnnande versus icke-
erkdnnande pa olika satt. Gemensamt for dem bada ar dock att
informanterna i en inre dialog, till exempel genom att jamfora sig med
tiden fore skadan, antingen “erkdnner eller misskanner” sig sjalva. Vi-
dare upplever de i ett 6msesidigt samspel med rehabiliteringsaktorer ett
erkiannande som i det forsta fallet starker en person som redan dr aktiv,
och i det andra fallet sporrar en person som ir inaktiv, att bli mer aktiv.
Erkannande frin professionella kan hjalpa de skadade att kdnna sjalv-
fortroende och tillit och omsorgen kan ses som ett arbete fyllt av karlek,
a labour of love (Graham, 1983).

Inaktivitet dr forenad med syssloloshet och passivitet och kan leda till
att den hjarnskadade blir sittande i hemmet, handlingsforlamad. Det kan
dels vara en fysisk konsekvens av hjiarnskadan att bli initiativlos, dels en
psykisk reaktion pa skadan att sorja och bli nedstimd. S4 manga som tio
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av de intervjuade vittnar om ndgon form av nedstimdhet under
omstillningsprocessen, dd de bland annat reagerat med initiativloshet
och passivitet. For att komma ur denna fas behdvdes ibland ett profes-
sionellt stod kanske i kombination med medicinering, men for vissa var
det tillrackligt med anhorigas stod. Ett erkdnnande kan innebara en sa-
dan positiv drivkraft att det i gynnsamma fall leder till aktivitet och ett
okat sjalvfortroende.

T Du sa tidigare att du hade kant dig nedstimd ibland.

I Mmm, visst, sjalvfortroendet dker ju ner under jorden, [nar] en
san hidr grej hinder.

T Hur har det paverkat dig?

I Jag har blivit apatisk och bara suttit hemma framfér TV:n och
trostatit.

[..d

I Jag har trostitit och gatt upp i vikt.

T Ja, men har du fatt nagot professionellt stod tycker du, att komma
ut ur det?

I N4, inte mer dn pappa, och min syster har peppat mig lite.

[..d

I Fast nu kidnner jag inga behov alls av psykologhjilp sa.

T N4, nd

I Utan det skulle ha varit d4, nir jag var deppig.

Intervju med kvinna 3, mina markeringar

Ovanstdende citat kan ocksa tolkas som brist pd stod fran samhallets
sida. Hon hade behov av professionellt stod dd hon var nedstimd, men
fick det inte vilket kan uppfattas som en erkannandebrist.

Vilja ar ett av begreppen inom handlingsteorierna och kan beskrivas
som en persons mil och motivation att utféra en handling. Att erkdnnas
i sin egen mélsittning med rehabiliteringen kan ha stor betydelse for re-
sultatet av densamma. Det kan till exempel leda till att motivationen
driver den hjarnskadade till rehabiliteringsaktiviteter som pa sikt starker
sjalvstandigheten och sjalvfortroendet. I foljande citat exemplifieras ett
sddant tillfalle di malet for den skadade var att dterfa korkortet™.

F Ja, det var en utav hans starka malsattningar [att f4 kora bil
igen]. /.../ S han tridnade da reflexer, han trinade intensivt. Det
gjorde han hadr pa [namner namnet pa sjukhuset].

T Ja, ja.

F Trianade dom reflexerna och si trinade han, ja, det som behov-

 Informantens far deltog under intervjun (F = Far).
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des till bilkérning sa att siga, for att trina upp det dir.

I Uppmairksamhet och...

F Ja, du tridnade, ville det dir sjdlv sd att sdga och hade det som
malsattning.

Intervju med man 9, mina markeringar

For ovanstdende person fyller fadern en viktig roll di han genom sin
omsorg under hela processen stottat sonen.

Det tycks vara av stor betydelse att fa insikt i olyckans handelsefor-
lopp for dterhamtningen samt for det satt pa vilket man hanterar var-
dagslivet. Flera har vittnat om ett behov av att rekonstruera skadetillfallet
och dess forlopp som ett viktigt steg for att kunna ga vidare i livet. Det ar
viktigt for de hjarnskadade att de ges denna mojlighet och att de erkanns
i sin stravan efter rekonstruktion och bearbetning av det trauma de har
upplevt. Foljande citat vittnar darom.

I ... i min rekonstruktion som har varit viktig for mig. Jag be-
stimde mig i stort sett s fort jag ... kom upp i medvetande, va.
T Ja

I Att jag, och jag borja forstd ungefar vad som hade hint, att det

har vill jag ha full klarhet i.

T Ja

I For det ar en del i min comeback alltsd, i min rehabilitering, att
ha full kontroll 6ver vad som hiande och inte sitta i hinderna pa
andras uppgifter liksom. /.../ Och det har ocksé héllit mig stark
tror jag, for jag har haft liksom ett mal, eller en slags malmedve-
tenhet.

Intervju med man 8, mina markeringar

Sjalvstandighet och sociala interaktioner

Begreppsparet sjalvstandighet och autonomi kan kopplas till individ-
dimensionen och dess omsesidighet, i betydelsen att i en dialog med an-
dra na ett omsesidigt erkdnnande. Fine och Glendinning (2005) menar
att en sddan 6msesidighet kan pendla éver tid. Aven Honneth (2003) gor
en liknande reflektion d han menar att omsorg, mellan individer, kraver
Oomsesidiga bindningar pa kanslomaissig basis. Nagra av de intervjuade
har erfarit att som vuxna bli beroende av fordldrarna, pa liknande satt
som dé de var unga. Detta beroende har hanterats olika men det forefal-
ler som om man i varierande grad funnit strategier for att losa detta di-
lemma. I nedanstdende exempel tecknar informanten ett 6msesidigt be-
roende dd de — den skadade dottern och hennes fordldrar — fatt mojlighet
att utveckla sina relationer till varandra. Aven om det kan tyckas ovan-
ligt att man som 3o0-dring flyttar hem till sina foraldrar har det i den har
situationen, enligt informanten, varit nodvandigt. Jag tolkar det som na-
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got positivt som bland annat inneburit att man kommit varandra nar-
mare i forstdelse och respekt, vilket ocksa i forlingningen kan leda till
okat sjilvfortroende och franvaro av eventuella skuldkinslor.

I Man kan ju tinka sig da, och jag dr 30 4r, och alltsa att man
flyttar hem till férdldrarna nir man ar vuxen. Det kan ju kanske,
man kanske kan reagera och tycka att det kianns jobbigt.

T Ja

I Att inte, att man vill ju vara vuxen och vara hemifran [skrattar],
pa nagot sitt, men det har kints. Jag har ju forsttt att jag har
behovt det hir.

TJa

I Och det har funkat jittebra och jag vet ju att jag flyttar ju snart.
Jag skall andé flytta hemifran till sommaren, tinkte jag.

1]

I Jag har kant att vi har fitt en sd bra relation och kontakt med
varandra som vi inte hade haft tidigare.

T Mmm

I'T och med olyckan sa bidrog det till att, pd ndgot vis, att vi kom
varandra ndrmre.

T Ja, du menar det?

1.0

I Det har ju varit olika under &rens lopp, att vi ibland kunde bli
vildigt osams och sadir, men det dr nistan, det dr helt borta nu.

TJa

I Vi blir aldrig osams och det dr vil sa att, det kanske ar sd att,
eftersom jag var nira att do och forildrarna tianker till, och jag
tanker till liksom. — Det dr viktigt att man gor ratt nar man ar i liv!
1.0

I Ja, att respektera och forstd att mamma och pappa har gjort s4,
stillt upp for mig, s& mycket, sd att jag har fitt en mer 6dmjuk
instillning till mina forildrar, det tror jag, pd ndgot sitt.

Intervju med kvinna §

Det 6msesidiga erkannandet uppfattar jag som betydelsefullt for den ska-
dades mojlighet till dterhamtning och forbattring. Kvinnan, dottern, i
detta citat kan vila tryggt i fordldrarnas omsorg, en kirlek utan forbehall
som pé ett individuellt plan kan skapa okat sjalvfortroende, kanske for
alla parter.

Den sociala interaktionen ligger nara sdval Taylors (1994) som
Honneths (2003 ) erkdannandeteorier, som bada utgar fran Hegels dialek-
tiska perspektiv i de teoretiska beskrivningarna. Vi har hitintills sett flera
exempel pa interaktioner di flera av intervjucitaten, av forklarliga skal,
innehéller sidana. Taylor anfor autenticitet som ett viktigt erkdnnande-
begrepp inom den intima sfaren, i betydelsen att vara trogen sig sjalv. I
datamaterialet har jag patriffat sidana exempel dar de hjarnskadade
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berittat om det egna forhéllningssittet i motet med andra. Genom att
vara 6ppen och tillsta sin skada och dess konsekvenser i motet med om-
givningen har de hjirnskadade forsokt ligga grunden for en tillitande
och forstdende attityd, en acceptans. Man skulle dven kunna siga att de
forsokt forma ett Omsesidigt erkdnnande, mellan sig sjdlva och andra i
omgivningen. De skadade har haft for avsikt att underlitta interaktionen
med omgivningen eftersom den annars skulle kunna fokusera pa den
hjarnskadades tillkortakommanden istillet for den hjirnskadade som
person. Informanterna talar om olika erfarenheter av ett sddant forhall-
ningssitt. I intervjucitatet nedan syns exempel pd sidana positiva upple-
velser som tolkas i termer av socialt erkdnnande.

T Hur har bemotandet frin omgivningen varit tycker du, eller hur
bemoter omgivningen dig?

I Jag maste sdga det, att jag bara ser positivt om det, och en sak
kan vara det att jag har aldrig gomt 6ver [dolt] att jag varit med
om en olycka. Jag har aldrig skamts for att berdtta det och det tror
jag dr en viktig sak, for att ibland nir jag skjutsar kompisar till
fester och sant dir, da tror alla, och gud vad full han &r, fast jag dar
nykter, va.

T]Ja

I Men d& berittar jag [for] kompisarna jag har, vad jag varit med
om, och da kidnner jag en vildigt stor respekt for det och jag blir
inte arg pd ndgon bara for att han friga sa dar.

Intervju med man 5, min markering

Genom att 6ppet beridtta om sin skada och den olycka som hint samt att
svara pa fragor om den, menar informanten, att han fatt uppleva nagot
som kan betecknas som ett erkdnnande fran omgivningen. Han upplever
det som ndgonting positivt och han sager att han aldrig dolt att han varit
med om en olycka. For att tillimpa ett sddant forhallningssatt forutsatts
att personen har sjalvfortroende men ocksa kannedom (kunskap och in-
sikt) om sin skada. Det ar ldngt ifrdn alla som erfarit eller ndtt en sidan
omsesidighet i motet. Denna erfarenhet av erkdnnande tangerar ocksa
vdrdedimensionen, di han genom den respekt han visas far en kdinsla av
egenvirde, mer om det i senare avsnitt.

Individdimensionen belyses i nara anslutning till symbolisk interaktion-
ism utifrdn begreppen social roll och identitet. Det 6verensstimmer vil
med hur Honneth (2003) och Taylor (1994) grundar sina teoretiska an-
taganden om det sociala erkiannandet, som uppstér i en dialog med an-
dra. Att forvarva en traumatisk hjarnskada har for de flesta inneburit en
omstallning med saval positiva vindpunkter som negativa personlighets-
forandringar. Sddana forandringar kan vara subtila och inte direkt upp-
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fattas av andra dn den drabbade sjilv. Vid siddana tillfillen kan det vara
svart for den skadade att frdn omgivningen fa erkdnnande och forstdelse
for den upplevda funktionsnedsittningen. I exemplet nedan beskriver en
informant hur han upplever att talet forandrats, en forandring som dven
de narstdende markt men inte de professionella vardgivarna. For perso-
nen i fraga ror denna forandring bade identitet och yrkesroll, bland an-
nat for att spraket har en sddan central plats i hans person och yrkesid-
entitet. Denne person upplever, som jag tolkar det, att han inte blir er-
kind i relation till sitt sprakliga forna jag.

I Det forsta jag markte det var dd att ordforrddet var helt, inte
borta naturligtvis men férsamrat, avsevart forsamrat.

T Jassa, ja

I Och det mirkte bara de absolut narmast sorjande.

T Mmm, din familj?

I Ja, att det var, dom andra jag pratade med, likare och s3 vidare,
dom tycker ju att. — Ja men du ir ju sd verbal sa att det kan man ju
inte... Men jag marker ju d4, att jag fick hitta pd andra ord.
Intervju med man 8§

De ovanstdende intervjucitaten exemplifierar upplevelser av erkannande
versus misskdnnande som informanterna erfarit inom det som benamnts
individdimensionen. Har har frimst fokuserats pa sddana upplevelser
som ryms inom primdrrelationerna, kirlek och vinskap. Jag har ocksa
tangerat relationer till de professionella inom den formella omsorgen.
Det forefaller som om denna dimension av erkiannande har stor bety-
delse for de hjarnskadades dteranpassning till vardagslivet och darmed
for den omstillningsprocess som de genomgar efter traumat.

Réttsdimensionen

Socialt erkdnnande inom rdttsdimensionen ir enligt Honneth (2003) fram-
for allt kopplat till upplevelsen av sjalvaktning/sjalvrespekt och utveck-
las inom den dimension som bendmns rattsférhallanden, det vill siga
kring samhalleliga regelverk, socialforsakringar och lagar. Den formella
omsorgen kan darfor tolkas och forstas utifran Honneths (2003) andra
dimension, erkdnnande i ett rittssamhille. Aven Taylor (1994) och Fra-
ser (20023 2003) skriver om denna dimension inom ramen fér samhalls-
politik och rittvis fordelning.

Omsorg och samhallsstod

Erkannandet konstitueras av medborgarskap och rittsforhallanden i sam-
hillet medan missaktning kan ta sig uttryck i rattighetsforluster och ute-
slutning. Exempel pd sddan missaktning frin samhillets sida kan vara
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att rehabiliteringen antingen blir bristfillig, kanske pa grund av att fak-
tiska kunskaper om skadan saknas, eller att rehabiliteringen helt uteblir.
Det kan dven vara missgynnande lagstiftning som utestanger manniskor
fran arbetsrehabilitering och/eller andra samhallsinsatser. I foljande av-
snitt kommer exempel pa sdvil erkinnande som misskannande att pavi-
sas.

I N4 det har varit, jag holl pa att siga mycket strid i starten for att
komma och fa ndgon vard och hjalp 6ver huvud taget.

l..d

I Ja, nér jag kom till [ndmner namnet pa ett rehabiliteringscenter
utom ldnet], dir markte man ju att det var professionella mannis-
kor, bade pa likare, sjukgymnaster och som verkligen visste vad
de holl pd med och tog det hir p4 allvar, sd man kinde sig ju. Ja,
inte som en, vad ska jag siga, bluff.

[..d

I Men som sagt dir fick jag ju liksom bade stod och rdd och hjilp
och forstdelse. Ja, hela den biten och d& borjade man pé, dandock
se att, ja har, jag holl pa att sdga, — Det var inte virre dn sd har!
[..d

I Och dir [i kontakten med Oppenvardsteamet] behovde jag ju
inte ens ta strid for det sjilv, utan det var i princip den gdngen som
jag inte behovde 6ppna munnen for att fa mina réttigheter, holl
jag pa att siga.

[..d

I S4 jag kande att jag fick en betydligt mera, det ar ju fel uttryck,
men nira relation till honom [kuratorn pa Oppenvirdsteamet asyf-
tas], eller vi var mer pd samma plan, han hade en annan forstelse
for problematiken.

[..d

I Men som sagt med deras hjilp [Oppenvardsteamet 4syftas] sa
far jag lov och sdga att jag kdnner ju att jag har viaxt ndgot otroligt
mycket, har blivit fantastiskt mycket battre.

[..d

IS4 att ja, jag ar overlycklig egentligen, nar man uppticker vilka
resurser och vilka resurspersoner det finns.

Intervju med man 2, mina markeringar

Dessa intervjucitat, i kronologisk ordning, frdn en och samma intervju-
person visar pa en process dar den hjarnskadade, fran att ha upplevt sig
som misskand till slut upplever sig som erkind eftersom han slutligen far
kontakt med det rehabiliteringsstod han anser sig ha ratt till, i detta fall
utomlinslig rehabilitering och Oppenvardsteam. Dir upplever han ocksa
att han moter kompetent personal med sirskilda kunskaper om hjarn-
skaderehabilitering vilket leder till att han vuxit som person, blivit bittre,
friskare och kanner sig lyckligare. Verksamheternas innehdll ar viktigt
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for erkdnnandet. Det dr dock inte tillrickligt med enbart en verksamhet,
aven kompetensen inom verksamheten ir betydelsefull for erkdnnandet,
att det finns kunskaper om det specifika, i detta fall om hjarnskador.
Med Honneths (2003) terminologi skulle man kunna siga att vederbo-
rande utvecklat en positiv sjdlvaktning och sjalvrespekt. Man skulle ocksa
kunna saga att det basta vore om det informella och det formella stodet —
omsorgen — samverkade i en helhet, for att stirka personerna och er-
kdnna dem i omstillningsprocessen efter olyckan.

I Men helheten har ju dnd4 varit avgorande liksom, jag tror alla
smé detaljer dir [stodet dsyftas], ar liksom viktiga.
Intervju med man 8

En sddan samverkan skulle till exempel kunna utvecklas i anhoriggrupper,
genom anhorigstod, i intresseorganisationernas verksamhet genom in-
formation och uppsokande verksamhet, samt genom att de professio-
nella aktorerna blev battre pa att se de hjarnskadades specifika behow.

Handling och rehabilitering

Att kunna vara kroppsligt aktiv upplevs av ménga som ett steg mot for-
battring och tillfrisknande. Kanske forstirks ett sddant synsatt av de pro-
fessionella inom till exempel rehabilitering, ty de skadade talar om den
fysiska rehabiliteringen som mer gynnsam 4n den psykosociala.

I Utan dom susade igenom en annan d4, alltsi dom, dom tog den
... fysiska delen s3 att siga och sedan var det bra med det ...

T Ja

ISedan var det ju liksom ingen mer kontakt i det. /.../ Det dr aldrig
ndgon som i alla fall haft eller har erbjudit en ndgon form av, av
bearbetning av det hiar som hinde, for hur det 4n ar, s ar det ju en
javla stor handelse alltsa.

T Ja

I Det kan man ju inte komma ifrdn, man var borta ett par dygn,
va, sd att siga.

Intervju med man 1, min markering

Det kan tinkas att man fran samhallets sida (till exempel inom sjukvard
och rehabilitering) inriktar sig mer pa fysisk rehabilitering och i mindre
utstrackning pa psykosocial rehabilitering — bearbetning — efter en for-
virvad traumatisk hjirnskada. Atminstone vittnar flera informanters er-
farenheter dirom. Som ovan niamnts, tycks behovet av att bearbeta
traumat vara betydande. Det dr inte alldeles sjalvklart att detta sker som
en organiserad del av rehabiliteringen eller samhillsstodet. Fragan d4r om
inte en satsning och resursfordelning pa psykosocialt stod, vid sidan av
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fysiskt stod, skulle innebira en betydande vinst for de hjarnskadade vad
galler deras psykiska vilbefinnande och tillfrisknande? Syftet med ett
sadant psykoterapeutiskt stod skulle enligt Prigatano (1991) vara tvafaldigt
—dels att fa de skadade mer engagerade i rehabiliteringsprocessen, direkt
och aktivt, dels att hjalpa dem hantera och bearbeta upplevelsen av en
skadad och krankt sjdlvaktning efter traumat. Detta forutsitter hos de
professionella en insikt och en metodutveckling av det psykosociala stodets
betydelse for dterhamtningen, ndgot som i flera intervjuer beskrivs som
brister i det formella stodet och illustreras av foljande intervjucitat.

I Men jag, alltsd, jag dr ganska Overtygad om att hade jag fatt
riktigt stod frdn borjan sd hade allting forandrats. Det hade varit
en helt annan period alltsd. Jag tror att man skulle ha behovt haft
en jittebra psykisk hjilp i borjan.

TJa

I For dd hade man ritat upp mycket, dd hade jag aldrig behovt
varit sjukskriven nu va. Jag hade aldrig behovt haft mina depres-
sioner. Jag fick, jag gjorde ju sd har da, att efter tre manader sd, s
gick jag till en psykolog sedan d&, for jag tinkte att fan alltsd, jag
maste kolla igenom det hir, vad det handlar om och jag tyckte hon
var sd himla flummig sé att jag, jag sluta. Jag gick tvd ganger se-
dan tyckte jag hon var helt kass alltsa.

TJa

I Men en, en skicklig psykolog eller till och med kanske en psykia-
ter, tror jag hade, hade minskat den hir problemtiden, som jag
upplever. /.../ D4 hade jag rett ut allt, eller hade man rett ut allting
redan forsta dret och sedan hade man varit helt oke;j. /.../ Det dr
ingen som har pratat med mig egentligen om alltsd den, den men-
tala delen under hela perioden va, annat dn det jag sokte sjilv d4.
Intervju med man 1

Sjalvstandighet i samhalls- och arbetsliv

Ett oberoende och sjilvstindigt liv i samhillet forutsitter bade erkin-
nande och rattvis fordelning, till exempel i form av omfoérdelning av re-
surser mellan grupper. Informanternas erfarenheter av sidan omfordel-
ning varierar, kanske frimst mellan forsikringsutfall och social-
forsikringar. Nar man kommer in pa funderingar om framtiden vicks
hos ndgra av informanterna sddana tankar som ir forenade med ekono-
misk omfordelning. En osikerhet omkring fordelningspolitiken och
socialforsakringssystemet kan urskiljas och en viss otrygghet infor fram-
tiden kan skonjas genom en oro och kansla av att ligga samhallet till last.

I Det man gér nu och oroar sig lite for, det ar ju ekonomin i fram-
tiden och sddant dar. Det dr ju, dom sédger, ingen fara. Du har ju
forsakringen bakom dig. Men det ar inge roligt att fi pengarna av
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forsakringen, det kinner man, man mar ju daligt av det med, det
hir kanske kostar flera hundra tusen, det kidnns lite triligt mot
dom med.

Intervju med man 3

Personen bakom detta intervjucitat uttrycker dels oro infor sin framtida
ekonomi, dels en kinsla av att ligga samhallet till last. Ett sddant miss-
kannande ar inte gynnsamt for sjalvaktningen som erkinnandeform.
Darfor skulle denne man, och andra med honom, vilja arbeta for att
uppleva sig som ”fullvirdiga samhillsmedborgare”. Dessutom skulle
delaktighet i yrkeslivet ge honom sjilvstindighet och oberoende ifrdga
om forsorjning. Men det ir inte enda skilen till att vilja arbeta. Att fa
identitet i sin yrkesroll, social samvaro och bekriftelse ar ytterligare vin-
ster for den arbetsfore. Att som funktionshindrad komma in pa dagens
arbetsmarknad ar inte latt. Flertalet har efter skadan haft svarigheter att
aterga till arbete, eller att f3 arbete. Vid intervjutillfallet var endast tvd av
femton i arbete (halvtid). Flera var aktiva i arbetsrehabilitering/traning
eller studier, en tredjedel hade sjukersittning (tidigare benamnd fortids-
pension). Den utestingning fran arbetsmarknaden som ménga funktions-
hindrade upplever i dagens samhalle 4r en rattvisefrdga (Antonson, 2002).
Minga har uttryckt sin besvikelse och sorg over att inte kunna arbeta
igen. Att dtergd till eller att fa ett arbete ar for manga en kamp som till
syvende och sist kan ses som en samhillspolitisk rattvisefraga.

Det péverkar ju mig [sd] att jag inte kan jobba och det dr ju min
stora sorg faktiskt, for jag har. Jag dr [ndmner sin yrkestitel] och
det dr ett jobb som dr jitteintressant och ingen dag ir den andra
lik och det ar sa vardefullt att kunna dela med sig av sin kunskap
sd andra manniskor kan fungera battre i sin vardag.

[..d

I Jag har ju standigt trott att bara jag later det nu lugna ner mig nu
ett tag, sd skall jag nog komma tillbaka. Det dr ju ett av mina
storsta mal, det dr ju att kunna jobba och vara en bra [niamner
yrkestiteln] i fortsittningen ocksd. Fast alldeles nu i dagarna sd
fick jag fran forsikringskassan att nu ville de géra om min sjuk-
penning till sddan hir /.../ sjukersittning heter det.

T]Ja

I'Ttva ar, och da kan jag kdnna sd har att nu borjar jag tappa
fotfistet i min tro om jag verkligen kommer tillbaka i jobb. Det
kinns ooverskadlig tid, tva dr nu for mig, kan jag tycka.

T]Ja

I D4 har det ju gatt sex ar

Intervju med kvinna 1, min markering
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I ovanstdende citat vittnar en informant om sorgen att inte kunna arbeta
efter skadan och om sorgen att inte kunna &terga till sitt yrkesomrade
som hon upplever intressant och betydelsefullt. Framst lyfter hon fram
sddana aspekter som har betydelse for den personliga tillfredsstillelsen
med arbetet snarare dn inkomsten dirav. Att forvirvsarbeta, inom sitt
yrkesomrade, 4r sa viktigt for denna person att det smartar henne att inte
kunna ateruppta sitt yrke.

Mannen i foljande citat ger arbetet och mojligheten att kunna arbeta
ett hogt virde. Han vill vara till nytta i samhillet och den dag han kan
arbeta har han, enligt egen uppfattning, ett verifikat pa att han ocks3 ar
frisk. Mannen soker ett tillstdnd i livet vilket i mycket handlar om erkan-
nande kopplat till sjalvaktning och sjalvrespekt, det vill sdga att kunna
vara till nytta for samhallet.

T Arbete, vilken betydelse tycker du att arbetet har i livet?

I Ja, det dr valdigt viktigt

T Det tycker du.

I Ja det dr for att komma tillbaka och ha ndgonting att géra. Du
kan ju inte gd hemma och inte gora ndgonting. Jag forstér inte de
hiar som gir hemma och inte vill gora ndgonting ... dd gor man
[inte] nagonting for samhallet.

[..d

I Men det dr s mycket traning kvar sd [for] att man skall kunna
bli fullt frisk och jag har ju bestimt mig for att jag skall bli fullt
frisk.

T Ja, och vad ldgger du i det har med fullt frisk?

I Kunna jobba!

Intervju med man 3, mina markeringar

Motivationen for att vilja ha ett arbete varierar, bland annat beroende pa
i vilken dlder man ar. Den dldste av informanterna verkar acceptera och
ha forlikat sig med sitt 6de, dd han vantar pd sjukpension, eller som det
formellt kallas permanent sjukersittning. Han menar att han efter drygt
25 ar inom industrin gjort sitt pd arbetsmarknaden men tilligger ocksa
att utsikterna for honom, att kunna konkurrera om jobben nir
neddragningar nu skett, ar begriansade. Detta kan, for att anvanda Fras-
ers (2003) terminologi, tolkas som en rattvise- och omfordelningsfraga
inom samhillet. Kanske ar det ocksa s att han kanner sig ”on time”, for
att anvinda Jeppsson Grassmans (2003) term, dd han i likhet med andra
i motsvarande dlder sd smatt borjar trappa ner i yrkeslivet for att ga i
pension.
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T Hur kanns det da tycker du, att det ska bli sjukpension?

I Jo, det hdr som hette [namner namnet pa ett foretag] forut, det
kopte ndgon Norsk [foretag, for] ndgra ar sedan, och sedan har
det blivit mindre och mindre. De har minskat folk och nu har det
varit konkurs hér i somras, och det dr ndstan bra. Jag hade aldrig
fatt ndgot jobb ndgon annan stans, det gick i konkurs det dir ocksa.
T Jassd det gjorde det?

I Nu édr det bara ndgon mindre firma som har kopt nagra tiotals
man och maskiner utav det hir, s3 de bista fick vara kvar, som
kan allting och ... Hade det har gétt slut [fortgétt], hade jag inte
fatt ndgot jobb ndgon annan stans med mina fel.

Intervju med man 7

Ett annat sitt att se pd saken dr utifrdn arbetets meningsfullhet. Det ar
viktigt for ménga att dven fortsattningsvis ha ett arbete som ir betydelse-
fullt, dels for upplevelsen av sig sjdlv som sjalvstindig och kompetent,
dels for att i samhallet fylla en meningsfull funktion och inte enbart ut-
fora en konstruerad syssla. Upplevelsen av arbetets eller sysselsittning-
ens meningsfullhet hinger uppenbart samman med en process. Om man
tolkar nedanstdende uttalande ar det inte det konstruerade arbetet som
skapar erkdnnande, utan formagan att kunna gora ratt for sig pa arbets-
platsen.

I Nu svarar jag dubbelt kan man siga, nu svarar jag s hir. — Jag
tycker personligen, kan man inte gora ritt for sig pd en arbetsplats
d4 har man inget dir till att gora.

T Mmm

I Och sedan, samtidigt tycker jag, att som forut innan olyckan da
var det arbete, det viktigaste jag hade i princip och nu s sysselsat-
ter jag mig pa annat sitt och har projekt hemma da. /.../ Men kan
man inte gora ratt for sig har m