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1. INLEDNING OCH BAKGRUND

Mitt forskningsintresse uppstod pa min arbetsplats, som &r ett privat servicehem for
handikappade och dldringar, dar jag har jobbat i tre &. Manga av dem som bor pa
hemmet har olika former av hjarnskada, varav traumatisk hjérnskada & en av de
vanligaste. Storsta delen av personalen representerar hdlsovarden. Mitt arbete definierar
jag som en form av rehabiliterande socialt arbete inom h&sovarden.
Serviceboendeformer for hjarnskadade, som inte langre behdver anstalt vard, ar rétt
sdlsyntai Finland. Sett ur den synvinkeln & servicehemmet unikt, da det har profilerat

sig som ett hem, som tar emot dven svart hjarnskadade personer.

Vad utgor egentligen socialt arbete inom halsovarden? Vad &r det som &r specifikt i en
hélsovardskontext och vem & det som vi som socidarbetare har som klienter?
Hjarnskador & omfattande och utgor ett folkhdsoproblem, pa vilket sitt tangerar det

sociat arbete?

Socialt arbete uppfattas ofta av utomstdende som oklart och flummigt. Kan det sociala
arbetet synliggdras genom manniskors levnadsberéttel ser? Beréttelsen och beréttandet
har under de senaste artiondena fatt ett okat erkdnnande som kunskapsform i
vetenskapen. Man talar om narrativa studier eller beréttel seforskning da man anvander
Sig av berdttande och berdttelser i forskningen. En form av beréttelser utgor
livsberéttelserna. Livsberéttelsen utgor den beréttelse, som en person berdttar om sitt liv
eller valda aspekter ur sitt liv. De som forskar i livsberattel ser understker hur méanniskor
ur olika aspekter, teman och perspektiv ger sina liv mening och skapar identitet.
Méanniskans egnatolkningar av sig galv séttsi centrum. (Johansson 2005, 17,23.)

| bade Kirsi Nousiainens (2004) diktorsavhandling: ”Lapsistaan erilldan asuvat &idit”,
samt Vilma Hanninens (1999) avhandling: ”"Sisdinen tarina, eldma ja muutos’ & det
narrativa perspektivet och identiteten i fokus. Kirsi Nousiainens avhandling har blivit

viktig for mig tack vare att det centrala i avhandlingen & begreppet identitet, nérmare



bestédmt skriver hon om hur modersidentiteten byggs upp hos médrar som inte av olika

orsaker bor med sina barn.

En hjarnskada innebdr stora levnadsforandringar for den drabbade, men &ven for
anhoriga. En hjarnskada uppstar ofta plétdigt, och kan manga ganger medfora stora
forandringar bade fysiskt och psykiskt for den skadade. | kontakten med anhoriga till de
personer som bor pa servicehemmet fokuserades mitt intresse pa hur de anhériga klarar
den forandring i livet som uppstar i och med att deras néarstéende insjuknar, och hur de
anhoriga anpassar sig till denna forandring. Upplever anhoriga hjarnskadan pa olika sétt
och kan det eventuellt bero pa hurudan utomstéende hjalp de fétt och kunde jag som

socialarbetare ocksa ta med de anhdrigai mitt arbete?

Min roll i denna forskningsprocess har delvis varit dubbel. Jag fungerar som
socialarbetare pa servicehemmet och understker samtidigt hur de anhoériga upplever
hjarnskadan.

Mitt syfte med avhandlingen &r att med hjdlp av narrativa intervjuer beskriva och belysa
de anhdrigas personliga upplevelser och tolkningar av den levnadsférandring eller kris
som hjarnskadan innebér. Samtidigt vill jag veta hur de upplever méjligheten att fa
berdtta om sina upplevelser av sukdom. Samtal &r ett inslag i behandling och vard.
Fastéan de anhériga inte bor pa servicehemmet dér jag jobbar, anser jag att det & valdigt
viktigt att de anho¢riga tas med i det arbete jag gor med de hjarnskadade. Kan
mojligheten att f& berdtta om sig och sitt liv i samband med en levnadsférandring
utnyttjas mera systematiskt i mitt arbete och utgora ett arbetsredskap? Forskning om
personer som drabbas av traumatisk hjarnskada kunde bidra till en 6kad insikt och
forstaelse for savdl de som har en traumatisk hjarnskada som for personer i deras

omgivning, som t ex anhériga och personer som arbetar inom rehabiliteringen.

Centrala begrepp som jag anvander mig av & identitet och biografiskt arbete. Jag

hanvisar ocksa till teorier om upplevelse av sukdom samt beaktar hélsosociologiska



tankegangar. Giddens (2001) och Baumans (1998) diskussioner om senmodernism och

individualism i samhéllet kan ses som en ram for de centrala begreppen.

Undersokningen bestar av en narrativ gruppintervju med anhorigatill hjarnskadade samt

fem enskilda narrativaintervjuer med anhoriga.

Efter inledning och bakgrund fortsétter jag med ett kapitel om traumatisk hjarnskada for
att ge en kortfattad bild av vad en traumatisk hjarnskada &r, hur den uppstér och vilka
symptom den ger. | foljande kapitel preciserar jag infalsvinkeln i min forskning och
bland annat min forskningsfraga Dar anknyter jag dven min forskning till socialt arbete.
Mina teoretiska utgangspunkter presenterar jag i kapitel fyra. Efter det Gvergdr jag i
kapitel fem till tidigare forskning, som relaterar mitt eget forskningsomrade. Det
narrativa perspektivet behandlar jag i kapitel sex och efter det synliggér jag i kapitel gu
géva forskningsprocessen, hur jag gétt till vaga i min forskning och hurudan min
forskarroll har varit. Harefter Overgar jag i kapitel &tta till analysprocessen och
analysmetoden, som sedan for avhandlingen vidare till mina resultat, vilka presenteras i
kapitel nio. Kapitel tio avslutar avhandlingen med en sammanfattning av resultaten och

diskussion.

2. TRAUMATISK HJARNSKADA

Hjarnskador & sa pass vanliga att man kan saga att de utgor ett folkhal soproblem. Runt
omkring i vérlden skadas miljoner manniskor i huvudet varje ar. Om inte férebyggande
atgarder tas i bruk i storre utstrackning an hittills, kommer antalet skador som
fororsakats av trafiken att stiga. Det héar pavisar en internationell studie, som gjorts av
WHO, Vérldsbanken och internationella Rdda korset (von Holst et al. 2004, 6).

Arligen rékar tusentals manniskor enbart i Finland ut for hjérnskador, varav en stor del
far bestdende men. F& omstandigheter forandrar livet sa omvalvande som en hjarnskada.

En hjarnskada har inverkan pa personens mentala formagor, pa kandolivet och pa



gavkannedomen och har inte bara féljder for den skadade, utan aven fér hela familjen
(Powell 2004, 7).

Eftersom antalet hjarnskadade &r sa stort, &r antalet anhtriga minst lika stort. Trots detta

ar det inte sarskilt lange sedan de forsta hjérnskadeorgani sationerna grundades i vérlden,
och man borjade inse att det ar viktigt att uppméarksamma de hjarnskadade och deras
anhtriga som subjekt i varden och rehabiliteringen, och inte som objekt. Efter krigen
skétte man i Finland i Kauniala sukhus for krigsveteraner om hjarnskador, som
uppkommit i samband med krigsskador. Det rackte lange innan man forstod att det
skulle behtvas en egen forening for den hjarnskadade och hans eller hennes anhériga i
det civila, ndgon som koncentrerade sig pa deras specialbehov och problematik. Aven
om diskussioner angaende behovet av en egen organisationsverksamhet for hjarnskadade
inleddes pa 60- och 70-talet, sd tog det ytterligare 20 ar innan nagot hande konkret.
(Timberg 1998, 152.)

| Finland grundades Hjarnskadeforeningen rf (Aivovammayhdistys ry), forst & 1990,
som var den forsta intresseforeningen for civila hjarnskadade och deras anhdriga i
Finland. Innan denhdr féreningen grundades hade det endast funnits en efterkrigstida
forening, Aivoinvalidit oy, som fanns till for hjarnskadade krigsveteraner. De flesta
hjdrnskadade och deras anhdriga forblev éanda fram till 1990- talet en stor
marginaliserad, tyst grupp, som ingen hade nagon vetskap om och darmed heller ingen
kunskap om, hur man kan hjalpa dem pa basta méjliga sétt. (1bid, 152-153.)

Det & egentligen forst under 1990-talet, som forskningen uppmarksammat dven de
anhorigas perspektiv. Jorgen Lundadlv doktorerade ar 1998 om trafikskadades formaga
att beméstra sina liv efter skadan. Han poangterar i sin doktorsavhandling att hur
gukdom eller olika skador férandrar, forutom den sjukas eller skadades liv, aen den
anhorigas eller néarstéendes liv. Lundalv (1998, 365) har i sin doktorsavhandling som
heter "Formaga till vafard”, uppmarksammat bland annat det bristande stodet for
anhorigatill trafikskadade. Lundalv uttrycker sig sa hér: - ” Den tid som forflutit efter en
olycka skapar nya ansikten och scener for den drabbade ménniskan. Det ar i detta skede



som den sociala forskningen har en viktig uppgift att fylla. For de manniskor som
drabbas av olyckorna far det verkliga dramat kritiska, men ocksd omvalvande
forandringar, i saval de sociala som existentiella fragorna, att det & mdjligt att tala om
att manniskan kan vinna styrka och beméastra svarigheterna”. (lbid, 18.) Holst (2004,
12) papekar att man idag fatt upp 6gonen for de anhériga och insett vikten av att ocksa
de, paralellt med den skadade, tas omhand sa bra som majligt. Stodet till de anhoriga,
redan da skadan intréffar, ger ocksa béttre forutsittningar for den hjarnskadade att
rehabiliteras.

Tarja Ketola (2006, 7) som & neuropsykolog och arbetar med hjarnskadade och deras
familjer framhaver att det fortfarande finns stora skillnader i hur den anhdriga tas i
beaktande och hur den anhoriga erbjuds hjdp med att sdlv klara av forandringen som t
ex just en hjarnskada kan innebara. Sjukdom vécker starka kandor bade for den
inguknade och for den anhdriga. Kénslorna ar ofta motstridiga sd som skuld, bitterhet,
besvikelse, radsla, beskyddarvilja, 6mhet och ilska. Alla kanslor borde vara tillatna och
borde inte fornekas, eftersom de &r naturliga. Att ha mgjlighet att 6ppet kunna tala om
forandringen & enligt Ketola nyckeln till att ocksa de anhdriga orkar béttre. Det har
pavisar vikten av samtal ets betydel se samt samtal ets betydel se som verktyg for att hjalpa

manniskor i kris.

Traumatiska hjarnskador indelasi l&tta, méttligt svara och allvarliga hjarnskador. Jag har
tankt begrénsa mig i avhandlingen till anhoriga vars néarstéende rékat ut for en alvarlig
traumatisk hjarnskada. Denna form av hjarnskada intraffar s ofrutsagbart, utan nagon
forvarning och har stora foljder for hela familjen. De vanligaste orsakerna till
traumatiska hjérnskador & som sagt trafikolyckor och olyckor i samband med att man
faller och skadar huvudet. Andra orsaker till traumatiska hjarnskador ar idrott, ridning
och misshandel. Det & betydligt flera man an kvinnor som rakar ut for traumatiska
hjarnskador. En traumatisk hjarnskada uppstar av ett plétsligt yttre slag mot huvudet.
Det behdvs endast ett hart slag mot huvudet och livet kan drastiskt forandras for den
skadade och hans eller hennes anhdriga Uppskattningsvis finns det i Finland ca 100.000
personer med bestdende traumatisk hjarnskada. Arligen rékar ca 20.000 personer ut for
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hjarnskada, av vilka 2000-3000 far bestaende men av skadan. Det handlar ofta om unga,
fullstandigt friska ménniskor, som rakar ut for denhar formen av hjarnskada. Man raknar
med att Gver halften av dessa bestdende skadade & barn eller unga vuxna. (Powell 2004,
22, 40-44.)

Manga faktorer inverkar pa konsekvenserna av en traumatisk hjarnskada for den
skadade. | forsta hand &r det géva skadan i sig, vilken del av hjdrnan som har drabbats
och i vilken omfattning. Sma skador i viktiga omraden av hjarnan kan fa storre betydelse
an mera omfattande skador i andra delar av hjérnan. Uppmérksamhetsstorningar och
svarigheter att folja med samtal med flera ménskor & vanliga bland traumatiskt
hjarnskadade. Uppmérksamheten kan ocksa bli 1&ttstord och avbruten av yttre storningar.
Andra exempel pad mentala forandringar kan vara svarigheter att ta initiativ till
verksamhet, minnesforlust, svarigheter att 1ara sig nya saker samt trotthet. Langsamhet i
al verksamhet, ta och kommunikationssvarigheter, personlighetsférandringar och
forandringar i kanslolivet utgor vanliga symptom som kan uppstd hos den skadade.
Konsekvenserna paverkar i hogsta grad de anhoriga. Aven om den som skadats till stora
delar forbéttras med hjdlp av rehabilitering, innebar svar hjarnskada ofta bestaende
forandringar i den skadades personlighet. Den skadade reagerar kanske inte pa samma
sétt som tidigare, har svérare att klara av vardagliga sysslor och har mindre ork att vara
partner, fordlder eller van. (Sargjuuri 1998, 91-97.)

3. INFALLSVINKELN | MIN FORSKNING

3.1. Att forskai praktiken

Det diskuteras mycket kring kunskapsproduktionen inom socialt arbete. Man talar & ena
sidan om den sa kallade "tysta kunskapen”, fortrogenhetskunskapen, och den
vetenskapliga eller teoretiska kunskapen (Bergmark & Oscarsson, 2006, 407). Aulikki
Kananoja skrev redan 1984 i ”Sosiaalitydn vuosikirja® om viktigheten i att kunskap
ocksd skapas pa det sittet att socialarbetaren i sitt eget arbete gor systematiska
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iakttagelser, samlar dem och ger denna kunskap betydelser. Bergmark och Oscarsson
(2006, 405) menar att vi idag bland annat saknar bade priméa och bredare
kunskapssammanstallningar kring behandlings- och andra effekter inom socialt arbete.
De papekar att en mera praktiknéra kunskapsproduktion &r viktig och att &ven denna bor
fylla metodol ogiska och vetenskapliga krav paforskning.

Raunio (2004, 106-107) papekar gallande forskning inom socialt arbete vikten av att
komma ih&g att forskning kan utgora ett viktigt verktyg for dem som ska ta stéllning till
de ekonomiska resurserna. Med hjalp av forskning far man reda pa hur anvandbar en
arbetsmetod &r. Eftersom resurserna inom socialt arbete ar begransade, sa kan forskning
leda till att vi béttre riktar resurserna dit de mest behdvs. Sociaarbetarnas praktiska
erfarenheter borde ocksd mera an hittills bli i fokus for forskning och med hjdp av
praktikforskning kunde deras professionella erfarenheter goras mera kénda och utnyttjas
| stérre skala.

Taina Hussi (2005) skriver om vikten att hitta begrepp for de upplevelser socialarbetare
har och att synliggora dem for att man skall kunna utveckla arbetet och reflektera Gver
det. Hon séger ocksa att det ar viktigt att socialarbetaren kan for sina samarbetspartners
beskriva klientens behov samt socialarbetets processer for att forma forbéttra
servicekedjan eller for att mojliggora nya samarbetsformer. For att fa mera resurser till
socialt arbete & det dven viktigt att man kan pa ett bra sitt motivera sin verksamhet.
Kunskap om olika serviceformers eller arbetsmetoders paverkan samt forstael se for olika
fenomen &r viktigt bade for socialarbetaren och for klienten. En utmaning i sig & hur
man tar med klinterna i kunskapsproduktionen sa att inte diskussionen stannar mellan
myndigheterna sinsemellan. Ger man pa riktigt paverkningsmajligheter & klinterna,
fragar sig Hussi. (Ibid, 144-145,155.)

Det faktum att vardagen & snabbt foranderlig, riskfull och oséker, avspeglas i den
vanliga manniskans liv, och det blir det viktigt att fundera pa vilken kunskap och vilka
metoder i sociat arbete som kommer att behdvas och som motsvarar de olika och

forandrade behoven. Thomas Strandberg (2006, 156) lyfter i sin doktorsavhandling fram
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behovet av teoriutveckling da det galler forskning kring vuxna med férvarvad traumatisk
hjarnskada. Strandberg anser att fortsatt teoriutveckling da det géller personer som
drabbas av traumatisk hjarnskada skulle bidra till en 6kad insikt och forstaelse for savél
de som har en traumatisk hjdrnskada som for personer i deras omgivning som t ex

anhdriga och personer som arbetar inom rehabiliteringen.

Praktikforskning inom socialt arbete &r relativt nytt. Det & forst under de fem senaste
aren, som begreppet egentligen har fatt fotfaste inom socialt arbete. Praktikforskning
avser forskning vars problemformulering och dmne &r relaterade till praktik inom det
sociala omrédet Utgangspunkten inom praktikforskning & att kunskapen finns i
handlandet och inte i teorin (Julkunen 2005, 4). Min understkning &ar relaterad till
praktikforskning. Jag forsoker bland annat bilda mig en uppfattning om huruvida det
narrativa perspektivet & anvandbart i mitt arbete med hjérnskadade och deras anhériga.

Genom forskning kan man analysera och synliggora det sociala arbetet. Forskning
behover inte nédvandigtvis innebéra omfattande, mangariga projekt eller dylikt, utan kan
ha en enklare funktion i form av sma analyser eller utredningar, som inte upplevs pa
samma sétt som kravande (Raunio 2004, 105-106). Malcolm Payne (1997) har skrivit
om moderna teorier for socialt arbete. Han anvénder begreppet modernateorier eftersom
han & av den asikten att en forstaelse av foreteelser som socialt arbete & tidsbunden.
Payne (ibid, 28, 37) refererar bland annat till Rein & White (1981), som séger att den
kunskap som just det sociala arbetet & i behov av, inte kan skapas pa universitet av
personer, som soker efter tidldsa och kontextfria sanningar om méanniskans natur,
samhdlle, institutioner och poalitik, utan att det sociala arbetets kunskap maste utvecklasii
de konkreta situationer som skapas av aktuella handelser pa fatet. Eftersom de
hjarnskadade och deras anhoriga inte hade nagon intresseférening fore 1990 och
eftersom det inte finns traditioner inom socialt arbete hur man arbetar med hjarnskadade
och deras familjer och anhdriga, sd maste arbetet med hjarnskadade utvecklas i enlighet
med de mdjligheter som finns i samhdllet just nu. Med hjdp av studien vill jag bland
annat utredaifall ett narrativt perspektiv ar anvandbart i mitt arbete.
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3.2. Praktiken som kontext

Det sociala arbetets kunskap skapas bade inom socialarbetets egen forskning och med
hjdlp av praktisk erfarenhet. Metod och arbetspraxis har inte inom sociat arbete
systematiskt utvecklats trots Okad och mera utvecklad forskning. Vetenskaplig
tillforlitlig samt systematisk utveckling av metoder forutsdtter intensivt samarbete
mellan forskning och praktik. (Kananojam fl, 2007, 214, 218.)

Thomas Strandberg (2006, 156) uttrycker sig angéende krav pa fortsatt forskning inom
hjarnskadevarden sa har: -” En fortsatt teoriutveckling i ljuset av konkreta empiriska
studier bidrar till en okad insikt och forstaelse for saval de personer som har en
forvarvad funktionsnedsattning, som personer i deras omgivning, till exempel anhdriga

och rehabiliteringspersonal” .

Jag fortsétter med att sétta mitt forskningsintresse i sitt sammanhang, ur vilket jag
harleder mina tre forskningsfrégor. Jag beskriver dels mitt nuvarande arbete som
socialarbetare for att lasaren ska kunna bilda sig en uppfattning om mitt arbete och

kunna koppla forskningsfragornatill sammanhanget.

Mitt nuvarande arbete pa servicehemmet kan bast beskrivas som arbetsuppgifter under
olika processer:

1) platsforfragan, 2) besok pa servicehemmet, 3) inflyttning, 4) boende, 5) utflyttning,
fran och med att den hjarnskadade personen sétts i ko till servicehemmet och tills han
eller hon flyttar bort frén servicehemmet. | tabellen pafoljande sida visualiserar jag dehér

processerna.
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Tabell 1: Processer i socialt arbete pa servicehemmet.

1. Platsforfragan/ | 2. Bestk pa servicehem | 3. Inflyttning 4. Boende | 5. Utflyttning
Kdande for en
plats
Socialarbetare Den hjérnskadade, anhérig Praktiska Ansdkning Utredning av alternativa
kommun/stad el anhérig | och el. handikappservicens arrangemang, kontakt | om boendeformer
kontaktar socialarbetaren | sociaarbetare med myndigheter, rehabilitering | Besok pa olikaboende-
tréffas pé servicehemmet betalningsforbindelser, | och enheter osv.
ansokan om sociala uppfdljning Praktiska arrangemang i
formaner etc. av samband med utflyttningen
rehabilitering
och andra
formaner.
" Biogr afiskt
arbete’

Personer som bor pa hemmet kallas for boende och inte for patienter. Malet ar att den
boende skall rehabiliteras sa langt det & majligt. Alltid finns det inte férutséttningar att
flyttatill ett mera gévstandigt boende an vad servicehemmet kan erbjuda.

D& den hjarnskadade flyttar till servicehemmet har det vanligtvis forflutit ett till tva &
sedan hjarnskadan intréffade. Den hjarnskadade har i det skedet varit med om olika
sjukhusvistelser, vanligtvis med borjan fran intensivvard pa ndgot sukhus for att sedan
ha flyttats till ndgon neurologisk avdelning pa ett allmant sjukhus. Den hjarnskadade kan
den ha gadtt igenom ndgon form av intensiv rehabilitering pa nagon
rehabiliteringsanstalt, som t ex Synapsia i Helsingfors, som specialiserat sig pa hjarn-
och ryggmargskador. | detta skede har det vanligtvis konstaterats att den hjarnskadade
inte klarar av att bo hemma eller tillsammans med sin familj pa grund av att skadan &r sa
pass allvarlig och han eller hon &r i behov av mycket hjalp och stod dygnet runt, sa att ett
serviceboende blir aktuellt. Vanligtvis tar sociaarbetaren inom handikappservicen i den
hjarnskadades hemkommun, socialarbetaren pa rehabiliteringscentret Synapsia eller

nagon anhorig kontakt for att hora sig for ifall vi det finns lediga platser hos oss.

Mitt arbete borjar med att utredaifall vi kan ta emot den hjarnskadade och med att ordna
ett besok for honom eller henne och de anhdriga pa servicehemmet. Visar det sig att vi

har majlighet att ta emot den hjarnskadade pabdrjar kartlaggningsarbetet om de
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ekonomiska stdd den hjarnskadade ar beréttigad till samt majligheter till rehabilitering
(fysioterapi, ergoterapi, talterapi, neuropsykologisk terapi eller annan medicinsk
rehabilitering). Manga ganger handlar det om att i borjan anhdlla om utkomststod,
vardbidrag, rehabiliteringsstod, pension och/eller fardtjanst. Det kan ocksa vara fragan
om att utreda behovet av intressebevakare, utbildning eller ndgon form av
fritidsysselséttning (t ex Aivovammaklubi).

En egen processi arbetet ar det skedet da den hjarnskadades maéjligheter att flyttatill ett
mera sjavstandigt boende utreds. De flesta unga hjarnskadade har forutsattningar att ga
framat med hjalp av rehabilitering. Det & svart att ge nagon exakt tidpunkt for nar ett
mera savstandigt boende blir aktuellt, eftersom hjarnskadorna & sa olika. Vanligtvis
blir det tidigast aktuellt efter ca ett ars vistelse pa servicehemmet.

Den undersokning jag gjort fokuserar sig mest pa den processi arbetet som jag kallar for
boende. Mina arbetsuppgifter har hittills koncentrerat sig pa inflyttningen, samt den
eventuella utflyttningen fran hemmet och mindre pa den tid som forflyter medan den
hjarnskadade bor hos oss. Arbetsuppgifternadr under det skedet mera ostrukturerade och
otydliga och det & det héar skedet eller denna process, som borde utvecklas. Att under
den tid som den hjarnskadade bor pa servicehemmet kunna hjépa till att skapa mera
forstaelse for dessa manniskornas livsdde samt att mera helhetsméssigt kunna hjépa
dem vore viktigt.

Det &r viktigt att den hjarnskadade far sin rost hoérd och att det forskas kring den salva
hjarnskadades bemastrande av livssituationen, men jag anser att det ocksa ar viktigt att
parallellt fasta uppmérksamhet pa den anhoriga for att mera helhetsméssigt forma hjélpa
dessa familjer. Det finns forskning kring anhorigas upplevelser av sjukdom da det géller
andra sukdomar som t ex cancer, MS, epilepsi, men inte sarskilt mycket finlandsk

forskning som fokuserar sig paanhérigatill hjarnskadade.



16

3.3. Fragestallning

Biografiskt arbete aktualiseras vid livskriser som t ex sukdom och det innehdller enligt
Corbin & Strauss (1988) vissa karakteristiska processer, som jag beskriver narmare i
teoridelen, i kapitel 5. Corbin & Strauss papekar de foljder som forlusten av savet kan
fai samband med en livskris, och anser att det grundlaggande séttet att arbeta med en
dylik forlust av gélvet & genom att gora biografiskt arbete.(Ibid i Betts et a.,17.) Vilka
mojligheter finns Overhuvudtaget att gora biografiskt arbete? Vi lever i en
individualistisk global varld och vér samtid praglar varaliv. Likva praglar samtiden det
sociala arbetet. Hjarnskador utgor ett folkhalsoproblem, vilket i stor grad berér de
anhoriga. Jag vill fa kunskap om hur anhoriga upplever hjarnskada, vilka betydelser de
ger den och hur hjarnskadan paverkar deras identitet. Jag &r intresserad av de biografiska
processerna som syns i berdttelserna samt av hur man kunde uppmuntra till och
mojliggora biografiskt arbete. Jag vill ocksd fa mera kunskap om hjarnskada ur ett
anhorigperspektiv.  Gruppintervjun tillsammans med nagra anhdriga gor jag av den
orsak att jag vill urskilja deras sétt att tala om hjarnskadan tillssmmans och de
upplevelser de har, vilka betydelser de ger hjarnskadan i sitt liv, samt hur de tillsammans
I grupp diskuterar och bearbetar den gemensamma upplevelsen av att vara anhorig till en
hjérnskadad.

Min forskningsfraga kan sammanfattas under tre fragestallningar:

- Hur upplever anhdriga hjarnskadan och vilka betydelser ger de den?

- Hurudant biografiskt arbete har hjarnskadan medfort for de anhériga och hur har
hjarnskadan paverkat deras identitet?

- Ar det narrativa perspektivet anvandbart i rehabiliterande socialt arbete inom

hal sovarden och varfor?
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3.4. Infallsvinkeln i rehabiliterande socialt arbete

Rehabiliterande socialt arbete & som arbetsinriktning rétt ny och haller forst pa att tasin
form. Det har inte heller forskats sarskilt mycket om rehabiliterande socialt arbete i
Finland. Som ett skilt begrepp hittar man rehabiliterande socialt arbete forst i slutet av
1990-talet. Det & framst Matti Tuusa och Eeva Liukko som skrivit mera ingédende om
rehabiliterande socialt arbete. Rehabiliterande socialt arbete beskrivs &ven av
Karjalainen & Sarvimaki (2005) i publikationen angdende huvudlinjerna for
utvecklandet av sociat arbete anda till 2015. Rehabiliterande socialt arbete skall forstas
som en egen arbetsinriktning, som har en egen kunskaps- och upplevelsegrund till
skillnad fréan medicinsk rehabilitering, halsovardens rehabilitering eller psykologisk
rehabilitering. Arbetspraxis for rehabiliterande sociat arbete har utvecklats de senaste
aren framst i arbetet med att aktivera langtidsarbetslosa. Rehabiliterande socialt arbete

stravar till forandring bade i manniskans liv samt i hennes omgivning.

Rehabiliterande socialt arbete har definierats i studieplanen for rehabiliterande socialt
arbete (2005-2008) i det riksomfattande universitetsndtverket inom sociat arbete
(Sosnet). Malet &r att skapa, dterskapa och uppratthdlla forutsattningar for att klarasig pa
egen hand, forutséttningar for en bra livskvalitet och levnadskontroll och att motverka
utslagning, stoda klienternas gélvstandiga och positiva levnadsvanor samt suverana
medborgarskap. (SOSNET, Kuntouttava sosiaalityd — Erikoisalan opetussuunnitelma
2005-2008, 3.)

Eva Liukko (2006, 110-111) papekar skillnaderna mellan det hon kallar for
" kuntoutuksen sosiaalityd” som jag Oversatt till ”socialt arbete i rehabiliteringen”, samt
" kuntouttava sosiaalityd”, som jag kallar “rehabiliterande sociat arbete’.
Rehabiliterande socialt arbete innebar att pa ett aktivt och funktionellt satt idka socialt
arbete, i vilket klientens rost har en central betydelse.
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Rehabilitering inom socialt arbete forverkligas enligt Liukko framst inom tva omréden,
dels traditionella

rehabiliteringsanstalter. Den andra arenan inom vilken rehabiliterande socialt arbete

inom den rehabiliteringen inom rehabiliteringssukhus och
forverkligas & det kommunala socialarbetet pa basniva. Det &r inte salvklart att man
inom servicesystemen inom rehabiliteringen idkar rehabiliterande socialt arbete. Liukko
definierar darfor de sardrag som det rehabiliterande sociala arbetet innehar till skillnad
fran socialt arbete i rehabiliteringen. Hon kallar socialt arbete i rehabiliteringen for

"rehabilitative social work” och rehabiliterande sociat arbete for ”empowering social

work”. (Ibid 110-111, 116.)

Tabell 2: Infallsvinklar mellan socialt arbete i rehabiliteringen och rehabiliterande

socidt arbete

SOCIALT ARBETE | REHABILITERINGEN
(Kuntoutuksen sosiaalityd, Rehabilitative

social work)

REHABILITERANDE SOCIALT ARBETE
(Kuntouttava sosiaalityd, Empowering social

work)

Fungerar inom ett specialicerat rehabiliterings-
omréde

Handlar om en rehabiliteringsservice
Rehabiliteringen baserar sig pa medicinvetenskap

Utgangspunkten &r en skada, handikapp, sjukdom
dler fysisk eller psykisk funktionsnedséttning

Stoder klienten under dtgard for rehabilitering och
fungerar i férsta hand som en lank i
rehabiliteringssystemet

Svarar for kundforhallandets forflyttning till
foljande instans i rehabiliteringssystemet

Stréavar till reducering eller tillvaxt av handikapp,
skada och sjukdom

Fungerar som en del av den kommunala bas
sociavarden

Handlar om en rehabiliteringsprocess

Rehabiliteringsprocessen grundar sig pa
socialvetenskap

Utgangspunkten & marginalisering eller alvarligt
hot om marginalisering, och social
funktionsnedséttning

Stoder rehabiliteringens langsiktiga process och

lankar samman de olika skedenai rehabiliteringen

Stdder klienten i uppféljandet och forverkligandet
av "den rodatréden” i de olika skedena under
rehabiliteringens gang

Stravar till empowerment
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Rehabiliterande socialt arbete behdvs for att sikra rehabilitering pa langsikt samtidigt
som det erbjuder ett brett perspektiv i fragor som galler rehabilitering. Ytterligare
beaktar det rehabiliterande sociala arbetet helheten i beaktande och spjalker inte upp
livssituationen pa basen av handikapp, skada eller sjukdom (Ibid, 111.) | mitt nuvarande
arbete som socidarbetare hittar jag mig sév i bada grupperingarna. For att
helhetsmassigt stoda rehabiliteringsprocessen borde tyngdpunkten forskjutas fran
"socialt arbete i rehabiliteringen” till " rehabiliterande socialt arbete’. Till mina
nuvarande arbetsuppgifter hor dels ansbkan om och koordinering av traditionell
rehabilitering, som grundar sig pa medicinvetenskap. Men rehabiliteringen som en
langsiktig, kontinuerlig process, som ocksa tar i beaktande den sociala situationen &r en

del av arbetsuppgifterna

4. TEORETISKA UTGANGSPUNKTER

4.1. En mangbottnad teoretisk anknytning

Gransen mellan teori, empiri och metod & inte alltid klar. Det beror dels pa att teorier
och begrepp ocksa kan betraktas som verktyg med vars hjadlp man kan utforska
verkligheten och da kan gréansen mellan teori och metod bli oskarp. Teori kan dltsa
fungera som ett verktyg, med vars hjalp man kan beskriva och forsta véarlden. (Engdahl
& Larsson 2005, 16,19.)

Jag narmar mig forskningsomradet med hjélp av olika teorier och vetenskaper och har
fatt inspiration av bade postmoderna teorier, hélsosociologiska teorier och narrativa
perspektiv. Jag anvander dels halsosociologiska tankegangar, och dels ocksa
psykologiska tankegangar med hjdlp av en teorimodell angdende "upplevelse av
gukdom”. Med hjdlp av Baumans och Giddens tankar om senmodernism samt
individualism ramar jag in och sditer teoridelen i sitt sammanhang. Forskning kring
upplevelse av sukdom &r rétt nytt i Finland. Det & ocksa viktigt att tai beaktande det

samhdlle vi lever i idag, varfor jag vill referera till senmodernismen och
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individualismen, som paverkar individens sétt att forsta och uppleva saker. For att forsta
hur individen upplever en kris, som t ex sukdom kan innebéra, & det viktigt att
upplevelserna kopplas till de rédande férhallandena i samhallet. Som teoretiska begrepp
fokuserar jag pa forutom begreppet upplevelse av gukdom ocksd pa identitet och
biografiskt arbete.

4.2. Det individualiser ade samhéllet

Globaliseringen och senmodernismen har medfort att individens identitet & mindre
forutbestamd an tidigare. Manniskan maste skapa sitt tidigare liv, sin identitet och sin
bakgrund. Fastén det finns biografiska fakta om manniskans liv, s innebar de
mangtydiga och foranderliga sammanhang i vilka de intréffat att handlingar och
handelser & Oppna for tolkningar och rekonstruktion. Formagan att konstruera,
dekonstruera och rekonstruera sin egen identitet och biografi har blivit viktig.
(Bengtsson 2001, 270.)

Bauman (1998) skriver om “det individualiserade samhélet” och om hur manniskan
somi alt hogre grad lever sitt liv fran dag till dag, i samhéallen dar allt befinner sig under
standig omférhandling. Manniskan har mycket mera frihet, som visserligen skapar nya
maojligheter, men brister nér det galler sociala skyddsnét och att éverhuvudtaget hantera
gemensamma sociala fragor och problem. | en otrygg vérld finns det inte mycket tid
Over for omsorg. Individualiseringen i samhdllet syns enligt Bauman av att individen
forvandlar den manskliga identiteten fran nagot som &r henne givet, till en uppgift. Det
ar upp till individen gév vad han eller hon gér med sitt liv, hur den bér ansvar 6ver sin
uppgift och tar konsekvenserna av utférande av uppgiften Det récker inte med att man
fods till en viss identitet, t ex borgerlig, man maste aven leva sitt liv som borgare. Det
har blivit viktigt att bli vad man &r. (Ibid, 171-176.)

Det pastés att individen tidigare inte hade lika stora méjligheter att forma sitt liv.
Traditioner och seder hade ett starkt inflytande 6ver pa vilket sétt individens liv formade
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sig. Livet och identiteten styrdes utifran det kollektiv man foddes i. Nu har manga
traditionella levnads- och tankemonster upplosts. Vad som forr var en utstakad livstrad
har tagit skepnaden av en kabel med nérapa oandligt antal valmajligheter nar det géller
livsstilar och livsval. Individualismen har inneburit att det inte langre finns négra fasta
riktlinjer for hur manniskor skall leva sitt liv, utan nu under globaliseringens tidevarv
hamnar manniskor att §ava konstruera sina identiteter. (Giddens, 2001, 72-73.)

Bauman (1998) konstaterar hur flyktigt och otryggt dagens individualiserade samhélle
ar, och hur det inverkar paidentiteten. Han talar om hur franvaron av langsiktig trygghet
blir 6gonblicklig tillfredsstéllelse och att individen ska ta fasta pa vad livet erbjuder har
och nu, genast, for vem vet vad morgondagen for med sig. Otryggheten och flyktigheten
syns aen i hur vi forhdller oss till varandra, vdra vénskaps- familje- och
partnerforhdlanden. Utvecklandet av vanor, engagemang eller varaktiga forbindelser ar
inte mera populért. Bauman talar om slaktband och parforhdllanden som foremd for
konsumtion, inte for produktion. (1bid, 190-192.)

Teologen Erik Blennberger (2005, 13-15) ser med andra 6gon pa den okade
individualismen i dagens samhélle. Samtidigt som institutioner mist sin betydelse, finns
det samtidigt bevis for att var kultur har utvecklat en stérre sensibilitet infor den enskilde
individen. Respekten for det vanliga livet, for individens situation och hans eller hennes
rétt till galvbestammande och véardighet har okat. Vi har blivit mera uppméarksamma pa
det mentala livet bakom attityder och handlingar. Blennberger anser inte nddvandigtvis
att individualismen leder till egoism, likgiltighet for andra eller forakt for svaghet. Han
hévdar daremot att individualismen & socialt observant samt etiskt ansvarig och tycker
att individualismen har en tilltalande dragning mot tolerans och en kénslighet infor
manniskor i utsatta situationer. Fastan individen inte tycker om att vara en standardkopia
av andras liv, vill den anda vara uppmérksam och ansvarsfull infér den andra

manniskans individualitet.
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4.3. Identitet och levnadspr ocesser

Begreppet identitet har en central betydelse i min avhandling. Det narrativa perspektivet
& viktigt pa grund av att manniskan med hjdp av beréttelser upplever, reflekterar,
forstar och ger betydelser &t sitt liv med hjalp av beréttande. | det hér kapitlet kommer
jag dels att beskriva begreppet identitet och dels att hanvisa till forskning angdende
gukdom och marginaliserade grupper i vilken identitet har en betydelsefull roll.

Sjalva begreppet identitet ar oklart och mangtydigt. Det & inte |&tt att beskriva begreppet
kortfattat eftersom det innehaller sA manga aspekter. Ordet identitet harror sig fran det
latinska ordet " identitas’, som betyder densamme. Det & kansan av att vara en och
samma person, fast man upptrader olika pa olika platser, i olika dldrar, som &r
grundléaggande i en manniskas identitet. Man kan sdga att identitet & den personliga och
individuella gestaltningen av de olika roller man framtréder i. (Wellroos, 1998, 82; Stier
2003, 17-20.)

Identitet fungerar som ett redskap med vilket vi kan svara pa frdgan: "Vem & jag?’.
| dentitetsbegreppet handlar dels om personlighet, det vill séga hurudan manniska jag ar.
Samtidigt skall identitet inte helt forknippas med personlighet, eftersom individer kan
dela personlighetsdrag med andra individer, men att dela identitet med varandra kréver
ett aktivt engagemang fran var sida. Att tillhtra en viss identitet forutsatter ett medvetet
val, eftersom vi kan vélja att identifiera oss med en viss grupp, fastén vi kunde vélja att
identifiera oss med manga andra grupper ocksd. Begreppet identitet skall inte heller
forknippas med enskilda personlighetsdrag, som blyghet, arlighet eller pditlighet, fastan
detta enskilda personlighetsdrag kan ingd i individens identitet. Sociala identiteter &r
grupper av personlighetsdrag och egenskaper som & kopplade till vissa sociala roller,
kategorier eller grupper av manniskor som t ex mamma, sociaarbetare, foréder,
politiker m.m. Det & ocksa vanligt att individen har manga olika identiteter och ocksa
vaxlar fran en identitet till en annan beroende pa sammanhang och beroende pa vilken

roll man tar eller har. Identiteten kan alltsd delasin i en personlig identitet och i en social
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identitet, dar den personliga identiteten representerar det unika, det som gor individen till
en sarskild individ, medan den socialaidentiteten avser att individer &r i vissa avseenden
& lika varandra. Woodward (2000) skriver om hur det ocksa kan vara omdjligt eller
svart att ta den identitet som man skulle vilja anta, &ven om man till en del kan paverka
sin identitet Strukturer som begransar vara val av identiteter & bland annat kon,
nationalitet och klass. Identiteter kan delas upp i primdra och sekundéra identiteter.
Primara identiteter &r relativt bestdende, som man fatt genast fran att man fods, som t ex
kon, etnicitet. Manga omstandigheter och skeenden i livet medfor att man forvarvar en
sekundar identitet som t ex da man byter yrke, blir fordlder eller byter bostad. (Ibid i
Betts et al. 10-12, 14.) Jorma Anttila (2005, 5) hanvisar i sin forskning om nationell
identitet till bland annat Mercer (1990), som lagt méarke till att identitet blir oftare

foremdl for diskussion forst da den av ndgon orsak &r i kris ar i kris.

En av svarigheterna med att identifiera begreppet identitet & att idva ordet ”identitet”
egentligen har tva olika grundbetydelser, & ena sidan betyder det att vara likadan, och a
andra sidan att ha en sarprégel. Helt allméant kan man tycka att sérprégel eller egenart
mera har att géra med den personliga identiteten, medan det att vara likadan mera har att
gora med en kollektiv gruppidentitet. Men aven en grupp kan ha en sérpragel jamfort
med andra grupper. (Jacobson-Widding 1983, 13.)

Anna Johansson (2005, 84) relaterar till socialfilosofen Paul Ricoeur, som talar om
" parrative-identity”, d v s narrativ identitet. Med narrativ identitet ska forstas att
galvets identitet upptéacks och skapas i och genom beréttande. Den narrativa identiteten
& produkten av hur sélvet reflekterar dver sig galv och da skapar en kanda av
kontinuitet. Beréttelser som hénger samman Over tid och beréttelser som foérblir
konsistenta genom livets forandringar ger kanslan av kontinuitet. Da vi beréttar vara
upplevelser for andra eller for oss galvaoch davi jamfor dem med andra beréttelser, blir
vi medvetna om upplevelsernas betydelser. Forskning som gjorts om identitet framfor
att skapandet av identiteter, maste ses i relation till de beréttelser eller narrativ
manniskor konstruerar for att redogdra for sina handlingar (Betts et al.16).
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Den svenske sociologen David Wasterfors (1999) har gjort forskning kring anhériga
inom hjarnskadevarden i Sverige. Han poangterar att det att man & anhorig till ndgon
som drabbas av en alvarlig sukdom, kan p& samma sétt som for den som insjuknar,
aktudisera identitetsforandringar. Han skriver i en artikel  angdende
gemenskapsproduktion i samtal mellan mammor till hjadrnskadade barn om deltagande i
anhdrigforeningar. Han betonar hur gemenskapen inom en anhdrigforening kan spela en
avgorande roll for den hjarnskadades anhtriga, da den besvarar och motarbetar
individualiseringen samt upprétthdler en vaxling mellan gladje och bekymmer som
motarbetar problematiseringen. | studien urskiljer Wasterfors olika samtalsformer
mellan anhdriga till hjérnskadade. Han har intervjuat mammorna i grupp. Syftet &r att
tolka dessa samtalsformer som delar av ett gemenskapsbaserat identitetsarbete. (Ibid,
142-144.) 1 min gruppintervju med tre mammor analyserar jag deras gemensamma
diskussioner och reflektioner kring hjarnskadan.

Som synonymer till identitet anvands ofta i litteraturen personlighet, gavuppfattning,
savbild savkansla och jaget. Begreppet identitet soker helt allméant svaret pa”Vem &
jag?’ (Wellroos, 1998, 82.) McAdams (1993, 35) skriver i sin bok, “ The stories we live
by, personal myths and the making of the self”, om livet som en process, under vilket vi
skapar vara identiteter, vilket kan kan avlasas i vara livsberéttelser. Det handlar om hur
manniskor skapar en kansla av sammanhang och sarprégel genom ett arbete, som bestar
av att gestalta, uppratthdlla, styra och revidera jaget. Sjalv anser jag att identitetsarbete
just handlar om méanniskans upplevelser och tolkningar samt skapande av mening utifran

dessa.

Man kan saga att berdttelser ar representationer av livet. Biografiska beréttelser eller
narrativ avbildar inte livet galvt eller levnadsberattelsen, utan levnadsberattel sens spar.
Enligt Bernler & Bjerkman (1990) har man inom den sociologiska biografiska
forskningen sarskilt under 1980-talet uppméarksammat |evnadsprocessbegreppet. Bernler
& Bjerkman refererar till Schiitze (1983), som inférde nagot som han kallar for den
sekvenserade instéllningen vid analysen av ett liv. Livet ses som en sekvens av

processer, som bestdmmer beteende, personlighet och situation. Processerna ar inte
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bestdende, utan de & foranderliga i betydande utstrackning men @nda kan man tala om
att det & samma ting och foreteelser som fortlever och fortgér. Manniskans process-jag
existerar som dennas levnadsprocess, skeende Gver tid. En méanniska kan forstas i
interaktion i nuet. De spar som manniskan lamnar efter sig i nuet kan gora det mojligt att
forstd manniskans process-jag. For att forsoka forsta individen & det av betydelse att
titta pa olika spar som han eller hon lamnat efter sig, som t ex vad individen sagt, skrivit
eller gjort i andra sammanhang. De flesta spar har |amnats i interaktion. Att studera
manniskors levnadsprocesser betyder inte endast att forstd manniskan, utan ocksa att
forsta hennes samspel med vérlden omkring. ( Bernler & Bjerkman 1990, 33-37.)

Pa hurdant sitt man bygger, forstér och tolkar sin identitet & kopplat till personliga
beréttelser om viktiga héandelser. D& manniskan rakat ut for en kritisk situation i livet (t
ex hjarnskada) blir kontinuiteten i den biografiska identiteten paverkad. Manniskan &r
tvungen att leva med den nya situationen. Sjalvbiografiskt berdttande &r ett sétt att 1ara
sig att bemastra den nya situationen. Den biografiska identiteten kan i och med en
livskris bli forstord eller ifrégasatt, och da blir det viktigt att omkonstruera sin
biografiska identitet, sa att den Gverensstammer med de aktuella livsférhallandena, med
de forandrade utsikterna for framtiden och med upplevelserna i den tidigare

livshistorien. -” Man kan bli medveten om den galvhistoriska skepnaden i sin
biografiska identitet endast genom att beré&tta om sina personliga upplevelser pa ett sétt
som beaktar livshistorien som helhet. De galvbiografiska beréattelserna behover inte
omfatta hela livshistorien, men de maste behandla bade tiden fore och tiden efter den
centrala livskrisen och de maste beakta att bada delarna hor ihop, &ven om

upplevel serna kanske sinsemellan & motstridiga och ofdrenliga” . (Bettset a.,16-18.)

Det biografiska arbetets uppgift & att ssmmanjdmka den sociala verkligheten med
individens salvutveckling. For att uppna balans med sin biografiska identitet & det
viktigt att man med hjap av biografiskt arbete férmar se sig §av som en personlig och
socia helhet som utvecklas och har betydelse trots att livet har forandrats. (Ibid, 19-20.)
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Corbin och Strauss (1988), som bland annat har forskat i alvarlig kronisk sjukdom och i
sorgen efter en svar olycka, har forsokt greppa begreppet biografiskt arbete och anser att
biografiskt arbete innefattar fyra processer.

1. Kontextualisering (att innefatta 5 ukdomens forlopp i sin biografi)

2. Accepterande (att i viss man kunna forsta och acceptera de biografiska
konsekvenserna av att man inte kan eller inte kommer att kunna prestera
lika bra som forr)

3. Aterbyggande av identiteten (att &terintegreraidentiteten i en ny

hel hetsuppfattning om en mer begrénsad prestationsformaga)

4. Omarbetning av biografin (att ge biografin nyainriktningar)

Enligt Corbin & Strauss (ibid, i Betts at a.17) géller dessa fyra processer aven andra
livskriser. Anhdrigas biografiska arbete i samband med hjarnskada anser jag att kan

handla om precis samma processer.

Kontextualiseringsprocessen innehdller insikten om att problemet (hjarnskadan) ar en
del av ens liv, utan att ddlja det for sina narstdende eller |8tsas att det som hant inte
skulle ha ndgon betydelse. Accepterande kan betyda att man forstar hur skadan inverkar
pd ens livssituation och vilka konsekvenser skadan har for en gav och
familjemedlemmarna. Med ateruppbyggnaden av identiteten och omarbetningen av
biografin avses att man méaste omvérdera vissa delar av sin personliga identitet. Det blir
nodvandigt att konstruera en ny eller aminstone en delvis ny biografisk identitet som
overensstammer med de aktuella livsforhallandena, med framtida forhallanden samt med
tidigare upplevelser. Det biografiska beréttandet och reflekterande har stor betydelse da
det galler omarbetningen av biografin. Det handlar om att omvérdera sitt biografiska
forflutna och integrera det med en forestéllning om framtiden sa att det & majligt att
hittany savforstéelse. (Ibid, 17-18, 21-22.)
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D& en méanniska rakar ut for en katastrof vantar vi oss att hon reagerar genom en kris.
Krisen blir ett uttryck for individens otillrackliga formaga att stélla om sig till drastiskt
forandrade villkor. Individen kanske forandras en hel del pa grund av krisen, men
levnadsprocessen behover inte ha paverkats mera an episodiskt. Men Bernler &
Bjerkman (1990, 43-46) anser att det & fel att dra Slutsatsen att forandringar i
levnadsbetingel ser altid skall ledatill kriser.

4.4, Teorier kring upplevelse av s ukdom

Forskning angaende upplevelser av sjukdom utgick lange utifrén Talcott Parsons (1951)
tankegangar om "den sjukes roll”. Man sdg pa sukdom som nagot avvikande och den
sjuka méanniskan sags framst som en patient. Trots allt & det f& manniskor, som upplever
sin kroniska sjukdom som sa dominerande att man kan tala om den sjukes roll. (Lillrank
1998, 26.) Man kan siga att halsosociologin kom in i ett brytningsskede pa 1960- och
1970-talet, da man alt mera borjade ifrégasitta medicinkunskapens herravélde och den
traditionella sukes roll borjade mera och mera kritiseras. Honkasalo (2000, 58-59)
hanvisar till filosofen Michel Foucault och sociologen David Armstrong som Kritiserade
och ifrégasatte medicinkunskapens dittills ansedda sjévklarheter. Den vasterlandska
medicinkunskapen préglades av rationalitet, vilket betydde att alla hypoteser och
symptom pa sjukdom skulle testas och vara méjliga att kontrollera med hjalp av tester,
innan man kunde benamna nagot symptom for sjukdom. Forst egentligen pa 1980-talet
borjade man inom hélsosociologin forska i §jukdom som subjektiv upplevelse och bland
annat ur identitetens perspektiv. Den forskning som gjorts pa senare tid, har ocksa mera
uppmarksammat hur den osakerhet, som sukdom kan fora med sig, dven kan férandra
de anhdrigas géavfortroende och identitet mycket drastiskt. (Jahi 2004, 11-12.)

| Finland borjade man pa 1980- och 1990- talet i stOrre utstréckning gora
halsosociologisk forskning och tog intryck fran USA och andra delar av Europa dér man
hade langre erfarenhet av den har forskningsgrenen. Forskningen om social vaxelverkan

paborjades och forskare intresserade sig for alternativa tolkningar av upplevelse av
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gukdom, speciellt vad t ex identitet och kultur har for betydelse for upplevelserna. Det
uppstod intresse for personliga, subjektiva upplevelser av sukdom. Begreppet ”den
siukes roll” ansags vara alldeles for snavt, och tog inte alls i beaktande patienternas
forvantningar och férhoppningar och kunde inte beskriva hur manniskan klarar av sin
vardag hemma och pa jobbet, eller hur manga manniskor med olika suksymptom
kampar for att fa sina upplevelser av sjukdom bekraftade och godkénda. Det att dven de
kvalitativa forskningsmetoderna utvecklades mdgjliggjorde ocksd nya fragestallningar
och satte fart pa den sociologiska forskningen kring sjukdom och halsa. (Seppaa 2000,
8-15.)

Marja-Liisa Honkasalo (2000, 66-67) skriver om hur sukdom konstrueras socialt och
bland annat om hur sjukdom féar individen att stanna upp for att omvéardera sitt liv och
sin plats i livet. Individen & tvungen att rekonstruera sitt liv pa nytt da han eller hon
beréttar sin levnadshistoria i samband med sjukdom. Sjukdom innebér ett avbrott i livet,
och med hjalp av att fa berétta om det som hant, blir sukdomen en del av den nya
levnadshistorien samtidigt som den med hjép av beréttelsen far en ny mening.

Hanninen (1999, 61) talar om den reflekterande identiteten, som soker svar pa fragan
vem jag &r, och sarskilt i situationer da det intraffar nagon slags forandring i livet, som t
ex ett biografiskt avbrott. Sérskilt i dylika situationer maste manniskan omskapa sin
identitet och gora nya tolkningar av sin levnadssituation. Med hjép av beréttelserna far
upplevelserna betydelser. Jahi (2004, 171) forklarar att vi genom att sitta ord pa
upplevelserna, hjalper dem pa satt och vis ut ur kroppen, och d& samtidigt skapar avstand
till dem.

DA en manniska drabbas av hjarnskada uppstér ett biografiskt avbrott i livet och
detsamma géller de anhériga till den hjarnskadade. | Finland har bland annat Ullamaija
Seppdld (2000) undersokt hur forddrar till barn med epilepsi har upplevt sitt barns
gukdom och Annika Lillrank (1998) har forskat i foréldrar till cancersjuka barns
upplevelser av sukdom. Bada tva har anvant sig av Ferguson & Fergusons (1987)

teoretiska utgangspunkter om upplevelser av sjukdom.
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Tabell 3: Teoretisk modell angéende upplevelser av sukdom enligt Ferguson &

Ferguson.

UPPLEVELSE AV SIJUKDOM
1. Psykodynamiska forklaringar 2. Psykosociala forklaringar

sorg, ilska, skuldkanslor stressteorier, bemastring

3. Funktionalistiska forklaringar | 4. Interaktionistiska férklaringar

forandring av roller utanfdrskap, framlingskap, stigma

Modellen urskiljer fyra olika synsétt eller forklaringar pa upplevelser av sjukdom:

1. psykodynami skt

2. psykosocialt

3. funktionalistiskt

4. inter aktionistiskt synsatt pa upplevelser av sukdom (Lillrank 1998, 25-26; Seppda
2000, 26-27.)

Inom det psykodynamiska synsittet pa sukdom utgor fordldrarnas kanslor det
vasentliga. For fordldrar som far ett handikappat barn & sorg och sorjande oundvikligt.
Andra vanliga kanslorektioner som férknippas med foérlust & ofta chock och
skuldkanslor, ilska, fornekande samt fortvivian och sorg. Till detta psykodynamiska
tankesétt hor bland annat Johan Cullbergs (1975) teori om hur en méanniska klarar av en
kris och de normativa skeden som ingdr i processandet av krisen (chock-, reaktions-,
bearbetnings- och nyorienteringsfas). (Lillrank 1998, 27-29.)

Psykosociala forklaringar till upplevelse av sukdom har att géra med den sociala
situation som familjen lever i. Hur familjen upplever sukdom beror pa den sociaa
situationen i familjen och kan inte forstas som nagot savklart inbyggt system eller

process pa hur man reagerar. Enligt det héar perspektivet finns det inga forutbestamda sétt
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att uppleva sukdom p3, utan reaktionerna & beroende av den sociala omgivningen,
situationen som familjen lever i. Till detta perspektiv hor begreppen kronisk sorg, stress
och coping, som betyder beméstrande av svéra situationer. Det mest centrala i detta
perspektiv & enligt Seppala begreppet stress. (Lillrank 1998, 30-32; Seppéald 2000, 26-
27.)

Det funktionalistiska synsittet pa upplevelser av sukdom handlar om hur roller
forandras och paverkas i en familj med ett ukt barn. Hit kan man rakna bland annat
Talcott Parsons begrepp om den sukes roll. Detta synsédtt granskar inte foréldrarnas
kanslor, utan endast familjemedlemmarnas roller. Forddrarna forlorar de roller som de
normalt skulle ha, och de rollar som de skulle viljahai framtiden &r kanske inte mgjliga
att fa (Lillrank 1998, 37-38.)

Det fjarde synséttet eller perpektivet pa upplevelse av sjukdom, det interaktionistiska,
fokuserar pd den véaxelverkan som finns mellan familjen och samhdllet. Hur
omgivningen, samhéllet, stoder familjen & viktigt, men av vikt & aven hur sukdomen
uppfattas, hur langtgaende avvikande beteende som tillats och hur stamplande sjukdom
eller handikappet uppfattas. Centrala begrepp i detta tankesétt ar diskriminering och att
bli stamplad av sukdomen. Har & omgivningens forhallande till sjukdomen viktigare @n
foréldrarnas. (Lillrank 1998, 39; Seppaa 2000, 27.)

| min studie kommer jag &@en att anvadnda mig av Ferguson & Fergusons (1987)
teoretiska modell i analysen av de anhdrigas upplevelser. Det ar viktigt som socia
arbetare att vara sensitiv och medveten om att manniskor upplever sjukdom pa olika sétt.
Det & viktigt att framféra olika och gemensamma upplevelser av sukdom bland de
anhoriga och viktigt att vara medveten om och jamféra med annan forskning av
gukdomsupplevelser. Denna modell kan tydliggora de olika upplevelserna bland de

anhoriga.
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5. TIDIGARE FORSKNING

| min litteratursokning har jag fokuserat pa forskning om traumatisk hjarnskada och pa
anhorigas upplevelser, identitet och skapande av innebdrd och betydelser.
Litteraturdversikten bygger framst pa forskning fran Sverige och Finland. Jag faster
uppmérksamhet pa hur man forskat i d@mnet. Dessutom granskar jag narliggande

forskning som behandlar bade den sjukes roll och identitetsférandringar.

Thomas Strandberg (2006, 31) hanvisar i sin doktorsavhandling till tre olika forskningar:
Johnson (1995) samt Hallett, Zasler, Maurer & Cash (1994) samt Degeneffe (2001), som
forskat kring familj och anhdrigartill hjdrnskadade. | dessa studier framkommer dels de
anhorigas kénsla av hoppléshet och dnskan om hopp, behovet av information samt
betydelsen av att vara involverad i processen. Dels visar det sig att behovet av
samhdlleligt stod i familjer déar en person hade en traumatisk hjarnskada &
mangfacetterat och behovet av omsorg ofta ar tidsomfattande. Det visade sig ocksa att de
anhoriga upplever stress, ansvar och bordor, vilket gor att det inte &r 1&tt att anpassa sig

till den nya situationen som hjarnskadan medfor.

Sociologen David Wasterfors (1999, 142) skriver i en artikel om hur
identitetsférandringar uppstar likva for de anhoriga, som for dem som rakat ut fér en
alvarlig gukdom. Han har forskat i gemenskapsproduktion i samtal mellan mammor till
hjarnskadade barn och anser att méjligheten att fa gemensamt dela med sig upplevelser
kan bryta mot sjukvardens individualiserande och problematiserande syn pa anhoriga
och normalisera en alternativ anhorigidentitet.

Eija Jumiskos (2005) licentiatavhandling bekraftar ocksa att det handlar om
Identitetsforandringar hos de anhériga. Eija Jumisko har forskat i hur traumatiskt
hjarnskadade samt deras anhdriga upplever medelsvar och svar traumatisk hjarnskada.
Hon fokuserar pa innebtrden i upplevelsen av att leva med en hjarnskada ur den

hjarnskadades och den anhorigas perspektiv. Hennes studie omfattar tva olika delstudier.
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Den ena omfattar 12 kvalitativa intervjuer med hjérnskadade personer och den andra
delstudien omfattar 8 interviuer med anhoriga till hjarnskadade fran den forsta
delstudien. Det dvergripande resultatet av de anhdrigas upplevelser var att kampa for att
inte tappa fotfastet da de var tvingade till ett 6kat ansvar. Att pendla mellan hopp och
fortvivlan, men att aldrig anda forlora tron pa hoppet, visade sig ocksa vara en végledare
for manga anhdriga. | undersokningen framkom &ven att de anhoriga var besvikna pa det
stod och hjalp de fatt av bland annat halso- och sjukvardspersonal. (1bid, 43, 46-47.)

Eija Jumisko fortsétter i sin doktorsavhandling (2007, 56-58) pa samma tema som i sin
licentiatavhandling, ndmligen hjarnskadades och deras anhdrigas upplevelser av
medelsvar och svér traumatisk hjarnskada. Genom tva nya delstudierna fordjupar sig
Jumisko i upplevelserna av hjérnskada. | den ena delstudien undersdker hon med hjéalp
av kvalitativ narrativ intervju hur 8 narstéende och anhtriga samt 12 hjarnskadade
upplever bemétandet fran andra manniskor, som t ex professionella, vanner och bekanta.
| den sista delstudien forskar hon i 8 hjarnskadades upplevelser av inneborden av att ma
bra med hjdp av en kvalitativ forskningsintervju. Studierna pavisar de anhorigas
upplever av att deras vérdighet & hotad, kdnslan av att vara utanfor samt sakna
bekréftelse. De narstaende upplevde att myndigheter uppfattade dem som en borda och
behandlade dem som ett objekt. De nérstdende upplevde ocksd att de inte salva fick

styragitt liv utan att myndigheterna korde 6ver dem.

Liisa Jokela (2005) undersokte i sin licentiatavhandling hjarnskadades livssituation och
deras upplevelser av hjarnskada med hjdp av 11 hjarnskadades levnadsberattel ser, som
de galv skrivit eller som de fétt hjalp med att skrivaav en anhdrig. De hjérnskadade som
deltog i undersokningen hade ala aminstone en hjarnskada som graderades till
medelsvar. Jokela anvande sig av innehallsanalys i granskandet av sitt material. Hennes
forskning visade att de hjarnskadade upplever att deras anhériga utgor den viktigaste
resursen for bemastrandet av livssituationen. Jokela konstaterar att de hjarnskadade
beréttar om mycket individuella upplevelser, som delvis beror pa hur pass svar
hjarnskada de har samt hur 1ang tid som har géit sedan de fick sin hjarnskada. En slutsats
i avhandlingen & att rehabiliteringen & viktig for upplevelsen av att livet &r
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betydelsefullt, hanterbart och begripligt. (Ibid, 45-47, 97.) Strandberg (2006, 36) anser i
sin doktorsavhandling att behovet av kvalitativt inriktad forskning om hjarnskador &r
stort, trots att det under senare & gjorts en del vetenskapliga studier med inriktning pa de
hjérnskadades tillfriskandeprocess. Forskning behdvs enligt Strandberg dels for den
kontextuella forstael sen for denna process, dels for den upplevel sebaserade och narrativa

forstaelsen for processen.

Annika Lillrank (1998, 11-12) granskar i sin doktorsavhandling hur barnets inguknande
i cancer paverkar familjen, och utgdr fran antagandet att en existentiell kris &r ett faktum
da grundforutséttningar for en persons liv ifragasétts och medfor kannbara konsekvenser
pa en obestamd tid. Hon undersoker cancersjuka barns féradrars upplevelser av barnens
gukdom. Hennes doktorsavhandling, som heter "Living one day at a time — Parental
Dilemmas of Managing the Experience and the Care of Childhood Cancer”, pavisar

bland annat hur foraldrarnas identitet blir paverkad pa grund av barnets sjukdom.

Hon har gjort 42 individuella intervjuer med delvis strukturerade frégor med foraldrar
till cancerguka barn. Lillrank har med hjdlp av sin forskning kommit fram till hur viktigt
det vore for foraldrarna att fa berétta om sina upplevelser av barnens sjukdom, just for
att forma &teruppbygga sin identitet och for att kunna godkanna barnets sjukdom som en
del av sin levnadsberéttelse. Hennes forskningsresultat pdvisar att majoriteten av
fordldrarna undviker att galvreflexivt innefatta sukdomserfarenheterna i den egna
géavbiografin och lever enligt mottot ”en dag i sdnder” for att bemastra situationen. Hon
framfor ocksd att det skulle vara viktigt att forddrarna kunde fa berétta om sina
upplevelser av gukdom forutom for l&kare och gukskotare, &ven for t ex gukhusets
socialarbetare. Hon ser ocksa nyttan av ford dragrupper, dar de anhériga far mojlighet att
ventilera sina erfarenheter och upplevelser da barnet har tillfrisknat.(Ibid, 289-290.)

Kirsi Nousiainen (2004, 137-138) har i sin forskning anvant sig av begreppet identitet.
Hon har anvant sig av narrativ intervju och har forskat i hur mammor som inte bor med
sina barn bygger upp sin identitet. For Nousiainen ar forstaelsens betydelse viktig for
individens identitetsbyggande. Med forstael se avser hon personens formaga att hitta nya



tolkningar till livserfarenheter. Det blir viktigt att kunna svara pa fragan varfor jag blev
den méanniska jag & med den personlighet jag har. Nousiainen sager att man ger
mojlighet att forstd en marginaliserad grupp da man ger rum for och anvander sig av de
erfarenheter som kommer fram via upplevelserna. Identitetsskapandet ar en livslang
process. Det & inte bara barndomen som inverkar pa hurudan ens identitet blir utan alla
handelser under livet. Om man vill forstad sig galv bér man koncentrera sig pa det
forgdngna men samtidigt pd nuet savdl som pa framtiden. Ur forstdelsen uppstar

mojlighet att forandra tanke och handlingssétt samt majlighet att omtolka upplevel ser.

Min egen syn paidentitet i min avhandling sammanfaller mycket med Nousiainens (ibid,
137-138) synsdtt. Hon ser namligen att identitet handlar om hur den byggs upp i
vaxelverkan med andra manniskor och hela levnadsmiljén. En dylik syn pa identitet
bottnar i en holistisk syn pa manniskan, dar ménniskan uppfattas som en tankande
varelse och som en del av ett storre ekosystem. Manniskan ses som en aktivt handlande

varelse.

Nousiainen skriver om ”itselle hyvaksyttava identiteetti”, som Oversatt till svenska
betyder en identitet som man gav godkanner. Under sin forskningsprocess lade hon
maérke till hur médrarna i hennes undersotkning reflekterade éver hurudan identitet som
& efterstravansvard och hurudan identitet 6verlag & méjlig att uppnd. Med "itselleen
hyvaksyttava identiteetti” avser Nousiainen en identitet som bara individen gév kan
vara helt medveten om. Begreppet innehdller tanken om mojlighet till forandring. (1bid,
22.)

| Riitta Granfelts (1998) samt i Rita Jahis (2004) kvalitativa doktorsavhandlingar &r
begreppet upplevelse av central betydelse. Granfelt har forskat i hemldsa kvinnors
identitet och vad hemldshet betyder for dem. Hennes avsikt har varit att bygga upp en
bild av hemléshet. Hon vill lyfta fram hemlésa kvinnor som en grupp, som inte annars
blir sedda och bekréaftade och forstker forsta dessa kvinnors liv och deras tolkningar av
sina erfarenheter genom att lyssna pa deras livsberéttelser. Med andra ord undersoker
hon deras identitetsarbete. (Ibid, 7-10.)
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Rita Jahis (2004, 9-10) avhandling handlar om hur vuxna barn till psykiskt suka
fordldrar har upplevt gukdomen som barn, och vilka betydelser fordldrarnas psykiska
sjukdom har fatt for barnen, vilka upplevelser de haft, samt vilka betydelser psykisk
sjukdom kan fa eller har fatt for de vuxna barnen uttryckt i vuxen dder. Hon har anvant
sig dels av temaintervjuer och dels av mera klart narrativa intervjuer och undersokt tolv
kvinnors och en mans upplevelser av psykisk sjukdom. Det centralai hennes avhandling

ar hurudana upplevelser vuxna barn till psykiskt ukafordldrar har av 5ukdomen.

Min egen studie bestar av fem kvalitativa narrativa intervjuer och en gruppintervju med
anhdriga till hjarnskadade. Det narrativa perspektivet passar bra ihop med livskriser och
syftet & att fa en uppfattning om hur anvandbart det narrativa perspektivet ar i
rehabiliterande socidt arbete, samt att fa en storre forstaelse for hjarnskada. Det har inte
forskats sarskilt mycket om anhoriga till hjarnskadade och det ar viktigt att synliggora
dem. Forskning om personer som drabbas av traumatisk hjarnskada kan bidra till en
Okad insikt och forstéelse for savdl de som har en traumatisk hjarnskada som for
personer i deras omgivning som t ex anhdriga och personer som arbetar inom

rehabiliteringen

6. DET NARRATIVA PERSPEKTIVET | FORSKNINGEN

"Thisiswhat fools people: aman is
always ateller of tales, helives
surrounded by his stories and the
stories of others, he sees everything that
happens to him through them; and he
triesto live hislife asif heweretelling
astory”

Jean-Paul Sartre

(McAdams 1993,17)
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| det hér kapitlet presenterar jag det narrativa perspektivet i min forskning. Man kan sdga
att berdttelser & ett urgammalt kulturellt redskap i manniskans historia. Med hjélp av
beréttel serna forde man vidare viktig kunskap i de gamla samhdllena, den kunskap som
var viktig for att samhdlena skulle 6verleva. Narrativ forskning innebér att man
analyserar olika beréttelser eller narrativ. Inom den narrativa forskningen & man
intresserad av hurudana beréttel ser som beréttas. Samtidigt & man ocksa intresserad av
pa vilket st eller hur méanniskor beréttar. (Bjérkenheim & Karvinen-Niinikoski, 2.)
Geir Lundby (2002, 35) papekar att ett narrativ handlar om en historia, beréttad historia
eller historieberattelse, men inte om "Historien”. Med narrativitet avses alltsa beréttel ser
om det forflutna. Beréttelser kan sagas vara fiktioner i den meningen att de & skapade.
Det betyder inte att de & pahittade, men noggrant strukturerade och tolkade. Det
narrativa eller biografiska perspektivet grundar sig pa att berételser har en centra
betydelse for manniskans existens, hennes sétt att téanka och hennes sétt att fungera
(Hanninen 1999, 15). Det narrativa begreppet innehdller en relation, eftersom det &
nagon som beréttar en historia for en annan, och eftersom bade lyssnaren och lasaren
utgor en viktig del av det narrativa. De forsoker tolka och forsta beréttelsen. (Lundby
2002, 35.)

I min forskning &r inte fakta om det som hént det viktiga, utan de anhdrigas tolkningar

av det som hant samt mina tolkningar av det som de anhoriga beréttar. Den narrativa
forskningen i sig kan man narma sig fran olika synvinklar och trots att det har gjorts
forsok att klargora vad narrativ forskning &r, si & forskare ocksa i Finland oeniga om
vad som avses med narrativitet (Vakonen 2007, 24).

Bernler & Bjerkman (1990, 97) anvander benamningen levnadsberéttel ser, som baserar
sig pa biografiskt material, och menar att ett intresse for dessa levnadsberattelser
uppstod under 1920- och 1930-talen. De refererar bland annat till fransmannen Daniel
Bertraux (1981), som gor skillnad pa levnadsberéttelse, levnadshistoria, autobiografi och
den narrativaintervjun. Med levnadsberéttel se avser Bertraux det muntliga material som

produceras i och med berédttandet av livshistorien i forskarens narvaro. Med
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levnadshistoria avses en levnadsberéttel se som kompletteras med andra data, sdsom t ex
andra manniskors berdttelser. Autobiografin & en av personen géav skriven
levnadsberdttelse.(Ibid, 97.) Den narrativa intervjun handlar om att undersoka
tolkningsprocesser, meningsskapande, betydelsesystem och definitioner. Den narrativa
intervjun fokuserar pa bla fragor som vilken betydelse ett fenomen har, vad
kannetecknar eller vilka betydelser férknippas med fenomenet, eller vad innebar
fenomenet. (Johansson 2005, 245.)

Riessman (1993) séger att kérnan i narrativ analys eller narrativa studier & dess tolkande
karaktédr. Narrativ analys handlar om att systematiskt tolka andra manniskors tolkningar
av sig galva och sin sociaa varld. Riessman anser att det narrativa forhallningssattet
lampar sig val for studier av identitet och subjektivitet. (Riessman 1993, i Johansson
2005, 27.)

7. FORSKNINGSPROCESSEN

| det hér kapitlet presenterar jag min forskarroll, bakgrunden till val av forskningsmetod
samt den konkreta forskningsprocessen och hur jag gatt tillvaga for att skaffa
intervjupersoner. Jag berdttar lite namare om intervjupersonerna samt om
intervjusituationen och slutligen tar jag stéllning till forskningsetiska aspekter.

Ordet empiri kommer fran grekiskans empeiria som betyder erfarenhet. Med empiri
avses de erfarenhetsbaserade fakta, data eller utsagor som man samlar in och analyserar i
vetenskapliga undersokningar. Med metod avser man hur man gar tillvaga for att samla
in fakta. (Engdahl & Larsson 2005, 10-11.) Min forskningsmetod har varit att med hjép
av narrativa intervjuer undersbka de anhorigas upplevelser, vilka betydelser de ger
hjarnskadan, hur skadan paverkat identiteten samt att bilda mig en uppfattning om det
narrativa perspektivets anvandbarhet.
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Kvalitativ forskningsmetodik & enligt Backman (1998) en betraktelse av verkligheten
som subjektiv, en socia och kulturell konstruktion som ar hogst individuell. Backman
menar att det kvalitativa synséttet tar tillvara pa begrepp som innebord, kontext och
process. Innebord i den man att intresset blir hur individer tolkar, upplever och
strukturerar verkligheten i forhdllande till sina tidigare erfarenheter. Manniskan och
hennes interaktioner med andra & det huvudsakliga verktyget for kvalitativ forskning.
Déarfor blir processer, skeenden och forlopp karakteristiska hdrnstenar for det kvalitativa

perspektivet snarare an produkter och resultat. (Ibid, 47-48.)

Den kvalitativa forskningen betonar forstdelse av manniskans upplevelser av ett
fenomen i sitt sammanhang. Den kvalitativa ansatsen betyder att forskaren inte ar skild
fran det fenomen som studeras, utan forskarens och 6vriga deltagares uppfattningar kan
paverka resultatet av undersokningen. Att anvanda en kvalitativ metod inom forskning
mojliggor for forskaren att fa fordjupad kunskap om och forstéelse for deltagarnas
livsvarld. Den kvalitativa metoden kan avslGja att nagot som for forskaren forst har
uppfattats som ett helt obegripligt beteende, har de facto en betydande mening sett ur
deltagarens synvinkel. (Forsberg & Wengstrom 2003, 58,153-154.)

7.1. Forskarrollen

Enligt Riitta Granfelt (2001, 105) & en av de mest centrala uppgifterna for forskningen

kring socialt arbete att forafram den verklighet, i vilken personer med problem lever.

Min avsikt som forskare har varit att undersbka hur anhériga upplever den forandring i
deras liv som hjarnskadan for med sig, hur forandringen paverkar dem och hur de
bearbetat forandringen. Parallellt har jag varit intresserad av hur och ifall jag kunde
utveckla mitt arbete som socialarbetare med hjép av denna kunskap. Jag har valt att
hora beréttel ser beréttade av bade mammor, pappor och syskon for att jag antog att den
anhoriges relation till den hjarnskadade paverkar beréttelserna. Det &r inte mojligt med
denna upplaggning att ge en entydig verklighetsbild och en helhetsforstaelse for
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hjarnskada sett ur ett anhorigperspektiv och det har inte heller varit min mening. Min
avsikt som forskare har varit att fa en storre forstaelse for hjarnskada och vad det kan
betyda for en familj, samt hur jag i mitt arbete kan dra nytta av denna kunskap.
Traumatisk hjarnskada klingar oundvikligt illa. Jag har under forskningsprocessen énda
lagt marke till att fastén beréttelserna handlar om en stor kris for de anhdriga, sa

formedlar de trots allt ocksd manga positiva saker, som jag ocksa vill férmedla.

Riitta Granfelt (2001, 102-103) refererar till Stanley & Wise (1993), som poangterar att
forskaren inte skall 1&tsas forsta saker som han eller hon inte har upplevt salv. Trots att
forskaren inte kan forsta nagot som han eller hon inte upplevt, t ex hur det kanns for en
anhorig till en traumatisk hjarnskadad, sa kan forskaren berétta om hur han eller hon tror
att det skulle kénnas i en motsvarande situation. Enligt Stanley och White & det inte
fragan om att forskaren pastar sig forstd hur det kanns for intervjupersonen, utan
forskarens roll & att gora en konstruktion av intervjupersonernas upplevelser. Sedan
beror det pa forskarens egen bakgrund vilka saker som betonas mera och vilka saker som
far mindre uppmarksamhet eller som inte noteras. Forskarens egen levnadshistoria och
personlighet paverkar tolkningen.

Jag tror att det ar valdigt viktigt att man som forskare & medveten om den forstéelse
man redan tror sig ha, och att man reflekterar dver det och kanske ifragasétter denna
forstaelse, sa att man & mera Oppen for ny forstaelse och nyainfallsvinklar.

Jag planerade forst att gora 4-6 enskilda intervjuer, men valde slutligen att géra fem
enskilda intervjuer samt en gruppintervju tillsammans med tre anhdriga. Gruppintervjun
gjorde jag for att fa en bild av hur och vad de anhériga sinsemellan pratar om den
gemensamma upplevelsen av hjérnskada. For mig blev det inte aktuellt att intervjua helt
for mig utomstéende anhoriga, alltsa personer, som inte har sin hjarnskadade anhoriga pa
servicehemmet. | sa fall hade det blivit en fraga att fa tillstand till detta via andra
servicehem, gukhus eller rehabiliteringsanstalter. Jag tyckte aven att det k&ndes mera
naturligt att intervjua personer, med vars anhdrigajag galv varit i kontakt med. Det som

forstas kan ses som ett problem &r det att forskarrollen och socialarbetarrollen blir ihop
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blandade. Sett ur forskningsfragans utgangspunkt kan man tanka sig att jag kunde ha fatt
annorlunda svar ifall jag inte kande de anhoriga fran forut. En fordel i det fallet kunde
vara att de anhdriga da inte skulle behdva ta i beaktande att jag jobbar som
sociaarbetare pa det hem dér deras anhoriga bor, och att de eventuellt da skulle vara
arligare i sin kritik angdende upplevelser som de kopplar ihop med hemmet. A andra
sidan kan man ténka sig att den férdel jag har i och med att jag kénner de hjarnskadade
som bor hos oss och dels tréffat ndgra av de intervjuade anhdriga nagra ganger forut, ar

att var kontakt blev merafortrolig och 6ppen.

Den konkreta forskningen borjade med en kort forfragan pa en A4 (Bilaga 1), som jag
satte upp pa tva anslagstavlor pa servicehemmet, ifall det fanns frivilliga anhoriga som
stédller upp for en intervju. Jag beréttade att jag jobbar som deltidsanstélld sociaarbetare
pa servicehemmet och att jag for tillfalet aviagger mina magisterstudier och just nu
haller pa att skriva min avhandling om anhorigas upplevelser av traumatisk hjarnskada,
samt mitt syfte med intervjuerna. Detta forsok att f& anhoriga att stélla upp paen intervju
lyckades inte. D& det gétt cirka en manad utan en enda kontakt, bestamde jag mig for att
ta ett mera aktivt grepp och borjade kontakta anhtriga per telefon. Jag frégade aldrig
systematiskt efterdt de anhoriga som jag sedan intervjuade, ifall de hade sett min lapp pa
andagstavlan innan jag kontaktade dem per telefon. P& min lista fanns bade foraldrar,
barn samt syskon till traumatiskt hjarnskadade. Min avsikt var att forsoka fa tag pa
frivilliga som representerar olika familjemedlemmar och helst bade méan och kvinnor.

Till gruppintervjun bad jag tre anhdriga.

Da jag ringde upp den forsta anhdriga jag hade pa min lista blev jag plotdigt oséker pa
mig géav och hela syftet med undersokningen. Tank om de tilltankta intervjupersonerna
inte skulle vara ett dugg intresserade av det som jag gélv tyckte att & mycket intressant?
En kénda av vad héller jag pad med egentligen?, blev forharskande och min tilltankta
upplaggning av alting kandes bara naiv. Jag hade endast en svensksprakig anhorig pa
min lista och valde att borja med henne, eftersom jag tankte att det skulle vara | &ttare att
gora den forsta intervjun pa mitt eget modersmal. Mina osikerhetskanslor visade sig

vara helt obefogade, da den forsta informanten tackade ja till en intervju och vi kom
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Overens om att tréffas pa servicenemmet. Nu efterdt, da det forflutit ett ar sedan
intervjuerna gjordes och arbetet med transkriberingen ar gjort, mérker jag att jag hade
minst tid att lyssna till intervjupersonen under den férsta intervjun. Jag inser att min
uppmarksamhet splittrades for mycket pa yttre omstandigheter, sa som intervjuns
tekniska genomfdrande, hur bland annat bandspelaren och mikrofonen fungerade. Jag
tycker att det mérks i den utskrivna texten. Jag har avbrutit intervjupersonen och inte

tagit ordentligt fasta pa det hon sagt.

Foljande tre personer, som jag hade pa min lista var lika medgorliga pa att stélla upp pa
en intervju. Efter att jag gjort fyra enskilda intervjuer, funderare jag pa vilka anhtriga
jag skulle kontakta med tanke pa gruppintervjun. | det skedet hade jag intervjuat en
dotter, en bror samt tva mammor till hjarnskadade, det vill siga fyra intervjuer
sammanlagt. Efter att ha gjort gruppintervjun, gjorde jag sedan den sista enskilda
intervjun med en pappa, som jag redan hade ringt till fére gruppintervjun. Efter att jag
gjort den forsta intervjun kom det fram att jag gjort ett misstag, d v sjag var g§éav i den
tro att intervjuades mamma hade varit med om en traumatisk hjarnskada, och genast i
borjan av intervjun kom det fram att mamman, som i det skedet flyttat bort fran
servicehemmet sedan ndgra manader, hade haft en allvarlig hjarnblddning, som var
orsak till hjarnskadan. Det var altsd inte frégan om en traumatisk hjarnskada. Jag valde
trots alt att ta med den hér intervjun som en del av forskningen, eftersom symptomen av
hjarnblodningen, trots att den inte beror pa ett yttre slag i huvudet, &r till stor del
desamma. Den hér hjarnblodningen intréffade ocksa mycket plotsligt och of 6rutsatt, och
jag anser att trots att det var fragan om en hjarnblodning, sa kan man dra paralleller till
en traumatisk hjarnskada.

Min avsikt med gruppintervjun var att undersoka hur och vad anhériga tillsammans
pratar om en for dem gemensam handelse, traumatisk hjarnskada. Jag var intresserad av
hur tre helt for varandra obekanta anhoriga diskuterar en svar gemensam handelse
tillsammans. Har de anhtriga gemensamma uppfattningar? Jag hade ocksa en tanke att

testa hur jag kunde i praktiken bdrja arbeta med anhdriggrupper.
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Efter att hafunderat pa hur jag skulle l1&gga upp min gruppintervju, beslét jag mig for att
intervjua tre mammor. | samband med de forsta fyra enskilda intervjuerna hade jag
fragat de intervjuade ifall de kan tanka sig att stalla upp pa en gruppintervju, och alla
forholl sig positivt instéllda till det. Jag hade redan intervjuat tvAd mammor och valde att
kontakta annu en mamma. En blandad grupp med dels bade representanter av bada
konen med en fordlder, ett syskon samt ett barn till en hjarnskadad kunde ju ocksa ha
varit ett alternativ eller ocksa att jag hade begransat mig till antingen forédrar, syskon

eller barn med bégge konen representerade

7.2. Fem enskilda intervjuer och en gruppintervju

I min undersokning intervjuade jag fem anhériga enskilt och gjorde en gruppintervju
tillsammans med tvd av_mammorna, som jag redan intervjuat enskilt, samt en tredje

mamma. Allt som allt tréffade jag sex anhorigai varierande ader, mellan 25- 65 ar.

Av de intervjuade anhdriga var tre mammor, en dotter, en bror samt en pappa till en
hjarnskadad, alai yrkedivet utom en som & pensionerad. Endast en av de intervjuade,
en av.mammorna, hade en lang, ndrmare 30 &s erfarenhet av att ha en anhorig
hjarnskadad. Alla andra hade endast 2-5 &s erfarenhet av hjarnskada Alla anhoriga
bodde i huvudstadsregionen, da jag intervjuade dem. Av dem var en del gifta, en del
sambon och en del levde ensamma. Tre av de intervjuade var franskilda, men
skilsméassorna hade intréffat redan innan hjarnskadan intréffade. Fyra anhoriga var
foréldrar, och alla deras barn var redan myndiga och utflyttade. Av de intervjuade var
tva informanter eller anhdriga fran samma familj. Krisen eller hjarnskadan kan se olika
ut ur olika familjemedlemmars synvinkel. Orsaken till hjarnskadan berodde pa
trafikolycka, misshandel samt hjarnblddning. | tre fall var trafikolycka orsak, i ett fall
misshandel samt i ett fall hjarnbl6dning



7.3. Intervjusituationen

De flesta av intervjuerna gjorde jag pa servicehemmet, endast en gjorde jag hemma hos
den anhoriga. Jag fragade alla var de helst vill tréffas, och de flesta ville gora intervjun i
samband med att de kom och hélsade pa sin anhériga till servicehemmet. S som ocksa
bland annat Rita Jahi (2004, 68) skriver i sin avhandling, har den miljoé dér man gor en
intervju en betydelse. Det &r lattare for forskaren att vara pa hemmaplan, kanske i sitt
eget arbetsrum eller motesrum, an att ga hem till den man ténker intervjua. | motsats kan
sékert hemmamiljon k&nnas for den intervjuade som mera avslappnad och naturligare.
Av dem jag intervjuade hade jag tréffat alla andra flera ganger forutom tva anhdriga. En
av dessa intervjuade jag i intervjupersonens hem. | den situationen var bade den
intervjuade samt omgivningen ny for mig, och liksom Rita Jéhi (2004) upplevde jag
mest nervositet infor den har intervjun. Samtidigt kanske den intervjuade som sagt
tyckte att det kandes mera avspant och naturligt att bli intervjuad i sitt eget hem. De
intervjuer som jag gjorde pa min arbetsplats, tog plats antingen i de boendes
gemensamma vardagsrum, dér vi satt med dorren stangd med ett meddelande pa dorren
att rummet & upptaget, eller i ett métesrum invid mitt arbetsrum. Vid ett par tre tillféllen
blev vi avbrutna under intervjuerna pa grund av att dorren inte kunde lasas till

vardagsrummet, men jag upplevde inte att jag §élv eller de jag intervjuade blev storda.

Jag bandade mina intervjuer, som tidsmassigt rackte i medeltal ca en och en halv timme.
Den sista intervjun, som jag gjorde hemma hos den anhoriga rackte langst, drygt tva
timmar. Infor intervjun dajag tréffade den anhoriga beréttade jag forst i korthet om min
avhandling och varfor jag gor den har undersbkningen samt lite i korthet om mig gélv.
Jag beréttade ocksd att jag kommer att banda intervjun och att den intervjuades
anonymitet skall garanteras och att jag sager till da bandningen borjar.



7.4. Forskningsetiska aspekter

Traumatisk hjarnskada & inte pa samma sétt ett lika kansligt amne att skriva om som t
ex psykisk sukdom, misshandel eller incest. Trots det & det viktigt att tdnka pa
anonymitet och hur jag skyddar de intervjuade tillréckligt, utan att heller reducera for
mycket av det de har beréttat. De anhdriga beréttar ju om sig gélva och sitt liv, som
innehaller varierande kansliga amnen. Jag lade marke till att ingen av de intervjuade
kommenterade eller fragade sdvmant fore eller efter interviun ndgot angaende
anonymitet. Infor varje intervju gick jag igenom med respektive anhorig att jag inte
kommer att anvanda deras riktiga namn i avhandlingen och att jag inte skriver ut nagra
andra personuppgifter heller. Under analysskedet var jag i kontakt med tva av de
anhdriga for att forsakra mig om att jag citerat dem pa ett sitt som de kan godkanna. Jag
har forsokt hitta en balans, utan att behtva reducera for mycket fran citaten

Fleraav dejag intervjuat har varit intresserade av att fata del av avhandlingen da den ar
fardig, vilket de ska ges mdjlighet till. En del av mina kollegor pa servicehemmet har
ocksd varit intresserade av att fa lasa avhandlingen. Berdttelserna kan vara
igenkanneliga for en del av dem. Enligt Kuula (2006, 135) har vi individuella
uppfattningar om vad som kan anses vara ett kangligt amne. De intervjuade har frivilligt
stéllt upp for intervjun och har valt att berétta utvalda saker angaende sitt liv. Jag har
gallrat bort en del saker, som jag ansett att kan vara kansliga med tanke pa den 6vriga

vardpersonalen.

Jahi (2004, 84) funderar huruvida hon tillrackligt respekterat de intervjuades tolkningar
av sitt liv i sinaegnatolkningar av beréttelserna. Den har saken har jag ocksa téankt pa en
hel del. Jag kan inte l&ta bli att fundera pa huruvida jag lyckats formedla en bild av
hjarnskada som motsvarar det som de anhdriga beréttat och upplevt? Hanninen (2000,
34-35) reflekterar Over om och hur intervjupersonens rost hors i beréttel serna och séger
att det nog i sista hand forskarens rost som hors, och det &r viktigt att medge, eftersom

forskaren valjer det ur materialet som han eller hon anser som mest véasentligt.



Det verkade som om behovet att fa prata om sina upplevelser var stort och flera av de
intervjuade berdttade att de upplevde intervjun som terapeutisk. Trots att flera upplevde
intervjun som terapeutisk, kan man fraga sig huruvida det ar etiskt helt rétt av forskaren
att be en person berétta om en stor forandring, en pagaende krisi sitt liv, utan planer pa
att folja upp diskussionen pa ngot sétt. Fleraav de anhdrigavar inne i en pagaende kris,
men aandra sidan var de alla angelgna om att fa vara med i undersokningen och berétta
om sitt liv (jfr Jahi 2004, 83-84).

Granfelt (2001, 114) talar om en emotionell félla som man som forskare 1&tt kan fallai.
Som forskare borde man vara medveten om de kanslor som vécksi en under intervjuerna
kan ha sin forklaring i att berattelserna tangerar ens eget liv pa nagot sitt. Da kan det
handa att det blir oklart om vem och om vems verklighet forskaren egentligen skriver

om.

Jag & medveten om att jag haft en dubbelroll, bade som forskare och som socialarbetare
for de hjarnskadade, vad som géller flertalet av intervjuerna, vilket jag redan tidigare tog
upp. Majoriteten av dem som jag intervjuade kande jag till fran forut. Jag hade bade
tréffat dem pa servicehemmet och pratat med dem. Tva av de intervjuade hade jag inte
haft kontakt med férut. Jag ser det mera som en fordel att jag kande dem jag intervjuade.
Jag upplever att jag kande dem anda sa pass ytligt, jag hade inte fore intervjutillfallet
haft nagra mera djupgaende diskussioner med dem, utan det vi pratat om var snarast hur
boendet skulle ordnas praktiskt, samt rehabiliteringsérenden. Jag tror att den aspekten att
jag kande dem fran forut ocksa gjorde intervjuerna mera avspanda. Ifall jag hade kant
dem for bra, 13t séga att de hade tréffat mig personligen regelbundet for att fa prata om
sig och sin situation, s hade det kunnat inverka negativt pa undersokningen. Jag kunde
da ha antagit manga saker, ifall jag kant dem for bra och pa sa st eventuellt missat
mycket information. Trots det & det viktigt att jag i forskarrollen stéller mig kritiskt
reflekterande over vilka forhandsuppfattningar jag har som sociaarbetare och hur de kan

paverka analysen.
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8. ANALYSMETOD OCH ANALY SPROCESS

Karakteristiskt for den narrativa analysen &r forutom att den &r tolkande, sa ar den ocksa
reflexiv till sin karaktér. Ett reflexivt forhdlningssétt betyder att man systematiskt
beaktar relationen mellan den kunskap man producerar (vad) och séttet man gér kunskap
pa (hur): Man tolkar sin egen konstruktion av kunskap samt sina egna tolkningar. Ehn &
Klein (1994) kallar detta for ett ténkande runt sitt eget tdnkande (Ehn & Klein, 1984, i
Johansson 2005, 28). Jag haller med om att analysskedet &r fragan om en process, da
man i texterna upptécker nya saker ju mera man laser dem, vilket leder till nya
tankegangar och tolkningar. En intressant fraga &r att hur man varderar tolkningar och
kan man urskilja” béttre” och ”samre” tolkningar. Vem kan saga vad som &r rétt och vad
som & mindre rétt eller fel? Enligt Johansson (ibid, 29) ska livsberéttel ser inte [asas som
historiska faktabocker. D&r inte relevant huruvida de & historiskt sanna, utan
livsberattelser kan presenteras pa olika sétt, och man talar om att beréttare konstruerar
narrativa sanningar. Beréttelserna blir |&sta pa olika sétt beroende av vem som laser dem.
Ar lasaren kvinna eller man, & man medelklass eller arbetarklass, hurdan utbildning har
lasaren, varifran kommer han eller hon ifran, & saker som bland annat paverkar
tolkningen. P& samma sétt beréttar olika personer pa olika sétt om en handel se beroende
pa vem det & som beréttar. | min undersokning beréttar t ex mamma och son om den
gemensamma upplevelsen, trafikolyckan, och hjarnskadan, som olyckan resulterade i.
De berdttar om sina olika upplevelser och tolkningar av situationen. Varfér beréttar de
pa olika sétt? Riessman (1993, 3) betonar namligen att den narrativa analysen inte bara
handlar om att hitta olika sitt att berédtta om sina upplevelser och den sprakliga
inneborden, utan man bor ocksa stélla sig frégan varfor historien eller beréttelsen
beréttas pa ett visst Sétt.

Berattelserna beréttas likval ocksa utifran ett visst sammanhang av personer med olika
bakgrund. Man kan inte sga att det skulle finnas en enda sanningsenlig tolkning.
Tolkningen &r inte rent objektiv. Den & bunden till sammanhanget eller kontexten. (ibid,

2-5.) Trots att det inte finns en enda ratt tolkning maste man dock komma ihdg att man
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daremot inte utgar ifran att alla tolkningar &r tillatna och lika fungerande. Kvale (1997,
207) betonar att det & viktigt att styra mellan ytterligheterna absolut sanning eller
objektiv mening och subjektiv relativism, dér allting kan betyda vad som helst. Det &
viktigt aft anda granska den narrativa analysen fran vissa kriterier. Generaliserbarhet
samt validitet och reliabilitet & traditionella kriterier fran vilka bade kvantitativ och
kvalitativ analys utgar.

Formaga till reflektion och forstéelse &r viktiga ingredienser i det narrativa perspektivet.
Hur och vad beréttar de anhoriga? Dessa frégor ar ocksa viktiga med tanke pa analysens
validitet. Kvale (1997, 219) sager att validera ar att standigt ifragasétta. Ordet reflektion
betyder eftertanke eller fundering och att reflektera handlar om att omvandla erfarenhet
till kunskap.

Anaysen betyder att forskaren anvénder sig aktivt och kritiskt av sina teorier och
perspektiv for att tolka sitt material och det handlar om att besvara fragorna vad, varfor
och hur igen, ocksai detta skede med tanke pa analysen (Johansson 2005, 280).

Jag har borjat med att |&sa igenom forskningsintervjuerna ett par ganger och lyssnat pa
banden. Jag har forsokt ha mina forskningsfrégor i minnet samtidigt som jag last igenom
mitt material. Som fdljande steg har jag skrivit ner mina forskningsfragor samt de
teoretiska utgangspunkter som jag tar fasta pa och sedan |&st igenom intervjuerna mera
noggrant och gjort markeringar géllande forskningsfragorna och teoretiska begrepp. Jag

har anvant mig av fragorna vad och hur i min genomgang.

Tolkningsprocessen borjar inte forst under analysfasen, utan redan da man gor intervjun,
i sava berétarsituationen sétter tolkningsprocesserna igang (Kvale, 1997, 171;
Johansson 2005, 281). Eftersom jag hade traffat flera av intervjupersonerna pa
servicehemmet pa grund av arbetsirenden fore intervjuerna, hade jag en viss bild av dem
och en viss forhandsinstallning till dem. Det intressanta var att jag efter intervjun s3g pa

dem med andra 6gon. Det som jag slogs av var hur engagerade intervjupersonerna var



att fa berdtta om sina upplevelser. | borjan av en av intervjuerna, da jag inledningsvis

fragade hur hjarnskadan har paverkat den intervjuades liv, svarade han sahér:

(MEL)” Miten aivovamma on vaikuttanut elamaasi ?

(Risto)” Sen haluan sanoa heti nyt alussa ettd on itsestédan selvaa ettd haluan olla mukana tassa
tutkimuksessa sen takia ettd nden &aremmaisen tarkednd etté néita asioita tutkitaan, koska muuten el
tapahdu eteenpdinmenoa, niité e voida parantaa asioita ellei tiedeté miten tilanne on ja, ja mita, mitenka
voisi menetella ehka toisinkin. Minusta on itsestadn selvyys etta olen tammdsessda mukana ett mé en koe
mitenk&an uhrautuneeni tai jos jotenkin voin olla avuks ettd naita asioita...kasiteltdessi niin otettaisiin

uusia nakokulmia huomioon niin totta kai olen.”

Av de sex intervjuer jag gjort, & ala pa finska utom en, vilket redan tidigare
framkommit. Eftersom jag anser att formen, dvs hur de anhoriga beréttar ocksd &r
viktigt, har jag valt att transkribera dem pa respektive sprak som anvandes under

intervjun.

Transkription eller utskrift av inspelat tal utgér en del av analysen. Hur noggrann bor
man vara med transkriberingen? Riessman (1993) betonar att forstaelsen for en
berdttelse har att gora med de sét man transkriberar ett material. Det sdtt man
transkriberar pa ska anpassas till den typ av beréttelser som skall analyseras samt till
syftet med analysen. Den analysmodell man véljer styr aven transkriptionen. Riessman
betonar en noggrann transkribering &r viktig. Enligt henne racker det inte att man skriver
exakt ner det som sagts samt t ex grat, skratt och sa vidare, utan hon lagger stor vikt vid
en mera djupgdende transkribering, som t ex pauser, suckande, stonande, betoningar,

viskningar, upprepande av ord osv. (Ibid, 57-59.)

Transkriptionen kan variera fran grov atergivning av skriftsprak till ett detaljerat talsprak
som innehaller alt ifran hur fort en talare talar till pauser och intonation, skratt, grat osv.
Norrby och Ochs, som Johansson (2005) refererar till, betonar dock selektivitet da det
gdller transkriberingen. En alltfor detaljerad transkribering gor forskningen svérlast och
svarforstadd. Selektiviteten skall inte vara slumpméssig utan basera sig pa medvetna och
utfunderade val. (Norrby 1996; Ochs 1999, i Johansson 2005, 300.)
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Jag har transkriberat mina beréttel ser ordagrant. Jag tycker som sagt att det ar viktigt hur
de intervjuade beréttar och har markerat skratt, grat och pauser, samt givit akt pa vilket
sétt den intervjuade berdttar sin beréttelse. Pratar han eller hon flytande, eftertanksamt,
lagmélt, kronologiskt eller oredigt osv. Jag tycker ocksa att intonationen har en
betydelse, eftersom beréttelserna handlar om en kris, hjarnskadan, och innehaller mycket
kanslor och prat om upplevelser och darfor har jag markerat da intervjupersonen betonar

nagot, t ex hojer rosten eller viskar.

| citaten har jag anvant mig av féljande symboler:

(MEL) = forskaren

Enlang paus= ...

Skratt, grét, och t ex suckar har jag markerat inom parenteser.
STORA BOKSTAVER = (betonar, eller hojer rosten)

I/l = lamnat bort en del av citatet

Den systematiska analysen &r krdvande. Det kéndes férst som om materialet pl6tsligt var
omajligt att greppa ordentligt. Da det géller narrativ analys gér det inte att tala om en
enda form av narrativ analys, utan det finns flera olika sorter. De stora skillnaderna
ligger i att fokuserar man pa hela levnadsberéttelsen eller pa delar av den, och & formen
eller innehdllet mera vasentligt. (Johansson 2005, 288-289.) Min forskning fokuserar pa
de intervjuades hela beréttelse om deras upplevelser av hjérnskada, men jag & som sagt

ocksa parallellt intresserad av hur de anhdriga beréttar, det vill saga formen.

Som forskare (Riessman 1993, 69) far man anvanda sig av olika modeller och anvanda
sin kreativitet, bara man kan beskriva noggrant hur man gjort sina tolkningar och
synliggéra det man gjort. Enligt McLeod (2001) handlar kvalitativ forskning séllan om
forhandsbestdmda val av metoder, utan det betyder ofta att forskaren blir tvungen att
improvisera for att hitta den analysmetod som behdvs for respektive forskning. Metoden
ar beroende av forskningsuppgiften och av arbetets krav. Enligt honom borde forskaren

undvika fardiga recept, eftersom betydelsefulla resultat inte uppnas med hjalp av dem.
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Viktigt ar att forskaren & medveten om vad han gor och att han andamalsenligt och
mangsidigt utnyttjar olika modeller i enlighet med de krav som stélls pa forskningen
(McLeod 2001 i Vakonen 2007, 69). Det handlar i sista hand om att vaga lita pa sig

gélv och tasitt ansvar Gver det man gor.

Hjarnskadan som en gemensam vandpunkt, eller som en gemensam kris for
intervjupersonerna, intresserar mig samt intrigen, eller beréttelsens handelseforlopp.
Utdver det fokuserar jag i analysen pa beskrivningar av upplevelser av hjarnskada,
identitet och biografiskt arbete i intervjupersonernas liv. Jag & i analysen ocksa

intresserad av de betydelser som de anhdriga ger hjarnskadan.

Min analysmetod baserar sig pa Jukka Valkonens (2007) analysmodell. Jukka Vakonen
har i sin avhandling forskat kring hurudana upplevelser deprimerade personer haft av
psykoterapi och hurudana upplevelser dessa personer har av de faktorer som efter terapin
lett till forandring eller som inte lett till féréndring. Dessutom undersoker han hur
personernatolkar sig galva, sina problem och psykoterapin innan den borjat samt efterat
och hurudana betydelser de ger & psykoterapin som en del av "den sk inre historien”.
(Ibid, 17.)

Vakonens (2007, 63) analysmetod grundar sig pa Polkinghornes (1995) och Bruners
(1986) syn pa analys av beréttelser eller narrativ. Ett sétt att definiera ordet narrativ
enligt Polkinghorne, &r att se det som en beréttel se (story), i vilka héndelser och handling
bildar en organiserad helhet med hjédp av intrigen. Intrigen handlar om beréattel sens
struktur och form och hur enskilda handelser och situationer organiseras i en viss form
utgéende fran en viss struktur. Beréttel sens olika delar organiseras med hjép av intrigen.
Dadet galler levnadsberéttel ser skapar enligt Johansson intrigen illusionen av ett liv som

en sammanhangande enhet (Johansson 2005, 333).

Berattelserna (story) indelar Polkinghorne i tva grupper, som enligt honom grundar sig
pad manniskans sitt att tanka. Han talar om det paradigmatiska och det narrativa
tankesattet. Manniskan anvander det paradigmatiska tankesittet da hon klassificerar
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saker, foremal och handelser hon upptacker med hjalp av abstrakta begrepp och
kategoriseringar, som inte & bundna till sammanhanget. Det narrativa tankesattet
handlar om att forsoka forsta manskligt handlande och vilka betydelser som fororsakar
detta. Det paradigmatiska tankeséttet kallar Polkinghorne i analysen for "analysis of
narrative”, som jag Oversatt till beréattelseanalys. Det narrativa tankeséttet kallar han i
analysen for "narrative analysis’, eller som jag dversatt till narrativ analys. Vakonen
har Oversatt dessa begrepp pa finska till "kertomuksen analyysiksi” (=analysis of
narrative) och "narratiiviseks analyysiksi” (=narrative analysis). Berattel seanalysen,
som grundar sig pa det paradigmatiska tankeséttet, skildrar teman som &r enhetliga for
beréttelserna. Berdttelseanalysen kannetecknas ofta av en for berdttelsen gemensam
intrig, som sammanbinder beréttel sens element till en stérre helhet. | anvandandet av den
narrativa analysen forsoker forskaren hitta mening och betydelser i handlingar och
handelser. (Vakonen 2006, 63-64.)

8.1. Berattelseanalys

Med hjdlp av beréttelseanalys (kertomuksen analyysi) forsoker man identifiera detaljer
som representerar ndgot vanligt fenomen eller begrepp. Identifierandet och analysen av
materialet kan redan goras pa forhand enligt nagon teoretisk utgangspunkt eller med
hjdlp av olika begrepp som man hérlett ur materialet. PA detta sétt blir resultatet
vanligtvis en skildring av en grupp med gemensamma drag eller egenskaper som
forekommer i materialets beréttelser. Alternativt kan man enligt beréttel seanalysen
anvanda sig av en hel beréttelse, eller delar av den. Man klassificerar da hela beréttel sen
eller delarna, vilken €eller vilka representerar nagon vanlig typ eller kategori. (Valkonen
2007, 63-64.)

Jag anvéander mig av den gemensamma vandpunkten, hjarnskadan, som ett begrepp ur
vilket jag urskiljer detaljer som pa olika sétt representerar vandpunkten. | vandpunkten
soker jag ocksa upplevelserna av hjarnskada. Begreppet intrig analyserar jag ocksa med
hjalp av beréttel seanalysen. Beréttel seanalysen (kertomuksen analyysi) anvander jag mig
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for att svara pa forskningsfragorna hur de anhdriga upplever hjarnskadan. Jag anvander
den gemensamma vandpunkten och beréttelsernas intrig som verktyg for att understka
upplevelserna. Beréttelseanalysen anvander jag mig ocksd av da jag analyserar

gruppintervjun och hurudana upplevel ser mammorna har av deras barns hjarnskada.

Nedanfor har jag visualiserat beréttel seanalysen pa det sétt jag gjort den. Jag har grovt
delat upp interviumaterialet enligt forskningsfrégorna. Vandpunkten, beréttelsens intrig
och gruppintervjun analyserar jag med hjdlp av beréttel seanalys.

Tabell 4: Beréttelseanalys. Modifierad modell, baserad pa Jukka V alkonens (2007)
analysmetod.
BERATTELSEANALYS |Analyserar | Svarar paforskningsfraga

(Kertomuksen analyysi)

Urskiljer detaljer som Vandpunkt | Hur upplever de anhériga hjarnskadan?
representerar ett fenomen | Intrig

eller begrepp, somt ex Upplevelse
intrig, vandpunkt och av sukdom
upplevelse av sjukdom

8.2. Narrativ analys

Den narrativa analysen (narratiivinen analyysi) kénnetecknas av den verklighet som
beréttelsen producerar och inte av hur berdttelsen motsvarar verkligheten utanfor.
Forskaren forsoker bilda sig en uppfattning om den identitet och sociala position som
beréttaren med hjélp av beréttelsen producerar for sig gadv och om sig gév. Den
narrativa analysen forenar garningar och handelser med varandra genom att pavisa deras
betydelser for framskridandet av intrigen. Resultatet av att anvanda narrativ analys &r
ofta efterdt en forklaring eller redogérelse, hur ett slutresultat eventuellt har uppstatt. |
analysen ror man sig vaxelvis fran delar till helhet och fran helhet till delar. (Vakonen
2007, 65-66.)
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Jag analyserar begreppet identitet, betydelser och biografiskt arbete med hjdp av
narrativ analys. Forskningsfragan vilka betydelser de anhoriga ger hjarnskadan hor ihop

med den narrativa analysen.

Tabell 5: Narrativ analys. Modifierad modell, baserad pa Jukka
Vakonens (2007) analysmetod.

NARRATIV ANALYS | Analyserar Svarar pa forskningsfragor
(Narratiivinen analyysi)

Urskiljer den verklighet | Identitet Vilka betydelser ger de anhdriga
som ber attelsen Betydel ser hjarnskadan?

producerar Biografiskt Hur har hjarnskadan paverkat
Betonar beréattarens arbete identiteten?

identitet och sociala Hurudant biografiskt arbete har de
position anhdriga gjort?

Den narrativa analysen svarar ocksa pa frégan hur hjarnskadan paverkat de anhorigas
identitet, vilka betydelser de anhdriga ger hjarnskadan samt hurudant biografiskt arbete
de anhoriga gjort. Med hjdlp av den narrativa analysen urskiljer jag den verklighet som
de anhdriga lever i och deras sociaa position (Vakonen 2007, 65). Jag forsoker fa en
bild av deras identitet, de biografiska processerna samt vilka betydelser de ger
hjarnskadan. Vad beréttar de fore hjarnskadan och vad efterdt och vad har hjarnskadan
betytt for deras identitet. Det handlar inte om att |asa materialet bokstavligen. Det
biografiska arbetet och personernas identitet syns nodvandigtvis inte i ord och

formuleringar, utan ofta” mellan raderna’.



9. RESULTAT

Jag har delat upp resultaten i fyra delar, som jag kalar: 1)"Intrigerna’,
2)” Vandpunkterna”, 3)” Identitet, betydelse och biografiskt arbete” och 4)" Tre
mammors upplevelser av hjarnskada” . Jag inleder det har kapitlet med en beskrivning
av beréttelsernas intriger och refererar till Johansson (2004) och forskning kring intriger
eller genren. Sedan fortsétter jag med att beskriva den avgdrande vandpunkten i de
anhorigas liv, vad som konkret héande och hurudana upplevelser de forknippar med
hjarnskadan just da. | kapitlet angdende vandpunkten fokuserar jag pa upplevelserna
och beskrivningarna av vandpunkten, och relaterar till annan forskning angaende
vandpunkter i livet. Foljande kapitel handlar om hjdrnskadans betydelser, hur den
inverkat pa de anhorigas liv och deras identitet. Har fokuserar jag pa hurdana betydel ser
hjarnskadan fér i den anhorigas liv, hur hjarnskadan paverkat identiteten men ocksa pa
hurdant biografiskt arbete de anhdriga gjort. | dlutet av kapitlet presenterar jag

gruppintervjun och mammornas gemensamma upplevelser av hjérnskada.

9.1. Intrigerna

Som en synonym till intrig anvéands ocksa engelskans "plot”. Forskare anvander sig
ocksa av franskans "genre” i analysen av livsberéttelser. Ordet genre betyder typ eller
form. Da man anvander sig av ordet genre, kan man syfta pa bade beréttel sens innehall
och struktur. Genre kan betyda en viss typ av intrig, som t ex tragedi eller komedi, som
aven berdttar om stamningen i beréttelsen. Johansson konstaterar att det inte &r 1&tt att
skilja mellan begreppen intrig och genre, eftersom de inte & vélavgransade och
poangterar att man borde se intriger och genrer som skapade och omskapade i en viss
relation i relation till en viss lyssnare eller lasare. Enligt Johansson (2004) typologiserar
forskare sina beréttelser pa olika sitt. JP Roos (1991) indelar beréttelser i
"Lyckoberdttelser” och i "Elandesberéttelser”, och Gergen & Gergen (1986) talar om
progressiva intriger, regressiva intriger samt om den stabila beréttelsen. En progressiv

intrig betyder att handelserna & sammankopplade pa sa vis att handlingen framskrider
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mot ett mal. En regressiv intrig betyder att handelserna och handlingen styrs bort fran
det efterstravade malet. | den stabila beréttelsen framskrider handelserna sa att de inte
forandrar huvudkaraktéren. May (2001) urskiljer eller typologiserar fyra olika intriger
eller genrer. Hon kallar dem: "Berdttelser om svarigheter”, "Véarlden emot mig’-
beréttelser, " Optimistiska beréttelser” samt "Beréttelser om att finna sévstandighet”.
(Gergen & Gergen 1986; May 2001; Roos 1991, i Johansson 2004, 334-338.)

Hurudana beréttelser handlar det om och vad hander det i dem? Jag har gett var och en
av intrigerna ett namn och aterger i korthet varje intrig, som skall ge en ram &
beréttelsen. Intrigen ger betydelse & handlandet och gora den till en ssmmanhangande
helhet (Vakonen, 2007, 63). Trots att en traumatisk hjarnskada vid férsta anblicken
uppfattas som nagot negativt och tragiskt, kan jag inte tolka intrigerna som enbart
negativa. Som jag ocksa langre fram i avhandlingen konstaterar, varierar intrigerna bade
till innehdl och till form. Det & ocksa viktigt att komma ihdg att intrigen skapas och
omskapas i en viss situation i relation med vissa lésare och lyssnare (Johansson 2004,
335). Berdttelsernas intrig presenteras som foljande i tur och ordning med bérjan fran
Raijas beréttel se.

9.1.1. " Det omgjliga blir mgjligt”

RAIJA var 26 & hosten 2005 da hennes mamma fick hjarnskada, en hjarnbl6dning.

(Raija) Jaa sa sen nar hon fick sin hjarnblédning sa blev ju alltihop pa mej.

Raija var da gift och hade ett jobb. Raijas fordldrar hade skiljt sig d& hon var barn,
hennes pappa hade |amnat familjen och hennes mamma var tvungen att ha tva jobb
medan Raija annu var i lagstadiet. Raija har inga syskon. Raijas mormor och morfar
skétte om henne da mamma jobbade. D& Raija borjade pa fjarde klassen blev hennes
morforaldrar pensionerade och de flyttade till landet, vilket ledde till att Raija fick borja
klara sig mera pa egen hand da mamma jobbade. Pa veckosluten var hon oftast hos
morforédrarna pa landet. D& morforédrarna blev dldre, hjépte hon pa veckosuten sin

mamma att skéta om dem. Raija hade inget sarskilt bra forhallande till sin mamma.
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Hennes mamma hade i ndgot skede hittat en sambo, som hon bodde ihop med. Raija
gifte sig som ung, 21 & gammal och hade varit gift nagra ar, da hennes mamma helt
ovantantat fick hjarnblodning. Mammans sambo forsvann tre manader efter
hjarnblddningen utan att meddela ndgonting och Raija tog 6ver ansvaret fér sin mamma
samt morforadrarna. Hon blev ensam med ansvaret och bad om sjukledighet en tid.

(Raija) For da sa liksom, da nér det var som varst sd kande jag faktiskt att det skulle vara bra att liksom
04 pa nan dags terapi for att behandla alltihopa. Och da, jag tyckte att det var helt omgjligt, och jag gick

ju aldrig sen p& grund av det har.

Raijas eget aktenskap sprack dels pga att det inte fanns tid och ork, men ocksa pa grund

av tidigare problem.

(Raija) Jag gifte mig nar jag var 21...men det blev ju alltsd mitt eget dktenskap blev ju helt omgjligt...med
allt det har...att det var liksom...det fanns helt enkelt inte tid och ork

Hon flyttade till sin mammas hyresldgenhet ndgra méanader efter hjarnblddningen.
Helsingfors stad 1t inte Raijabo i hyresléagenheten, eftersom den inte var i hennes namn,
och hon flyttade efter en tid tillsammans med nagra kompisar till en gemensam
hyresldgenhet dér hon hade ett eget rum. Ungefér ett ar efter hjarnblddningen fick Raijas
mamma plats pa servicehemmet. D4 ett drygt halvt ar hade gétt borjade Raijas mamma
vantrivas pa servicehemmet och ville flytta till en egen lagenhet. Raija hittade en
lagenhet, som var delad i tva delar, med tva skilda ytteringangar, som hon hyrde &t sig
och sin mammaca 1 % ar efter hjarnblédningen.

(Raija) Alltsd om man tanker pa, ska vi siga de senaste tva aren, s ar det héar sikert det normalaste
tillfallet (skratt), for allt &r liksom...det finns ingen panik med nanting. Man far pd morgonen pa jobb och
s& kommer man hem och s lagar man mat och tittar pa tv och ar ute med hundarna och s gar man och

sova.

Raijas beréttelse har en positiv underton och framstar for mig som en slags progressiv
beréttelse, som trots svarare perioder, hela tiden leder framét. De psykodynamiska och

funktionalistiska perspektiven pa upplevelse av sukdom & forharskande i Raijas



57

beréttelse. Kanslan av ensamhet & pataglig och rollforandringen syns klart: Hon blev
plotsligt mamma till sin mamma. Vid tillfallet for intervjun verkar Raijas och hennes
mammeas liv vara i ordning och det finns &hnu hopp om framsteg. Raija var valdigt
ensam om krisen, hennes &ktenskap blev omgjligt, hon madde daligt, men hjalpte sin
mamma sa gott hon kunde trots att hennes foérhallande till mamma inte var bra. Men
sutresultatet & helt tillfredsstdllande for Raija. Hon Overvann krisen trots manga

svarigheter och har helhetsméssigt ett battre forhallande till sin mamma.

9.1.2. ”Meningen med livet”

JUHO var i 24 & gammal 2003, da hans ett ar ddre bror Leo fick hjarnskada i samband
med en trafikolycka. Juho hade en egen hyresldgenhet, hade gétt ut gymnasiet, avklarat
armen, han hade ett jobb och en flickvén. Hans storebror hade under barndomen och
ungdomsaren varit en viktig person som hjalpte honom och héll hans parti. Men i négot
skede da Juho var i 15-16 ars dder, minskade brodernas kontakt med varandra.
Foraldrarna hade skilt sig redan d& Juho och hans bror Leo var barn och bréderna blev
och bo med mamma. Juho hade inte nagon sérskilt bra kontakt med sin mamma eller

speciellt inte med pappa da han blev vuxen.

(Juho) No joo siitd onnettomuudesta sitt tietenkin sitten tuli, paljon jouduttiin silloin, kyll& niinkun tuntuu
ett olisi oppinut joltain ehkd pientd ett on niinkun mitd on...kuitenkin onnettomuus on tuonut vakisin

tullessaan, niin se on taas yhdistanyt perheen...

Fore Leos trafikolycka hade Juhos och Leos forhdllande till pappa blivit lite béttre. Leo
hade bra kontakt med sin mamma och efter skilsméssan var det mera han som stédde
mamma da hon hade det svart. Ett par ar fore olyckan borjade Juho och hans bror igen
umgas lite mera. Leo hade da mycket svarigheter, och Juho forsokte hjalpa sin bror. Sa
intréffade trafikolyckan, da Leo var med i en trafikolycka och fick en svar hjarnskada
hosten 2003.

(Juho) M& on asunut vuodesta 2000 asti niin jossain omassa kAmpassa, ja tota sitt tuli té&é onnettomuus

niin, onnettomuus, niin kylla pysahdytti kaiken puolin totta kai.
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Juho hélsade pa L eo varje dag, han blev sukledig en tid. Olyckan medforde forandringar
i Juhos liv. Han slutade jobba och reste utomlands en tid for att ”hittasig §alv’. Da han
atervande hade han inget jobb eller bostad, men han hade hunnit ténka pa sitt liv och
blivit troende.

(Juho) Mutt siiné oli semmonen hetki ett se pysahdytti minut niin paljon, mé itse tilanteiden ajamana, ma
silloin aloin lukemaan kaikkea filosofisia ja uskonnollisia kirjoja ja muita ja etin kaikki. //Ja jatin kaikki

ystavat, ett aattelin ett tda on ainoo vaihtoehto mitd maa ite haluun niinkun tehda

Juhos beréttelse kopplar jag till den typ av berdttelser, som May (2001) (citerad i
Johansson 2004, 340) kallar "Berédttelser om att finna gélvstandighet”. Juhos brors
hjarnskada goér Juho medveten om sin och sin familjs ddliga forhdllande och att
hjarnskadan kan innebdra ett positivt ndrmande mellan familjemedlemmarna. Det
handlar om ett slags uppvaknande hos Juho, han stannar upp och ldamnar sitt tidigare
livsmonster, och hittar en ny identitet i slutet av beréttelsen. Juho tror pa att det handlar
om en meningsfull utveckling. Inget av Fergusons (1987) perspektiv om upplevelse av
gukdom dominerar enligt min tolkning i Juhos beréttelse. Begreppet identitet & klart

dominerande.

9.1.3. " Att leva ar att anpassa sig”

L EENAs pojke Leo fick traumatisk hjarnskada 2003. Leena & ocksd mamma till Juho.
Hon &r franskild sedan barnen var yngre och hade haft ett forhallande med en man i flera
ar da olyckan hande. Bada sonerna var utflugna och Leena levde sitt egna liv, utan att
langre behdva ha ansvar 6ver barnen. Hon reste med sin sambo en del. Livet kéndes bra.
Den ddre sonens L eos hjarnskada kom som en chock. Nar man ringde till henne var hon

som bést hos sin pojkvan.

(Leena) Oikeesti minusta elama tuntui silloin kivalta, ett nyt vihdoinkin voi tehda jotain mita itse haluaa,

jatunsi itsensi niinkun vapaaksi.
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Leo var bara 25 & da trafikolyckan hande. Han 1&g i koma i flera veckor pa Tolo
gukhus. Leenas liv forandrades totalt, hon borjade skéta sin son och allt papperskrig och
ansokningar och kampande i motvind med myndigheter for att fa vard & sin son, &
vilken man inte gav mycket hopp om liv.

(Leena) Siis kaikki ne, se onnettomuus ja kaikki ne asiat mita siihen liittyi ja se kauheus ettéd miten tasta

eteenpain...

Hon blev sjukskriven, men &tergick till jobbet efter ndgra manader och fortsatte att

kampa for sin sons réttigheter till vard och rehabilitering.

(Leena)Ja siind kohtaan mé aattelin etté el voi olla totta etté se tosiaan..., ett vaikka se on noin nuori niin

sille ei anneta, e edes yritetéd kuntouttaa, ett ma en niinkun téta anna periksi.

Samtidigt var hon orolig for hur hennes yngre pojke Juho méadde. Hennes
samboforhdlande tog slut. Leo rehabiliterades och flyttades till stadens sjukhus och
sedan via Synapsia rehabiliteringscenter till servicehemmet. Vid tidpunkten da han
flyttade till servicehemmet blev L eena deprimerad.

(Leena) No mé edelleen sitd samaa tahtia hoidin néita asioita ja kavin tdissa ja...niin...ett pitkdan ma
jaksoin...2005...5ind kohtaan ...m4 aloin sitten vasya niinkun...tai en edes ite tajunnut, ett mé vaan yks
kaks en jaksanut tehda yhtaan mitéan

| Leenas beréttelse dominerar de svéra upplevelserna och kanslan av att ha varit tvungen
att ensam vara stark och kampa. Overlag handlar beréttelsen om mycket kanslor, ocksa
motstridiga kanslor, som t ex en stor moderskérlek och samtidigt sorg dver att Juho inte
& som andra unga manniskor i hans alder. Den psykosociala situationen, bland annat att
Leena varit ensamforsorjare och varit tvungen att ”ensam” ta ett stort ansvar, inverkar pa
upplevelserna. Det funktionalistiska synséttet pa upplevelse av sukdom kommer fram i
rollféréandringen att igen vara tvungen att ta ett storre ansvar Over sitt vuxna barn. Jag

tycker anda trots svarigheterna, att intrigen & progressiv, insikten om att livet maste ga
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vidare finns och att det handlar om att anpassa sig till hjarnskadan om &n ett

accepterande kanns omajligt an salange.

(Leena) Tan kanssa on pakko sopeutua siihen...pdiva kerralla siihen ajatukseen...

9.1.4. " Att vaxa som manniska”

TIINAs liv forandrades hosten 2003, da hennes 30-ariga, aldsta dotter Taru fick
hjarnskadai Thailand i samband med en trafikolycka da hon kérde moped och krockade
med en lasthil. Tiina har ytterligare tva yngre barn, en son och en dotter tillsammans
med sin ex-man. Tiina bodde da med sin nuvarande man, som hon hade tréffat -91, da
yngsta dottern var 9 & gammal. Hon var foretagare och hade planer att smaningom flytta
till Italien. Alla hennes tre barn var fullvuxna och det borjade finnastid att ténka bara pa
sig jalv. Tiina hade ett nara och bra forhdllande till Taru. Trafikolyckan intréffade och
Taru l&g en och en halv ménad i koma. Tiinareste genast till Thailand , dar hon stannade
i ett par manader anda tills Taru kunde &ka hem till USA med sin amerikanska man.
Taru blev intagen dar pa universitetssjukhuset och darifran flyttades hon efter nagra
veckor vidare till ett rehabiliteringscenter for hjarnskadade. Tiina akte med till USA och
da hon dtervande till Finland under vintern gick det inte langre att fortsétta foretagandet.
Firman gick i konkurs. Taru var med om intensiv rehabilitering under sommaren och
hosten. Hon borjade sdga att hon vill hem till Finland. Hon végrade till dlut att delta i
rehabiliteringen och ville bara hem. Ca ett & efter olyckan flogs Taru hem till Finland.
Lakarna i Finland pa HYKS ansdg att Taru inte kunde rehabiliteras langre och man
tankte placera henne pa en langvardsavdelning. | och med det borjade en lang kamp i
Finland med att fa rehabilitering

(Tiina) Mun tuli kauheen masennus, ihan oikein tosi masennus

(Tiina)Voimat on usein niin loppu ettd, mahan siina kohtaan sitt kylla romahdin, ett ma olin hetken aikaa
terapiassa

(Tiina) Se osastolla oleminen on jotenkin niin painajainen etta.. .ettéd se oli aika raskasta aikaa...

(Tiina)//Rauhoittavien |adkkeiden kanssa pelattiin Tarun kanssa ja...sitt se oli hirvedté aikaa
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Tiina har haft flera djupdykningar under dehéar aren men hon har klarat sig langt tack

vare sin man, som hjalpte henne att fa hjap da hon haft det svart.

(Tiina) Toisaalta siind terapiassa mulle sanottiin, joka varmaan ihan pitda paikkansa ett s pystyt
analysoimaan sun tilanteen hirveen hyvin ja sda oot kauheen vahva ja sda oot, ja sull menee hyvin ja, ett
muille tuli jalkeenpéin, ett m& olen totta kai ettd selvaa ettd ndinhan se on, ett kylldhan ma péarjaan ja
selvian, mutt sitt tuli mieleen sellainen etta etten ma sittenk&an ehka.. .olisin selvinnyt enké parjannyt, ett

mull on ollut kauhee hyvaa ettd mun mies on ollut kyll& tosi vahva tuki tossa etta. ..

Tiinas berédttelse handlar om manga kanslor och om att forandras och véxa som
manniska och att delvis hitta nya sidor hos sig gdlv, ett nytt jag. Den handlar om
svarigheter men andad med hopp om framtiden och beréttelsen upplever jag som
progressiv i sin helhet. Det psykodynamiska, det psykosociala och funktionalistiska
perspektivet pa sukdom & forhdrskande i och med ala kansor och forlusten av det
forhdlandet till sin dotter som Tiina hade innan hjarnskadan. Motstridiga kanslor &
patagliga i beréttelsen, sasom sorg och saknad Gver att missta ett nara " mor-dotter”
forhallande. Samtidigt forklarar hon hur hon i ett skede néastan med ett visst hat sag pa
sin dotter som inte forstod saker som hon forstétt forut. | beréttelsen finns anda humor

och en underliggande positiv ton, da man skénjer glimtar av ljus och en framtid.

9.1.5. " Inget & som forut”

RISTOs son Riku misshandlades sensommaren 2005, och fick en svar traumatisk
hjarnskada. Risto var foretagare och jobbade bade i Finland och i Estland. Han hade ett
foretag i Estland och var pa grund av jobbet mycket dar. Ekonomin var tryggad och
Risto motionerade mycket och var i god form. Han hade en bostad i Estland och hans fru
var med honom dér da man ringde frén sjukhuset att deras son ligger medvetslos. Riku
hade blivit misshandlad av ett gang utanfor en restaurang i Helsingfors. Han 1ag 6ver en
manad medvetsl6s. Nar han kom till medvetande flyttades han till Dals sjukhus, dar han
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borjade fa terapier. Han hade bl.a foérlorat talformagan, som han senare fick tillbaka.

Han kunde inte réra sig mycket och hade svara smértor.

(Risto) Mé tajusin etté ndin voi tapahtua, mutta mind en ollut tammasta traagista kokemusta elényt itse.

Ristostid gick till Riku. Han sokte med sin fru om hjélp i krisen och hans fru fick en
lang sjukledighet. Det blev omdjligt att skota jobbet sa han satte sitt foretag till salu och
fick det sdlt i dutet av ar 2005. Sedan forflyttades Riku till ett annat sjukhus och fick
efter det aka pa rehabilitering till Synapsia rehabiliteringscenter. Risto och hans fru
bestamde sig for att dva skota Riku, da de inte hittade ndgot lampligt stélle dar han
skulle kunna bo. Att skéta om Riku i det egna hemmet kravde stora omstaliningar, som

inverkade pa orken.

(Risto) Kun paatimme helmikuun alussa ettd Riku otetaan kotiin, niin tiesimme etta se on rankka ja kova

ratkaisu.

| slutet av mars 2006, togs fallet forsta gangen upp i tingsrétten, dar Risto vittnade.

Pa varen 2006 provade Riku ett par veckor pa intervall vard pa servicehemmet dar jag
jobbar. Han trivdes inte och reserverade inte flera intervallperioder efter det. Vid
tidpunkten for intervjun bodde Riku hemma med sin mamma och pappa och kdade till
ett gruppboende. Réttegangen var annu da pa halft. Intrigen i Ristos beréttel se domineras
av motgangar och besvikelser. Trots det finns styrkan, och en sténdig kamp att inte ge
upp. Det psykosociaa perspektivet pa sjukdom i enlighet med Fergusons (1987) modell,
anser jag att & mest framtr&dande i Ristos beréttelse, eftersom den handlar om stor
smarta, sorg, oro och stress 6ver vad som hént och vad som kommer att handa. For att
klara sig och bemastra situationen vagar han inte tanka pa framtiden desto langre.
Overlevnadsstrategin &r att taett litet steg i taget.
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9.2. Vandpunkterna

Alla enskilda intervjuer med de anhériga borjar med en for dem gemensam kris, en
vandpunkt i deras liv, nédmligen hjarnskadan. Det kandes naturligt att borja intervjuerna
med att be de anhoriga att berétta om sitt liv da hjarnskadan intréffade. Denna vandpunkt
& gemensam for dem, fastéan den upplevts pa olika sétt. Anna Johansson (2004, 331)
siger att vandpunkter skapas i en specifik relation och situation samt i ett visst
framforande Jag har valt att fokusera pa denna gemensamma vandpunkt.

Att identifiera vandpunkter har enligt bland annat Arvidsson (1998) blivit ett viktigt sétt
med vars hjalp man analyserar levnadsberéttelser inom nordisk forskning (Arvidsson i
Johansson 2005, 319). Min forskning fokuserar som sagt pa hjarnskadan som en
betydelsefull vandpunkt i intervjupersonernas liv. Det betyder ju inte att det inte finns
andra vandpunkter i berdttelserna, men hjarnskadan & den gemensamma vandpunkten
for respektive intervjuperson. Sociologen Denzin (1989) definierar vandpunkt som de
kriser eller handelser i livet dalivet stélls pasin spets och da personens karaktar avsldjas
eller blottlaggs. Vandpunkternai livet delar upp livet i "fore” och "efter”. (Denzin 1998,
i Johansson 2005, 319.)

Allvarlig sukdom hotar kontinuiteten i livet och de betydelser man ger sitt liv. Det
uppstar ett avbrott pa den vag som man tankt sig att slingrar vidare fran det férgangna
och dar man nu befinner sig, till framtiden, sdsom man tankt den. Att berdtta om detta
avbrott kan forliknas med en slags forsta hjap. Att fa mojlighet att séitta ord pa sina
kaotiska och svéra upplevelser och pa det sittet bearbeta dem, gér dem mindre
frammande. Detta bidrar till storre forstelse och gor upplevelserna mera hanterliga
(Hanninen 2000, 143-144).



9.2.1. Upplevelser i samband med vandpunkten

Jag har analyserat dels hur de anhdriga har upplevt vandpunkten och hur den markeras.
En vandpunkt kan enligt Arvidsson (1998) markeras med hjdlp av utvérderande
kommentarer som t ex "sedan blev allting annorlunda’. Véandpunkter kan ocksa
markeras med hjap av beskrivningar, metaforer, eller som en skildring av ett ” fére” och
ett " efter” . Beréttelsens rytm kan ocksa ha en betydelse vid studerande av vandpunkter
enligt den finlandska sociologen May (2001). Hon har studerat vandpunkter och tagit
fasta pa rytmen i beréttandet. Beroende pa om rytmen okar eller minskar kan det tyda pa
att beréttaren betonar det han eller hon berdttar. Samtidigt kan vandpunkterna studeras
med hjélp av hur detaljerat de beskrivs, handlar det om en tunn beskrivning eller en
" tjock” beskrivning full av detaljer. (Arvidsson 1998; May 2001 i Johansson 2004, 320-
322)

(MEL) Vad ténker du pa omdu ser pa ditt o din mammas liv fére hjérnbl6dningen och hur det sedan blev?

(Raija) Allting andrades egentligen, for alltsd, vi skétte ju om min mormor och morfar som bodde dar i
(kommun) da. Eller nej, alltsd min mormor hon var nog redan inne pa hélsocentralen da. Men min morfar
da nar han var ensam dar. Jaa sa sen nar hon fick sin hjarnblodning sa blev ju alltihop pa mej d&. Och hon
var gift pa den tiden, det tog val en tre manader sd bara, sa han bara stack, alltsd hennes gubbe da och
borja liksom...han...ja han hade skott om allt liksom fakturor och san hant till dess, men sen blev det helt,

han bara liksom forsvann egentligen

” Allting andrades egentligen” beréttar mycket vad det & fragan om. Arvidsson (1998)
har i sin forskning anvant sig av vandpunkter som ett verktyg i analysen och han har
fast uppmérksamhet vid hur ofta vandpunkter markeras genom utvarderande
kommentarer sasom ” sen blev allting annorlunda” eller ” sa var det framtills’ . Raijas
forklaring "Allting andrades egentligen” markerar vandpunkten pa detta Sitt.
Vandpunkten kan ocksa enligt Arvidsson konkretiseras i form av beskrivningar sasom
Raija beskriver sedan genast efter att hon konstaterat att allting féréndrades. (Ibid 1998,
i Johansson 2004, 320.) Ansvaret dver morforddrarna hade tidigare legat pa Raijas
mamma, men nu blev rollfordelningen omkastad, Raija fick ta hand om bade sin

mamma och sina morforaldrar. Hon blev ocksd ensam med den nya situationen. Hon
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hade t ex inga syskon att dela ansvaret med, och mammas sambo |dmnade dem efter
négra manader utan forklaringar. Man kan siga att den psykosociaa situationen dels
paverkade Raijas upplevelser. Hjarnskadan blev till en bdrjan en stor borda delvis pa

grund av att hon inte hade ndgon annan som stodde henne.

(Raija) Att han (=mammas man) var, fortfarande s for han och halsa pa henne nu och da, men hemma
var han int. Han skotte inte om nagra grejer heller. Och det dar (suckar)..ja s3 sen blev det da jag som
holl pa med det och det kdndes ganska tungt. Fér da redan nar hon var pa intensiven sa da var alla
lakarna och si vidare, s3 dom tog nog hand om hennes man, alltsi gav rad att du kan ringa hit och dit
och gav broschyrer och sa vidare. Men na.. jag blev sen lite mer ensam dar. Och det dér .. jag for ju salv

sen till lakarn och sa att nu vill jag ha lite ledigt nar det blev ganska tungt da.. just nar det hade hant

Raijas uttryck ”ja sa sen blev det d&’ samt ” jag blev sen lite mer ensam dar” markerar
ocksa vandpunkten och delar in tiden i "fore” och "efter”. Forutom att det psykiskt &
tungt pa grund av séva hjarnskadan som en kris, sa blev situationen inte l&ttare av att
Raija samtidigt var tvungen att ta hand om allt méjligt pappersarbete. Raija upplevde att
hon inte fick tillrackligt med information och inga ordentliga svar pa sina fragor. Man
forvantades kunna fylla i och vara medveten om en hel del ansokningar om formaner
och terapi. Ha framtréder det interaktionistiska perspektivet pa sjukdom i
gukhuspersonalens och i myndigheternas bemétande av Raijai hennes kris.

Vandpunkten i Juhos liv, da hans bror blev alvarligt hjarnskadad, upplevde han som en
valdig chock Hans eget liv var under kontroll och han hade inga stora problem och han
hade igen fatt mera kontakt med Leo, dels pga att Leo hade svarigheter i sitt liv. Juho

och Leo hade dessutom bdrjat varamerai kontakt med sin pappa vid den hér tidpunkten.

(Juho) ..m& on asunut vuodesta 2000 asti niin jossain omassa kampassa, ja tota ja sitt tuli t&a
onnettomuus niin, se kylla pysahdytti kaiken puolin totta kai. Ett semmoseen aika sokkiin meni, ett se on
vahan niin kuin on haméaran peitossa mitd siind on tapahtunut niin viikon, ett muistan..ett mulla oli
kaverin auto lainassa niin kun ettd ma kavin joka péiva niinkun sairaalassa sitt seuraava, oisko ollut
kolmen viikon ajan ainakin, tai sitten saattoi menna bussilla, niin se oli silloin kun mulla oli auto lainassa
ja muistan ettd siina tuli aina siind valilla, sitt tuli semmoisia ett oli pakko pysahtyd autolla ihan ettel,

ettei niinkun.. tuli vahan valilla niinkun yli sitt néméa asiat
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Juho markerar vandpunkten med den utvéarderande kommentaren ”se kylla pysahdytti
kaiken puolin tottakai”. Han upplever handelsen som en stor chock som kanske varit sa
svar, att han darfér inte kommer ihdg vad som hande da Han maste ha upplevt
situationen som mycket kaotisk och sager att sakerna gick dver hans forstand. Det gick
helt enkelt inte att forsta att detta kunde vara sant.

L eena beskriver situationen da hon fick hdra om Leos hjéarnskada som en s stor chock,
att hon inte kunde visa nagra kanslor, utan baratog i och borjade ordna praktiska saker.
Hon markerar vandpunkten med orden ” ja sitten kun tdma onnettomuus tapahtui niin...”
Hon haller en 1ang paus som om hon ocksa ville siga att sedan andrades allting, liksom
Raija uttryckte det. Sedan féljer en noggrann beskrivning var hon befann sig vid tillfallet
och hur hon upplevde det som da hénde. Hon ténker att det maste ha varit fragan om att
hon kontrollerade sig sjalv sa starkt, eftersom hon inte kunde grata eller kénna efter

ordentligt.

(Leena) Oikeesti minusta elama tuntui silloin kivalta, ett no nyt vihdoinkin voi tehda jotain mita itse
haluaa, ja tunsi itsensa niinkun vapaaksi .. ja sitten kun tamé onnettomuus tapahtui niin...
(MEL)Muistatko mita silloin tapahtui?

(Leena) // Min& herasin semmoseen tunteeseen etté Leo tuli niinkun vahvasti mieleen ja ettd ma mietin
niinkun siind puolitokkurassa ettd mitdhan siille Leollelle nyt sitten kuuluu, ett miten se tuli niin, niikun
vahvasti mun..pyorii mun ajatuksissa niin ennen kun ma sain unen paasta sitten uudestaan kiinni...ja se
oli just silloin kun Leo oli, oli se onnettomuus ett se oli kauheen vahva semmoinen tunne
niinkun.. .tosiaaan kun méa niinkun siihen herasin oikein, ja sittenhdn minulle soitettiin sielté sairaalasta,
sitten aamulla ettd hanet on leikattu niin...niin tuota...eihdn se |adkari sanonut edes mité oli tapahtunut,
niin .. tietysti min& mietin ettd. . .hetkinen mitéhan tass.. jotenkin meni sillé tavalla ettd ei niinkun heti ett,
ett halunnut niinkun, pystynyt mitdan kauheeta ajattelemaan, siis jotenkin se, mulla niinkun varmasti jo
Sitd hetkesté niinkun semmonen itsesuojeluvaisto tuli paélle ettd, ettd mité nyt niinkun on ja tuota.. Stt
kun meni sinne sairaalaan ja niin ma varmaan olin puoli wvuotta ihan shokissa, etta...ett
tuota...yleensdhan ihminen semmosessa tilanteessa itkee kauheesti, mutt musta tuntuu ett méa en edes
itkenyt, ett se oli semmonen et emma niinkun...itkenyt, mutt ma en uskaltanut niinkun...ihan selvasti ma
niinkun (huokaus)...kontrolloin itteeni hirveen tarkasti ett méa en uskaltanut tuntea enka ajatella mitéan
muuta kun aloin sitten jarjestelemaan kaikkia asioita, ja Leon juttuja ja tammdsia, ja juoksin siella

sairaalassa kaikki péivat....Kylla se hirved shokki oli.
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De kanslor som hon forknippar med chocken &r pétagligt beskrivande. Leos vanstra del
av kroppen var helt forlamad, han 1ag fem veckor i koma och |&karen beréttade efter en
veckas koma att det var fragan om en alvarlig hjarnskada och att Leo, fastédn han
vaknar, inte kommer att kunna gora nagonting géalv, inte tala, inte &a, inte ga och
kommer att tillbringa resten av sitt liv pa en anstalt. Det & med stor intensivitet som
Leena beréttar detta, och hur hon far sanningen som ett slag mot ansiktet da hon vagar
stanna upp. Beskrivningen blir mera detaljerad och hon betonar vissa ord. Metaforiskt
anvander hon uttrycket ” se tuntuu etta niinkun oma ruumis olisi revitty palasiksi” och
hennes rost |ater plagad

(Leena) ...ja kertoi (l&ékari) tastd vaikeasta aivovammasta kaiken mahdolliset asiat, ja valmisteli niinkun
siihen ettd..tda on nyt sitten menoa ja siina kohtaan tietysti...niinkun sitten iski se oikee se...todellisuus
niinkun tajuntaan vastaan, ett sité niinkun uskaltui, uskalsi pysahtya, koska toinen sen sanoo...ett mita se
on niin.. .ett siind kohtaan varmaan multa tuli ensimmaiset itkutkin ja...ja ma aattelin ettd ahaa, ett nyt taa
on sitte loppu ja...ja sitt kun han vield kertoi ettd.. joss e tassa...VAIKKA (korottaa &dnen) siita nyt sitten
heraisikin niin, niin el koskaan tule tekemaan itse mitaan.

...No silloin se sitt niinkun tuntui oikeesti niin etté...sssité ei osaa toiselle kertoa, e téatd voi kuvitella, se
on niinkun OMA LAPS (korottaa &anen) niin kyll se tuntuu ettd niinkun oma ruumis olisi revitty
palasiksi...ja efta sitt sen jalkeen mulla oli semmonen...yksi viikko oli semmonen, ett sitt ma aattelin etta
ma oikeesti tuun hulluksi ite ettd...mull oli semmonen tunne ettd joku tulee takaa ja iskee puukon selkaan,
siis ihan semmosia hirveita pelkotiloja, tai sitten kun piti 1ahted ulos, avata se ovi ulos, niin sis...ma
pelkasin niin kauheasti ettd ma suunnilleen vapisin ja mietin puoli tuntia ettd mitenpédin ma uskallan
|ahte& tésté ulos.

...emmad tieda, siis se oli, jotenkin meni varmaan niin...mieli sekaisin...

Vandpunkten i samband med dottern Tarus mopedolycka i Thailand samt hurudant

hennes liv var vid den tidpunkten, beskriver Tiina sahar.

(MEL) Millaista sun elama oli silloin?

(Tiina)Se oli, mull oli oma yritys, ja ja tota asuin Helsingissa, ja oltiin mieheni kanssa siing, meill oli
myoskin tota, osittain Italiassa asunto, missa meill oli tarkoitus, ja nyt me on ruvettu uudestaan toivomaan
ettd se tapahtuisi, mutt oli silloin tarkoitus sitt muuttaa Italiaan. Kun ma toin sieltd tommosii
kaikkii...siihen aikaan kenk& alan tarvikkeita kengan pohjana ja kaikki Italiasta, niin olisi voinut hoitaa
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sidlakin. Ja se oli tota semmosta mukavaa, semmosta tasaista ja sitt just noi, nuorin tytér oli padssyt
ylioppilaaksi, no kyllahan se jo vahan aikaisemminkin oli paassyt, mutt ett muuttanut sitten pois kotoa, ett
siin rupes olee semmonen olo ett nyt aika on meién, ett meill oli sité koirakin siihen asti...se oli edellisena
syksyna sitten tuli niin vanhaks ettd se lopetettiin niinkun tavallaan tunsi semmosta ettéd NYT (betonar
med hdgre rost) alkaa oma elamd, ett se oli semmosessa saumassa aika hyvassi saumassa.. .sitt tuli se
soitto Tarun miehelta ettd ndin on kaynyt. Se oli....(grater), ett mieheni oli sitt puhelimessa...(gréater)...ett
se oli niinkun...m& en oikeastaan muista sitt sill tavalla muuta ett sitt heti paatettiin vaan ettd sinne
|ahdetaan.

"Vi hade tankt d, och nu har vi borjat hoppas igen” beréttar Tiina i samband med
vandpunkten da hon reflekterar 6ver hur det da var. Fore olyckan var det meningen att
Tiina tillsammans med sin man skulle ha flyttat till Italien. Har syns &er igen
indelningen av livet i "d&” och hur det blev "sedan” . Tiina markerar vandpunkten da
hon sager " sitt tuli se soitto Tarun miehelta etté ndin on kdynyt” , och brister ut i grét.

Risto beréttar hurudant hans liv var ndr Riku fick hjarnskadan. Risto beskriver tydligt
och detaljerat vad som hande. Han beréttar hur livet sag ut fore hjarnskadan intréffade
och galva vandpunkten markerar han med djupt suckande. Samma dag som hans son pa
kvédlen eller natten blev misshandlad, dkte Risto med sin fru 6ver till Estland, totalt
ovetande om vad som komma skall. Vandpunkten markeras i denhér beréttelsen mera
med hjdlp av kdndan i Ristos rost samt med hjélp av beréttelsens intensitet och med
hjalp av betoningar. Hjarnskadan fororsakades av misshandel, vilket sétter sin pragel pa
Ristos beréttel se.

(MEL) Millaista elamési oli silloin?

(Risto) Elémé oli sellainen ettd, ettd minun tyd padsaantdisesti oli tuolla Virossa, minulla oli yritys siella
(ortens namn) ja elama oli silla tavalla, silla tavalla (suckar) noin taloudellisesti ja fyysisen kunnon osalta
hyvassa mallissa, ettd ma kavin mm juoksemassa 4-5 kertaa viikossa joka ilta siella (ortens namn ) ja olin
todella kovassa kunnossa, juoksin tunnin puolitoista ja sen jalkeen vield voimaharjoitukset ja venyttelyt
paalle, ja juuri tand Kkyseisena..kyseisena (suckar) pdivana...olin kaynyt taalla Suomessa. Tulin
keskiviikkoiltana ja torstaina ja perjantaina tein taélla Suomessa téita ja sitten vaimoni kanssa perjantai
iltana menimme laivalla ja ajoin silloin (ortens namn) ja oli siella sitten urheiluihmisia (namnet pa
foretaget) tdys aamulla. Kavin heille kertomassa maasta ja vaimo soitti kannykk&an heti sen jalkeen ja

kertoi ettd Helsingistd on TO6I0n sairaalasta soitettu etté poikani on taalla tajuttomana hengityskoneessa
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...olen joskus huomannut ettéd ma en oikeastaan koskaan mee paniikkiin kun on tullut tallaisia tilanteita,
ett ehka se johtuu niista lentdjaajoista tai siitd ominaisuudesta miks ma aikanaan siihen paasin. Ett ma
muistan ihan tarkkaan, kun vaimolta oli tullut tekstari ettd SOITA HETI (hojer rosten) hanelle ja ma
avasin sen siind hotellin edessa ja soitin ja kuulin ja mulla oli, ma en mennyt yhtéan paniikkiin vaan mé
sanoin heti etté ole valmis ettd mé [ahden ajamaan HETI (betonar)hotellista.

| Reljos beréttelse har hans sétt att berétta en stor betydelse. Hans rost &r sorgsen och
man hor och ser hur trétt han &r. Han lagger inte pA samma sdtt som mammorna ord pa
sina kansglor, utan man hor dem i rosten och ser dem i det sprék han formedlar med

kroppen.

9.3. Identitet betydelser och biografiskt arbete

Den narrativa analysen kénnetecknas av den verklighet som beréttel sen producerar och
inte av hur berdttelsen motsvarar verkligheten utanfor. Det biografiska arbetets uppgift
ar att lanka ihop den sociala verkligheten med individens gavutveckling. Vid kriser i
livet aktualiseras biografiskt arbete och det ar viktigt att man reflekterar eller berattar for
utomstdende om det forflutna, nuet och framtiden, sa att identiteten skulle
overensstamma med de aktuella livsforhdllandena med vad som hant tidigare och med
vad som kan tankas héndai framtiden. (Betts et a, 17-18.)

| detta kapitel fokuserar jag bland annat p& hur hjarnskadan paverkat de anhorigas
identitet. Jag har anvant mig av begreppet narrativ identitet, som betyder att manniskans
identitet upptacks och skapas med hjélp av berédttandet. Den narrativa identiteten bestar
av galvets reflekterande dver sig gélv vilket skapar en kansla av kontinuitet (Ricoeur
1991, i Johansson 2004, 84). DA vi beréttar vara upplevelser for andra eller for oss galva
blir vi medvetna om de betydelser som finns i upplevelserna. Jag faster ocksa
uppmarksamhet vid betydelserna som de anhdriga ger hjarnskadan. | teoridelen
presenterade jag processer som man forknippar med biografiskt arbete eftersom jag
anser att de anhdrigas biografiska arbete ocksa i samband med hjarnskada va kan

kopplas till dessa biografiska processer. Jag upplever bland annat att beroende pa hur
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lang tid som gétt sedan hjarnskadan intréffade samt beroende pa vem som beréttar

(fordder eller barn, man eller kvinna) kan inverka pa de biografiska processerna.

9.3.1. Identitetsforandringar och rollférandringar

Hjarnskadan paverkar de anhorigas identitet. De anhoriga maste omkonstruera sitt jag.
Med hjalp av beréttande reflekterar de 6ver vem jag var dainnan och vem jag & nu.
Enligt psykologen Neimeyer (2001) formas identiteten bland annat i relation till
betydelsefulla personer i manniskans liv. Ifall forhdllandet till en betydelsefull person
forandras, paverkar detta identiteten. D& en betydelsefull narstdende dor, maste
individen omarbeta de delar av identiteten som har hért ihop med denna person och de
delar av identiteten som varit beroende av den har personen Det kan bland annat handla
om socialaroller, (maka, make, barn eller foralder) som plétdigt blir ickefungerande da
den som inte langre mera finns kvar inte langre upprétthdler den roll den haft.
(Neimeyer 2001, i Miettinen 2006, 4-5.) Ur detta kan man dra paraleller till hjarnskada
och hur omkonstruktionen av identiteten i samband med svar och bestdende sukdom
aktuaiseras. | sadana fall & den nara anhdriga tvungen att stélas infor det faktum att
min fru eller min man, min mamma, pappa son eller dotter kommer kanske aldrig mera

att bli som hon eller han var, och hur paverkar det mig?

Hjarnskadan paverkar identiteten och delar upp den i ett d& och ett nu. De intervjuade
reflekterar Gver hur de var da innan hjarnskadan intréffade, hur den har paverkat dem

och hurudana de &r idag

Da Tiina ser pa sig galv drygt tre & efter olyckan ser hon en mera kréavande, en mera
elak men ocksd en mera 5jdvsaker kvinna. Hela den hér tiden efter olyckan har paverkat
henne mycket som person. Hon har varit tvungen att kdmpa som ett lgjon for sin dotters
réttigheter till vard och rehabilitering och i och med att hon mérkt att hon kunnat
paverka dessa saker, sd har det gett henne en viss salvsakerhet och styrka. Samtidigt
reflekterar hon dver att hon nog betal at ett hdgt pris for den har forandringen i sig galv.
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(Tiina) Olen, olen, must on tullut haijympi, ilkeempi, vaativampi, mutt ma oon miettinyt sita etta kylla
tietysti sitten kun tulee ikéa niin johan sekin vaikuttaa ettéd ihminen tulee itsevarmemmaksi.. ja.. ja tietdd
mité tahtoo, mutt etté kyll must tuntuu etta tata on tullut enempi, joka el ole yhtadn huonokaan juttu, ett
ma olin aika lepsu silloin aikaisemmin, semmonen ettd...mitenkd ma sanoisin...ett semmonen...no voisko
sitd nyt sanoa sitten etté oli liian kiltti, siis semmonen ylipaatansd, ett tda on antanut sellaista varmuutta
siitd ettd HEI (betonar) kyll& mé pysyn hoitaa asioita, ettd ett méa ihan oikeesti, méa saan, ma lopulta sitten

ma taistelen ja mull on tietysti mun mies joka on auttanut siiné.

Hjarnskadan paverkade ocksa hennes identitet i och med den rollforlust, som hon nu
efterdt har lagt marke till, men som hon just da inte forstod. Hon forlorade ett tag sin
mammaroll fér hon upplevde sa starkt att hon maste ta ansvar for sin dotters méjligheter
till rehabilitering. Men hon kan reflektera dver detta och har hunnit bearbeta dessa saker

och har gjort sig av med rollen som terapeut for Taru.

(Tiina) Se mikd mulle tuli semmonen kauhee...ndind just Koskelan ja jo tuolla Meilahden klinikalta
alkaen, Suursuon kautta niin...semmonen ettd ma jouduin niinkun dhh, mé en voinut olla &iti...vaan ma
olin kuntouttaja, must tuli kauheen vaativainen ja semmonen ett ma vaadin Tarultakin kauheesti ett sun
pitaa tehda sitd ja sun pitéa pystya tahan ja ma .. jotenkin menetti sen sellaisen ettd, ettd se on mun lapsi.
Ja nyt jalkeenpdin se tuntuu kauheelta, mé& oon nyt toipunut siité siis viime syksyn aikana ett ma oon
voinut olla Tarun kanssa ihan ett me vain pelaillaan, eikd me pelata sen takia ett si kehityt téssi, vaan

ettéd me pelaillaan sen takia ett meista ta4 on kivaa.

Raija upplever att hon sedan hon var barn haft en stark vilja och varit temperamentsfull
och vetat vad hon vill. Hon har uppfostrats till att ta ansvar och att man ska ta hand om
varandra, vilket betydde att det var klart att hon hjalpte sina morférddrar och sedan sin
egen mamma, trots att hon hade haft ett daligt forhdlande till sin mamma fére
hjarnbl ddningen intréffade.

(Raija) Och s var det nar jag var pa fjarde klassen, sa da flyttade mina morforaldrar till (namn pa orten)
da, for da blev dom pensionerade. Men efter det sa.. jaa...jag har klarat mej ganska langt sialv. Jag har
aldrig kant att det sku vara som sa att jag har mist nagot eller att det har varit fel pa nagot vis, utan jag

har varit helt n6jd. Som liten var jag redan som att — jag sjalv (skrattar)
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Hon (mamma) var nastan alltid pa daligt humér, och hemskt alltsd sddar vass av sig. Alltsa jo vi alltsa
ungefar en gang i veckan sd s&g vi ju varandra, men int hade vi s& mycket kontakt pa det viset, framst
liksom genom min mormor och morfar. Vi tréaffades dar hos dem. Helt enkelt vi kom inte dverens, om vi
var 24 timmar under samma tak sa blev det bara brak. Och det déar sa hade hon alltid s, jag tycker att
hon definiera sig §alv pa hur hon klara sig pa jobbet, hon jobbade ju helt massor, hon kunde géra 10-18
timmars dagar.

//Och det som vi har skrattat 6ver manga ganger sedan efterdt, for hon brukade ju siga att (jobbet) tar

livet av mig man dag, och det var nog ganska sant.

Raija anser att hon forandrats. Ifall hon skulle vara likadan som sin mamma sa skulle det
inte fungera sa bra som det gor. Raija reflekterar Gver hur hennes och mammas
forhallande var da forut och hur det & nu. A ena sidan &r det skont att hennes mamma nu
blivit en gladare och ngjdare person, vilket gor att det battre kommer Gverens an forut,
men & andra sidan kanns det svart och frustrerande, da hon inte langre kan diskutera som
vuxen till vuxen med sin mamma. Har syns en viss sorg over rollférandringen i Raijas
identitet, att plotsligt bli mammactill sin egen mamma, vilket hande for tidigt. Men trots
det, taget allt i beaktande, fungerar deras forhallande béttre nu an tidigare.

| Tiinas beréttande syns ocksa sorgen av att ha forlorat den roll man haft. Hon hade till
sin dotter fore hjarnskadan ett sarskilt néra forhallande, som hon forklarar att helt enkelt
rasade ihop. Det & bara helt enkelt omgjligt att forstd, for att inte tala om att forma
acceptera att ens barn har forandrats till stor del. Egentligen vet man vad det & fragan
om, men det handlar om fornekande, som &ar en del av den process som man som anhorig

kanske gar igenom.

(Tiina) Melll oli hirveen...siis mulla oli itse asiassa Taruun kaikista |aheisimmét suhteet mun lapsista jo
aikaisemminkin ettd, ettd Taru oli semmonen..ja tota me oltiin todella l&heisia joo silloin teini-
iassakin...muttet todella ihan, ihan sellaisst mun mielesta oikeen hirmusen hyva suhde oli
valilla.. etta.. .sitt se tosiaan romahti, ett valilla tietysti 1&hes vihaa ett miks sun pitaa olla timmdnen, siis
on ollut onnettomuuden jalkeen, ett kayta jarkees ja kylldhan si nyt tiedét ja sitt ku Taru on kuitenkin
niinkun jérkeva, ettd siis silla tavalla etté Tarulla leikkaa hirveen hyvin.. ja se osaa paatella ja muuten,
niin tuntuu ett paattele nyt, ett kyllahan si pystyt, ja on ollut vihainen sille, oikein tosissaan vihainen etta,
kunnes tietysti tietéda oikeesti ettei hadn se oo niin, ett se ei ole mahdoallista, ett kyll se on ollut siella

taustalla kuitenkin se tieto olemassa. ..
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Leenas liv tog en ny vandning efter att barnen flyttat hemifran nagra & innan Leos
olycka. Livet kandes latt, hon hade tid att tanka pa sig idv och hade en pojkvan, som
hon bodde hos pa veckosluten. Hon kande sig fri. Kanske livet kéndes sarskilt skont, da
hon ocksa hade varit med om svéra perioder tidigare i sitt liv i och med skilsmassan da
barnen var sma. Nu var hon inte langre ensamforsorjare. Hon berattar att hon alltid fatt
kadmpa och altid varit tvungen att kdmpa i sitt liv. Skilsméssan innebar kémpande, och
hon reflekterar 6ver att kanske hon hade vuxit pa sétt och vis for mycket ini rollen av att

ensam klara sig och vara stark. Hon identifierade sig som att "jag maste klaraav allting”.

(Leena) No kyll& musta tuntuu ett mé oon aina ollut semmonen...kun mulla oli se vaikea avioliitto...// Se
tuota kyll musta tuntuu ettd ma silloin jo jouduin taistelemaan yksinhuoltajana kaikki mahdolliset...ettd
olin niin tavallaan jo kasvanut siihen ettd mé hoidan asiat ja teen, ja ehka liiankin itsendinen etten
koskaan pyytanyt keneltakaan apua, ettd maa kylla parjaan ja teen kaikki, niinkun se sama jatkui téssa
sitten tietyst ja...niin n sitten tosiaan viela menin téihin ja.. ja tuota ja hoidan naita.

...t ku ma olin eronnut jo kauan aikaa sitten ett mahan...tuntui ettd koko elamani olin ollut
yksinhuoltajana, niin tuota itse asiassa siind kohtaan mun elaméani oli ihan kivaa. Ett silla tavalla.. .ett

tota...ei ollut lapsia endd huolettavna ja oli niinkun vapaus toteuttaa asioita mitaitse halusi

Sa intréffade olyckan och forandringen och rollen av att klara sig och att vara stark
aktualiserades igen, just d& hon hade en tid vant sig vid att inte behdva vara mamma och

ha ansvar i samma utstrackning som forr.

(Leena) ...otin roolin ettd mun on pakko tassa jaksaa ja tehda nad kaikki ettd, se varmaan niinkun
sitten...vaikutti siihen etté& ite meni sitt semmoseen...ite ei uskaltanut tuntea, kun piti niinkun olla vahva
kaikkien muitten edessa. . .niin sitt sitd meni niinkun semmoseen...semmoseen omaan tilaansa niinkun siina

kaikessa.

Leena gick sonder helt enkelt, s kande hon det. Hon var helt sonder inom sig och utét
visade hon ett skal, en fasad som var stark. Hon kunde bara inte berétta for sin mamma
eller sina syskon och vanner hur hon kénde det. Det skulle bara ha kénts fel, eftersom
ingen annan varit med om nagot liknande. Pl6tdligt var hon igen valdigt ensam. Hon holl
med hander och tander fast vid fasaden av att vara stark och ingen sg eller forstod hur
daligt hon madde.
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(Leena)...kun e ite, itsekseen uskaltanut niitd tuntemuksia eika niitd ajatuksiaan viela, elka pystynyt
selvittAméan mitdan tammaosia...niin e sitd voinutkaan kellekdan muullekaan oikein niinkun kertoo etté
miltd musta tuntuu, kun tuntuu vaan etté olen ihan hajalla ja sépéleina ja...sitt painvastoin jos joku viela
sanoo etta.. kylla si oot kylla hirvea vahva ett sé jaksat kuitenkin joka péiva menna tonne niin...sekin mua
niinkun loukkasi kun ma aattelin etté apua, ettd enhan ma oo vahva, etté nakisitte, ett méhan oon ihan
hajallaan...mutta eihdn kukaan nahnyt sitéd paallepain ja kun...en ma...el semmosessa tilanteessa jaksa
niinkun valittaa elkd voivottaa...koska sitd on niinkun niin...ett kylla sitd...niinkun kauheen yksin siina

on...

Det gamla livet tog dlut i augusti 2005, forklarar Risto. Hans gamla liv innebar jobb,
resande och god hélsa och kondition. Rikus hjérnskada forandrade Ristos och hans frus
liv. Han sdlde sitt foretag och satte alla sina krafter pa att skota sin son. Ristos beréttelse
handlar ocksd om den rollférandring som intraffade. Han kdmpade som pappa for sin
sons vard och rehabilitering och de andra rollerna och delarna i hans identitet blev

mindre patagliga. Att kdmpa for Rikus basta blev hansliv.

(Risto) No joo se (se=livet innan) paatyi siihen etta jo silloin lokakuun lopulla sitten kun Riku rupesi
puhumaan ja mina tajusin sen etté Riku tarvitsee minua kaikki eniten nyt, etté han, han paasisi, hanella el
juuri mik&an paikka ei liikkunut, hén oli erittdin kiped ja tuskainen sielld niin mina tajusin ettéd méa en voi,
voi tata yritystd johtaa ja tuskin edes omistaa, koska se on taas toinen syynsd ja noin poispaain ja
marraskuulla sitten kaynnistin yrityksen myyntitoimenpiteet ja homma oli, tuli, myyntihomma tuli
semmosena valmiiksi 19. péiva joulukuuta vuonna 2005, ja sen jalkeen olen sitten tehnyt aika vahéan
asioita niiden eteen, ettd kylla mua, olen osittain sijoitellut semmosiin missa e tarvita minua joka paiva

tai edesjoka viikko

Ristos sprék signalerar att han & oerhort trott och han sager det ocksa rakt ut. Rikus

hjarnskada har sugit krafterna ur honom. Pa framtiden vagar han egentligen inte tanka.

" Ett kyll voi sanoa etté on.. kaikki voimat on ihan...ne on menneet” .

(MEL) Entés tulevaisuus?

(Risto) Olen mind sitd varovaisesti ajatellut, mutta télla hetkella min&d olen niin kykyjeni..tai...niin
voimavarojeni aarirajoilla liikkun ett ma en uskalla...(suckar) semmosia tarkkoja tulevaisuuden

suunnitelmia tehda.
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For Leena ar det lite langre tid sedan hennes sons hjarnskada och hon kan reflektera éver
hur hon korde sig slut ett par & efter olyckan. Hon forstar nu efterdt varfor. For att
individen ska kunna bygga upp en ny identitet & det viktigt att forsta varfér man blev
sadan man &r. | hennes beréttel se syns hur hon satt sina sista krafter pa att skéta och orka

tills det barainte langre lyckades.

(Leena) Pitka&n méa jaksoin...2005..siind kohtaan...ma sitten aloin vasya niinkun. . .tai en edes ite tajunnut,
ett ma vaan yks kaks en jaksanut enaa tehda yhtaan mitaan. . ja tuota...siind kohtaan mé rupesin sitt vaan
itkemaan ja laksin toista kotiin, ja suunnilleen kun ma paasin autoon niin rupesin itkettdmaan ja menin
sinne kotiin ja...en nukkunut enk& sydnyt enka tehnyt mitdan enka pitéanyt kehenkaan yhteytta. Ettd ma
sairastuin vakavasti masennukseen sitten, ja...no sitdkaan ma en tajunnut ensin ite ollenkaan etta misté on
kysymys. Ett se oli varmaan sita ettd olin siihen asti tehnyt kaikkeni ja antanut kaikkeni ja sitt kun tuli se
ettd ok, ettd nyt han menee kyuitenkin eteenpéin ja...ett kaikki on niinkun hyvin, eikd kukaan niinkun,
kaikki aina kysyy ettas mités Leollee kuuluu ja miten Leo voi. Kukaan e koskaan huomannut kysya etta
miten m& voin. No mindhan sitten tietysti kulutin itteeni siind kohtaan loppuun...nyt ajatellen.

...Sta ei huomaa ollenkan kun vaipuu siihen pikkuhiljaa, niin sitd ei huomaa eika jaksa kellekaan soittaa,

€tt siind on niin pohjalla siina kohtaan...

Juho reflekterar mycket dver hurudan han var innan Leos hjarnskada och hur olyckan
ledde till att han borjade fundera pa sitt eget liv och hur det var. Man kan siga att Juhos
beréttelse & en identitetsberdttelse, eftersom han reflekterar mycket 6ver hurudan han
var da och hurdan han & nu. Han jamfor hur olika han och hans bror varit fran bérjan.
Han har varit mera konstnérlig, haft manga vanner och har altid funderat pa livet och
dess mening och upplever att Leo varit till stor del motsatsen. Juho upplevde att han inte

dog sadan han var som yngre.

(Juho) Joo me ollaan kummatkin Leon kanssa asuttu aidin luona...ettd isdhan oli silloin vahan, oli
ongelmia ja isd muutti pois silloin ja me tavattiin aina silloin tall6in, ja sitd ennen jos menee vahan
taaksepain justiin nain niinkun lapsuuteen periaattees niin sitten aidilla oli tietysti omanlaisia ongelmii
sind aikana, ja avioeron aikana, ja muuten, ja oli sitten kesid esimerkiksi ettd tota niin mé& oon niinkun
ollut kesdt yleensa sitten ite tuolla mummon luona ja sitten Leo on taas ollut &iti, véahan niinkun tukena ja
ditin matkassa, kun &itill& on ollut vaikeata, ja mé on aina tota pohtinut elama& ja elaméan tarkoitusta ja

tAmmoisia ja miettinyt kaikkia ihmisia. ..
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..ja huomaa siina etta.. tai senkin huomasi silloin joskus nuorempana kuinka me Leon kanssa, me ollaan
jotenkin, me ollaan kasvattu niin silleen, me ollaan oltu vahan vastakohtina aina, tuntunut, samalla kun
toinen on tumma ja toinen on vaalea niin meill on sitt ollut kummallakin ett, méa on ollut keséisin siella
maalla, m& on sielld touhunut sitd mitd maatilalla touhutaan ja leikkinyt metsiss ja midikuvituksia
suunnilleen puuhannut sitten asiat, ja sitten Leo taas on ollut kaupungissa ja ollut minkalainen ympéristd

yleensd nyt kaupungin lapsilla. Sin on paljon eroa.

9.3.2. Att finna mening och gora biografiskt arbete

Vad har hjarnskadan inneburit i de anhorigas liv, vilka betydelser ger de den?
Berattelsernainnehdller olika betydelser. Raija hade ett daligt fungerande forhallande till
sin mamma innan hennes hjarnblddning. Hennes mamma jobbade hart och var altid pa
daligt humor och det blev snabbt brék om de var tillsasmmans. Efterdt blev hennes
mamma en mycket gladare och positivare person, vilket i det stora hela narmat dotter

och mamma.

(Raija) Jag har funderat p& det har nu under tiden att sku jag hellre ha min mamma s&dan som hon var
eller sku jag hellre ha henne sadan som hon &r nu, och jag kan egentligen int valja, for det finns...alltsa
bada har sina fordelar, alltsa for mej, ibland sd irriterar det mej helt otroligt nar hon int liksom forstar av
helheter, alltsa jag tycker att hon int forstar dom, men egentligen sa kan det vara att hon bara ser det pa
ett annat vis, alltsd sddar om man talar om ska vi saga politik t ex eller nagé sdnahéna grejer, alltsa stora
helheter som hanger ihop, sa pa det viset & ibland sa tycker man att ndja men alltsd att hon tanker som
ett barn.

...men sen igen med just det har med att hon &r pa battre humdr och just att hon inte behtver bekymra sig
Over sitt jobb och sa vidare s3 det &r ju...det tycker jag att ar jattepositivt. Att sen igen.. ja.. tvartom att
da nar hon, fore det héar s var hon ju framst da pa daligt humor och sa vidare, men andé sd kunde man
liksom diskutera...

Raijas beréttelse &r ett exempel pa hur motgang kan véndas till framgang. Raijas liv har
forandrats, hon bor med sin mamma, men det & nagot som hon accepterar. Hon & nojd
med situationen just nu och haller pa att bygga om sitt liv som innefattar att mamma bor

invid.
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(MEL) Du har nog haft en stor omstallning i ditt liv

(Raija) Jo och det ar egentligen nu forst som det boérjar jamna ut sig ordentligt. Att visst
alltsa...ngja.. folk ar ju sandar att man vanjer ju sig vid...sddanadér situationer pa sitt sitt, men sen sa
efterdt sa borjar man marka att nu borjar det latta, att fast man har vant sig vid nanting, sa &r det anda
efterat att jaha, nu borjar det liksombli battre tycker man ju sjalv.

(Raija) // Det & sa néra det normala som det varit hittills tycker jag. Att jag inser ju att det &r, alltsd om
en utomstaende sku d& fréga att hur och var bor du, och s sager jag da att jag bor med mamma, sa da
sku det ju lata sddar men va, vadd& med mamma? Och da s& sku man ju da f& lite beréatta att det ar ju inte
riktigt sa att det ar pa det sittet mamma, utan omstandigheterna till varfor. Men.. jaa...alltsd jag &r helt
nojd for tillfallet.

Likasa hade Juho haft daligt med kontakt med sin pappa, men i synnerhet med sin
mamma fore Leos hjarnskada. Juho upplevde att en familj aldrig borde skiljas pa det
viset som hans familj hade gjort. For honom har hjarnskadan betytt att hela familjen har
aterforenats, som Juho tror att annars hade varit omgjligt.

(Juho) No joo siitd onnettomuudesta sitt tietenkin sitten tuli, paljon jouduttiin silloin, kylla ma silloin
tdmmonen yleensa niinkun, mita itse niinkun tuntuu ett olis oppinut jotain ehkd pientd, ett on se etta
onnettomuus on tuonut vakisin tullessaan, niin se on taas yhdistéanyt perheen, ett periaatteessa tuntuu
vahan silta ettei 0o tarkoitettukaan missadn vaiheessa mun mielesta ett perhe kuuluu noin pahasti erota,
tai siin on aina seuraamukset, ja nythan voi olla tdmmdinen seuraamus, mut joka tapauksessa
onnettomuuden my6té niin nyt siindhan oli pakko, siind oli kaikkien toimia sitten, isin ja aidin ja mun

niinkun yhteen ja koetaan keskustella vaikka niikun vaikeeta.

Juho har funderat pa hur hans bror Leo manga ganger sagt att han var hos Gud och att
Gud skickade honom tillbaka for att han hade en uppgift att forena familjen pa nytt.

For Juho innebar hjadrnskadan att han blev tvungen att stanna upp och fundera vad som
var viktigt i livet. Han tog avstand fran sitt gamla liv, bade sitt jobb, bostad och gamla

vanner och sokte sig §av panytt. Han hittade en ny mening i livet och kom till tro.

(Juho) Mutt siina oli semmonen hetki etta se pysahdytti minut niin paljon, mé itse tilanteiden ajamana, ma
silloin aloin lukemaan kaikkea filosofisia ja uskonnollisia kirjoja ja muita, ma etin kaikki. // Jétin kaikki
ystavat, ett aattelin ett tdd on ainoo vaihtoehto mitd maa ite haluun niinkun tehda ja lukee, ja mé sain sielt

semmoset pointit ett, ett, kaikessa tyytyvainen mitd eldméssa on tapahtunut talla hetkella ja onnellinen ja
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silleen kaikesta on oppinut. Mutt silloin méa oon sitd samaa linjaa talla hetkella pitanyt, ett ma oon, no
tuleehan, edama on semmoista oppimista. Mutt ma oon kuitenkin, tulin silloin niinkun uskoon
periaatteessa vuos sitten, on tullut ihan taysin uskoon. Ja muistan silloinkin, siin on semmosia tiettyja,
sillahan aidilla oli...oli aika masentunut. itse asiassa oli varmaan noin puoli vuotta sitten oli vielg, ja ma
en tiennyt miten asiaa, ett miten pystyis auttaa, ett tietenkin viela omaa &itii, ja Sitt miettii kaikelta taa

story tdnne taakse ja muut, ja miettii mika tassa on?

Juho har forméaga att reflektera 6ver hurdan han var som barn och i sin ungdom samt
fore Leos olycka och soker orsaker till varfér han blev en sadan person som han &r. Han
ser att hjarnskadan gett honom familjen tillbaka. Han verkar tillfreds med sin situation
trots att livet har forandrats.

| Leenas liv har hjarnskadan betytt att hon insett vad riktig kérlek &. Hon menar att Leo
har 1art henne detta. Hon har gétt igenom den svara chocken, akutskedet da man inte gav
nagot hopp om Gverlevnad och da hon redan hann forbereda sig pa att ta farva och
sedan hur Leo vaknade upp ur koman och blev i béttre skick. Hennes insikt om hur
mycket hon dskar sitt barn, hur mycket han betyder for henne blev hon speciellt
medveten om i och med hjérnskadan.

(Leena) Leo on opettanut mulle...mitd oikea rakkaus on, semmonen oikea &iti-lapsi rakkaus. Ett
semmonen niinkun, tai se tuli kyll mulle silloin kun hén oli koomassa ja |adkérit sanoi ettei se herda siita
koskaan, niin maéhan suunnittelin silloin tietysti hautajaiset ja kirjoitin puheet valmiiks ja kaikki
tammoset, kun mitd muutakaan osannut tehdé niin tuota...se semmonen.. ett vahva erilainen.. tunne etta
miten sa rakastat lastasi niin, se tuli jo silloin...sen kokee ihan eri tavalla ja sitten se...tavallaan se

rakkaus ja ikava siind kohtaan kun s niinkun mietit.

Leena kan inte acceptera i helhet det som hant i det hdr skedet. D& man talar om
biografiska processer sa kan man siga att Leena har innefattat Leos hjarnskada som en
héndelse som finns i hennes liv. Hon har ocksa anpassat sig till situationen och kanske
pa nagon niva accepterat och forstatt konsekvenserna. Men att helt acceptera situationen
kan hon inte annu, forklarar hon. Da hon borjar reflektera for mycket, sd da gar honii 1as,
nagot i henne sager stopp, inte langre. Hennes liv &r inte lika fritt heller som det var
innan, hon har blivit tvungen att ta tillbaka mammarollen och aktivare fungera som

mamma. Det handlar tillika om en pagaende sorgeprocess.
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(Leena)...ok ett tad on totta, ett mun on pakko tdhan asiaan sopeutua. Hyvaksymaan, ma EN (betonar)
sitd voi...ainakaan vield, mutta sen kanssa on pakko elaa ja opetella ainakin siihen sopeutumaan.

...tan kanssa on pakko sopeutumaan siihen...paiva kerralla siihen ajatukseen ettd se hyvaksyminen on
edelleen ettéd kun méa ajattelen ett mitd on kymmenen vuoden kuluttua tai kahdenkymmenenen vuoden
kuluttua, siind kohtaan mulle tulee se stoppi, ett ma en viedldkdan niinkun.. .ett tietysti tulee sellaissia
valahdyksia mitéa tulee, mutta sitten tulee se stoppi, ett ihan turha niinkun on miettia ett emma pysty
Sitd...sitd varmaan vie aikansa ennen kuin sité pystyy niinkun

Tietysti tulee semmosia konkreettisia hetkid kun on jossain...missé nékee ihmisten ilmoilla, niin sanotusti
tammadisissa paikoissa missa nakee nuoria, tai Jirkan kavereita tai ylipadtansa nuoria ihmisia ja...niin,
tulee semmosia pysahdyshetkia etta... ett miksi Leo e koskaan niinkun...todennakdisesti tulee olemaan
tommosessa tilassa, ett se tekisi, nauttisi ndistd samoista asioista kun ndmé@ muut nuoret...siis tammdsia
tulee

...Ett kylla se jotenkin niinkun aina pysayttad.. silla tavalla se hyvaksyminen varmaan.. tai se ettei pysty

hyvaksymaan kun ei pysty ajttelemaan noita.. .sillé tavalla.. jos-asioita

Tiina har vuxit som manniskai och med Tarus hjdrnskada. Hon var tidigare en mes, som
hon beskriver sig §alv, som inte vagade sdga och gora och idag & hon mera sjavsaker,

stér pa sig och kraver sinaréttigheter.

(Tiina) Ja SE (betonar) on semmonen hyva puoli, tai oikeesti hyva puoli. Ett mutt sitt valilla tuntuu taas ett
onks ma niin kovapdinen ett ma tarvitsin tdammdsen...(skrattar) ennen kuin mé kasvoin, ett jotkut kasvaa

vahemmallakin.

Hon skrattar till och konstaterar som sagt att hon kunde ha vuxit som manniska ocksa
utan hjarnskadan, vilket jag tolkar som att hon dels har accepterat det som hant och att
hon méste ga vidare och att allting anda inte har varit férgaves. Hon har fétt lite distans
till det hela, har varit tvungen att bearbeta allting som hant och formar se hjarnskadan
ocksa ur ett mera positivt perspektiv, trots att det haft sitt pris. | beréttelsen syns ocksa
att livet nu gar vidare med de forutséttningar som nu finns tillhanda.

(Tiina) Sis nyt mé oon vasta ruvennut ajattelemaan etté ndin on hyva...
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| den situation Risto var da jag intervjuade honom sade han att han i och med Rikus
misshandel blivit pamind om hur snabbt livet bara kan ta slut och i vilken omfattande
grad hela familjen och de narmaste paverkas och vilka betydelser det har for dem alla
Han har ocksa kommit att ténka pa hur manga liknande levnadsoden det finns redan bara
i vart eget land. Méanniskan ténker inte pa att dylikt kan handa, forrén det hander en
galv.

(Risto)(suckar) No...yhté asiaa se ei...sité ole opettanut mutt se on palauttanut mieliin sen ettd mitenka
(suckar)...nopeasti ihmisen elamé voi pasttya, entisend havittéjalentéjana silloin tall6in néki, vaikka
harvoin niita tapahtui, mutta kun joka ikiselta upseerikurssilta useampi menehtyi lento-onnettomuuksissa,
niin silloin siihen, siithen asiaan etta, ettd, el@mémme pituus on, pituus on juuri jotain kun kukaan & voi
maaritella itse, niin se on ikaan kuin normaalia, ja sitten se etta (suckar) tama minun yritykseni
ravintolajohtajattaren poika juuri ajoi tAmmbdsen lahes kuolonkolarin, kuukausi ja kaksikymmenta paivaa
ennen Rikun tapahtumaa, niin se oli ikdan kuin valmistanut, valmistanut siihen etta, ettd ma tajusin etta
nain voi tapahtua, mutta mind en ollut tAmmdsta, tammosta traagista kokemusta elanyt itse, ettéa kuinka,
miten, mité se merkitsee perheelle ja mité se merkitsee sitten.. l1aheisille kaiken kaikkiaan, niin sitd on
vasta nyt oppinut ajattel emaan téssa ettd vastaavanlaisia...kun perheité on jo Suomessakin, niin niita on

niitd tuhansia eri syista lilkenneonnettomuuksia tulee sitten on muita yhté traagisia sairauksia ja ja sitten

| Ristos berditelse syns det att han inser att hjarnskadan & en del av hans liv.
Hjarnskadan har inneburit en mycket stor forandring i hans liv, och som redan tidigare
framkom sa vagar han inte just tanka pa framtiden. D& jag intervjuade honom var det
mycket oklart géllande Rikus framtid. Rikus framtida boendealternativ var bland annat
olosta och i den situationen var det svart att se konsekvenserna av hjarnskadan pa lite
langre sikt. Visst har Risto delvis accepterat det faktum att livet inte blir som forut. Han
hade da redan insett att Riku behGver honom nu, och han hade forstétt konsekvenserna
till en del atminstone. | Ristos fall & manga konkreta saker som galler Riku annu oklara
(boende, réttegang), vilket paverkar bearbetande och de biografiska processerna.

(Risto) Se muutti elamén hyvin...hyvin suuressa maarin. Mutta kylla se tietysti on muuttanut semmosen
sanotaanko jokapaivaisen elaman silla tavalla etté. . .emme ole vaimon kanssa sellaisia oikeastaan kunnon

lomajaksoa niin emme ole oikein viettaneet (suckar)...sen vois sanoa suurin piirtein  etta
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semmosena. ..niinkun...ensimmaisena tavallaan lomajaksona oli se kun Riku oli nyt maaliskuun alussa

tossa Koskelan intervallijaksolla silloin ja nyt oli toinen...

9.4. Tre mammor berattar om och reflekterar dver sina upplevelser

Dajag gjorde gruppintervjun var min avsikt att fokusera pa hur och vad de tillsammans
beréttar om den fér dem gemensamma upplevelsen av hjarnskada. Jag var intresserad av
bade vad och hur de beréttar. Det & viktigt att man som anhorig inte behover kanna att
man & ensam om sin kris eller den traumatiska upplevelse som man varit med om. Det
finns olika sétt att bearbeta en kris, och ett sétt kunde vara att i grupp berétta om sina
erfarenheter, och da fa stod av gruppmedlemmarna. Min tanke var ocksa att undersoka
ifall jag kunde ha anvéndning for liknande grupparbete i mitt eget arbete som
socialarbetare Tva av.mammorna som deltog i intervjun hade négra ars erfarenhet av
hjarnskada, medan den tredje mammans hade en avsevart langre erfarenhet, drygt 20 ar.
Mammorna beréttar om sina gemensamma erfarenheter av hurudan hjélp de fick som
anhorig i borjan, hur de salv har matt , hur hjarnskadan har inneburit en |ang process av
kdmpande, anpassning och varierande grad av godkénnande samt vad hjarnskadan

slutligen har inneburit for dem.

(MEL) Kun katsotte taaksepain, niin millaista apua olisitte omalla kohdallanne toivoneet?

(Tiina)Joo mun taytyy sanoa etta silloin kun me sinne Hyksiin tultiin, niin tota, silloin taytyy sanoa ett
siihen loppui kaikki apu, mika me oltiin siihen mennessa saatu, ett oikeastaan puolitoista vuotta sitt ténne
tultua sitt rupes taas tuntumaan ett apu tulee, mutt se oli kyll&a hirveen vaikeeta siind suhteessa meilla
ainakin..

(Leena) Mun téytyy sanoa etta tota...heti silloin kun hénestd TO6l0sta soitettiin ettd han on sielld, niin
sella Tool6ssa ne ensimméisen viikon aikana silloin joku kysyi, tai sanoi ettd saat kriisiapua, ja antoi
jonkun puhelinnumeron, mutta se oli kaikki, ett tota méa oon miettinyt nyt jalkikéteen monta kertaa, ett olis
pitdnyt olla semmoinen laheinen joka ois tajunnut, ainakin mut kavellyttda siis ohjata, vieda kadesta
pitden jonnekin..ja tuota madhan vain keskityin siihen ettd ma olin Leon luona ja kavin kotona
nukkumassa enkd mitéadn muuta tehnyt, ett tota, niin vasta parin kuukauden jalkeen sitten, muuttuikin
varmaan se, nyt ajattelen itse néin, niin se suurin shokkivaihe menee jollakin tavalla ett ma rupeen siind

kohtaan mé vasta rupesin niinkun tuntemaan ett nyt ma tarviin apua...Ett kyll ma olisin kaivannut, ett
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hirveesti puhutaan tastd kriisiavusta, mutt e e sita oikeesti kukaan niinkun tullut konkreettisesti
ohjaamaan sinne.

(Tiina) Eika sitd silloin Hyksissd ma kysyin sité ettéd onks taalla ketéan ihmista kenen luokse ma voin
menna puhumaan, ja mulle sanottiin ett EEI (betonar), e taalla mitdédn semmosta oo.

(MEL) Muistatko sind Kirsi millaista oli silloin vajaa 30 vuotta sitten?

(Kirsi) No edl, eei silloin edes annettu mitddn puhelinnumeroita (skrattar till), ett se oli ihan omillaan
parjattava, e silloin tunnettu tammdsta sanaa kriisi vissii ollenkaan...Niin se jai, se on edelleen téalla, se

siaraanhoitajan taputus, ett se oli niinkun se kriisiapu joka eléa minun mukana omaan hautaan asti.

Den gemensamma asikten hos Tiina och Leena & den att de inte fick ndgon hjép i
borjan. Leena forstod inte heller att hon skulle ha behovt hjap. | Tiinas fall hade ju hon
sin man, som hjépte henne att fa hjalp da depressionen kom. Kirsis erfarenhet stracker
sig langt tillbaka i tiden och skiljer sig i det avseendet klart fran de andras. Vid den
tidpunkten talade man inte pa samma sétt som nu om krishjalp och forstod inte dess
betydelse i den omfattning som man gor idag. Mycket har hant pa drygt 20 & och
utvecklats i positiv riktning. Kirsis upplevelse av krishjalp var en klapp pa axeln. Men
trots att det ges mera hjdlp idag, sd upplever Tiina och Leena hjdlpen som klart
otillracklig, dels eftersom den inte finns inbyggd i systemet. For 20 & sedan fanns det
inga platser eller avdelningar pa sjukhus for alvarligt hjarnskadade. | Kirsis situation
betydde det att hennes son var placerad pa sju olika anstalter och sjukhus under ett och
samma &r. Han var tom i ett skede placerad pa ett barnhem. | mammornas prat om deras
upplevelser syns den dmsesidiga forstaelsen for varandra. Kanslorna syns inte enbart i
ord utan som skratt och grét och suckanden. Kanslorna varierar ocksa snabbt fran skratt
till grét.

(Kirg)...ja kaupunki e siihen suostunut ja niin ne palautti, se oli tAmmosté etté han kévi vuoden aikana
seitseméan eri laitosta

(Tiina) Kauheeta

(Kirsi) Jopa lastenkodin han kavi, hanet sijoitettiin jopa lastenkotiin jossain vaiheessa, sen takia ettei ollut
muuta sijoitusmahdollisuutta enk&d ma tajunnut muuta kun itked vaan, ettd herrajumala ett taa kaikki,
talonkirjoista pois, ett vaatteetkin ostettiin kunnan varoilla, ja (skrattar till) omia vaatteita ei saanut viia
mitaan

(Tiina) Voi kaueeta

(Kirsi) Ku hén e yksin parjannyt kotona ja pakko oli t6issa kayda. Ett tdmmonen oli.

(Tiina) Niin
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(Leena Joo

(Kirsi)Mutt se ali silloin 80-lukua €elettiin alkuun. Mutt sitten kun Képylan kuntoutukeen paasi niin siella ,
sen jalkeen han pystyi sitten olla kotona...muttei kylla tosiaankin etta se on oikein hyvaa etté téana paivana
on kriisi apua, ei ole silla lailla paitsi nyt kaks vuotta sitten kun mieheni kuoli, niin sain, niin kohta tulee
kolme vuotta, niin (suckar djupt) ma olin ihan kiitollinen siita avusta mitd ma silloin sain (gréatig rost), se

tuli yks kaks, ett kyll& t&dna péivana se asia on muuttunut

Det marks att mammornas prat om vilka kanslor de upplevt Gverensstdmmer med
varandra, i synnerhet Leena och Tiinas upplevelser dverensstdmmer med varandra. De
talar om sina upplevelser om hur svart det &r att acceptera det som hant och hur de helst
vill forneka allting, speciellt i borjan. Om man godkanner det sa betyder det att man har
gett upp och ger man sjalv upp, sa gor ocksa alla andra det. Eftersom det bara &r négra ar
sedan Leenas son och Tiinas dotter fick hjarnskada, sa har de fortfarande majligheter att
rehabiliteras. Det &r salange sedan Kirsis son fick hjarnskada och hans rehabilitering gar

inte meraframét.

(Leena) Niin tuota mun téytyy sanoa ett ma en varmaan oo vield hyvaksynyt sitd, ma oon yrittanyt
sopeutua ajatukseen, ja onhan se ollut pakko hyvaksya siis tietylla tasolla, mutt siis se lopullinen
hyvaksyntad, must tuntuu ett ma siinakin kohtaan laitan viela stopin etta...en uskalla niinkun miettii sita
loppuun saakka etta. ..

(Tiina) Joo

(Leena) Joku tulee minulle semmonen...et ma ajattelen ett pitdéd kymmenen vuoden kuluttua niin niita
omia tunteita niin ett m& niinkun suren, tai rupeen ehka suremaan jo asioita eteenpdin...

(Tiina) M& luulen ettel sité voi lopullisesti, en m& ainakaan, ikind en tuu hyvéksymaan silla tavalla ett voi
sanoa ett maa oon nyt ihan tasapainossa tassa

(Leena) Niin ,joo, nii

(Tiina) Mutt ett varmaan siihen niinkun sopeutuu...ja niin kauan kun menee eteenpédin niin must tuntuu
etta sitd e mydskaadn niinkun pysty hyvaksymaan

(Kirsi) Nii, joo kun se vieléd menee eteenpéin

Kirsi har hela tiden fornekat for sig sjalv att det har varit tungt fér henne att ga igenom
det hér. Men bland annat under intervjun medger hon det. Hon sager det rakt ut att
hennes sons hjarnskada har inneburit en tung borda i hennes liv. Jag tycker att man kan
tolka det som om Kirsi kan ta ett visst avstand till det hela, hon skrattar till och kan se pa

sin sons hjarnskada @nda lite med glimten i 6gat pa sdtt och vis, samtidigt som hon i
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inte lika lang erfarenhet av hjarnskada. Bagge har upplevt att det varit psykiskt tungt och
sorgen finns med hela tiden. Sorg dver att deras barn & en annorlunda person an

tidigare.

(Kirsi) Yks juttu jai mieleen kun Kaunialan sairaalassa vakuutusyhti6 teetatti naita jo niinkun lopullisia
tutkimusjuttuja aivoista, niin yliladkari, han sitten sen loppumeetingin piti meille, niin (suckar djupt), niin
han katsoi pitkédan ensin vaiti silmiin.. ja oltiin tietysti isd ja &iti mukana (skrattar till) ja sanoi etta kylla
te raskaan taakan olette saanut, hén sanoi nain. Ja emma, ma suutuin niin hirveesti etta, mutta pidin
paani kiinni etten ruvennut huutamaan siina etté, etté poikahan sen taakan on saanut enka mina.. MUTTA
NYT JALKEENPAIN (betonar) kun mina olen kaikki naa koukerot tahan paivaan asti, tai tassi jo vuosia
sitten niin m& oon...m& oon (suckara) kyll& nyt sitd mieltd ett se oli todella oikeassa se herra..

(Leena) Joo mé olen ihan samaa mielté kylla.

(Tiina) Joo

(Kirsi) Ettd RASKAS (betonar) on taakka ollut, nyt mina olen myontanyt sen.

(Leena) Joo, joo

(Tiina) Mutt silla hetkella

(Kirsi) Niin niin, sitihén on toistakymmenta vuotta aikaa

(Leena) e sita tajuu

(Tiina) Niin silloin just tulee semmonen reaktio ett ef pida paikkaansa

(Leena) Joo ma muistan kanssa kun samalla tavalla meille sanottiin Tool6ssa. . .//ett menkaa nyt kotiin ja
keraatte voimia ja sitten kun ja jos han joskus heraa niin sitten te joudutte tosiaaan tekeméaan téita. Etten
kanssa ymmartanyt siind kohtaan ettd mimmonen.. siis se henkisesti on tosi raskasta

(Tiina) Joo

(Leena) Eika sitd varmaan kukaan ymmarrd mitéd kaikkee se pitda sisallaan, vaikka sitten kun hankin
on...tuolla tavalla toipunut mik& on tosiaan ihan ihme, niin kun eihén se kuiteskaan oos esama ku se oli

ennen sita.

Kirsi har upplevt skuldkanslor for att hon inte formatt ta med sin andra son och inte
beréttat for honom aktivt om det som héant med Kristian. Nu efterdt marker hon att det
har gjort pojkarna frammande for varandra. Hon tankte da i borjan bara att hon ville
skydda sin andra pojke fran alt, eftersom hon s3g hur upprord han var 6ver sin brors
olycka och hur deprimerad han ocksa blev nér ett &r hade gatt efter olyckan och Kristian
inte skulle bli &erstélld. Idag kan hon acceptera och medge for sig galv att hennes sons

hjarnskada nog har varit en tung borda for henne. Skillnaden mellan dessa mammor &r ju
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ocksa den att Tiinas och Leenas alla barn har varit fullvuxnai praktiken da hjarnskadan
intréffat, medan Kirsis pojke var bara 13 & da Krigtian fick hjarnskada. Man vill
antagligen som foralder ofta instinktivt skydda sina barn, speciellt om de & yngre, ifran
svara saker. | Tiinas familj har ala varit aktiva och involverade gédllande Tarus
hjarnskada. Som sagt var barnen i praktiken vuxna da Taru fick hjarnskadan. Leena har
déremot upplevt att hon galv varit pelaren i synnerhet i borjan, och den som tagit
ansvaret for de andra i familjen, t ex vad som de orkar héra och vad som de inte kan

tankas orka hora angaende L eos hjérnskada.

(Kirsi) Ma oon ainakin syyllistynyt ite mielestani hyvin pitkélle siihen ettd ma yritin suojella niinkun muita
perheenjasenid aina.

(MEL) Sismilla tavalla?

(Kirsi) No silla tavalla ettd mé patoon itteeni, ettd niinkun Kristianin veli , ett ma en sitd ei niinkun otettu
sihen mukaan ollenkaan oikeistaan ainakaan ikdviin asioihin ja se vieraannutti sitten, ja ténd
paivanakaan ne on aika vieraita veljeksia keskenaan. Ja kylla se on jatkunut ettd mina en kerro kaikkia
tana paivanakaan, koska ma naan ettel siita ole mitaan hyétya etta kertoisi

(Leena) Mmm

(Tiina) Kylla perhe on ollut alusta alkaen mukana...//periaatteessa ne on hyvin tietoisia ja...ja aktiiviasia
(Leena) Joo on mutta kylla siind alussa oli kanss sellaista etté Leon isd siirsi 1&dkérien kuulemisvastuun
mulle, ettd han niin kun pelkds kuulla |88kédreitd suoraan mitd ne sanoi, elikkd mind olin se joka
kuuntelin ja suodatin sitten hanelle omalla tavallani ndamé sanomat. Ja sitten toinen poikani , niin tuota

tavallaan jouduin suojelemaan hantakin siind

David Wasterfors (1999) som forskat kring olika samtalsformer mellan anhériga till
hjarnskadade. Han har i sin forskning uppméarksammat vikten av att fa beskriva
Overensstammande erfarenheter. Han talar om Omsesidig forstaelse som bestéende av
upplevel segemenskap och stdmningsvaxling mellan allvar och sorgldshet. Att i samtalet
fa stodkommentarer och bli bekraftad av andra som varit med om négot liknande kan ha
en stor betydelse. Den anhoriga far ocksa bekraftelse pa att han eller hon inte & ensam
om sina upplevelser, att det & normalt att k&nna som man kanner. Wasterfors kallar prat
om gemensamma upplevelser for gemenskapsproduktion, som han anser att & viktigt.
(Ibid, 142-147.) Leena beréttade i den enskilda intervjun just om problemet att man

kanner sig s ensam for att ingen annan utomstaende forstar hur man mér och det kanns
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bara dumt att berdtta for nagon annan, eftersom det inte g&r ens att beskriva. For
individens ork och valmaende kunde det ha en stor betydelse at fa deltai en grupp for

anhdriga och tadel av andras upplevelser.

(Tiina) Joo, ja nyt mitd m& oon saanut tietoo saksalaiselta neurologilta

(Leena)Mmm

(Kirs)Mmm

(Tiina) Ett se antaa semmosen ajtuksen ett kannattaa taistella ja sen takia en pida hyvin térkeena sita etta
pitda hyvaksya sita

(Leena) Niin olisko se silloin sité ettd tavallaan jo luovuttais siind kohtaan?

(Tiina) Niin, mé koen sen luopumis...

(Kirsi) Joo

(Tiina) Niin semmonen sopeutuminen vois ehka tapahtua, ja varmasti tapahtuukin, koska tavallaan sitéa
on, sopeutuu etta, tavallaan

(Leena) Niin seon se

10. SAMMANFATTNING OCH DISKUSSION

Vad kan man dra for slutsatser ur studien? Jag har anvant mig av rétt |anga citat eftersom
jag ansett det nodvandigt for att béttre formedla upplevelserna, betydelserna, det
biografiska arbetet och identitetsforandringarna till 1asaren. Den forsta forskningsfragan
handlar om hur de anhoriga upplever hjarnskadan och vilka betydelser de ger den.
Forskningsfragan bestér av tva delar. Jag anvande mig av berattelsernas intrig och den
gemensamma vandpunkten som jag analyserade med hjdlp av berdttelseanalys. |
livsberéttel seforskning kan man séga att identifierande av vandpunkter blivit ett viktigt
analytiskt redskap. Jag var ocksd intresserad av de intervjuades upplevelser av
hjarnskada. Gruppintervjun anvande jag ocksa for att analysera de gemensamma

upplevelserna. Upplevelserna analyserade jag ocksd med hjalp av beréttel seanalysen.

Den forsta forskningsfragans andra del, som handlar om betydel ser, analyserade jag med

hjalp av den narrativa analysen. Den narrativa analysen anvande jag ocksa for att svara
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pa den andra forskningsfragan om hurudant biografiskt arbete de anhdriga gjort och hur

hjarnskadan har paverkat deras identitet.

Jag inledde kapitlet angdende resultaten med att dterge berdttelsernas intrig, som
sammanfattar beréttel sens betydelse och sétter beréttelsen i sitt sasmmanhang. Med hjélp
av intrigen kan man dra sutsatsen att mina beréttelser & valdigt olika. De handlar om
individuella beréttelser, som varierar sakert dels beroende pa hur l1ang tid som forlopt
sedan hjarnskadan intréffade, nér den intraffat, hur alvarlig skada det & fraga om,
rehabiliteringsmdjligheter samt det stod som familjen har fatt. Krisen for en féréder kan
te sig annorlunda for en fordlder an for ett syskon eller ett barn till en hjarnskadad. Jag ar
dock medveten om att jag inte kan dra nagra generella slutsatser p& basen av fem
enskilda intervjuer. Darfor skulle det vara intressant att forska i hjarnskada utgaende
ifran ett helhetsméssigt familjeperspektiv.

Raijas berdttelse & en beréttelse om forandring och samtidigt tillvéxt. Rita Jahi (2004
160-161) refererar till Arthur Frank (1995) som kategoriserat en typ av beréttelser, som
han kallar " quest stories’. Med det avser han att beréttaren godkanner sjukdomen och ser
sitt liv som en resa eller som ett mysterium som blir |6st. Det handlar om beréttel ser dar
man godkanner sukdomen som en del av sitt liv eller att ukdomen har lett till en
panyttfodel se pa sétt och vis. Jag tycker att Raijas och Juhos beréttelser hor till denna
kategori samt delvis ocksa Tiinas beréttelse. Tiina har till skillnad fran Leena haft ett
stort stdd av frdmst sin man men aven av sin dotters man, och Tiina har kanske darfor
|&ttare att se en framtid framfor sig an Leena, som & av den asikten att hon inte kan sein
i framtiden, utan tar en dag i gangen. "En tragisk upplevelse” kallar Risto det som han
har gétt igenom i och med Rikus hjarnskada. Jag vill vara forsiktig med att forsoka
klassificera Ristos beréttelse i det har skedet, eftersom jag tycker att bearbetningen annu
& pa halft. Jag berdrdes av den tunga och 6msom angestfyllda tonen i Ristos beréttande,
som visade vilken svar upplevelse han gétt igenom. Trots det vill jag inte i Ristos falla
tala om en tragisk berdttelse, eftersom det gatt en sa pass kort tid sedan skadan
intréffade.
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Jag namnde redan tidigare det stora behovet att som anhérig fa berdtta om hjarnskadan.
Detta har synts bade i samband med de enskilda intervjuerna och i samband med
gruppintervjun. Jag hade inget problem att hitta informanter och jag upplevde att de var
angelagna over att fatillfale att berédtta vad som hant och vad som de har upplevt. Att fa
mojlighet att berdtta om upplevelserna for en utomstdende sitter igang biografiska
processer och man &r tvungen att reflektera dver sitt liv. Ett par anhdriga sade ocksa efter
intervjun att de upplevde det som terapeutiskt att f& berdtta om sina upplevelser. Jag
hoppas att jag kan fa feedback av de anhoriga som vill lasa avhandlingen. For de
anhoriga kan hjarnskadan handla om en stor existentiell kris, liksom Lillrank (1998)
pdpekar i sin undersokning. Grundforutsittningarna for en persons liv ifragasétts och
medfor kannbara konsekvenser pa en obestamd tid. Lillrank kom i sin forskning fram till
att det ar viktigt for forddrar att berétta om sina upplevelser av ukdom for att kunna
bygga upp en ny identitet och for att kunna gora biografiskt arbete. Jag upplever att
viljan att fa berédtta var stor, ocksd angdende gruppintervjun, och att de intervjuade

valvilligt och gérna stéllde upp.

Den subjektiva upplevelsen av sukdom har forst under det senaste artiondet blivit mera
populér inom forskningen (Lillrank 1998; Seppdld 2000). Liknande eller samma
upplevelser synsi flera av beréttelserna. Hur de intervjuade beréttar, det vill séga hur de
anvander sin rost, hur de betonar, viskar, gréter, skrattar, anvander pauser och sa vidare,
har betydelse i tolkningen av berdttelserna. De intervjuade uttrycker inte ala sina
upplevelser i kandor, de sitter nddvandigtvis inte ord pa sina kandor, utan kanslan finns

i hur de sager det som de beréttar.

Pa basen av mina intervjuer tror jag att skadans omfattning och tiden som f6rldpt sedan
hjarnskadan intréffade, har en betydelse for hur man som anhérig klarar av och upplever
situationen. Raijas mamma hade gatt framét enormt vid tidpunkten for intervjun och
Raija beskrev situationen som sa normal som den inte varit pa lange. Ristos situation var
vid tidpunkten for intervjun igen annorlunda, eftersom sonens framtida boende var ol dst
och dels for att Riku, trots att han hade gjort framsteg med hjalp av rehabilitering, annu
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hade stora fysiska problem. Dessutom hade det endast géit ett och ett halvt & sedan
hjarnskadan intréffat, som &r en relativt kort tid.

Eija Jumiskos (2005, 46-47) avhandling pavisar de anhorigas upplevelser att kdmpa och
att inte ge upp pa grund av det 6kade ansvar som de fatt eller tagit. Samma resultat ser
jag ocksa specidllt i minaintervjuer med fordldrarna. De piskar sig 5jdva att kampa trots
all stress, sorg och boérdor och vagrar att ge upp. Hjarnskadan handlar om en
overgripande forandring i deras liv. De beréttar om hurdana kanslor de upplevt, altifran
ensamhet, ré&dsla, kaos, sorg, depression och fornekande. Leena beskrev hur hon
upplevde att hon helt enkelt blev galen och gick i bitar. Risto satt inte lika mycket ord pa

sinakansor som mammorna gjorde, utan kanslorna atergavs merai hans rost.

| Jumiskos (ibid, 51) undersokning framkom ocksa tydligt de anhdrigas langvariga
pendlande mellan hopp och fortvivian, som man ocksa ser dterkommande i dehar
beréttelserna. Risto berdttade om sina upplevelser av fortvivlian och hopp. Riku kunde
inte prata da han vaknade ur koman. Det gick nagra veckor och sa plétdigt aterfick han
talformagan, som var ett stort steg framéat. Nér det géller upplevelser av sukdom i dessa
beréttelser &r rollforandringarna mest patagligai beréttel serna, men beréttel serna handlar
ocksa mycket om kanslor som sagt, vilka hor framst till det psykodynamiska synséttet pa
sjukdom. Inom det psykosociala synsattet pa upplevelse av sjukdom &ar begreppen stress
och bemastring centrala. Pagaende och bearbetad stress kan skonjas i alla beréttel ser.
Flertalet intervjuade berdttar om hur de inte orkat i ndgot skede och sjukskrivit sig.
Dagens individualiserade samhélle avspeglar sig i beréttelserna i kéndan av att vara

vadigt ensam i sin kris, vilket synsi beréttel serna.

Rollférandringar framkommer i alla beréttelser. Rollforandringarna paverkar identiteten
i stor grad. Aven andra forandringar ang&ende identiteten syns i beréttelserna. Tiina
upplever att hon vuxit som manniska, blivit sékrare och starkare. | denna process har hon
haft stort std av sin man. Raija sager ocksa att hon forandrats som manniska. For Juho
innebar Leos hjarnskada att han stannade upp och borjade fundera pa sitt eget liv och
lamnade det gamla livet bakom sig. | hans falla hade hjarnskadan den positiva

betydelsen att han upplever att tack vare den har hans familj aerférenats igen.
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Hjarnskadan har for Raija vants fran en motgang till en framgang eller till ett framsteg
kan man sdga, eftersom hon kan bo vagg vid vagg med sin mamma, ser till henne
regelbundet, kan umgds med henne och tycker att livet & rét normalt och bra. For
Ristos del innebér hjarnskadan en insikt om hur skort livet &, och hur snabbt det
verkligen kan ta slut. Hjarnskadan har sugit krafterna ur honom och det & svart att gora

nagra framtidsplaner.

Thomas Sandberg (2006,144) papekar i sin doktorsavhandling, att identitetskrisen for de
hjarnskadade kan handla om en livslang process. Han tror att det handlar om en process
om flera &r for den sjdva hjarnskadade att hitta ett annat sétt att forhalla sig till skadan,
och aft integrera den i vardagsivet. Eftersom det ocksd handlar om
identitetsforandringar hos de anhdriga, sa kan man anta att det ocksa hos dem handlar

om langa processer.

Man kan sdga att de biografiska processerna i flera av beréttelserna handlar om
anpassning till de nuvarande livsférhdllandena. Corbin & Strauss (1988), som utvecklat
modellen angdende processer i biografiskt arbete, anvander inte begreppet anpassning,
som en skild process i det biografiska arbetet. | mammornas gemensamma beréttel se om
upplevelser av hjarnskada, & Tiina och Leena Overens om att bearbetandet av
hjarnskadan handlar om anpassning till den nuvarande situationen. Det & svart att
acceptera, aminstone inte alting, eftersom det om det endast & nagra & sedan
hjarnskadan intraffat. Fore det gar att acceptera maste man anpassa sig till situationen.
De anhdriga som jag intervjuat berdttade om hur ensamma de kanner sig manga ganger,
trots att de har vanner, syskon, forddrar osv, vilka de skulle kunna anfértro sig at.
Behovet att berétta och fa bekréftel se och forstael se av andra som varit med om liknande

kriser ar viktigt, vilket ocksa Lillrank (1998) kom fram till i sin avhandling.

(Leena) Kylla minulla ystavista oli siind apua...tai jostakin ystavasta...kenen kanssa pystyi puhumaan ja
tietysti omat sisarukset...ja aiti...mutt sitt kuitenkin...se on semmosta ettad...el sitd...tai ma ainakin koin
varsinkin siind alussa etta...en mé niinkun pystynyt sanomaan. ..koska...varmaan olin niin paljon shokissa
ja mutt en ma pystynyt silla tavalla kauheesti puhumaan enkd sanomaan koska kenellekaan, koska
tuota...mitd semmosessa tilanteessa voi sanoa, enkd ma odottanut ettéd kukaan niinkun sanoisi mulle

mitaan erikoista...koska ei kukaan tieda milta kuitenkaan tuntuu
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Den sista forskningsfrdgan handlar om huruvida det narrativa perspektivet ar
anvandbart i rehabiliterande socialt arbete. | kapitel tre beskrev jag mitt arbete med
hjdlp av olika processer, som inte har tills har varit sarskilt klara och strukturerade for
mig séalv. Jag tycker sarskilt att den process jag kallade for " boende”, har fatt ett
tydligare innehdll for mig med hjalp av intervjuerna. Rehabiliteringsprocessen borde
parallellt besta av bade ansokning om rehabilitering, som inkluderar |akarutl&tanden och
rehabiliteringsplaner, och samtal med den hjarnskadade och hans eller henens anhériga.
Samtalen, mojligheten att fa berdtta om sin situation skulle automatiskt hora till
rutinernai socialt arbete pa ett servicehem. Det kunde handla om enskilda samtal, samtal
tillsammans med den hjarnskadade och hans eller hennes anhdrig eller sa kunde det
handla om gruppsamtal tillsammans med flera anhdriga. Strandberg (2006, 154-155)
anser att rekonstruktionen av skadetillféllet, vad som héande har en stor betydelse for
tillfrisknandet och bearbetandet av traumat for hjarnskadade. Rehabiliterande socialt
arbete skulle innebéra att hjalpa de hjérnskadade och deras anhdriga att bearbeta krisen,
enskilt eller tillsammans som en del av rehabiliteringen. Ocksa gruppintervjun med de

anhdriga mammorna visade behov att fa berétta och prata om liknande erfarenheter.

| Strandbergs (ibid, 157) studie framkom hur viktig den informella omsorgen & for de
hjarnskadade. De anhériga har en stor betydelse for den hjarnskadades tillfrisknande. De
anhoriga behover stod att orka och klara av livsférandringen och da behdvs bland annat
professionell kunskap och stod. Strandberg betonar ocksa de professionella aktorernas
specialistkunskaper, som & viktiga for forstaelsen och bemétandet av hjarnskadades
specifika behov och svérigheter. Likval gar det hér att draparalleller till de anhdriga. Det
behovs forstéel se ocksa for deras situation samt kunskap hur man hjélper dem sa att de
orkar stéda och finnas till for den hjarnskadade. Enligt Strandberg &r det inte sa l&tt att
forsta och ta hansyn till hjarnskadades specifika problem. Det vore viktigt med att fa
mera kunskap om dessa manniskors problematik for att hjdlpa dem i
rehabiliteringsprocessen. Strandberg ser ytterligare samverkan och samordning mellan
informellt och formellt stdd som viktigt for rehabiliteringen och ateranpassningen For
sociat arbete i rehabiliteringen skulle det vara viktigt att ta med de anhdriga. (1bid, 157.)
Jokela (2005, 107) bekraftar detsammai sin avhandling. Eftersom de
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anhdriga har en central roll for den hjarnskadade, borde mera uppmarksamhet riktas mot
de anhoriga. Mamedvetet arbete for att stdda dem borde prioriteras hogt i olika skeden
av rehabiliteringen. Jahi (2004, 167) poangterar ocksa att det &r viktigt att man lyssnar
till och lagger mérke till de anhdriga. De anhdriga behdver kunskap och stdd. Hon
poangterar hur viktigt det &r att anhoriga far galv definiera sina upplevelser eftersom
beréttelserna & olika och individuella Man maste alltsd beakta de subjektiva

upplevelserna, och ga varsamt fram samt akta sig att dra alla 6ver en kam.

Hjarnskada handlar om bade for den drabbade och den anhériga om en lang process med
olika aktorer, bade formella och informella som & inblandade. Det narrativa och det
biografiska perspektivet passar bra ihop med langsiktiga processer och skeden i
rehabiliteringen. Jag visualiserade tidigare i avhandlingen Liukkos (2006) jamforelse
mellan socialt arbete i rehabiliteringen och rehabiliterande socialt arbete. | mitt
nuvarande arbete identifierar mig gév i bagge grupperingarna, men tyngdpunkten i mitt
arbete kunde forskjutas mot ett mera rehabiliterande sociat arbete, som skulle stéda
rehabiliteringens langsiktiga process och lanka ihop de olika skedena under
rehabiliteringens gang genom att aktivt ta med de hjarnskadade och de anhdriga och

anvandasig av levnadsberattel ser som ett verktyg.

Det behdvs mera forstéelse och kunskap om traumatisk hjarnskada. Det rehabiliterande
sociala arbetets uppgift & att se livet som en helhet och inte som ett lapptécke i olika
sma bitar. Efter att ha gjort denna studie, skulle jag siga att det rehabiliterande sociala
arbetet har en plats att fyllainom rehabiliteringsanstalter, men @en inom servicehus och
servicehem. Jag anser att detta helhetsperspektiv, inte bara hdr hemma inom den
kommunala bas socialvarden eller inom rehabiliteringsenheter utan kunde aven tillampas

mera almént inom serviceboendeenheter, servicehem och servicehus.

Socialarbetarens uppgift i motet av bade hjarnskadade och anhoriga borde vara att férma
hitta nytt hopp, ny forstaelse fér sammanhangen och bana vag for nya
handlingsstrategier, med hjdp av de anhérigas beréttelser eller samtal. Enligt Bernler &
Bjerkman (1990, 27), har levnadsberéttelser eller levnadsnarrativ den funktionen att de
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bidrar till forstaelse for ett manskligt livsdde och ger samtidigt pa ett mera allmangiltigt
plan forstaelse for samhallets utsatta grupper vid en given tidpunkt. P& individniva kan
maojlighet till identitetsarbete med hjélp av biografiska narrativa samtal eller intervjuer
vara ett systematiskt arbetssétt for socialarbetaren, med vars hjdp man kan paverka
individens situation pa ett konstruktivt sétt. Dagens individualiserade vérld innebér pa
brister i sociala skyddsnat pa individniva, vilket ocksa avspeglar sig i de anhorigas
beréttelser. Det att man mera borjat ta i beaktande individens subjektiva upplevel ser kan
a andra sidan pavisa en tilltagande sensitivitet for den enskilde individen, som &r
positivt. (Jfr Bauman 1998, 190-192; Blennberger 2005, 13-15.)

Liisa Jokela (2005, 18-20) poangterar i sin avhandling att socialt arbete i rehabiliteringen
borde i storre omfattning utgéra en didlog mellan den rehabiliterade och den
rehabiliterande, dér bland annat bade teoretisk kunskap, yrkesskicklighet och rationalitet,
samt upplevelser, subjektivitet, individualism och helhetssyn pa individen skulle tas
samtidigt i beaktande. Det &r viktigt att socialarbetaren har formaga att lyssna pa och
hantera olika méanniskors osdkerhet och deras svarigheter i livet. Socialt arbete i
rehabiliteringen av hjarnskadade handlar om att utnyttja den kunskap som finns i

manniskors upplevelser hand i hand med den expertiskunskap som finns tillhanda.

Socialt arbete &r fascinerande for att det & sa mangsidigt, men nackdelen &r att det kan
upplevas som oklart och diffust. Jag har speciellt i mitt nuvarande arbete blivit pamind
om hur litet halsovarden och representanter for andra yrken i allménhet vet om socialt
arbete. Pa en arbetsplats dar det sociala arbetet utgor en del av varden, anser jag att det
ar specidllt viktigt att ha en stark yrkesidentitet och klara arbetssétt och metoder. Det
narrativa perspektivet & anvandbart i mitt nuvarande arbete och kan utgdra en resurs for
sociat arbete i vidare beméarkelse. Forskningsprocessen i samband med pro gradu-
avhandlingen har férutom att den som jag upplever det, forstarkt min identitet som
socialarbetare, &ven vackt tankar om vikten i att klart meralyfta fram socialt arbete paen
hal sovardsdominerad arbetsplats och att mera an hittills marknadsfora socialt arbete utat
till kunder och anhdriga med hjdlp av de redskap och arbetsmetoder som star fill

forfogande.
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Bilaga 1. Info-brev till anhériga

Palvelukoti (namnet) 12.2. 2007

ASUKKAIDEN OMAISILLE
Hei Kaikki!

Toimin palvelukoti (namnet pa servicehemmet)osa-ai kai sena sosi aalityontekijana
kolmena péivana viikossa. Suoritan my®s maisterinopintojani sosiaalitytssa
Helsingin yliopistolla, jateen parhaillaan pro gradu-tutkielmaa.

Kun tulin palvelukoti (namnet pa servicehemmet) toihin, kiinnitin heti huomiota
erityisesti aivovammaisten asukkaiden ja heidan omaisten tilanteeseen ja kuinka
alvovamma muuttaa ratkai sevasti vammautuneen ihmisen ja hdnen omaisensa
eldamaa. Kiinnostuin siitd, kuinka léhiomaiset kokevat aivovamman, jamiten
aivovamma on vaikuttanut omaisten el@amaan jaidentiteettiin. Olen kiinnostunut
my0ds siitd millaisia merkityksia omaiset antavat aivovammalle. Uskon etta
kertomalla kokemuksistaan, ihminen voi 10ytéé uusia keinoja selviytya vaikeistakin
elamantilanteista.

Haluan kuulla omaisten kertomuksia elamastéén, millatavalla he ovat el éneet
aivovammautuneen |dheisen ihmisen kanssa. Tulen kevaan aikana tekemaan 5-7
yksittéisté haastattel ua aivovamman saaneen henkil6n | 8hiomaisen kanssa seka my6s
yhden ryhmahaastattel un. Tulen nauhoittamaan kaikki haastattel ut, ja nauhojen
sisdllot kasittelen luottamuksellisesti, niin ettel haastateltavien henkil Ollisyytta
paljasteta.

Olisitko kenties sina kiinnostunut kertomaan oma kertomuksesi minulle? Mikali olet,
voit soittaa minulle tydnumeroon (numret) tai gsm-numeroon (numret). Kerron
mielellani lisaa tutkimuksestani. Olen tavoitettavissa ndl ssi numeroissa 1.3.07
akaen.

Y stavalisin terveisin,

Malin Ek-Lindstrom
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