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Forord.

Socialministeriet afsatte i 1999 55 millioner kroner over satspuljemidlerne for perioden 1999-2002
til videreudvikling af indsatsen i forhold til mennesker, der har faet en hjerneskade.
Hjerneskadecentret, Fyns Amt har segt og faet finansiering til projektet "Aktivitet og samveer — kan
man, hvad man vil?” fra disse puljemidler i1 perioden fra 1/1-01 til 31/12-03.

Formaélet med projektet har varet at undersege de muligheder og begransninger, mennesker med
erhvervet hjerneskade har i forhold til oplevelse af meningsfuld aktivitet, selvsteendighed og
deltagelse 1 samfundslivet efter rehabiliteringsforleb pd Hjerneskade-centret. Endvidere har det
varet malet at udvikle, igangsatte og afpreve tilbud for mennesker med hjerneskade inden for
fritidsomrddet samt i relation til frivillige netverk.

Projektet har derfor dels haft et handlingsrettet og udviklende perspektiv, dels et
erfaringsopsamlende perspektiv. Der er i1 projektperioden igangsat og undersegt forskellige
konkrete tilbud. Sidelebende er der gennemfert kvalitative interviewundersogelser og deltager-
observationer, gruppediskussioner og samtaler med henblik pd at opfange brugernes oplevelser og
erfaringer inden for omradet fritid og samvaer samt de etablerede tilbud. Formalet med denne
fremstilling er overvejende at beskrive de tilbud, der har vaeret etableret 1 projektperioden, samt at
formidle brugernes oplevelser og erfaringer i relation til disse.

Projektet “Aktivitet og samvar — kan man, hvad man vil” er en brik i den tvargiende
vidensindsamling, der er skabt mulighed for gennem Socialministeriets satspuljemidler.
Videnscenter for Hjerneskade har veret knudepunktet for denne vidensindsamling og har skabt
rammer for dialog pa tvaers af regioner og projekter. Dialogen og samarbejdet pa disse
satspujleprojektmeder har varet inspirerende og befordrende i forhold til udviklingen af projektet.

Derudover rettes selvfolgelig en ganske serlig tak til de brugere, der har deltaget 1
interviewundersogelserne og diskussionerne med stor imedekommenhed og abenhed. Det har veret
givende og spandende at arbejde si taet sammen med de personer, som projektet egentlig handler
om. Dette har givet meget forskellig og meningsbarende information, der har fort til nye
forstaelsessammenhange og viden. Samlet vil dette pa leengere sigt - forhabentlig - veere med til at
igangsatte forskellige tiltag, der kan sikre et meningsfuldt og varieret liv for personer med
hjerneskade, pé trods af det permanente handicap, som de skal leve med.

©Oe

Introduktion.

Efter afslutning af rehabiliteringsforlebet pa Hjerneskadecentret, Fyns Amt, har brugerne et onske
om at opnd et varieret og meningsfuldt liv i1 forhold til arbejde, socialt samver og fritidsrelaterede
aktiviteter. I centrets opfelgningsperiode arbejdes der med ovenstdende temaer, og der er etableret
samarbejde med aftenskole og idratsforeninger. Pa trods af dette meder vi tidligere brugere og
andre personer med erhvervet hjerneskade, som giver udtryk for, at de mangler socialt samver og
meningsfulde aktiviteter 1 deres hverdag. De hjerneskadedes egne organisationer udtrykker
samstemmende, at det storste problem efter endt rehabilitering ofte er social isolation og passivitet.
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Derfor har dette projekt fokus pa, hvorledes hjerneskadede kan fa et varieret, vaerdigt og
meningsfuldt liv efter et leengerevarende rehabiliteringsforleb. Dette fokus falder naturligt, da det
endelige mal for forlebet pad Hjerneskadecentret er, at de hjerneskadede og deres familier igen far
etableret et liv, der indeholder alle de elementer, der er med til, at man oplever sig som en tilfreds
og aktiv deltager i livet. Ud fra denne tankegang har vi i projektet valgt at fokusere pé aktiviteter
relateret til fritidslivet og mulighederne for samvaer med andre.

Hvorfor er aktivitet og samveer vigtigt?

Aktivitet og samvaer er vigtigt for os alle, fordi vi blandt andet bliver formet gennem de ting, vi gor
1 hverdagen - eller sagt med andre ord: Vi er, hvad vi ger.

Gennem de aktiviteter, vi valger at beskaftige os med, giver vi udtryk for, hvem vi er og synligger
dermed vores identitet og selvforstielse. Vi viser, hvilke vardier og interesser vi baserer vores liv
pa, og hvilke mal vi har i vores liv. Identitet og selvforstaelse skabes og formes ikke alene men
gennem samvar med andre og de relationer, vi oplever i samvaret med andre. Man kan altsd sige,
at identitet opstar gennem de erfaringer, der skabes gennem dagliglivets aktiviteter og relationer - i
en kombination af “hvem vi er” og “hvad vi ger”.

Vi kan have mange forskellige grunde til at vaelge aktiviteter. Nogle gange drives vi af gnsket om at
fremstille et godt produkt eller blive bedre til at udfere en bestemt ting. Andre gange er det i hgjere
grad den symbolske betydning af aktiviteten, der er vigtig, og vi fokuserer sa overvejende pa
processen, samvaret med andre og kommunikation. Endelig vaelger vi ogsa aktiviteter ud fra lyst og
nydelse og med ensket om at komme 1 en tilstand, hvor vi glemmer tid og sted. Sammenfattende
kan man sige, at vi aldrig kun udferer en aktivitet for at opna et resultat - aktiviteten har altid en
bagvedliggende mening og indeberer derfor altid en oplevelse for os.

Engagementet i de aktiviteter, vi udferer og bruger tid pa, anses for at vare essentielt for vores
oplevelse af at vaere et individ. Derfor er de aktiviteter, vi vaelger, vigtige for vores selvopfattelse og
for, hvordan vi héber at blive opfattet af andre. Samtidig er vores engagement i aktiviteterne
drivkraften, der gor, at vi er 1 stand til at indlaere forskellige kompetencer og dermed bidrage til det
samfund, vi lever 1.

“Hvem jeg er”, og “hvad jeg ger”, kan altsda siges at blive forbundet gennem vores valg af
meningsfulde daglige aktiviteter 1 hverdagen. Identitet skabes og formes gennem hele livet og vil
altid veere athengig af de krav og muligheder, der er i de omgivelser, vi lever i.

Aktivitet og samveer i relation til hjerneskadede.

Nar et menneske far en hjerneskade, forandres livet pa stort set alle omrader - og mange oplever at
have mistet de fleste elementer 1 deres tidligere liv. Den hjerneskadedes muligheder for at mestre
kendte og almindelige aktiviteter og situationer @ndres, og de fleste oplever forandrede roller i
relation til familien, arbejdet, fritidslivet og samvaret med andre mennesker generelt. Den
pludselige forandring betyder, at den skadede oplever usikkerhed omkring evnen til at fastholde
kontrollen over sit eget liv, og at omverdenen eller personerne omkring den skadede bliver
“kaptajnen i livet” - i stedet for den skadede selv. De personlige begransninger, som hjerneskaden
har medfort, og som gor, at den skadede ikke kan mestre tidligere meningsfulde aktiviteter, kan
derfor veere med til at true oplevelsen af identitet eller give en oplevelse af svaekket selvvard.
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Den hjerneskadede tvinges ud i en voldsom omstillingsproces, der streekker sig over lang tid. Den
skadede skal indstille sig pa at leve med et kronisk handicap i et eller andet omfang og skal forsege
at fastholde sin identitet og selvforstaelse under helt anderledes betingelser end tidligere.

Et af de vigtige elementer i denne omstillingsproces er, at den hjerneskadede - ligesom alle andre -
har muligheder for at veelge blandt mange forskellige aktiviteter og deltage i lige netop de
aktiviteter, han eller hun finder meningsfulde, og som kan vere stottende omkring identitet og
selvforstaelse. Bade gennem aktiviteter og gennem samvaeret med andre opnas igen mulighed for at
udtrykke vaerdier og interesser, og dermed synliggere for sig selv og for andre gennem “Hvad jeg
gor” og “Hvem jeg er”.

Ovenstdende er en langvarig omstillingsproces, som indeholder sorg, bearbejdning, nytenkning og
etablering af nye handlemuligheder, inden der er mulighed for at den hjerneskadede kan orientere
sig mod et liv pd nye betingelser og med andre aktiviteter og roller. Disse mal er vigtige at holde
sig for gje, da netop dét at veere i stand til at udfere aktiviteter, som man opfatter som meningsfulde,
er en positiv indikator for, hvorledes personer generelt oplever deres helbred og livskvalitet. Netop
derfor er det ogsa betydningsfuldt for brugerne, at der s&ttes ekstra fokus pd dette omrade.

Og hvem er si brugerne?

I projektet har der wvaret taget udgangspunkt i nuverende og tidligere deltagere i
rehabiliteringsforleb pd Hjerneskadecentret. Felles for disse brugere er, at de i deres voksenliv har
erhvervet sig en ikke fremadskridende hjerneskade, hyppigst pa baggrund af en blodprop,
hjernebladning eller et hovedtraume. Aldersmassigt spreder gruppen fra 18 ar og opefter med
hovedvagten pa de 35-45-arige.

Erhvervelsen af en hjerneskade kan give anledning til forskellige fysiske, kognitive,
personlighedsmaessige og folelsesmassige forandringer. Det er dog falles for deltagerne, at
folgerne efter hjerneskaden ofte er af en sddan karakter, at de ikke umiddelbart er synlige for andre.
De vasentligste generelle folger efter hjerneskaden er kognitive vanskeligheder i form af
koncentrations- og hukommelsesvanskeligheder, hurtig udtretning, nedsat tempo, nedsat
problemlasningsevne, folelsesmassige og sociale problemer som angst, depression og social
tilbagetrekning samt vanskeligheder med i det hele taget at fi hverdagen til henge sammen.
Endvidere har en del af deltagerne lettere fysiske folger og specifikke kognitive udfald.

P& trods af intensiv rehabilitering er der oftest permanente folgevirkninger efter hjerneskaden, og
deltagerne ma derfor indstille sig pd at leve med et varigt handicap, der pavirker deres evne til at
udfere aktivitet generelt og dermed ogsa deres familie-, arbejds- og fritidsliv. Fa opnér tilknytning
til arbejdsmarkedet pa ordinere vilkir, men en stor del fér et flex- eller skanejob eller vaelger at lave
frivilligt arbejde.

I projektet deltager desuden personer, som tidligere har modtaget behandling eller undervisning pa
andre institutioner for hjerneskadede, og som nu deltager i den ”specielt tilrettelagte undervisning”
for hjerneskadede. Endelig har medlemmerne af en lokalafdeling under en af hjerneskade-
organisationerne deltaget 1 en af undersegelserne i projektet.

©Oe
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Et landskab med muligheder og begransninger.

En del af projektets formal har veret at undersege de muligheder og begrensninger, mennesker
med erhvervet hjerneskade har i1 forhold til oplevelse af meningsfuld aktivitet, selvsteendig og
deltagelse 1 samfundslivet. Viden om denne del af projektet er fremkommet ved, at
projektmedarbejderen har vearet fast tilknyttet Hjerneskadecentrets opfelgning over en periode pa
2, ar samt har foretaget deltagerobservationer, individuelle interview, gruppesamtaler og
almindelige samtaler og kontakter.

Fokus er som tidligere navnt aktivitet og samveer relateret til fritidslivet, og pa denne baggrund
fremkommer et landskab med mange slags aktivitet og samvar. Der er mange muligheder, men
bestemt ogsa begransninger.

En del hjerneskadede er, enten selv eller sammen med deres familier og evrige netvaerk, i stand til
at fastholde tidligere eller udvikle nye fritidsinteresser — og her tegner sig et varieret landskab, der
indeholder mange forskellige veje og omrader, hvor deltagerne oplever at vare aktive og i live.
Som eksempler pé dette kan navnes golf, jagtklubber, foreningsliv, svemning, politisk arbejde,
besogsven, kreative og hindvarksmassige aktiviteter derhjemme, bowling, blomsterbinding,
kortklub eller almindeligt samvar med familie og venner. Dette landskab tegnes af de personer,
hvor folgerne efter hjerneskaden er af en sddan karakter, at de, pé trods af deres handicap, stadig har
en del ressourcer og samtidig har stettende og stabile private netverk.

De fleste af de personer, der har faet en hjerneskade, oplever dog ogsé tydelige begrensninger i
dette landskab. Enten kan de ikke faerdes i landskabet, eller ogsd er de kun i stand til at udnytte en
meget lille del af de muligheder, der er til stede. Dette galder for personer, hvor felgerne efter
hjerneskaden til stadighed giver begrensninger i forhold til at kunne drage nytte af de almindelige
tilbud, der findes. Disse personer oplever ofte, at de er ensomme og passive samt at de mangler
meningsfuld aktivitet. Samtidig giver en del udtryk for at de ikke selv er i stand til at vere
opsegende og ideskabende — netop pa grund af deres handicap. De giver ogsa udtryk for, at de (f3)
tilbud, der findes, ikke opleves som meningsfulde for dem — enten fordi tilbuddene ikke tager
hensyn til deres handicap, eller fordi de ikke giver dem mulighed for at veelge efter lyst eller
Interesse.

Disse personer har brug for, at der etableres tilbud inden for omraderne fritid og samver, der
specielt er tilpasset folgerne efter deres hjerneskade, hvis de skal opleve, at de far tilfert noget i
deres liv, som er positivt og livsbekraeftende. Tilbuddene skal opfylde behov for udfordring og
udvikling samt i mange tilfaelde ogsa tilfredsstille et socialt behov — et behov, som mange tidligere
har faet opfyldt gennem deres arbejde.

Gennem projektet er der arbejdet med at skabe et landskab, der giver rammer og muligheder for
meningsfulde aktiviteter og samvar for alle de personer, der har erhvervet sig en hjerneskade, og
som ikke alene kan drage nytte af de almindelige fritidsrelaterede tilbud, der er. Ofte er det sddan, at
hjerneskadede har fritidsaktiviteter, som de selv organiserer, men samtidig har de brug for tilbud,
der er specielt tilpasset til deres behov - eksempelvis hvis de gerne vil leere nyt eller preve nye ting.
Da interesser og ensker er individuelle, er der ogsa behov for forskellige tilbud, netop fordi det er
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det enkelte menneske, der ber vere 1 centrum og ikke sygdommen eller traumet, der skal vere
styrende.

De personer, der indgér i projektet, lever i en verden blandt ikke-handicappede og har deres sociale
relationer blandt familie, venner og bekendte samt gennem tilknytning til arbejdsmarkedet eller
gennem deres fritidsaktiviteter. Dette er som oftest en verdifuld del af deres liv og en forudsatning
for oplevelse af integration. Samtidig stiller det dog ogsé sarlige krav til den hjerneskadede, bade
pd grund af de eventuelle fysiske folger, men 1 lige sd& hej grad i1 forhold til de folger efter
hjerneskaden, der ikke umiddelbart er synlige for andre. Her kan den enkelte velge, om han i nogle
situationer vil fortie handicappet, eller om han vil gare opmarksom p4, at han har et handicap, selv
om han umiddelbart ser rask ud. Ofte oplever hjerneskadede med disse usynlige vanskeligheder, at
de, selvom handicappet er kendt, til stadighed skal gore andre opmarksomme pé deres handicap og
de hensyn, der er nedvendige for, at de kan fungere bedst muligt. Dette, samt den sociale
devaluering, der af nogle knyttes til dét at f4 en hjerneskade, virker ofte som en ekstra belastning for
den hjerneskadede i samvaret med ikke-handicappede.

Derfor oplever deltagerne ogsa helt bestemte kvaliteter ved at vaere sammen med andre med samme
handicap. Handicappet bliver her naturligt, kendt og ganske almindeligt, og netop derfor opleves
dette samver med ligestillede ofte som fristed. Den enkelte oplever sig 1 hgjere grad accepteret og
bliver dermed bedre i stand til at fremtreede med sin fulde identitet og personlighed. Dette findes der
mange eksempler pa 1 projektet. Samtidig bliver disse sammenhange ofte et “rum”, hvor de
hjerneskadede lerer hinanden, hvorledes handicappet bedst muligt kan handteres i samvaret med
ikke-handicappede — samvaret bliver altsd en stotte til at kunne faerdes i en ikke-handicappet verden
med sin fulde identitet og personlighed.

Samlet handler det altsd om at fa skabt et landskab med mange forskellige muligheder for
meningsfuld aktivitet og samvaer - for forskellige personer med forskellige folger efter hjerneskade
- saledes at der er en reel mulighed for at den enkelte kan valge ud fra behov, interesse og lyst.

Anbefalinger omkring den samlede indsats.
Kodeordene i denne indsats kan, ud fra ovenstaende, centreres omkring:

e Mennesker med hjerneskade er lige sé forskellige som alle andre.

e Onsker og behov er forskellige - derfor skal der vere forskellige tilbud.

e Der skal skabes reelle rammer og muligheder for meningsfulde fritidsaktiviteter.
e Tilbuddene skal vere tilpasset de hjerneskadedes behov.

e Der skal skabes muligheder for netveerk blandt hjerneskadede.

e Der er behov for opsamling af viden om hjerneskadedes ensker i forhold til fritids- og
kulturliv. Der er ogsa behov for at disse ensker omsettes til praksis.

e Koordinering.

For at ovenstdende kan varetages, vil der vaere brug for en koordinator med faglige forudsetninger
inden for hjerneskadeomradet, som de hjerneskadede kan henvende sig til med deres ensker og
behov, og som kan skabe rammer og muligheder for, at disse kan fores ud 1 livet.
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Koordinatoren vil kunne fa viden om mange personers ensker, og derved vil der vare mulighed for
at etablere forskellige tilbud, som flere personer kan fa gleede af. Denne “person i centrum” vil
ogséd kunne opbygge viden om, hvilke tilbud der allerede eksisterer, indholdet og rammerne i disse
samt kunne formidle denne viden videre til interesserede. Der vil ogsd vare mulighed for at
etablere kontakt mellem hjerneskadede, som kan udvikle sig til kontinuerlige netveerk.
Fordelen ved, at det er en fast koordinator, der udferer ovenstaende, vil ogsa give mulighed for at
lave “opsegende arbejde” i form af eksempelvis telefonopringninger, hvis det er kendt, at den
hjerneskadede har nedsat hukommelse eller nedsat initiativ.

Koordinatoren vil desuden have faglige forudsatninger for at tilpasse den stotte, de forskellige
tilbud kan have brug for. Et eksempel kunne vere at etablere sarligt tilrettelagt undervisning, hvor
underviserne fir en generel viden om hjerneskaden og dens folger, og holdene sammensettes, sa de
passer sammen. Et andet eksempel kunne vere at stotte en “selvkerende” interessegruppe, som
onsker at etablere en hjemmeside for hjerneskadede. Koordinatoren vil med en relativ lille, men
meget fleksibel, indsats opné en effekt, der kan opfylde mange hjerneskadedes behov.

©e

Forskellige tilbud.

Den anden del af projektets forméal var at udvikle, igangsatte og afprove tilbud for mennesker med
hjerneskade inden for aktivitet og samvar, og her beskrives de forskellige tilbud, der er etableret og
udviklet i projektperioden. I relation til disse fremstilles deltagernes oplevelser, opfattelser og
erfaringer 1 forbindelse med tilbuddene. Der er lagt veegt pa at fremstille disse fyldestgerende, da
det netop er brugernes udsagn, der er udslagsgivende for, om de beskrevne tilbud kan tillegges en
veerdi 1 forhold til det at leve et liv med et permanent handicap. Endelig kommes der afslutningsvis
med anbefalinger til rammerne omkring etablering af disse tilbud.

©e

Fritidsundervisning.

I projektperioden har det varet onsket at bringe fokus pa og videreudvikle den fritidsundervisning,
der er etableret i samarbejde med et lokalt oplysningsforbund, i dette tilfelde AOF i Odense.

Nér et menneske far en hjerneskade, er folgevirkningerne efter hjerneskaden oftest af en sadan
karakter, at de ikke kan magte at deltage i almindelig aftenskoleundervisning. Samtidig er en del
hjerneskadedes vanskeligheder af en sddan karakter, at de ikke har behov for hensynstagende
undervisning. Netop denne gruppe kan profitere af den specielt tilrettelagte undervisning”, som det
er muligt at etablere under Folkeoplysningsloven for grupper med specielle behov. Fordelen ved
denne undervisning er, at der kun er mellem 6 og 8 personer pr. hold, og at brugerne her kan
modtage et undervisningstilbud, der er tilpasset deres specielle behov.

Formalet med etableringen af fritidsundervisningen har vaeret at skabe et forum, hvor der er
mulighed for at beskaftige sig med lystbetonede og meningsfulde aktiviteter - aktiviteter, som
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udspringer af den enkeltes interesser, og som samtidig giver mulighed for at leere nyt/udvikle sig,
eller hvor man simpelthen nyder, har det sjovt og slapper af fra hverdagen.

Samtidig har det vaeret onsket at skabe mulighed for at vaere sammen med andre og dermed ogsa
give mulighed for at fa tilfredsstillet det sociale behov, som mange tidligere har fiet opfyldt gennem
deres arbejde.

I projektperioden har der veret etableret undervisning inden for forskellige omrader, eksempelvis
tai-chi, madlavning, italiensk madlavning og kultur, bevegelseslere, naturvandringer,
tegning/maling, kommunikation i hverdagen og edb.

Undervisningen har hovedsagelig foregdet om formiddagen og sidst pd eftermiddagen/forst pd
aftenen. En del af undervisningen er foregiet i Hjerneskadecentrets lokaler og den resterende del i
AOF’s lokaler.

Planlegningen af undervisningen foregér i et samarbejde mellem projektmedarbejderen og AOF,
saledes at AOF varetager de administrative opgaver omkring undervisningen. Projektmedarbejderen
indsamler onsker fra brugerne til indhold 1 fritidsundervisningen, udferdiger og udsender
undervisningsprogram samt sammensatter og etablerer de forskellige hold. Derudover har
projektmedarbejderen lebende haft meder med underviserne pa holdene, hvor formélet har veret at
videregive viden om brugergruppens specielle problematikker og disses indvirkning pa tilgangen i
undervisningen. For at sikre en god kvalitet af undervisningen har underviserne som oftest haft
deres baggrund i det emne, der skulle undervises i. Eksempelvis er det en kunstner, der underviser i
tegning/maling, en biolog, der star for naturvandringer og en italiensk kok, der underviser i italiensk
mad og kultur.
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Betydningen af fritidsundervisningen — hvad siger brugerne?

Underseogelsens formal og metode.

Formalet har veret at fi et billede af, hvilken betydning deltagerne tillegger den “specielt
tilrettelagte undervisning”. Det har veret ensket at fa et billede, der tog udgangspunkt i deltagernes
oplevelser og erfaringer, og derfor har der varet benyttet en kvalitativ tilgang i form af individuelle
interview.

Fokusomréderne 1 interviewene har vearet at fi en viden om, hvorfor deltagerne melder sig til
fritidsundervisningen, og hvilken betydning deltagerne tillegger selve undervisningen. Derudover
har det veret onsket at i belyst eventuelle ensker og forventninger til den fremtidige undervisning
med henblik pa at kunne justere denne undervejs i projektet.

Der blev udvalgt 12 personer af den samlede gruppe, der deltager i fritidsundervisningen, som i den
aktuelle sason udgjorde 44 tilmeldinger. Pa dette tidspunkt var der etableret undervisning i
tegning/maling, madlavning, bevagelseslare, italiensk madlavning, tai-chi og naturvandringer.
Udvealgelsen skete strategisk, sdledes at der var 2 deltagere fra hvert hold, en ligelig fordeling af
meand og kvinder, samt at der var deltagere, der havde deltaget i fritidsundervisningen i mange ér,
og nogle der var nye. Derudover var der reprasenteret enlige og samlevende/gifte, unge og
midaldrende samt @ldre.

Der blev interviewet 6 kvinder og 6 mend 1 alderen fra 28 ar til 65 ar med hovedvegten pa de 45-
55-érige. 6 af deltagerne var tilmeldt et hold, og de evrige 6 var tilmeldt 2 hold.

Deltagerne havde veret tilmeldt fritidsundervisningen fra 2 &r til 12 ar, og flere deltagere havde

vearet tilmeldt forskellige hold athengigt af de undervisningstilbud, der gennem tiden havde veret
udbudt.

7 af deltagerne deltog 1 andre fritidsaktiviteter som bowling, golf, svemning, gymnastik og
kvindegruppe, men for 5 af deltagerne var fritidsundervisningen det eneste organiserede tilbud, de
deltog i. Derudover havde 6 af deltagerne tilknytning til arbejdsmarkedet 1 form af mindre frivillige
jobs.

Alle interview blev optaget pa band, udskrevet og efterfolgende analyseret. Gennem denne proces
har deltagerne i undersogelsen tegnet et billede, der beskrives med ord under temaerne:

Der er mange gode grunde til ....... at melde sig til fritidsundervisningen.
Der er ogsa grunde til ikke at melde sig .......

Hvad betyder selve undervisningen?

Betydningen af at veere sammen med andre med samme handicap.
Rakker fritidsundervisningen ud 1 kursisternes private verden?

mo 0w
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A. Der er mange gode grunde til ....... at melde sig til fritidsundervisningen.
At leere nyt, veere kreativ og udfordre og udvikle sig selv.

Deltagerne giver tydeligt udtryk for, at de har lyst til at give sig 1 kast med nye interesseomrader, og
at de gerne vil erhverve sig ny viden, eksempelvis om fugle, eller opna nye ferdigheder inden for
forskellige omrader, sdsom dét at male eller tegne eller lave mad. Der udtrykkes ogsad enske om at
udfordre og bedre den kropslige formaen og velvere inden for bevagelseslere og tai-chi. Mange
angiver, at de ved at melde sig til kurserne ensker at prove sig selv af, leere noget nyt eller prove
noget helt andet. Nogle veelger at gore dette inden for interesser, de tidligere har haft eller for at
prove helt nye interesser.

Altsa nu er jeg udlcert maler, og jeg tror, at i alle de ar, jeg har veeret det, har
jeg gdet med den tanke - at lave et maleri. Og det er sd forst kommet til sit
sande jeg, nu her, hvor jeg fik chancen her. Sa det giver mig en masse ting.
Fordi gleeden ved at finde et eller andet og sige, det prover du, om du kan
male, og sa ved jeg, at jeg har den hjelp der i sidste ende, sd....Det er jeg
meget glad ved, det er helt sikkert.

Nogle vaelger helt bevidst, at de gerne vil laere noget, der helt konkret kan bruges i deres hverdag,
eksempelvis treene deres krop, dempe angst eller lave mad - de har et sterkt enske om at veare
produktive og at kunne handle mere hensigtsmassigt 1 deres hverdag.

Jeg havde provet det (tai-chi) og synes, at det sa dejligt afslappende ud, og jeg
teenkte, at det var godt i forhold til at koordinere hajre og venstre side, sd det
vidste jeg bare, at jeg ville.

Der kan altsa vere flere og forskellige grunde til, at deltagerne vaelger lige netop at gé til de aktuelle
kurser. Det er dog generelt, at oplevelsen af at have udfordringer i livet, at kunne mestre og fortsat
udvikle sig tilleegges stor betydning.

At vaere sammen med andre - have et socialt faellesskab.

Nar deltagerne taler om, hvorfor de har meldt sig til kurserne, kommer de alle ind p& betydningen af
at vere sammen med andre. Nogle er meget bevidste om, at de kan komme til at vaere for meget
alene derhjemme og andre forteller, at de mangler det sociale samver i dagligdagen, som de
tidligere havde gennem deres arbejde. Deltagerne giver tydeligt udtryk for, at de fortsat har behov
for at have et socialt liv sammen med andre voksne.

Ja, men det har jeg simpelthen, fordi jeg vil veere lidt hjemmefra og veere sammen
med nogle andre mennesker, ogsad lere noget. Men det er nok primcert at komme
sammen med nogen andre ..... Det kan jeg godt lide - det gor, at man har det
bedre inden i og bliver i bedre humor. Altsd, hvis jeg gdr hjemme hele tiden, sd
mangler jeg det i hvert fald, det kan jeg meerke .......

Alle deltagerne har et socialt liv 1 hverdagen med familie og/eller venner - i et storre eller mindre
omfang. Halvdelen af gruppen har desuden tilknytning til arbejdspladser i form af frivilligt arbejde
eller gennem mindre job, men alligevel giver deltagerne udtryk for, at de oplever et helt specielt
samver sammen med andre hjerneskadede.
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Vi er pa lige fod, og vi joker med det (handicappet). Man udvikler jo lidt
galgenhumor - vi vil jo ikke kunne std og greede over det hver evigt eneste
dag. Vi snakker meget sammen, og sa finder vi ogsd hurtigt ud af, hvor vores
steerke og svage sider er. Det er jo ogsd det eneste tidspunkt, vi modes, og
hvor man kan hore, hvordan gdr det med den og den..... det behaver jo ikke
veere sygdom det hele, men det er altid rart lige at fd at vide “ja, si'n og
sa'n”. Der synes jeg, der har vi da meget stotte af hinanden.

Samveret er praeget af accept, forstielse, galgenhumor omkring hjerneskadeproblematikker og
humor samt muligheden for at give og modtage hjelp og stette pa en ligeverdig méde. Flere af
deltagerne giver ogsé udtryk for, at en vigtig del af feellesskabet er den felles interesse for indholdet
i det kursus, de har meldt sig til, samt at de som personer passer sammen. Det etablerede fallesskab,
sammenholdet og muligheden for at fortsette og vedligeholde bekendtskaber eller venskaber sattes
hejt, og flere af deltagerne vaelger at fortsette pa kurser, hvor de har gaet i flere ar, netop pa grund
af dette.

At opleve noget nyt eller andet - fa impulser udefra.

En vigtig grund til at melde sig til kurserne er behovet for at opleve noget andet og nyt i en hverdag,
der ellers kan forekomme ensformig. Deltagerne giver udtryk for netop det at opleve nyt og fa nye
impulser, at skulle hjemmefra, at skulle noget, at gere noget nyt og anderledes, samt at glaede sig til
og vare spaendte er vigtige elementer i grundene til at melde sig til fritidsundervisningen. Som
modseatning fortelles om oplevelsen af at synke hen, opleve ensformighed og kedsomhed og at
have en hverdag, der er praeget af “trummerum”.

Jamen, det, der er godt ved det, det er at stai op om morgenen og skulle af
sted, man gleeder sig til at - er lidt speendt pa, hvor man skal hen og hvad man
skal se. Det er det, der er godt ved det. Det er ogsd spcendende, ndr han
snakker om dyr og blomster og alt muligt meerkeligt. Det er nok alligevel ikke
bare kun dét. Det er hele dagen - altsd hele turen.

Nej der var det der med, at man sagde, man skulle ét eller andet. For ellers
synker vi helt hen. Ligesom for at holde én i gang. Eller komme ud af en eller
anden ond cirkel.

For at komme ud og lave noget og for at veere sammen med andre mennesker.
Jeg kan jo hurtigt komme til at sidde alene.

Det nye og anderledes opleves dels gennem de impulser, deltagerne far gennem indholdet i selve
undervisningen og underviseren, men ogsa det at skulle forholde sig til andre menneskers liv og
oplevelser er et vigtigt element i relation til det at opleve nyt og f& nye impulser.

Altsa, nar vi skulle pa ferie hver iscer, sd fortalte man om det og man spurgte
til om det havde veeret godt og man fortalte sjove oplevelser, man havde haft
eller sddan.
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At glede sig til, at gore noget nyt, at kaste sig ud 1 noget og modtage impulser fra andet og andre er
med til at give mulighed for spanding, oplevelser og variation i hverdagen. Generelt giver
deltagerne udtryk for, at netop dette er befordrende for en positiv oplevelse af indholdet 1 deres liv.

Det er altid speendende inden vi skal af sted til et eller andet og komme ud og
se og sd opleve noget nyt. Egentlig tror jeg at det var mest spendende, da vi
skulle mades igen og finde ud af, hvad vi skulle opleve i den kommende sceson.
Det er ogsa det der med at skulle skynde sig af sted en morgen og sidde i bilen
og se, at nu ndede man det alligevel.

At fritidsundervisningen er designet specielt til hjerneskadede.

Deltagerne angiver, at de melder sig til kurserne, fordi de synes, at det er nogle gode kurser og
nogle gode undervisere. Bag dette ligger udsagn, der betoner vigtigheden af, at der ikke er s& mange
pa holdene, og at undervisningen er specielt tilpasset de hjerneskadedes problemer (eksempelvis
omkring tempo eller pauser). Desuden fremhaves det, at underviserne har en viden om folger efter
hjerneskade, der gor, at de som undervisere kan benytte strategier og metoder, der understotter den
enkeltes mulighed for at folge med i og fa noget ud af undervisningen.

Det er jo let forstaeligt det hele, teksten eller arbejdsbeskrivelsen er let - ikke
for meget. Det er delt op i sektioner, og der er ikke for meget larm. Og det er
OK at holde pauser.

Jeg synes, at det er en fremragende underviser, vi har. Jamen det er jo hele
atmosfeeren. Det er stille og roligt, og han hjcelper én, nar man har brug for
hjcelp. Far noget frem, som man ikke troede, man kunne.

Deltagerne betoner det positive i, at der er mulighed for at fa den stette, der er nedvendig, samt at
der er i orden at trekke sig tilbage i perioder uden af fa darlig samvittighed. Samlet er dette med til,
at de hver iser far en positiv oplevelse ud af den enkelte undervisningsseance.

Jeg synes, at tempoet, det virker meget godt, og det synes jeg ogsd godt, at de
ved, underviserne. De er forstdende og gar stille og roligt frem, og det er OK,
at der er nogen, der gdr over og scetter sig. Der er meget tolerance.

Derudover prioriteres undervisernes specialviden hgjt - altsd at den handvaerksmeessige eller faglige
kvalitet er god. Eksempelvis at underviseren pé tegne/male-holdet selv er kunstner, og at det er en
agte italiensk kok, der underviser i “Italiensk mad og kultur”. Eller sagt med deltagernes ord: “Der
skal veere kvalitet i det”. Underviserens personlighed, evne til indlevelse og til at vise deltagerne
respekt pa fremhaves ligeledes og har meget stor betydning for deltagerens oplevelse af at f4 noget
ud af undervisningen.

B. Der er ogsa grunde til ikke at melde sig til .........
Almindelig fritidsundervisning kontra fritidsundervisning for hjerneskadede.
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Deltagerne fremhaver, at de ikke ville melde sig til at deltage 1 fritidsundervisning, hvis den ikke er
specielt designet til netop deres behov.

Jeg ville jo ikke kunne eksistere pd et almindeligt hold, fordi der er jo bare
nogen ting, jeg ikke er sd hurtig til, og her (pa holdet), der foler man sig ikke
dum, fordi man bare stdar der, og det kan bare ikke lykkes, og alle de

Deltagerne kommer med mange eksempler pa, hvilke specielle hensyn de anser som nedvendige,
for, at undervisningen skal blive en succes for dem. Dette var ikke et specielt fokus 1 undersegelsen,
men et emne, deltagerne spontant kom ind pé. Deltagerne forteller, at de ikke ville kunne overskue
store undervisningshold, ikke ville kunne folge med i almindelig undervisning, at der vil vare for
megen stgj, at de vil miste overblikket, og at tempoet generelt vil vaere for hejt. Alt sammen
elementer, der vil veere med til at gare, at undervisningen bliver et nederlag 1 stedet for en succes.

Almindelige undervisningshold er for store. Sd bliver det for uroligt og for
uoverskueligt. Grupper, der bliver sd store, er ogsd sveere, kan man sige. Nar
man skal lave noget. Og sa er det ogsd det, at jeg ikke vil blandes med
sdakaldte normale...... det synes jeg ikke er godt..... det spilder vi for mange
kreefter pa .

Det kan have personlige omkostninger.

En del af deltagerne fremhaever, at det ogsd har omkostninger at deltage i fritidsundervisningen.
Omkostninger, som kan relateres til nogle af folgerne efter hjerneskade, sdsom stegjoverfelsomhed,
hurtig udtreetning, nedsat koncentration og overblik samt hovedpine. Flere angiver, at de ma hvile,
for de tager af sted eller efterfolgende.

Jeg sover, inden jeg kommer - stdr lige op og kommer herind, og ndr klokken
sd er syv-halvotte, sd er jeg sddan set ved at veere flad. Men jeg har jo tid til at

slappe af bagefter.

For nogle kraever det derfor overskud at deltage 1 kurserne, og disse deltagere giver udtryk for, at de
er nadt til at ekonomisere med deres krefter eller overskud. Dette kan blandt andet betyde, at de
ikke kan deltage i s& mange hold, som de egentlig har lyst til, eller at de ma planlegge deres
hverdag, saledes at de kan slappe af eller hvile for eller efter undervisningen.

Selve undervisningen.

Kvalitet 1 undervisningen er en vigtig forudsetning for, at deltagerne vil melde sig til denne.
Kvaliteten relateres bade til selve indholdet 1 undervisningen og til underviseren som den personligt
og fagligt kvalificerede. Der gives tydeligt udtryk for, at det at have faet en hjerneskade, ikke
betyder, at man skal underholdes eller kommer for at fa tiden til at gé.

Der skal veere kvalitet i det - underviseren skal nogenlunde vide, hvad han vil
sige og skal veere forberedt. Det har vi krav pa. Vi skal jo ikke bare
underholdes i 3 timer og sd.... Man ofrer jo noget fysisk eller noget andet, og
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sa gider man ikke bare hore en sludder for en sladder, sd der skal veere noget
i det.

Deltagerne kommer for at udfordre eller udvikle sig selv eller 4 en oget viden - ligesom alle andre,
der melder sig til fritidsundervisning - og ensker derfor en hgj kvalitet. Dette skal ogsa ses i relation
til, at det kan have personlige omkostninger at deltage, samt at mange har lang transport oven i
selve undervisningstiden.

En anden del af selve undervisningen er samvarets kvalitet i den aktuelle gruppe. Hvis deltagerne i
gruppen ikke passer sammen som personer, eller hvis der ikke er faelles motivation i gruppen, kan
dette veere en udslagsgivende faktor, for at man ikke har lyst til at melde sig igen.

Det vil jeg understrege meget - det der med at vere sammen med socialt
ligestillede i undervisningssammenhcenge - det synes jeg er rart. Og det skal
ogsd veere deltagere, som vi selv kan lide at veere sammen med. Vi bruger det
jo ogsa som modested. Og sd er det ogsd vigtigt, at grupperne er
interesserede i emnerne.

Okonomiske omkostninger.

Alle deltagerne omtaler prisen pd kurserne. Prisen er steget vasentlig (brugerbetalingen pr.
undervisningstime er nasten firdoblet) 1 projektperioden grundet lovandring pr. 1/1 2003, og denne
prisstigning har stor betydning for, hvor mange hold deltagerne har rdd til at tilmelde sig.

Ndr man er alene, sd er det jo mange penge lige pludselig af skulle af med.

De giver helt klart udtryk for, at de er nedt til at prioritere og se i gjnene, at ikke alle ensker kan
blive opfyldt. Udfaldet af prioriteringen er athangig af, om man kun har én indtagt, eventuel
egtefelles aktuelle indtagt eller bernenes behov for fritidsaktiviteter. De fleste giver udtryk for, at
de har rad til at deltage pé et hold, men at det ogsa i nogle tilfeelde betyder, at “man ma tage sig rad
til....”. Da deltagerne selv skal serge for transport til kurserne, er dette en stor ekstra udgift for dem,
der bor uden for Odense kommune. Det skal her nevnes, at storstedelen af deltagere er
fortidspensionister, og at ikke alle har private pensionsordninger, der kan supplere den offentlige
pension.

Ja det er jo blevet dyrt. Nu er jeg ikke ilde stillet. Det ved du, men altsa man
har ikke rad til mere end 2 ting. Det koster ogsd noget at kore derind og
deltage i det (madvarerne).

Det fortscetter jeg med sd lang tid, jeg har rad til det, ma jeg hellere sige. Sd

lang tid min kone gdr pd arbejde, sd vil jeg i hvert fald gd til det.

C. Hvad betyder selve undervisningen?
Det mest betydningsfulde.
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Det, der har betydet mest, er bade det sociale samver og det faglige indhold. Alle angiver, at det
sociale samver har meget stor betydning, men det er forskelligt, om deltagerne vaegter det ligeligt,
eller om de angiver, at det sociale samveer er det vigtigste.

Det tror jeg nok, det sociale gor. Det gor det. Men det er skarpt forfulgt af
indholdet. Jeg kan kun tale for mig selv. Jeg interesser mig ogsd meget for det
der (indholdet). Og hvis det var stramt stillet op, og hvis vi kun skulle snakke
sammen, sd tror jeg nok, vi blev treette af det. Men det er en rigtig god
balance - det er ikke for meget og ikke for lidt.

Det er gennemgdende i alle interview, at det har stor betydning, at holdet ogsa fungerer sammen
socialt. Dette betragtes af nogle som en ekstra bonus oven i kursets faglige indhold. For andre er det
feellesskabet og det kammeratlige samvar, der er det vasentligste - ofte skarpt forfulgt af det
konkrete indhold pa kurset. Det er tydeligt, at det sociale samver og det faglige indhold er vevet
teet sammen, og at det ene ikke eksisterer og fungerer uden det andet.

Det er nok sadan halvt af hvert. For det er ogsa meget at leere - det der med
maden. Jeg kan godt lide det, det synes jeg virkelig er sjovt. Eller sjovt, det er
meget spendende at leere det. Meget af det, det er jo slet ikke sda sveert, som
man skulle tro. Men det er altsd ogsa det sociale. Jeg synes, det er hyggeligt
at veere sammen med dem. Det er et godt hold, og vi finder meget godt ud af
det. Det er gode timer, bade nar vi laver det, og nar vi sa sidder og hygger os
lidt bagefter.

Det faglige indhold.

At lere, fA ny viden, udfordre sig selv og udvikle sig bliver betragtet som betydningsfuldt,
spaendende og personligt tilfredsstillende. Deltagerne seger indholdet pé kurserne ud fra nuvarende
interesse og lyst, og nogle gir pd opdagelse i interesser fra tidligere i deres liv (barndom og
ungdom). Nogle deltagere har enske om en fortsat forbedring af deres fysiske eller psykiske
velvere. Deltagerne giver ogsd udtryk for gleden ved at vare kreative, produktive og opnd
tilfredsstillende resultater. Samtidig er det ogsa vigtigt, at det, de laerer, kan bruges konkret - enten i
relation til dem selv eller i relation til andre.

Jeg synes, at jeg har lcert en masse. Jeg er jo ogsd begyndt at lave noget af det
hjemme. Min kone er dybt imponeret, jeg har aldrig lavet mad for. Jamen, jeg
har da lavet en del mad herhjemme efterhdnden. Jeg kan faktisk godt lide det,
og jeg synes, at det er spcendende. Jeg har ogsd lavet italiensk mad en dag,
vores datter var hjemme, og det var hun meget overrasket over.

Samlet kan man sige, at deltagerne giver udtryk for, at det faglige indhold har vaerdi gennem en
bedring af deres egen formden, at de bliver bedre til onskede kompetencer, eller at de produkter, de
leerer eller skaber, skal vere tilfredsstillende og meningsfulde i forhold til deres hverdag.

At eksperimentere, at prove noget nyt, at opleve noget anderledes og blive inspireret bliver ogsé
betragtet som et vigtigt element af den faglige del af kurserne. Som alle andre har deltagerne brug
for variation, oplevelser, spending og nye indtryk.
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Det er udfordrende, at man har muligheden for at eksperimentere. Det synes
jeg er sjovt.

Flere deltagere beskriver, at de 1 undervisningen bliver s optaget af det, de er i gang med -
eksempelvis at male, lave tai-chi eller se pd fugle og natur - at de glemmer sig selv og alt andet.
Efterfolgende har de en oplevelse af, at de mestrede situationen til fulde og oplever en indre glaede,
afslapning, ro eller tilfredsstillelse.

Jeg kan simpelthen mere, end jeg troede, at jeg kunne - det er sddan en
succes-oplevelse, kan man sige.

Det er jo bare, mens man er her og gor det - enormt rart. Nar man tager
herfra, sa har man fornyet energi. Det er ogsd noget med fred og ro i hovedet.

Det sociale samvzaer.

Naér deltagerne taler om det sociale samvar berorer de flere forskellige aspekter. Det er godt for
dem at mede forskellige mennesker og fi nye indtryk og input. De fremhaver det kammeratlige
samvar, sammenholdet og vigtigheden af at have en god dag sammen med nogen man kan lide, og
hvor man kan slappe af og have det hyggeligt. Humor, drilleri og nogen at have det sjovt sammen
med og grine sammen med er en vigtig del af undervisningen, og deltagerne giver udtryk for, at det
skaber tryghed, at de kender hinanden og hinandens personligheder og “sarheder”. Dette er med til,
at deltagerne gleder sig til at vaere sammen med de andre og nedig melder fra til undervisningen.

Jeg synes, at det var dronhyggeligt, at vi skulle starte igen - og at vi var
nogenlunde de samme igen pa holdet. For vi skal tenke pad, at vi generelt
bruger enormt mange kreefter pa at huske - alle har jo deres scerheder, jeg har
mine, og de andre har deres. Og dem har man ligesom lcert, og man ved, at
det og det kan man sige til dén, og det skal man i hvert fald ikke sige til dén.

Det er meget fd gange, at jeg har meldt afbud - uanset det ene eller det andet -
sd er jeg kommet. Altsd, det er ligesom jeg skal se de mennesker der. Det har
sin veerdi .... for det forste kommer man ud - der er noget man skal til - der er
noget man kommer til - der er nogen mennesker, man kan lide at vcere
sammen med, og sd laver man noget sammen ogsd. Jeg vil sige, det er
egentlig et biprodukt det med madlavning som sadan, det er det jo blevet -
men der kommer jo noget ud af det alligevel. Vi har det hyggeligt med det - og
nar du sd tager derfra - jamen sd har du en god folelse af at have veeret
sammen med nogle gode mennesker.

Som et andet aspekt af det sociale samvar fremhaves det at hore om og snakke om, hvad der er
sket for deltagerne siden, de sidst har veret sammen - almindelige dagligdags oplevelser og
handelser. Dette kan bade spande fra at tale om politik og udsendelser 1 TV til ferier og familiere
ting, som ombygninger og sennen, der er blevet student.
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Vi snakker om alt muligt og vi kan ogsa diskutere - det kan vi ogsa tadle. Iscer
nar vi ender i politik ... sd......Vi snakker jo stort set om alt mellem himmel og
jord, ik’ og har én et vindue, der skal laves, ja sa forteller hun om den
handveerker, der kom ud til hende. Altsd, vi kan jo sige, at vi snakker om det

sjove, alvorlige og boviede....... Ja, som man ogsd ville gore pd en
arbejdsplads. Man treekker pa hinanden, kan man sige. For det er jo det, man
gor pd en arbejdsplads.

Der tales ogsd om mere personlige og alvorlige ting, hvor deltagerne giver hinanden gode rad og
forteller om deres egne erfaringer og derved stetter hinanden. Disse personlige ting kan handle om,
hvorledes man handterer det at have en hjerneskade, familiere oplevelser eller problemer,
personlige svere oplevelser, eller hvordan man gebarder sig i det offentlige sociale system. Netop
dette at kunne stotte andre og blive brugt af andre samtidig med, at man selv kan fa stette og hjelp
bliver fremhavet som vardifuldt. Deltagerne giver udtryk for, at de har en oplevelse af at komme
ind pd livet af hinanden og kunne folge med i hinandens liv, hvilket i sig selv opleves som
betydningsfuldt, samtidig med, at det satter deres eget liv i perspektiv.

Jeg kommer jo ud og snakker med nogen forskellige - ikke nodvendigvis om
sygdom - det interesserer mig ikke sa meget mere. Men det gor det jo for
nogen af dem, som har haft det inde pd livet det sidste drs tid, sd kan det jo
veere, at man kunne stotte dem lidt eller hjcelpe dem pd en eller andet mdde.
Det er ogsd med til at scette mit eget forleb i perspektiv.

D. Betydningen af at veere sammen med andre med samme handicap.

Det betyder rigtig meget at vi har den samme slags handicap. Det gor, at vi
ved, at vi har de samme problemer, og vi oplever tingene pa samme made. Det
giver en form for samhorighed. Det betyder sgu meget.

Det, at undervisningen foregar sammen med andre med det samme handicap, tillegges mange
forskellige betydninger. Dels betyder samvaret med andre med det samme handicap, at deltagerne
oplever en tryghed ved at vaere sammen med nogen, der har det “ligesom mig”. Dette gor, at man
ikke behover at forklare om sine vanskeligheder hele tiden - samvaret bliver lettere og mere
afslappet, da de andre kender og forstar de problematikker, der folger efter en hjerneskade.

Det er jo netop det, at vi er i samme bad. Vi fejler stort set det samme med lidt
varianter. Det gor, at man ikke behover at forklare, hvorfor man har det
sddan og sddan. Somme tider, nar jeg korer trcet og sidder jeg henne i et
hjorne. Sa siger de ikke: “Nu gider han ikke vaske op igen eller et eller
andet” De ved det jo godt, og det sparer én for en masse overflodige
forklaringer.

En vigtig del af samvaret med andre i samme situation er endvidere oplevelsen af, at det er legalt
ikke at kunne alt. Det opleves som en lettelse, at folgerne efter hjerneskaden er kendte og
accepterede af andre, og deltagerne giver udtryk for, at de “ikke er bange for at dumme sig”, og at
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de ikke foler sig mindrevardige. Det falder naturligt at have gje for hinanden, vise hensyn, komme
med gode rdd og hjxlpe hinanden. Det at modtage hjelp eller stotte opleves ikke som
nedverdigende - hjxlpen eller stotten opleves netop som ligeverdig, fordi hjelpen gives fra en
person, der har samme slags handicap.

Hvis man er vant til at komme, sd finder man ud af, at det ikke er sygdom, det
handler om. Altsd det, man er her for, det er for at hjeelpe hinanden, og hvis
man kan komme med nogle gode rdd eller et eller andet .... det synes jeg, er
det vigtigste. Det er livsbekeeftigende for mig, meget. Og samtidig far man
noget med hjem, Man skal ikke kun give, men fdr ogsd noget den anden vej.
Det er sa ligeveerdigt.

Ndr en handicappet hjcelper en handicappet - det er bedre, end ndr det er en
normal person, der hjceelper. Jeg foler, at vi er ligeveerdige, og det tror jeg
ogsd, at den person, jeg hjelper, foler.

Samvearet med andre i samme situation giver ogsa mulighed for at se sit eget handicap i lyset af
andres handicap. Deltagerne sammenligner deres egne vanskeligheder i forhold til de andres og
reflekterer over, at de andre deltagere pad nogle omrdder har sterre, mindre eller andre
vanskeligheder, end de selv har. Samveret gor ogsa, at deltagerne forholder sig til, hvorledes de
hver iser handterer deres liv med et kronisk handicap set i forhold til de andre, de meder. Der
snakkes om muligheder og begransninger - handtering af folgerne efter hjerneskaden og accepten
af disse.

En meget verdifuld del af samvaret med andre med samme handicap er, at dette samvar er med til
at give den enkelte folelsen af ikke at vaere alene om at skulle leve med og handtere folgerne efter
hjerneskaden og leve et liv, der kan vere svert at leve.

At man kan fa en snak med dem, og at de forstdr, hvad det er, der foregar. Det
er jo ikke noget, man almindeligvis kan snakke med mennesker om. Andre, de
synes jo bare, at det er noget, der skete for mig for flere dr siden. Og nu er det
gdet over. Her kan man forteelle om de dumme ting, man gdr og gor i
hverdagen, og sd foler man sig ikke sa alene.

“At kunne komme som man er” er en vigtig del af samvaret. Deltagerne oplever at samvaeret med
andre med samme handicap er praeget af andre normer end dem, de ellers oplever. Der er plads til
og tolerance for forskelligheder og ikke at kunne magte det samme som tidligere, og derfor
karakteriseres samvaret som et frirum, et pusterum eller et frikvarter i hverdagen. Deltagerne
oplever at kunne bruge en (galgen)humor og kunne sige ting til hinanden, som andre ikke kan -
netop fordi de er pa lige fod. Endvidere fremheves det, at de i samvaret med andre med samme
handicap ikke oplever sig som sygdomsramte. Deres handicap bliver naturligt, og at de feler sig
mere normale, netop fordi de er som de andre.

Sd foler jeg mig mere normal. Altsa - sd er jeg ligesom de andre - og
hvad...........jeg har dé ting, men sa er der mdske nogle andre ting, jeg kan. Og
sd ogsd det der med, at hvis man har en dag, hvor man bare er slov og treet og
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egentlig ncesten skulle tvinge sig selv til at komme af sted, sa er der ogsa
forstdelse for det, fordi det kender de andre jo ogsa selv.

I samvaret med ikke-handicappede oplever deltagerne, at de - netop fordi andre oftest ikke kan se,
at de er handicappede - skal fortelle og forklare om deres handicap hele tiden. For nogle er dette s&
anstrengende, at de i nogle situationer valger at fortie deres handicap. Netop pa grund af det
usynlige handicap oplever nogle, at de til stadighed ma fastholde, at de har et handicap, selv om de
ser raske ud. Det er derfor til stadighed nedvendigt for dem at gore opmaerksom pé deres behov og
de hensyn, der er nedvendige for, at de kan fungere bedst muligt. Dette opleves som en ekstra
belastning i samvaret med ikke-handicappede.

For nar du gar ud i den rigtige verden, som man siger - bare lige ude pa "den
anden side af muren” - sd er der jo ikke nogen, der kan se pd dig, at du fejler
noget - vel. Man er mere afslappet, ndar man er sammen med nogen af sine
egne, kan man sige. Altsd, der er jo nogen ting, som er uden for pd “den
anden side af muren”, hvor man bruger for mange kreefter. Man kan sige, at
her bruger man ogsa mange kreefter, men det er pd en anden made. Det er
mere afslappet.

Man kan jo sige at livet derude er en udfordring hele tiden. Sa fdar man jo lige
bekreeftet trygheden og kammeratskabet og alt det deér ved at komme her.

Deltagerne medes i samvaret med ikke-handicappede med normer om eksempelvis effektivitet,
hurtighed og udholdenhed. Her relaterer deltagerne til den almindelige fritidsundervisning og giver
klart udtryk for, at de ikke ville kunne klare sig og folge med i denne undervisning. De ville fole sig
meget anderledes og fa oplevelsen af at vaere “dumme” eller “markelige”. Samtidig opleves det at
modtage hjelp og hensyn fra ikke handicappede ofte ikke ligevardigt, og deltagerne kommer i
disse situationer netop til at fele, at de er til besvaer, og at deres handicap bliver en vasentlig
hindring. Generelt giver deltagerne udtryk for, at de ikke har lyst til at modtage undervisning
sammen med “sdkaldt normale”, da de vil opleve nederlag og bruge kostbare krafter og energi pa

noget, der ikke vil fungere for dem.

Det er jo ligesom, vi er i en anden verden. Den der fortravlede verden, den
kan vi jo slet ikke veere i mere.

E. Rakker fritidsundervisningen ud i deltagernes private verden?

Man kunne ogsa sperge om deltagerne i fritidsundervisningen oplever selve undervisningen som en
enkeltstdende god begivenhed, eller om de synes, at de larer eller oplever noget, der har betydning 1
deres konkrete hverdag? Og deltagerne har mange forskellige bud p4, at fritidsundervisningen og
samveret med ligestillede har en betydning for dem - ogsa efter selve undervisningen.

Det lyder maske meerkeligt, men nar der sker noget for mig, der ikke foregar
derhjemme, sd kan jeg faktisk mere hjemme. Det er jo sddan, at hver gang vi
prover noget nyt, sd pludselig er vi blevet "store", sa kan vi bare noget. Det
kan godt veere, at det ikke er sa meget, men det er noget hver gang.
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Generelt finder deltagerne, at det, de oplever, eller det, de har lert, ogsad kan bruges i hverdagen.
Dette sker pé helt konkrete omrader, hvor de fir nye interesser eller starter pa helt nye ting. Der
plantes nye krydderurter i haven, der laves mad derhjemme til familien, der opleves succes som
italiensk kok ved familiens geestebud, der startes pd havearbejde med nye metoder, der laves
ovelser, som demper uro og angst, der males billeder til eksempelvis barnebernene, og der mailes
til sesteren 1 udlandet. Fysisk marker nogle af deltagerne en kropslig bedring, der eksempelvis gor,
at de kan gé bedre eller generelt kan mere fysisk. Deltagerne oplever ogsa, at de lerer nye metoder;
eksempelvis planlegger og forbereder de sig pad nye mader, eksperimenterer og prover sig frem og
laver nye ovelser.

Og lige nojagtigt italiensk madlavning og sydfransk og alt sadan noget, det
interesserer mig, og ogsd min kone. Det vil sige, jeg kan tage det med hjem og
sige: "Jja den og den ret kan jeg finde ud af”’. Det er ogsd mig, der laver mad
til geestebud, og det har jeg gjort med stor succes. For det er ikke noget, de far
pd ethvert gadehjorne.

Deltagerne fortaller om positive tilbagemeldinger og reaktioner fra familie og venner, som
interesserer sig for deres produkter og de nye feerdigheder, de har opnaet. Der er opstaet nye fzlles
interesser mellem @gtefzller, der planlaegges ture ud i1 naturen, venner og familie opfordrer til, at
der laves italienske retter, og andre bliver imponerede over malerier og bestiller malerier ved
deltageren. Generelt fortelles om glaeden ved disse succesoplevelser i privatlivet og den generelle
tilfredsstillelse, der opleves, nar man mestrer noget nyt, er blevet bedre til noget eller har det bedre.

Familien siger, “det der (et maleri), det vil jeg gerne have”. Ogsd nogle af
mine venner og alle, der ser, hvad jeg har lavet, de er enormt imponerede
over det. Det er dejligt.

Et andet aspekt omhandler det at f4 sine egne oplevelser, som man kan fortelle familien om
derhjemme ved eksempelvis aftensmaden. Den hjerneskadede har ofte oplevelsen af at vere den,
der modtager oplevelser fra andre og oplever en storre ligevaerdighed 1 familien, ndr han eller hun
ogsé kan bidrage ved at forteelle og bringe oplevelser ind i samvaret. Der sattes generelt stor pris
pa den inspiration og variation, som kurserne bringer med ind i hverdagen bade 1 forhold til familie
og venner. En ekstra dimension er, at deltagerne ogsa laver ting sammen uden for undervisningen -
eksempelvis tilbyder en gvet golfspiller at introducere en interesseret til golfspillet - og man stopper
op og snakker, nar man medes tilfaeldigt i byen.

Altsa alt, hvad der foregdr ud over hverdagen derhjemme, det synes jeg bare
er alle tiders. Jeg vil gerne have mine egne oplevelser, og sd har jeg ogsd
noget at forteelle om aftenen, nar vi spiser aftensmad. Det er meget vigtigt.

Deltagerne taler ogsa om de folelsesmassige gevinster, som de tager med hjem. De har en oplevelse
af at fole sig bedre tilpas, at veere mere afslappede, at vere mere glade og tilfredse og fole sig lettere
fysisk og psykisk. Nogle deltagere karakteriserer deres hold, som en tryg base, der er med til at give
dem en god folelse inden i. Nogle tager derfra med ny energi, andre tager hjem treette og mettede af
indtryk.
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Jeg er sd treet bagefter, men jeg har det godt, og jeg gleeder mig enormt
meget, til jeg skal af sted. Jeg synes, at jeg har det godt, mens jeg er der, og
det er en god made, jeg bliver treet pd, jeg er mere afslappet pd en eller anden
mdde.

Jeg foler mig bedre tilpas, ndr jeg gar herfra. Jeg foler mig lettere - bade
fysisk og psykisk. Faktisk ville jeg kunne flyve lidt - hvis jeg havde vinger.
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Anbefalinger omkring etablering af fritidsundervisning.
Koordinering af ensker og behov.

Onsker til den “specielt tilrettelagte undervisning” ber som hovedregel komme fra malgruppen og
derefter fores ud i livet af koordinatoren eller dem, der planlegger det samlede undervisningstilbud.
Herved sikres, at det er lyst og interesse, der skaber tilbuddet, og motivationen for at melde sig til
de enkelte undervisningshold er sikret. @nskerne kan komme fra forskellige brugere, der hver iser
udtrykker lige netop deres interesse, men de kan ogsa komme fra en gruppe af brugere, der har
fundet sammen om en fzlles interesse, og som har gnske om at veere sammen om denne. Der kan
desuden opsta ideer fra koordinatoren eller andre inden for omradet.

Ud fra disse ensker og tanker udarbejder koordinatoren i1 samarbejde med oplysningsforbundet et
program for undervisningen, der udsendes til brugergruppen saledes, at de kan orientere sig om det
samlede tilbud og tilmelde sig. Samtidig udsendes program samt felgebrev med beskrivelse af
maélgruppen til samarbejdspartnere indenfor hjerneskadeomradet.

Oprettelse af fritidsundervisningen.

Tilmelding til de forskellige hold sker grundlaeggende efter princippet “forst til molle, forst malet”.
Der bliver dog ogsa lagt vaegt pd, at deltagerne, der 1 forvejen kender hinanden, kommer sammen,
og pé at opfylde deltageres onske om at vaere sammen med nogle bestemte.

Derudover anbefales det, at alle tilmeldte, der ikke er kendte af koordinatoren, interviewes med
henblik pd at f4 afklaret, om rammerne for den “specielt tilrettelagte undervisning” passer til
brugeren. Nogle tilmeldte vil kunne fi et mere hensigtsmessigt undervisningstilbud inden for den
hensyntagende undervisning, hvor der er faerre deltagere péd det enkelte hold og dermed ogsa sterre
mulighed for at fa personlig stette 1 selve undervisningen. Denne afgrasning i forhold til forskellige
typer af undervisning skennes hensigtsmassig, idet den bdde giver deltagere den bedste mulighed
for at deltage i1 undervisningen, men ogsa fordi den sikrer en ensartethed pa holdet, der kan vere
med til at fordre det sociale feellesskab.

Undervisere.

Det er vigtigt at sikre, at kvaliteten i fritidsundervisningen for hjerneskadede er optimal. Dette kan
understottes ved, at underviserne har deres faglige baggrund 1 det emne, der undervises i. Som
eksempler kan navnes naturvejleder, kok, kunstmaler, fysioterapeut, tai-chi mester eller
ergoterapeut.

Derudover er det en vigtig forudsatning, at underviserne introduceres til formalet med fritids-
undervisningen og de hjerneskade-relaterede problematikker. Dette kan ske gennem direkte
undervisning om felgevirkninger efter hjerneskade, som kan skabe en grundleggende forstéelse
brugergruppens ressourcer og vanskeligheder. I denne undervisning skal der ogsé videregives viden
om, hvorledes de hjerneskade-relaterede problematikker kan pdvirke undervisningen og diskuteres
mulige kompensationsmuligheder. Det anbefales ligeledes, at der etableres meder mellem
underviseren og koordinatoren i hvert semester med henblik pd udveksling af erfaringer, gensidig
inspiration og udvikling af nye ideer samt mulighed for sparring omkring vanskeligheder, der er
opstéet pa holdene.
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Endelig skal det nevnes, at undervisernes engagement, personlighed og respekt for brugergruppen
er vigtige forudsetninger for, at undervisningen lykkes, og deltagerne oplever et positivt udbytte af
denne.

Lokaler.

P4 grund af de hjerneskade-relaterede problematikker vil det vaere hensigtsmaessigt, at
undervisningen foregdr i de samme lokaler fra gang til gang. Dette er dels med til at skabe
sikkerhed og tryghed omkring selve samveret, dels skaber det sikkerhed omkring at orientere sig
rent transportmaessigt. Derudover er det vigtigt, at undervisningen foregar i lokaler, der er teet pé
offentlige transportmuligheder, da en del af brugerne er athengige af offentlige transportmidler.

Tidsrummet for undervisningen.

Da en stor del af brugergruppen har mest overskud om formiddagen, er det hensigtsmaessigt, at
undervisningen placeres i dette tidsrum. For den del af brugergruppen, der ikke er tilknyttet
arbejdsmarkedet, vil dette tidsrum endvidere vare den periode, hvor familien er vaek hjemmefra, og
undervisningen vil her vare med til at bryde den isolation, der kan opleves derhjemme.

Derudover er det hensigtsmaessigt, at noget af undervisningen placeres sidst pd eftermiddagen/forst
pa aftenen, da noget af indholdet 1 undervisningen naturligt herer til pd dette tidspunkt. Samtidigt
giver denne placering ogsa mulighed for, at de brugere, der er tilknyttet arbejdsmarkedet, kan
deltage.

Holdsterrelse.

Brugerne af fritidsundervisningen vil alle, i en eller anden grad, have vanskeligheder i forhold til at
koncentrere sig, fastholde struktur og overblik, mentalt tempo og udholdenhed, huske fra gang til
gang eller have socialt overblik. Holdsterrelsen pa 6-8 personer, som er muligt i den ’specielt
tilrettelagte undervisning”, giver deltagerne bedre mulighed for at leere hinanden at kende og holde
overblikket over, hvad der foregar i undervisningen. Samtidig giver det underviserne bedre rammer
i forhold til at tage de hensyn, der er generelle for undervisningen, og samtidig indarbejde de
individuelle hensyn, der kan vare nedvendige 1 forhold til den enkelte bruger.

Ved undervisningsemner, der kraever megen individuel stotte, kan det anbefales, at holdsterrelsen er
pa 6 deltagere — eksempelvis ved EDB, hvorimod andre hold, hvor der er storre mulighed for at
snakke undervejs og vare i mindre grupper, kan have speciel glaede af, at der er 8 deltagere pa
holdet — eksempelvis naturvandringer.
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Dannelse af netvaerk.

Erfaringer fra forskellige rehabiliteringstilbud er, at mennesker med hjerneskade ofte setter stor pris
pa at vaere sammen med hinanden, og at de savner dette samver, nar de institutionaliserede tilbud
opherer. I samveret med hinanden far brugerne oplevelsen af ikke at veere alene om at leve med det
handicap, som hjerneskaden medforer, og brugerne kan pd mange omréder stotte hinanden.
Kvaliteten i samvaret pavirkes i positiv retning, da de kan genkende og forstd hinandens
vanskeligheder og dermed ogsa har en sterre forstielse for handicappets betydning i hverdagen.

Dette understottes af resultaterne af undersogelsen Vi er ikke som de andre”” som

projektmedarbejderen har foretaget sammen med en anden sundhedsarbejder i en patientforening.

“Vi er ikke som de andre”.

I november og december maned 2001 blev der gennemfort en kvalitativ undersogelse af, hvilken
betydning erhvervelsen af en hjerneskade har pd de ramtes sociale liv - specielt i relation til samvaer
med andre hjerneskadede og ikke-handicappede. Undersggelsen havde en antropologisk tilgang, og
metodemassigt blev der benyttet individuelle interview og deltagerobservationer. Selve
undersogelsen blev udfort i en lokalafdeling under “Hjernesagen”.

Undersogelsen viser blandt andet, at den enkeltes handicap ikke opleves sa tydeligt i samvaret med
andre hjerneskadede, og at de hjerneskadede generelt oplever deres samvar som s&rdeles givende.
Deres handicap er en naturlig og integreret del af deres fallesskab, der ger, at de er dbne og
imedekommende overfor hinanden. Samveret med ligesindede medforer, at de kan slappe af, vere
sig selv, fole sig trygge og opleve at blive forstdede samtidig med, at de ogsa oplever at vare
betydningsfulde.

I samvaeret med ikke-handicappede oplever de hjerneskadede, at deres handicap bliver meget
tydeligt, og at det fér direkte indflydelse pa, hvordan samvaret bliver. De oplever sig her tydeligt
stigmatiserede. Flere havde mistet kontakten til naere venner eller bekendte, men nogle havde dog
ogsé bibeholdt gamle venskaber, og karakteriserede disse venskaber som rigtige venskaber. For de
fleste af de hjerneskadede var det i forholdet til familien, de oplevede, at deres handicap skabte de
storste problemer. I hvert fald var det @ndringerne i deres familieliv, som de tillagde storst
betydning.

Det ses 1 undersggelsen, at de ikke-handicappede, som de hjerneskadede har sverest ved at vare
sammen med, er deres nermeste familie og ikke bare tilfeldige mennesker, de meder. Sarbarheden
omkring forstaelse og accept fremkommer tydeligt i disse nare familiere relationer, og derved
bliver betydningen af deres handicap ogsé sterst her. De oplever ogsd, at deres handicap har
betydning for deres sociale liv i forhold til venner, bekendte og andre ikke-handicappede, da de
ogséd her oplever bade @&ndringer og tab, men at det er lettere for dem at handtere @ndringerne i
disse relationer.

1) Medicinsk antropologi: Eksamensopgave i etnografisk metode udarbejdet sammen med Rikke Bryde From

En verdifuld del af samveret med andre hjerneskadede var dét at kunne hjelpe andre 1 samme
situation - en hjelp, som blev givet pa forskellige planer omhandlende alt lige fra praktiske rdd og
vejledning, videregivelse af egne erfaringer og konkret praktisk hjelp til trost, forstaelse, personligt
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engagement og omsorg. I samvaret oplever de hjerneskadede sig som ligestillede og udnytter deres
egen viden om hjerneskade og dens folger. De viser stor forstdelse for hinandens problemer og har
en stor opmarksomhed over for, hvornér det er nedvendigt at hjelpe andre. Det er naturligt at give,
men ogsd modtage, hjelp, og de oplever at f4 hjelpen fra den kyndige - nemlig en, der kender
problemerne fra sig selv.

I relation til ikke-handicappede oplever de hjerneskadede sig ikke som ligestillede, og det at
modtage hjelp opleves her som et tydeligt tegn pd afthangighed af andre. Derfor bruger de
hjerneskadede mange krefter pa at kompensere for deres handicap og dermed opné en sterre grad af
uathengighed og autonomi. Pa trods af dette giver de hjerneskadede udtryk for, at de foler, at de
ikke kan leve op til de krav og forventninger, der er til dem, og at de derfor atholder sig fra - eller
bliver atholdt fra - forskellige former for socialt samveer.

Netvaerksgrupper i projektperioden.

Projektmedarbejderen har arbejdet med at etablere og stette netvaerk i1 projektperioden - for at kunne
vurdere, om sddanne netvaerk opfylder brugernes behov og ensker. Samtidig har det veret onsket at
vurdere, i hvilket omfang disse netvark havde brug for professionel stotte og vejledning, og om de
kunne udvikle sig til selvstendige enheder.

I projektperioden har der veret forskellige netvarksgrupper, som har haft forskellige former for og
grader af stotte. Som eksempler pé dette naevnes her:

e Kvindegruppe

e Netvaerksgruppe for unge meend

e Foreningen ”Oh ... det kan jeg ikke huske” samt
e Selvstendige netvaerk

Kvindegruppe.

Gruppen blev etableret efter, at forskellige brugere havde udtrykt enske om et netvaerk, som bade
kunne have et kulturelt og socialt indhold. Endvidere var formélet med dannelsen af gruppen at
forebygge isolation og depression. Gruppen kom til at bestd af 9 kvinder, og projektlederen har
undervejs stottet gruppen 1 forhold til organisering af gruppen, afklaring af interesser og maél 1
gruppen, indslusning af nye medlemmer, modekalender og afklaring af behov for stette udefra.
Efter denne afklarende proces 1 starten af forlebet og organiseringen af selve gruppen, fungerer
denne nu mere eller mindre selvstendigt, idet projektlederen kan indkaldes efter behov. Gruppen
mades ca. 1 gang om méneden, og flere af gruppens medlemmer meades privat ind 1 mellem.
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Netvzaerksgruppe for unge maend.

Gruppen blev etableret ud fra 3 unge mands behov for at tale med andre unge, der skulle finde
deres vej tilbage pa arbejdsmarkedet efter at have faet en hjerneskade. Fokus i denne gruppe var at
give deltagerne mulighed for at udveksle erfaringer og stette hinanden i denne proces.
Projektlederen blev i hegjere grad fast deltager i denne gruppe, idet gruppen, pé trods af stette til
organisering af samveret, havde vanskeligheder med selvstendigt at fa gruppedynamikken til at
fungere. Dette kunne dels relateres til hjerneskade-relaterede problematikker, dels til individuelle
forhold omkring den enkeltes oplevelse af identitet. Det var tydeligt, at vanskelighederne omkring
tilknytningen til arbejdsmarkedet havde stor betydning for, hvordan deltagerne oplevede sig selv - i
relation til oplevelse af identitet som voksne, som mend og som nyttige og betydningsfulde
mennesker, og at dette fik stor indflydelse pd, hvordan gruppeprocessen forleb. Néir gruppen fik
stotte fra projektlederen, kunne deltagerne drage konstruktivt nytte af hinandens erfaringer og
oplevelser, en proces, som de selv gav udtryk for, at de ikke var i stand til selvsteendigt at opnd 1

gruppen.

Foreningen ”Oh....det kan jeg ikke huske”.

Foreningen “Oh....., det kan jeg ikke huske” er udsprunget af en gruppe hjerneskadedes onske om at
etablere en hjemmeside for tidligere deltagere pa Hjerneskadecentret. Denne gruppe har tidligere
deltaget 1 ”specielt tilrettelagt undervisning” omkring etablering af en hjemmeside. Formalet med
foreningens hjemmeside er at skabe kontakt, formidle viden og skabe netveaerk pa deltagernes
praemisser.

Bestyrelsen medes pa Hjerneskadecentret og bruger centrets edb-lokale en formiddag om ugen.
Derudover har bestyrelsen “Abent medested” og har etableret “Computer-ambulancen”, der tager
rundt og hjelper foreningens medlemmer med computerproblemer. Desuden er der gennem
foreningen opstaet helt selvstaendige netveerk, som eksempelvis selv tager pd naturvandringer.
Ogsa her er der tale om en gruppe, som tidligere har deltaget i naturvandringer under ”den specielt
tilrettelagte undervisning”, og som nu foler sig klar til selv at planlegge og forestd disse 1 deres
lokalomrader.

Foreningen benytter projektlederen og Hjerneskadecentret i relation til brug af lokaler, tanker om
foreningen, fondsmuligheder og lignende.

Professionel stotte og vejledning.

De forskellige netvaerksgruppers behov for stette og vejledning har altsa varieret i grad sivel som 1
indhold afhangig af malet med netvaerksgrupperne samt de hjerneskade-relaterede problematikker.
Sammenfattende har stotten til netverksgrupperne i mindste grad bestdet af udlan af lokaler og
tanker om foreningsdannelse og oprettelse af hjemmeside for hjerneskadede til stotte til opstart af
netvaerksgruppe med afklaring af fokus i grupperne og organiseringen af netvaerksgruppe samt
endelig funktion som “ekstern radgiver”, der kan indkaldes ad hoc. Endelig har der veret behov for
en mere massiv indsats i en mindre gruppe, hvor problematikkerne var af en mere kompleks
karakter bade i relation til hjerneskade-relaterede problematikker og oplevelse af personlig identitet.
Her har det veret nedvendigt med en professionel stotteperson, som kunne veare en fast
proceskonsulent i gruppen.

Betydningen af kvindegruppen — hvad siger deltagerne?
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I projektperioden er der foretaget interviews med storstedelen af deltagerne i den tidligere
beskrevne kvindegruppe. Formélet med disse interviews har vearet at f4 et billede af hvilke
forventninger der 14 bag deltagernes enske om at deltage i gruppen, samt hvilken betydning de
tillegger deltagelse i gruppen. Resultaterne af disse interview resumeres her.

Deltagerne 1 kvindegruppen har meldt sig til gruppen med forskellige forventninger, og disse kan
overordnet relateres til 2 temaer.

Et tema centrerer sig om ensket om at vare 1 en gruppe, hvor man kan stette hinanden og hjelpe
hinanden i forhold til problemstillinger, der er udlest af hjerneskaden. Et andet tema er rettet mod et
samver, hvor kodeordene er at snakke om hverdagen, hygge sig, have det sjovt og lave forskellige
aktiviteter sammen. I denne sammenhang navnes flere gange, at det ikke altid skal handle om
handicappet, men derimod om den almindelige hverdag, som den former sig nu, eller sagt med
andre ord: "At leve livet”.

Kvindernes erfaringer med at vare 1 gruppen afspejler til dels deres forventninger, men der er ogsé
(side)gevinster, som de ikke umiddelbart havde forventet.

Kvinderne oplever, at de stetter og bruger hinanden. De taler om problemstillinger og oplevelser,
der er knyttet til hjerneskaden og det levede liv. Der udveksles erfaringer og ideer og deles
oplevelser, der kan stotte “kampene ude 1 livet”, og som giver lyst til at prove nye og andre ting. |
starten af gruppens liv var der 1 hgjere grad fokus pa sygdom og handicap, men i lebet af gruppens
liv er det efterhdnden blevet den enkelte person og dennes liv, der er blevet interessant.

I forlengelse af dette er gruppen nu 1 hgjere grad ved at bevage fra det rent samtaleorienterede til at
have enske om ogsé at fa felles oplevelser. Dette, giver deltagerne udtryk for, er ogsé en vigtig del
af samvaret 1 gruppen.

Som en del af betydningen af at deltage i gruppen naevnes, at dét at skulle forholde sig til og laere en
gruppe nye mennesker at kende, er en sund udfordring, da dette stiller krav om iagttagelsesevne,
indlevelse og evne til at huske fra gang til gang. Samtidig kan det vaere med til at give et nyt lys pé
eget liv, idet det kan veere med til, at man forholder sig anderledes til sit eget liv, men ogsd giver
hab om, at ens eget liv kan blive lettere at leve. Deltagelse i kvindegruppen er endvidere med til at
bryde den daglige trummerum, og som en deltager udtrykker: ”Gruppen er med til at give indhold 1
fritiden — ja, méske 1 livet”.

Alle kvinderne fremhaver det positive i at vaere i en gruppe sammen med ligestillede. Den enkelte
oplever forstaelse og accept i relation til de felger, hun har efter hjerneskaden, og udsagn som her
kan jeg vere til stede som mig”, eller "her er jeg OK - pa trods af hjerneskaden”, er gennemgaende.
Handicappet opleves som naturligt. Netop fordi de andre kvinder kender og genkender de
hjerneskade-relaterede problemtikker og vanskeligheder, opleves dbenhed, forstaelse og tolerance.
Forklaringer beheoves ikke i samme grad som i “det virkelige liv”, og derfor opleves det mere
afslappende at vaere sammen.

Derudover har der udviklet sig en speciel form for humor 1 gruppen — det er legalt, at der grines af
fadeeser eller specielle situationer, der er afledt af handicappet, og dette opleves som befriende.
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Deltagerne giver udtryk for, at gruppesterrelsen pa 9 personer bade giver fordele og ulemper.
Fordelene relateres til, at der er flere at udveksle erfaringer med og flere muligheder for, at der er
nogen, der har en livssituation, der ligner ens egen. Samtidig giver den relativt store gruppe
mulighed for, at den enkelte kan etablere et privat netverk eller finde en at deltage i andre
aktiviteter sammen med. Dette er sket for flere 1 gruppen.

Samtidig stiller gruppesterrelsen store krav til organiseringen af gruppeprocessen og
beslutningsprocesserne i gruppen, og det kan veare svart for alle at komme til orde. Derudover
stiller gruppesterrelsen store kognitive krav i form af eksempelvis opmarksomhed, udholdenhed,
koncentration, overblik, og hukommelse for at kunne folge med under samvaret. Krav, der kan
vaere vanskelige at honorere for alle deltagerne. Det kan ogsa vaere vanskeligt at skabe tryghed og
tillid 1 gruppen, hvis denne bliver for stor.

Anbefalinger omkring etablering af netvaerk.
Koordinering af ensker og behov.

Initiativet til dannelse af netvaerksgrupperne kan ske efter, at forskellige brugere i forskellige
sammenh@nge har udtrykt et bestemt enske til en koordinator, som i disse tilfelde s& vil vare
initiativtager til dannelsen af gruppen. Initiativet kan ogsd komme fra en gruppe af brugere, der
udtrykker et felles onske og behov. Under alle omstendigheder er der brug for koordinering af
onsker og behov — samt stette i den atklarende fase omkring formélet med gruppen, sdledes at
deltagerne har et falles mal med at komme i1 den aktuelle gruppe. Derudover er der brug for en
koordinator i forbindelse videregivelse af kontakter til eksisterende netvaerk eller i forbindelse med
indslusning af nye gruppemedlemmer i de tilfeelde, hvor det drejer sig om dbne netvark.

Professionel stotte.

Langt sterstedelen af sociale netvaerk for personer med hjerneskade vil have brug for professionel
stotte og vejledning, men graden af stotte og vejledning vil variere athengig af formdlet med
gruppen og gruppedeltagernes hjerneskade-relaterede vanskeligheder.

De fleste grupper vil have behov for professionel stotte til afklaring af interesser og mal og
organiseringen af gruppen, indslusning af nye medlemmer og etablering af rammerne omkring
mederne. Efter denne afklarende proces i starten af forlabet og organiseringen af selve gruppen, vil
ressourcestaerke grupper i stor grad selvstaendigt kunne planlaegge indhold og varetage forleb og de
gruppeprocesser, der forlaber 1 gruppen, og kun behove professionel stotte ”ad hoc”.

Langt de fleste grupper vil dog have brug for en kontinuerlig kontakt, der ud over at stette i den
organiserende fase, kan stotte omkring organiseringen af selve forlebet samt samvearet og
gruppeprocesserne. Behovet for den professionelle stotte henger til dels sammen med folgerne efter
hjerneskade, som ofte netop medferer vanskeligheder med at planlaegge, strukturere, overskue, tage
initiativ, huske fra gang til gang, have socialt overblik og empati. Derfor vil mange grupper have
behov for hjalp til at understette selve gruppeprocessen.

Omfanget af den professionelle stotte vil naturligvis ogsd afhange af formdlet med gruppen.
Grupper, hvor bade de hjerneskade-relaterede problematikker og fokus i gruppen er af kompleks
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karakter, vil have behov for kontinuerlig professionel stotte, hvis de fremmende aspekter af
netverksdannelsen skal bibeholdes.

Endelig vil nogle grupper kunne fungere selvstendig og kun have behov for at fa stillet lokaler til
radighed og udveksle tanker og ideer eller udvikle sig til helt selvsteendige enheder.

Kunsten for den professionelle bestdr derfor 1 bade at kunne graduere indsats og stette og turde lade
ressourcestaerke netverk leve deres eget liv.

Lokaler.

Netop pd grund af de hjerneskade-relaterede problematikker vil det veere hensigtsmessigt, at
mederne foregar i kendte lokaliteter. Dette er dels med til at skabe sikkerhed og tryghed omkring
selve samveret, dels skaber det sikkerhed omkring at orientere sig rent transportmeessigt.
Derudover er det vigtigt, at medelokalerne ligger centralt og tet pa offentlige transportmuligheder,
da en del af brugerne er athengige af offentlige transportmidler.

Gruppestorrelse og medefrekvens.

Brugerne i disse netvaerk vil alle, i en eller anden grad, have vanskeligheder i forhold til at
koncentrere sig, overskue, fastholde struktur, mental udholdenhed, huske fra gang til gang, have
socialt overblik og empati. Ofte vil de ogsa vere praget af reaktioner pa de tab, de har lidt. Derfor
er det vigtigt, at gruppestorrelsen bade tilpasses de hjerneskade-relaterede problematikker, der er
repraesenteret i gruppen og samtidig giver rum for erfaringsudveksling og tryghed. Ofte vil en
gruppe pa 5-6 personer vere ideel.

Mgdefrekvensen vil vaere afhangig af gruppens formal, men det er befordrende for
gruppeprocessen, at intervallet mellem mederne er kortere i starten af forlebet, da det er her,
deltagerne skal lere hinanden at kende, skabe tryghed og opbygge fallesskabsfolelse. Senere i
forlebet vil de fleste grupper opleve stabilitet ved at medes en gang om maneden.

©e

Konklusion.

Mennesket skaber selv deres hverdag — en hverdag, der er dynamisk og foranderlig. En af de meget
store forandringer, der kan indtraede, sker i det gjeblik, en person rammes af en hjerneskade. De
individuelle betingelser for at handtere og mestre livet @ndres fra det ene gjeblik til det andet.
Dermed @ndres ogsa betingelserne for at have et tilfredsstillende liv i forhold til familie, arbejde,
fritid og samver med andre, og for nogle betyder dette et liv, hvor de mangler meningsfuld aktivitet
og savner samvear med andre.

[ dette projekt har der vaeret fokus pa at bringe lys over det landskab af muligheder og
begraensninger, som en del af de personer, der erhverver en hjerneskade, star over for inden for
fritidsomrédet og samvaret med andre. Netop fordi mennesket selv skaber deres hverdag, er der 1
projektperioden arbejdet med at udvikle de betingelser eller rammer, der er til stede, for at den
enkelte bruger fik anderledes muligheder for at opleve meningsfuld aktivitet og selvstendighed
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samt deltagelse 1 sociale sammenhange. Tilbuddene har varet forskellige, og valget om deltagelse
har veret op til den enkelte.

Projektet har vist, at det kan lade sig geore at etablere fritidsundervisning og netvaerk for
hjerneskadede, der er med til at udvide landskabet af muligheder for aktivitet og samver — gennem
tilbud, der er specielt tilpassede de hjerneskadedes behov.

Gennem brugernes mange forskellige udsagn gives et nuanceret billede af betydningen af disse
tilbud. Billedet viser, at tilbuddene er med til, at brugerne oplever meningsfulde forskelle 1 deres liv
— béde i relation til udvikling, samvaer med ligestillede, udfordring og indhold i hverdagen samt
folelsesmaessige og sociale gevinster.

Samtidig stiller brugerne ogsé krav til indsatsen — krav om kvalitet og mulighed for at dyrke
individuelle interesser, samt at indsatsen er specielt tilpasset til deres behov. Dette er med til, at
brugerne oplever mindre begrensninger i deres liv og dermed har sterre mulighed for at tilfore
deres liv aktiviteter og samvearsfora, som de selv oplever som meningsfulde, og som fordrer deres
selvstendighed og muligheder for deltagelse i samfundslivet.

I denne fremstilling er der lagt vaegt pd at formidle de resultater, der er direkte relateret til en
konkret indsats inden for hjerneskadeomradet. @Unskes der yderligere viden om forholdene omkring
de forskellige undersggelser, der er indgéet i projektet, kan disse indhentes hos forfatteren.
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