Vidensteamet vedr. psykisk handicappede og senhjerneskadede med problemskabende adfaerd

"Man skal veelge sin personlighed med omhu,

inden man far en hjerneskade!”

Af neuropaedagog Bente Juul (Medlem af Vidensteamet)

I arbejdet med senhjerneskadede med problemskabende adfaerd er det vigtigt, at

personalet forsgger at etablere sa gode relationer til beboeren som muligt. Blandt

andet derfor argumenterer neuropadagog Bente Juul for, at viden om den

grundlaeggende personlighed sammen med viden om hjerneskaden og dens

folgevirkninger er vigtige forudsaetninger for en vellykket indsats.

Omdrejningspunktet for denne artikel er
historien om den senhjerneskadede '‘Marek’,
der er kommet til Danmark fra det tidligere
Jugoslavien. Det gode forlgb med ‘Marek’
har blandt andet vaeret betinget af, at
personalet omkring ham har sat sig ind i
hans personlige baggrund og lgbende
udviklet de neuropaedagogiske strategier pa

baggrund af denne viden.

Personlighedens betydning

At f3 en hjerneskade er forbundet med
mange tab, og samtidig er der pa baggrund
af de neurologiske undersggelser og
neuropsykologiske test en forholdsvis klar
holdning til, hvilke typer af hjerneskader,
der kan afhjaelpes i de eksisterende
rehabiliteringstilbud.

Personer med eksekutive vanskeligheder
(dvs. skade i frontallapperne) og
manglende erkendelse er ofte blandt de,
der har mest vanskeligt ved at blive
visiteret til rehabilitering. Det vurderes som

regel, at der ikke er et tilstraekkeligt

potentiale og motivation, og at personen
derfor ikke har gavn af en egentlig

rehabiliteringsindsats.

Alligevel oplever vi af og til, at enkelte af
disse personer opnar endog store
fremskridt. Det er her, personligheden
spiller en stor rolle.

‘Marek’ har eksempelvis grundlaeggende et
velfungerende intellekt og har oprindeligt
haft en personlighed, hvor et positivt
livssyn, mal og fremadrettethed har vaeret
kendetegnende for hans livsfgrelse. I
sadanne tilfeelde viser det sig ofte, at der er
gode muligheder for udvikling. Det er min
pointe i denne artikel, at der dermed er en
sammenhang mellem personligheden fgr
hjerneskaden, udbyttet af rehabiliteringen
og kvaliteten af det liv, der skal leves pa

trods af skaden.

Historien om '"Marek’
Historien om 'Marek’ er historien om en

roma (siggjner), der pd grund af sit etniske
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tilhgrsforhold har veeret udsat for tortur i sit
hjemland, herunder slag under fodsaler
(falanga) og pa underbenene. Han lider
derfor af posttraumatisk stress syndrom, og
det er smertefuldt for ham at ga.

Opholdet i Danmark er preeget af et stort
alkoholforbrug og vold mod zegtefaellen, og
det er angiveligt et selvmordsforsgg, da
han i en soloulykke kgrer frontalt ind i en
mur. Som fglge heraf far han sveere
hovedskader og bliver bevidstlgs indlagt pa
et traumecenter, hvor CT-skanningen viser

laesioner i frontallapperne.

Da 'Marek’ vagner, er han voldsomt
udadreagerende og neegter at indtage sin
medicin. Han udviser vekslende grader af
impulsstyret og udadreagerende adfaerd,
ligesom han er praeget af seksuel
opstemthed.

P& grund af den udadreagerende adfzerd
vurderes det, at det ikke er muligt at
rehabilitere ham, men efter et ophold p3a et
psykiatrisk hospital, hvor han bliver
‘dobbelt mandsopdakket’ 24 timer i dggnet
af plejere fra et vikarbureau, overflyttes

han alligevel til et botilbud.

Her er han i starten meget vred og
frustreret. Han taler ikke mgbler i sin stue
og sover pa en madras pa gulvet. I takt
med at personalet forsgger at mgblere hans
stue, kastes mgblerne ud af vinduet, eller
de smadres til pindebrande.

Samtidig har han en meget urenlig adfaerd
- han smgrer affgring ud pa gulv og vaegge

eller stopper det ind i stikkontakter, og han
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urinerer overalt.

Fysisk “krabber” han rundt. Han gar ikke p&
sine ben, men bevaeger sig hurtigt omkring
ved at stgtte pa det yderste af fadderne,

ydersiden af knae, albuer og haender.

‘Marek’ er grundlaeggende et
familiemenneske og har fortsat god kontakt
med sin mor og sine mindredrige bgrn. Han
er normalt begavet og veluddannet.

Den mentale funktion er dog nu praeget af
den erhvervede hjerneskade, som angivelig
har medfgrt massive problemer med de
eksekutive funktioner, tab af intellektuelle
feerdigheder og en generel pavirkning af
koncentrations- og hukommelsesfunktioner.
Desuden er han fortsat pavirket af
posttraumatisk stress syndrom, som
primaert er forarsaget af totur.

Vi ma derfor antage, at han ud over
fglgerne af kranietraumet har en fglelse af
hjaelpelgshed med genoplevelser fra
fortiden og periodevis angst.

Han udviser en regredieret barnlig adfzaerd,
er meget impulsstyret og saerdeles

udadreagerende.

Personlighedspsykologien er
ngdvendig

"Vi siger nogle gange for sjov, at man skal
veelge sin personlighed med omhu, inden
man f8r en hjerneskade”

Denne saetning hgres ofte og er
kendetegnende for, hvor komplekst det er
at arbejde med personer, der har erhvervet

en hjerneskade.
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Jeg mener, at mennesket har en iboende
forudsaetning for at indgad i socialt samspil
med andre, og disse relationer til andre har
en afggrende indflydelse pa et menneskes
livsforlgb. Derfor er det foruden neurologien
og neuropsykologien ogsa veaesentligt at
inddrage personlighedspsykologien i
tilgangen til personer med erhvervet

hjerneskade.

Hvor neurologien og neuropsykologien ofte
tager udgangspunkt i diagnoser,
undersggelser og diverse test, bestar
personlighedspsykologiens empiriske
grundlag primeert af f.eks. samtaler,
interviews og fortaellinger. Den udggr
dermed grundlaget for, at et personale kan
forsgge at opna forstaelse for en beboers
personlighed og livssituation og derigennem
skabe de gode relationer, der er s3 vigtige i

dette arbejde.

Laesioner i frontallapperne

I selve udredningen er det vasentligt at se
pd, hvad der er sket, og hvor i hjernen der
er laesioner. Hvad er fglgevirkningerne, og

hvad betyder de i praksis?

I 'Mareks’ tilfeelde er der tale om eksekutive
vanskeligheder som fglge af leesioner i
frontallapperne.

De eksekutive funktioner defineres generelt
som de kognitive mekanismer, der
kontrollerer andre kognitive funktioner. De
beskrives ofte ud fra, hvordan de kommer
til udtryk i en persons adfaerd.

De eksekutive funktioner kommer til udtryk

i situationer, hvor mennesket ikke kan
ngjes med at benytte automatiserede og
ubevidste reaktioner. Det er situationer,
hvor personen ma styre og handle i forhold
til, hvad han/hun vurderer som
hensigtsmaessigt pa laengere sigt. Her
handler det ofte om at kunne undertrykke
umiddelbare behov eller ssedvanlig adfeerd.
Ved en hjerneskade, der involverer
frontallappen som i ‘Mareks’ tilfaelde, bliver
mangvredygtigheden i sociale situationer
saledes sveert pavirket. Personen mister
evnen til at agere i de situationer, hvor det
er ngdvendigt med kontrol og overblik.
Personlighedsstrukturen bliver sarbar, og
de mere unuancerede og primitive
reaktioner tager over, fordi styresystemet

er brudt sammen.

Hvem er '‘Marek’?

Udover selve kranietraumet og dets
folgevirkninger er det ogsa meget
vaesentligt at se pa personens liv for
skaden. P8 opvaeksten, kulturen, den
sociale baggrund, interesser, uddannelse,
erhvervserfaring, samt hvad personen i

gvrigt har med sig i "bagagen”.

Det er vigtigt, at personalet bliver klaedt
ordentligt pa til at arbejde med 'Marek’.
Derfor modtager de Igbende
konsulentbistand fra
Hjerneskaderadgivningen, som hjzelper
med at give dem en god introduktion til
hans saerlige historie og problemstilling -
samt hvad det kommer til at betyde i

praksis.
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Et af de steder, hvor vi vaelger at tage fat,

er 'Mareks’ kulturelle baggrund.

Vi ved om 'Marek’, at han tilhgrer en etnisk
gruppe, romaerne, som igennem
generationer har vaeret et forhadt og
forfulgt folkefaerd. Vi ved ogsa, at ‘Marek’
selv har veeret udsat for tortur.

Men for at forsta ham og hans families
reaktioner og handlemgnstre, er det
ngdvendigt med mere viden om hans

kulturelle baggrund.

Hvem er romaerne?

I dette tilfeelde har vi valgt at invitere
deltagere fra et EU projekt om siggjnere,
for at indhente flere informationer om
romakulturen.

Det har blandt andet veeret vigtigt at fa
svar pa spgrgsmal som:

e Hvem er romaerne, og hvordan er
deres levevilkar og livsstil?

e Har de en bestem religion?

e Hvorfor vil nogle lande gerne have
romaerne under kontrol?

¢ Hvordan er de organiseret socialt og
i forhold til gkonomi?

e Hvem i familien bestemmer
eksempelvis, ndr den zldste sgn
ikke lengere kan varetage sine
forpligtelser

e Hvorfor vil mor altid have penge?

e Hvordan forholder de sig til
seksualitet, og hvordan er deres syn

pa kvinder?

Disse informationer om romakulturen
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sammen med yderligere oplysninger om
'Mareks’ liv har i hgj grad givet et meget
stgrre indblik i hans livssituation, og det har
medfgrt, at personalet har faet en anden

forstaelse for ham og hans familie.

Eksempelvis har det leenge undret og vaeret
til irritation for personalet, at 'Mareks’ mor
altid medbringer mad ved sine besgg.
"Marek’ far jo fuld kost pa bostedet.
Moderen er pensionist og har ikke rad til
meget, og hun gnsker betaling for maden,
ligesom hun gnsker et fast manedligt belgb
til “underhold”. Personalets viden om
romaernes familiestruktur har imidlertid
givet dem en logisk forklaring pa denne
problemstilling. Det viser sig nemlig, at det
blandt romaerne er den zldste s@gn, der har
ansvaret for at forsgrge familien, hvis
faderen er faldet bort, uanset gkonomisk
formaen. Det er en aeressag bade for
'Marek’ og hans familie, og dermed bliver
det ogsa til en vigtig brik for personalet i

rehabiliteringen/socialiseringen.

Vigtigheden af en anerkendende
tilgang

En vaesentlig forudsaetning for at opna
positive resultater med ‘Marek’ har vaeret at
"mgde ham” der, hvor han er, og at udvise
en respektfuld og anerkendende tilgang,
uanset hvilke situationer, personalet

kommer ud for.

I en periode gnsker ‘Marek’ eksempelvis
udelukkende at spise pizza. Han forlanger

pizza og erfarer med tiden, at dette gnske
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bliver opfyldt. Personalet modtager hans
ordre, kontakter det naerliggende Pizzeria,
og buddet leverer den gnskede pizza.

For '‘Marek’ har det tilsyneladende givet ro
og tryghed at han har kunnet konstatere, at
han bliver “mgdt” og far sine umiddelbare

behov opfyldt.

Denne samt andre neuropaedagogiske
strategier er blevet udarbejdet pa
baggrund af viden om ‘Mareks’ liv fgr
skaden, hans diagnose og gvrige aktuelle
oplysninger. Strategierne tager
udgangspunkt i hans ressourcer,
vanskeligheder og behov.

Det har vaeret en flerfaglig og specialiseret
tilgang, der har vaeret med til at sikre den
rette indsats og dermed vaeret en vigtig
faktor i forsgget pa at tilfore ‘Mareks’
tilveerelse mere livskvalitet og afhjeelpe den

problemskabende adfaerd.

Strategierne begynder at virke...

I dag, ca. 4 ar efter at ‘Marek’ flyttede ind
pa bostedet, er der sket en markant
&ndring af hans adfaerd.

I takt med at gode relationer er blevet
etableret, og tryghed og tillid er blevet en
del af hverdagen, har ‘Marek’ gradvist
&endret adfaerd. Han er blevet mere
opsggende, spgrgende og positiv i sin
kontakt med personalet. Han er begyndt at
benytte toilettet, hvor han tidligere
besgrgede overalt i sin bolig, og han er
begyndt at acceptere, at boligen langsomt
bliver indrettet. Han har faet en seng - dog

i fgrste omgang uden sengetgj. Dernaest

dynebetraek, senere lagen, og status i dag

er en minimal mgblering af boligen.

Denne a&ndring skyldes ikke en egentlig
rehabilitering eller aendring i de kognitive
funktioner. Den skyldes udelukkende
skabelsen af gode relationer samt en
forudsigelig og tryg hverdag, hvor alle
medarbejdere tager udgangspunkt i faelles
neuropadagogiske principper og
detaljerede strategier.

Man kan sige, at tilgangen nu er blevet sa
forfinet og specialiseret, at den
problemskabende adfzerd er kommet mere
under kontrol. Dette betyder samtidigt, at
'"Marek’ tilsyneladende har opndet en bedre
livskvalitet. Han er nu er i stand til at
besgge sin familie pa kortere og
afgraensede besdg, ligesom han ind imellem
formar at deltage i arrangementer pa
bostedet.

... men arbejdet er langtfra slut!

Den problemskabende adfzerd er
minimeret, men der er stadig behov for at
evaluere og justere de anvendte strategier.
Stimuli skal fortsat veere minimale, og det
er vigtigt at respektere, at sociale relationer
har afggrende betydning for ‘Mareks’
adfaerd. For personalet kraever dette blandt
andet en accept af, at det p@ ingen made er
uvaesentligt, hvem der har kontakten til

ham.

Vaesentligt er det dog, at personalet hele
tiden er bevidste om, at strukturen pa

stedet og de indarbejdede strategier
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vedligeholdes, idet minimale a&ndringer
eller afvigelser fra den forudsigelige og
trygge hverdag, vil have afggrende
betydning for ‘Mareks’ funktionsniveau.
Sker der andringer i den daglige praksis,
kan dette medfgre angst, udadreagerende
adfeerd og andre uhensigtsmaessige
reaktioner. Derfor er det eksempelvist
vigtigt at sikre og vedligeholde et
beredskab, s& de daglige strukturer og den
paedagogiske indsats ikke andres ved

personalets sygdom, kurser m.m.

Personalet er meget opmaerksom pa
betydningen af ‘Mareks’ grundlaeggende
personlighed og vaelger bevidst at
fremhaeve de positive egenskaber. De er nu
kommet sa langt i deres neuropaedagogiske
overvejelser og i relationstaenkningen, at de
kan se bort fra myterne om 'Mareks’
adfeerd. Herunder alle de
"skreemmehistorier”, der er blevet fortalt

om ham i arenes Igb.

I historien om 'Marek’ er der sdledes sket
en markant positiv forandring. '‘Marek’, der
tidligere er blevet beskrevet som "et vildt
dyr”, kan nu agere hensigtsmaessigt i
sociale sammenhange - dog i et afgraenset
og saneret miljg samt i et begreenset
tidsforlgb.
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