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“VI ER IKKE HJERNED@DE, VI ER BARE HIERNESKADEDE”
SYGDOMSFALLESSKABERS BETYDNING FOR
IDENTITETSREKONSTRUKTION HOS PERSONER MED MULTIPEL
SKLEROSE OG ERHVERVET HIERNESKADE

Af Camilla Jorgensen', Maria N.R. Thomassen? & Chalotte Glintborg?

Erhvervede hjerneskader opstar pludseligt og kan medfore
psykosociale problemer og cendringer i individets selvopfat-
telse. Som en forebyggende indsats anbefales hjerneskaderam-
te ofte at deltage i sygdomsfeellesskaber. Artiklen beskriver fire
sygdomsfeellesskaber i Danmark og deres betydning for den
enkeltes identitetsrekonstruktion. Casebeskrivelserne er udar-
bejdet pd basis af fokusgruppeinterviews. Diskurspsykologiske
analyser, der treekker pd narrativ identitets- og positionerings-
teori, er anvendt til at undersoge, hvordan sygdomsfeelless-
kaber pavirker identitetsrekonstruktionen efter en erhvervet
hjerneskade.

Respondenterne i de fire sygdomsfeellesskaber oplever alle
en ambivalens i forhold til identitetsrekonstruktionsprocessen,
der pavirkes af forskellige dominante diskurser i og uden for
sygdomsfeellesskabet. Det konkluderes, at sygdomsfeellesskaber
rummer potentialet for at stotte den enkelte i at konstruere nye
veerdifulde identiteter, hvorfor de bor medtenkes i det eksister-
ende rehabiliteringssystem.

1. Introduktion

Multipel sklerose, hjernebledninger, blodpropper og traumatiske skader pa
hjernen, der opstér 28 dage efter fedslen, kan ifelge Sundhedsstyrelsen be-
tegnes som erhvervede hjerneskader (Sundhedsstyrelsen, 2011). Feelles for
erhvervede hjerneskader er, at de skaber store omvaltninger for sdvel den
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ramte som for deres parerende. Lidelserne kan vere forbundet med bade
personlige, sociale, kognitive og fysiske folger. En erhvervet hjerneskade er
derudover forbundet med en stor uvished, bade i forhold til hvor lenge
denne @ndrede livssituation vil vare, og i1 andre tilfaelde hvordan sygdoms-
forlabet vil udvikle sig (Couchman, McMahon, Kelly & Ponsford, 2014).
Dette kan medfere, at personen med en erhvervet hjerneskade isolerer sig fra
det sociale liv og udvikler psykiske problemstillinger, sdsom depression og
angst (Morton & Wehman, 1995; Glintborg & Hansen, 2016). Herudover
skal den ramte formodentlig ogsa forsgge at bygge bro mellem den gamle
og nye identitet (Gracey et al., 2008).

Litteraturen peger pa, at identitetsrekonstruktion er et serligt tema i den
generelle tilpasning til livet med en erhvervet hjerneskade. Irvine, Davidson,
Hoy og Lowe-Strong (2009) argumenterer eksempelvis for, at en hensigts-
maessig tilpasning til multipel sklerose er forbundet med en positiv identi-
tetsrekonstruktion, hvor den enkelte formdr at integrere nye og meningsgi-
vende vardier 1 sit selvbillede. Nochi (2000) beskriver endvidere, at en posi-
tiv identitetsrekonstruktion hos personer med en traumatisk hjerneskade in-
deberer en rekonstruktion af selvnarrativer. Selvnarrativer forstas ifolge
Nochi som de fortellinger, personen har om sig selv, der reprasenteres gen-
nem sproget og konstruerer sammenhange mellem konkrete begivenheder
(Nochi, 1997).

For at fremme en tilpasning til deres nuvarende situation med en erhver-
vet hjerneskade opfordres mange ramte til at deltage i sygdomsfaellesskaber
for ligesindede. Shadden og Agan (2004) argumenterer teoretisk for, at ufor-
melle sygdomsfallesskaber netop kan &bne muligheden for identitetsgenfor-
handling.

1.1. Sygdomsfeellesskabers betydning for personer med en erhvervet hjer-
neskade

For at undersoge relevante artikler omhandlende personer med en erhvervet
hjerneskade og deres anvendelse af sygdomsfallesskaber blev der foretaget
en litteratursagning pa PsychINFO og PsychARTICLES. Fokus var pé syg-
domsfellesskabers psykosociale effekt for denne méalgruppe, hvilket resul-
terede 1 et fund pa 11 studier. De 11 studier fordeler sig mellem multipel
sklerose (6) og erhvervede hjerneskader (5).

Flere studier indikerer, at sygdomsfallesskaber for ligesindede kan bidra-
ge med psykologiske og sociale ressourcer (Jones et al., 2012; Skér, Folke-
stand, Smedal & Grytten, 2014). Dette ses bl.a. via sociale sammenligninger
og spejling 1 ligesindede, som kan fore til en redefinering af veerdier 1 stot-
tegrupper (Peters, Somerset, Campbell & Sharp, 2003). Sygdomsfallesska-
ber tilbyder et forum, hvor den enkelte kan blive bekraeftet i sin identitet som
handicappet, og de oger en fellesskabsfolelse, hvilket kan reducere psykiske
problemstillinger (Bogart, 2015; Schwartzberg, 1994; Schulz, 1994). Dette
tyder pa, at samvaret med ligesindede muligvis kan facilitere deltagelse 1
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sociale fallesskaber i samfundet generelt (McLean, Jarus, Hubley & Jong-
bloed, 2012).

Omvendt ses det ogsd, at nogle medlemmer oplever, at de ikke kan rela-
tere sig til de problemstillinger, der er i gruppen, eller at de ikke oplever
konsistente forbedringer 1 forhold til for eksempel livskvalitet (Lexell, Alk-
hed & Olsson, 2013; Uccelli, Mohr, Battaglia, Zagami & Mohr, 2004). Dette
kan muligvis skyldes, at forventningerne til stottegruppen ikke imedekom-
mes, grundet lidelsens individuelle udtryk og uforudsigelighed (Finlayson &
Cho, 2011). Endvidere kan det pivirke den mentale velvare negativt, hvis
gruppeidentifikationen med den sygdomsramte gruppe er lav (Wakefield,
Bickley & Sani, 2013).

1.2. Denne undersoagelse

Der findes sdledes forskning, om end sparsom, der har berert de psykoso-
ciale problemstillinger, som personer med en erhvervet hjerneskade kan
opleve, samt den psykosociale effekt ved deltagelse 1 sygdomsfzllesskaber.
Forskningen har dog ikke haft fokus pa, hvilke narrativer og diskurser der
optraeder 1 sygdomsfallesskabskonteksten, og hvordan disse er med til at
pavirke den enkeltes identitetsrekonstruktion.

Dette studie ensker derfor at undersoge, hvilken betydning selvnarrativer,
der italesattes 1 sygdomsfallesskaber, har for den enkeltes identitetsrekon-
struktion. Forfatterne vil gerne bidrage med ny viden pd omrddet for at opti-
mere sygdomsfzllesskaber for ligesindede med en erhvervet hjerneskade.

Selvom multipel sklerose, blodpropper, hjernebledninger og traumatiske
hjerneskader alle gér under betegnelsen erhvervede hjerneskader, mé det for-
modes, at der er forskelle i forhold til identitetskonstruktion og psykosociale
folger, da multipel sklerose, 1 modsatning til de gvrige erhvervede hjerne-
skader, er en progredierende lidelse. Derfor ensker vi at udforske sygdoms-
feellesskabers betydning for to grupper, henholdsvis personer med multipel
sklerose og personer med en erhvervet hjerneskade, herunder enten hjerne-
bladninger, blodpropper eller traumatiske hjerneskader.

2. Teoretisk afsaet

2.1. Diskurspsykologi og narrativ identitet

Denne undersogelse tager udgangspunkt 1 Wetherell og Potters (1987) be-
skrivelse af diskurspsykologien, som traekker pa et socialkonstruktionistisk
grundlag (Jergensen & Phillips, 1999). Ifelge Wetherell og Potter (1987)
anskuer diskurspsykologien diskurser som sociale handlinger, hvor individet
bruger sproget til at konstruere versioner af den sociale verden. Bamberg og
Georgakopoulou (2008), der er inspireret af diskurspsykologien, papeger, at
en undersogelse af identitet ma tage udgangspunkt 1, hvordan den enkelte
benytter narrativer i hverdagssituationer i forhold til at skabe en folelse af
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“hvem er jeg”. Dette fokus pa narrativer-i-interaktion kan sige noget om,
hvordan fortelleren aktivt anvender diskurser i en konstruktion af verden, og
peger dermed ogsa pa, hvordan fortaelleren ensker at blive forstiet her og nu
(ibid.).

2.2. Identitetsdilemmaer, diskurser og positioneringer

Bamberg, de Fina & Schiffrin (2011) argumenterer for, at konstruktionen af
identitet i hverdagen bedst kan beskrives som en navigation mellem tre for-
skellige dilemmaer. Bamberg (2011) beskriver identitetsdilemma i som en
navigation mellem konstanthed og forandring i selvfelelsen over tid pé trods
af vedvarende forandringer. Identitetsdilemma ii beskrives som en naviga-
tion mellem ensartethed og forskellighed 1 forhold til andre og selvet (ibid.).
Det sidste dilemma, identitetsdilemma iii, vedrerer konstruktionen af agency
og kontrol (ibid.). Dette dilemma resulterer i spergsmal om, hvorvidt det er
individet som aktivt konstruerer sin verden, eller om individet forholder sig
mere passivt og lader sig underlegge dominerende diskurser (Bamberg et
al., 2011).

Bamberg (2014) skelner mellem store-D-diskurser og lille-d-diskurser.
Store-D-diskurser kan betragtes som bestemte historiske, samfundsmaessige
og kulturelt delte og anerkendte ideologier, opfattelser, vaerdier og holdnin-
ger, om fx “det gode liv”, “den rigtige politik”, “den rette moral” osv., hvor
individets selvopfattelse er et produkt af eksisterende store-D-diskurser
(ibid.). Fokus 1 lille-d-diskursperspektivet er, hvordan den enkelte aktivt
konstruerer identiteter 1 hverdagens interaktioner og sma fortellinger, hvor-
ved anvendelsen af lille-d-diskurser kan signalere, hvorvidt den enkelte
identificerer eller friger sig fra store-D-diskurser (ibid.).

Bamberg et al. (2011) papeger, at en méde at forbinde de lokale hverdags-
praksisser og dominante diskurser er gennem positioneringsteori. Ifalge
Wetherell (2001) omhandler positioneringsteori, hvordan individet via fort-
&llinger positionerer sig selv og andre og herigennem konstruerer identite-
ter. Bamberg og Georgakopoulou (2008) fremstiller tre positioneringsni-
veauer. Niveau 1 omhandler, hvordan personen er positioneret i narrativet i
forhold til de andre karakterer, 1 tid og sted. Niveau 2 ser pa den interaktive
situation, og hvordan personen positionerer sig selv og andre 1 denne. Ni-
veau 3 omhandler, hvordan fortelleren positionerer et selv eller en identitet
ud fra dominerende diskurser og herved opretholder en selvfelelse (ibid.).

3. Metode

Det socialkonstruktionistiske afsat 1 problemformuleringen gor det hen-
sigtsmaessigt at anvende fokusgruppeinterviews, hvori sproget udforskes.
Desuden kan fokusgruppeinterviewet i nogen grad afspejle sygdomsfalles-
skabskonteksten, som netop enskes undersegt. I denne forskningsmetode
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skabes empirien via gruppeinteraktion omkring et forskningsbestemt emne,
hvor fokusgrupperne kan producere viden om, hvordan de sociale processer
kan fore til bestemte fortolkninger (Halkier, 2003).

3.1. Deltagere og procedure
I rekrutteringsprocessen kontaktes flere lokalforeninger, primart over Face-
book og via Hjerneskadeforeningen. Der opstilles fire inklusionskriterier:

1. Personerne skal vaere mellem 18-50 ar

2. Udredningsforlabet skal vere afsluttet, og personen skal vere udskrevet
fra sygehuset

3. Huvis personen er diagnosticeret med en psykisk lidelse, skal forfatterne
informeres herom

4. Personerne i de enkelte fokusgrupper skal kende hinanden.

Empirien bestar af to fokusgrupper inden for hver mélgruppe, der er geogra-
fisk spredt over hele Danmark. Der er i alt 13 respondenter, fire kvinder og
ni maend mellem 21 og 45 ar. Sygdomsfzllesskaberne for personer med en
erhvervet hjerneskade vil 1 artiklen beskrives som EH-fzllesskab 1 og 2, og
sygdomsfallesskaberne for personer med multipel sklerose som MS-fzlles-
skab 1 og 2.

Interviewsituationen indledes med en introduktion, og informanterne un-
derskriver en samtykkeerklaering. Efterfolgende pabegyndes interviewet,
hvor forfatterne har forberedt fem brede og dbne spergsmél. Der holdes en
pause cirka halvvejs inde 1 interviewet, hvor diktafonen slukkes, og intervie-
wet afsluttes med en debriefing. Herefter transskriberes interviewene.

Det forste skridt 1 analysen er at gennemlase transskriptionerne flere gan-
ge og underspge, om der forekommer nogle menstre og temaer. Dette er in-
spireret af Wetherell og Potter (1987), der ogsa pointerer, at det er vigtigt at
have fokus pd, hvad der rent faktisk bliver sagt, da det herved bliver muligt
at forme nogle antagelser, der tager udgangspunkt 1 lingvistiske beviser. |
forleengelse af dette pdpeger Bamberg et al. (2011), at der i den diskurspsy-
kologiske analyse er fokus pa deskriptive detaljer og dyb indsigt 1, hvordan
den enkelte navigerer 1 de tre identitetsdilemmaer. Netop de deskriptive de-
taljer og en dyb indsigt er omdrejningspunktet for nedenstdende analyse. Det
skal navnes, at respondenterne er anonymiseret og har fiet tildelt fiktive
navne.

4. Resultater
Ved analyse af datamaterialet fremkommer tre gennemgaende temaer. 1)

Navigation mellem utilstrekkelighed versus nye verdier og identiteter; 2)
Mig versus andre; og 3) Sygdomsfzllesskabers blik pé det offentlige system
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og Hjerneskadeforeningen eller Scleroseforeningen. I det folgende fremstil-
les de enkelte temaer.

4.1. Utilstreekkelighed og nye veerdifulde identiteter

4.1.1. Vi vil faktisk veere mere, end vi var

Alle sygdomsfzllesskaber udviser i nogen grad en folelse af utilstraekkelig-
hed grundet deres lidelse. Nedenstdende narrativ fra EH-fzllesskab 1 viser
ambivalensen mellem en folelse af utilstreekkelighed som forelder og en
mulig accept af deres nye identitet. I uddraget meder vi Kirsten, en 45-arig
kvinde, som har haft en erhvervet hjerneskade i tre ar, Lone, en 42-arig
kvinde, som har haft en erhvervet hjerneskade i fem ar, og Peter, en midald-
rende mand, som har haft en erhvervet hjerneskade i under et ar:

Kirsten: Men behover vi nodvendigvis at veere de supermodre og
-feedre, som vi egentlig har dromt om, kan vi ikke veere gode nok, som
Vi er; et eller andet sted?

Lone: Men det er vi jo nadt til, vi har ikke noget valg.

Kirsten: Altsa hvis vi bare fortceller vores born, vi har brug for et hvil
nu, eller pa det tidspunkt og sa komme videre derfra i stedet for at
dunke os selv i hovedet, tenker jeg?

Peter: Jo, men jeg tror faktisk ogsd, at vi nogle gange, at vi ...
Kirsten: Vi bruger meget energi pd det, Peter:

Peter: Ja, lige preecis, Kirsten, at vi faktisk vil veere mere, end vi var,
inden vi blev ramt.

(EH-feellesskab 1, linje 355-65).

Kirstens indledende speargsmaél til gruppen indikerer, at hun tager afstand fra
diskursen om den perfekte foraelder. Kirstens narrativ kan ud fra Bambergs
(2011) beskrivelse af lille-d-diskurser indikere, at hun aktivt friger sig fra
samfundsdiskursen om at vere supermor og 1 stedet konstruerer en selvpo-
sitionering som en tilstraekkelig foraelder. Dette kan indikere agency jf. iden-
titetsdilemma 111 (passivitet/agency) og kan vere fremmende i forhold til
hendes identitetsrekonstruktionsproces.

P& trods af dette virker Lone mere fastlast i oplevelsen af at vaere en util-
streekkelig foraelder, da hun siger “vi har ikke noget valg”. Interaktionen pe-
ger pa, at Kirsten ikke validerer Lones position, og hun sperger, om det ikke
er pa tide at “komme videre derfra”. Dette kan tenkes at vaere en made,
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hvorpa Kirsten forseger at hjelpe Lone til at se ud over sine begransninger,
og dermed konstruerer hun en identitet som vejleder over for Lone i inter-
viewsituationen, jf. positioneringsniveau 2.

Afslutningsvist kommer Peter med en mulig modpositionering, idet han
siger “at vi faktisk vil veere mere, end vi var, inden vi blev ramt”. Han henty-
der her til, at utilstreekkelighedsfelelsen grundet skaden har medfert, at de
har faet et utopisk syn pa det at vaere en god foralder, hvor de skal vare
endnu bedre end for. Peter giver dog Kirsten ret i, at de bruger for meget
energi pa det, og herved ses ambivalensen mellem en positionering som util-
straekkelig og en accept af deres nye identitet som en uperfekt foralder.

4.1.2. Jeg kravlede bare op i treeet
I forlengelse af ovenstaende udviser alle sygdomsfallesskaberne ogsé i no-
gen grad nye vardifulde identiteter. Dette ses bl.a. i MS-faellesskab 1, hvor
respondenterne har deltaget 1 et arrangement 1 Scleroseforeningen.

I citatet meder vi John, en 36-arig mand, som fik konstateret multipel
sklerose for 17 ar siden, og Simon, en 37-arig mand, som fik konstateret
multipel sklerose for otte ar siden.

John: Og det var meget sjovt, og jeg kom gaende dér med krykstokker,
og sd skulle man kravle op i et tree, ikke? og sd blev man spcendt fast,
ikke? og sa blev man speendt fast, og sa begyndte jeg sa at kravle op i
treeet, og det var jo fantastisk at prove at ... ham der stod og holdt i den
anden ende, han syntes jo, at det var helt vildt at se, at jeg kom hen til
treeet med, og sd kravlede jeg bare op i treeet, ikke?

Simon: Stillede stokkene oppe i treeet.
John: Man kan jo ikke have en stok med i et tree, sd det var fantastisk.

Simon: Ja, og det var ogsa dér, hvor jeg ogsa var, jeg ndede helt til top,
og sd fik jeg krampe i benet, mand, sa jeg begyndte at sta og spjeette
oppe, kan du huske de?, sd faldt alt det deér lovblad og skidt og lort, det
faldt ned i hovedet pa alle dem, der stod nedenunder, fordi at benene
bare stod og steppede, mand, ja, det var, det var en god tur.

(MS-fzllesskab 1, linje 113-28).

I narrativerne udtrykker John, at han kravlede op 1 treeet, og Simon forteller,
at han “ndede helt til top”, hvilket peger pa, at de bekrafter hinanden og
dermed i fzellesskab positionerer sig som nogle, der begge kaemper sig vej
op. Herved er det 1 sygdomsfallesskabet legitimt at konstruere en vardifuld
identitet pd trods af lidelsens begrensninger. Ordvalget bare 1 Johns narrativ
indikerer, at det var let for ham, hvilket kan sta i kontrast til hans egne og
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andres forventninger til en skleroseramt med krykker. Det er interessant, at
de begge konsekvent anvender pronomenet jeg i deres narrativer, nar det
handler om deres prestation. Dette kan antyde, at de ser det at kempe for
noget som en iboende kvalitet i deres selvbillede, jf. identitetsdilemma 1
(konstanthed/foranderlighed). Da John forteeller, at han er spaendt fast, an-
vender han pronomenet man, hvilket kan skyldes, at det er en mere passiv
situation. Omvendt indtager han en jeg-position, da han aktivt begynder at
kravle. Herved fremhaever han strategisk, at det var noget, han klarede pa
egen hand og til andres forbavselse. De na&vner begge deres fysiske funkti-
onsnedsattelse grundet multipel sklerose, men beskriver nasten metaforisk,
at de formér at overvinde disse funktionsnedsettelser i denne udfordring.
Dette kan illustrere, at de aktivt distancerer sig fra den dominerende diskurs
omhandlende multipel sklerose som en alvorlig lidelse, der er begraensende.
Herved udviser de agency, jf. identitetsdilemma iii (passivitet/agency), og er
1 stand til at konstruere en ny og vardifuld identitet.

4.1.3. Jeg teenkte over, hvad jeg egentlig gerne vil med mit liv

Pé tveers af sygdomsfallesskaberne beskriver personerne nye vardier grun-
det deres lidelse. Dette ses eksempelvis 1 MS-fellesskab 2, hvor Allan, en
36-arig mand, som fik konstateret multipel sklerose for syv ar siden, fortael-
ler om, hvordan diagnosen @&ndrede hans livssyn.

Allan: Ja, det er en lidt kritisk alder, det viser sig i. Sdadan lige omkring
slut-20’erne, ikke? Det er jo der, man begynder at teenke pad at stifte
familie og ...

Interviewer: £ndrede det noget for dig ogsa?

Allan: Ja, det tror jeg, det gjorde. Jeg tror faktisk, jeg slog mig mere
til ro der. Ligesom ogsd begynde at teenke pa at have ordentligt styr pd
livet, ikke? altsd. Og teenke lidt over, hvad er det egentlig, jeg vil. Og
komme i gang med det nu.

Observator: Altsd det var diagnosen, der fik dig til at teenke over?

Allan: Ja.

(MS-fzllesskab 2, linje 1107-16).
Allan forteller, at hans diagnose medfoerte, at han tenkte over sit liv. Multi-
pel sklerose er en progredierende lidelse, som kan gere den enkelte mere
passiv grundet en manglende kontrol over fremtiden. Allan er dog i stand til

strategisk at anvende diskursen om multipel sklerose som en alvorlig lidelse
til at fokusere pa nye vardier, hvilket indikerer agency, jf. identitetsdilemma
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iii (passivitet/agency), der er fremmende for hans identitetsrekonstruktions-
proces. Det er muligt, at Allan inden sygdommen ikke taenkte sa meget over,
hvad kan gerne ville med sit liv, men nu har han derimod taget mere kontrol
over sit liv, 1 forhold til hvad han gerne vil opnd, og hvad han vil prioritere.

4.2 Mig og andre

4.2.1. Snakker vi om Rusland, og I er i Kina?

Det andet tema omhandler den ambivalens, som respondenterne oplever 1
medet med andre, bidde personer med og uden erhvervede hjerneskader (ik-
ke-ligesindede), jf. identitetsdilemma 1ii (ensartethed/forskellighed). Analy-
sen peger pd, at respondenterne pa tvers af faellesskaberne konstruerer en
sygdomsidentitet og ligeledes positionerer sig som vesentlig anderledes end
ikke-ligesindede. Respondenterne bekrafter hinanden i1 denne positionering,
og analysen indikerer, at der inden for fellesskaberne kan opsté en “os ver-
sus dem”-diskurs, der er med til at fastholde dem 1 positionen som anderle-
des sammenlignet med personer uden en hjerneskade. Dette ses i EH-fzlles-
skab 1, hvor respondenterne indledningsvist beskriver deres udfordringer
relateret til deres erhvervede hjerneskader. Pludselig sperger gruppens ene
medlem, Kirsten, forfatterne om felgende:

Kirsten: Nu bliver jeg altsd nodt til at sparge om noget. Kender I egen-
tlig noget til hjerneskadede, eller er det i forhold til noget specielt eller
hvad?

Interviewer: Altsd jeg har arbejdet en del som handicaphjcelper faktisk,
for blandt andet folk med cerebral parese og sddan nogle ting (...).

Kirsten: Fordi det var bare lige for at, ndr nu om I kunne forstd noget
af det, vi siger (...).

Kirsten: Om vi snakker om Rusland, og I er i Kina altsa.
(EH-feellesskab 1, linje 250-266).

Dette uddrag er interessant, da Kirsten her konstruerer dét at have en hjerne-
skade som noget sarligt, og det kraever en sarlig viden for at kunne forsta
og tale samme sprog. Det kan teenkes, at hun traekker pa tidligere oplevelser
af ikke at blive forstdet af personer, der ikke har kendskab til omrddet. I sam-
menhang med dette kan Kirstens narrativ vere influeret af en medicinsk
diskurs, hvor det kun er eksperterne, som har den fornedne viden i forhold
til handtering af personer med en erhvervet hjerneskade. Dette tydeliggeres
efterfolgende, da hun metaforisk beskriver “om vi snakker om Rusland, og 1
er i Kina”, jf. positioneringsniveau 2.
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4.2.2. Vi er ikke hjernedode, vi er bare hjerneskadede

Pa trods af at respondenterne konstruerer sig som vasentlig anderledes end
ikke-ligesindede, sa indikerer analysen ogsd, at faellesskabet kan bidrage til
en normalisering. I EH-faellesskab 1 sperger interviewer ind til, hvad de far
ud af at deltage i fzllesskabet, hvortil Peter, Kirsten og Jette, en 21-arig
kvinde, som har haft en erhvervet hjerneskade 1 to ar, forteller:

Peter: Forstaelse.

Kirsten: Bare at finde ud af, at vi ikke star alene, at vi ikke er unormale.
Vi er ikke hjernedade, vi er bare hjerneskadede.

Peter: Ja, ja, lige preecis, du.

Jette: At man ikke er den eneste, der ikke star med det, at der ogsd
er andre, der har det ligesom en selv, eller de bivirkninger ved en
hjerneskade, ja.

(EH-faellesskab 1, linje 448-54).

Deres fortellinger peger pé, at de kan spejle sig 1 hinanden, og Kirstens brug
af pronomenet vi kan tyde pa, at hun konstruerer en identitet lig andre per-
soner med en hjerneskade og samtidig positionerer de andre 1 interaktionen,
hvilket Peter og Jette accepterer. Uddraget indikerer ligeledes en ambiva-
lens, hvor de pa den ene side konstruerer en identitet som personer med en
erhvervet hjerneskade, men samtidig ikke ensker at blive opfattet som uin-
telligente eller unormale, hvilket muligvis kan udfordre deres identitetsre-
konstruktionsproces. Der kan dog ogsd argumenteres for, at identiteter er
socialt medierede, hvorfor det er naturligt at italesette modstridende identi-
teter 1 forskellige sociale kontekster. Det kan tenkes, at denne ambivalens
mindskes i1 sygdomsfzllesskabet, hvor de gennem genkendelse kan fole sig
lig andre personer og dermed mere normale, hvilket Kirsten netop papeger,
da hun siger “vi ikke er unormale”. Dermed er det muligt, at fellesskabet far
en legitimerende funktion, hvor de bekreftede narrativer i fzellesskabet bli-
ver tilgaengelige for den enkeltes identitetsrekonstruktion. Det er endvidere
interessant, at Kirsten udtrykker “vi er ikke hjernedode, vi er bare hjerneska-
dede”, hvor hendes brug af bare kan indikere, at hun prever at normalisere
deres lidelse, jf. identitetsdilemma ii (ensartethed/forskellighed).

4.2.3. Vi kan bare skeje ud
Denne normalisering af en alvorlig lidelse ses ogsd 1 MS-fallesskaberne.
Under interviewet 1 MS-fellesskab 1 diskuterer Simon og Kristian, en
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25-arig mand, som fik konstateret multipel sklerose for fem ar siden, hvad
feellesskabet bidrager til:

Interviewer: Er der sd forskel pa den mdde, I ser jer selv, hvad skal
man sige hverdagene derhjemme, kontra ndr I er i det feellesskab med
andre med sklerose?

Kristian: Man er lidt mere tilbageholdende altsa, man er, pa den made,
ndr man ikke er sammen med folk med sklerose altsa ... vi er, vi teenker
jo ikke over, i weekenden teenkte vi jo ikke over, hvordan det var, og der
skejede vi bare ud, og vi havde det sjovt.

Simon: Ja, der taler, der teenker du ikke over, hvad du siger, fordi at vi
alle sammen fejler det samme.

Kristian: Ja, der kan man joke med det pd en anden mdde, folk kan godt
have lidt sveert ved at teenke, hov, nu joker han, er det sa ogsa i orden,
at vi gor det, altsd de er sadan meget tilbageholdende med tingene, kan
de godt veere.

(MS-fzllesskab 1, linje 787-800).

Uddraget indikerer, at respondenter bekrafter hinanden i, at fallesskabet
skaber en kontekst, hvor deltagerne kan have det sjovt og ikke taenker over,
hvad de siger. De kan derfor vaere mere sig selv 1 MS-fallesskabet, hvor de
foler sig lig de andre skleroseramte. Modsatningsvist beskriver Kristian, at
han sammen med ikke-ligesindede er “lidt mere tilbageholdende”. Det er
interessant, at Kristian anvender ordene tilbageholdende og skejede ud, hvor
kontrasten mellem disse ord tydeligger forskelligheden mellem ligesindede
og ikke-ligesindede, jf. identitetsdilemma ii (ensartethed/forskellighed). Nar-
rativet kan endvidere indikere, at der er plads til humor i fzllesskabet. Dette
kan veere med til at afdramatisere, normalisere eller veere en made at distan-
cere sig fra en lidelse som multipel sklerose, der kan vaere sver at tale om.

4.2.4. Du ser jo ikke handicappet ud

Analysen indikerer ligeledes, at den ambivalens, der kan opstd 1 medet med
andre, kan relateres til lidelsens usynlighed. Pa tvaers af fallesskaberne ita-
lesettes det, at det er en udfordring at have en funktionsnedsettelse, der ikke
er synlig. Dette ses eksempelvis i EH-fallesskab 2. Her meader vi Patrick, en
37-arig mand, som har fiet flere erhvervede hjerneskader livet igennem,
Daniel, en 26-drig mand, som har haft en erhvervet hjerneskade 1 16 ar, og
Jonas, en 42-arig mand, som har haft en erhvervet hjerneskade 1 32 ar og har
en synlig fysisk funktionsnedsettelse samt sprogvanskeligheder.
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Patrick: (...) Det er ogsa det, der er svert ved hjerneskader nogle
gange, det er, at vi virker umiddelbart meget normale og velfungerende,
mange af os. Det er ti gange nemmere at tage at fole pd en person, der
sidder i korestol eller ikke kan bruge hojre hdnd, end en person, som er
hjerneskadet, som egentlig umiddelbart er veltalende og har motorik,
umiddelbart.

Interviewer: Er det ogsa det, du oplever, Daniel? At det kan ...

Daniel: Ja, jamen jeg er tit blevet madt med den der med, jamen du
ligner jo ikke en hjerneskadet. Du ser jo ikke handicappet ud, nej altsd.

Jonas: Der er jeg sa lidt mere heldig, kan man sige. Pd mig kan man
se det.

Daniel: Ja, og sa pd Jonas kan man jo sd here det pd, det kan man jo
ikke pa mig eller Patrick.

Jonas: Nej, det kan man ikke da, I taler jo fint begge to.
(EH-feellesskab 2, linje 559-74).

I dette uddrag beskriver bade Patrick og Daniel, at de oplever at blive medt
som normale og velfungerende, hvilket muligvis kan bidrage til at forstaerke
ambivalensen. Den synlige lidelse, som Jonas reprasenterer, bliver 1 dette
tilfzelde den heldige position, som udtrykt af Jonas: “Der er jeg sa lidt mere
heldig, kan man sige.” Hans afsluttende “kan man sige” indikerer dog mu-
ligvis ambivalensen i at udtrykke, at netop denne position er seldig. Pa trods
af det mere synlige og fysisk invaliderende handicap er det at foretraekke, da
det kan ses. Her treekkes pa en store-D-diskurs, der beskriver at de synlige
handicaps er lettere for omverdenen at forstd og dermed fa anerkendelse for.
Daniel bekrafter Jonas’ positionering af ham selv som heldig og forteller
endvidere, at det kan heres pa nogle, men at “det kan man jo ikke pa mig
eller Patrick”. Det er sandsynligt, at Daniel, ssmmen med Patrick, distance-
rer sig yderligere fra Jonas i forhold til hans mere tydelige sprogvanskelig-
heder, jf. positioneringsniveau 2.

4.3 I kamp med det offentlige system
4.3.1. Jeg har kun modt modstand
Sygdomsfallesskaber kommer, under interviewet, ind pé forskellen mellem

det offentlige system og foreningslivet. Overordnet set peger analysen p4, at
respondenterne anvender sygdomsfaellesskaberne til at tale om de udfordrin-
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ger, der er 1 mgdet med det offentlige system, hvorimod foreningerne beskri-
ves 1 mere positive termer.

Dette ses blandt andet ses 1 MS-fzllesskab 2, hvor disse fortellinger synes
at influere den enkeltes oplevelse af agency, jf. identitetsdilemma iii (passi-
vitet/agency). I citatet mader vi Allan og Helle, en 30-arig kvinde, som fik
konstateret multipel sklerose for fem ar siden, og Thor, en 30-4rig mand,
som fik konstateret multipel sklerose for fire méneder siden.

Observator: Hvordan har I andre folt, at I er blevet madt? Af behan-
dlingssystemet, kommunen?

Helle, (...) Altsa vi kan jo se, at du kan jo ikke holde til at veere her [pd
arbejdspladsen], bare. Hvordan skulle du sd kunne holde til at komme i
arbejde? Det ved jeg jo ikke, altsd, jeg har jo bare faet at vide, jeg skal
veere her. Og ... sd hjalp hun [sagsbehandleren] mig med at fd lavet en
sygemelding, sd det ... det var kun takket veere hende fra jobsogning-
skurset, at ... at jeg kom videre. Sa jeg har ogsd kun madt modstand
siden ... diagnosen. Sa det var jo hardt, nar man havde to sma born og
... man vidste ikke, hvor man horte til henne.

Allan: Nej. Og okonomien ogsad, ikke? Du ved jo ikke, om du er kobt
eller solgt. Du aner ikke, hvordan din fremtid, den ligger, og det har
du sd gdet i to dr og ventet pd, og sd samtidig fa en diagnose. Det er
sindssygt hardt.

Helle: Ja, det er det.

Interviewer: Det kan jeg godt forstd.

Thor: Jamen jeg har faktisk ikke snakket med kommunen ... omkring
min sklerose ... Jeg er pd kontanthjeelp ... Pa grund af min psykiske
sygdom og ... Det har jo sddan set veeret det, og sa kommer det her

sklerose sd oveni, men det har ikke rigtig haft nogen indvirkning pd
noget af det faktisk. Sd der har jeg ikke slasset med dem.

Interviewer: Teenker du sadan, ikke endnu, nu hvor du horer alle?
Thor: Ja, lige preecis. Det kommer nok. Men ... det er ogsa derfor, at

jeg er medlem af Scleroseforeningen nu. Jeg teenker, der er noget hjcelp
at hente der, men nu er jeg ogsd vant til at slas med kommunen.

(MS-fzllesskab 2, linje 358-98).
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Uddraget tyder pa, at Helle ikke har en oplevelse af valgfrihed omkring sin
egen sagsgang, da hun siger “jeg har jo bare faet at vide, at jeg skal veere
her”, og sa parerer hun ordre og positioneres herved som passiv, jf. identi-
tetsdilemma 1iii (passivitet/agency). Interaktionen mellem Helle og Allan
indikerer ligeledes, at de i faellesskab konstruerer en mere afmeegtig position.
I Allans udtryk “du ved jo ikke, om du er kobt eller solgt” fornemmes en
passiv identitet, hvilken muligvis influeres af en mistillidsdiskurs til syste-
met, hvor du ikke er sikker pa, hvorvidt du fir den bedste hjelp, og afgerel-
sen er op til kommunen.

I modsatning hertil ser vi, at Thor indledningsvist forseger at frigere sig
fra en kampdiskurs med kommunen, da han siger “sd der har jeg ikke slasset
med dem”. Interviewer fastholder dog kampdiskursen og indikerer herved, at
den ikke er kommet endnu, hvilket medferer, at Thor inkluderer sig i samme
kampposition som de andre. Thor lader dog ikke denne kamp vere op til
kommunen alene, da han navner Scleroseforeningen, der kan anses som en
hjelpende faktor i forhold til det offentlige system og séledes indikere en
styrke og agency hos Thor.

4.3.2. Et belastende system at komme igennem

EH-fzllesskab 1 oplever ligeledes en frustration i forbindelse med det of-
fentlige system, hvor sygdomsfallesskabet bidrager til en erfaringsudveks-
ling.

Kirsten: Altsa der kommer jo ikke rigtig nogen og fortceller én, nu kan
du soge om det, fordi det synes jeg, at det har du behov for ...

Peter: Ej, kommunen tier bare stille.

Kirsten: Man skal selv vide alt, hvad man kan soge, eller soge en viden
om det i hvert fald.

(EH-faellesskab 1, linje 638-43).

Uddraget peger igen péd en mistillidsdiskurs, 1 forhold til hvorvidt man far
det bedste tilbud, hvis man ikke selv ved, hvad der muligt, og er i stand til
at kempe for det. Kirsten skaber her en positionering af kommunen som
utilstrekkelig og fortiende for muligheder, jf. positioneringsniveau 1. Det
bar overvejes, om denne positionering af kommunen implicit indeholder en
modpositionering af respondenterne som afthangige. Det kan tenkes, at det
er problematisk, at de bade er athaengige af og utilfredse med kommunens
tilbud, da det medferer, at de er nedsaget til at bruge tid og energi pa at
finde vej 1 systemet. Sygdomsfzllesskabet bruges i denne sammenhaeng som
en base for erfaringsudveksling, hvilket kan oge deres viden pad omradet og
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dermed bidrage til konstruktion af agency, jf. identitetsdilemma iii (passivi-
tet/agency).

4.2.3. Jeg far trumfet det igennem

I flere af sygdomsfallesskaberne eksisterer der, som illustreret, negative nar-
rativer om kommunens indsats. I MS-fallesskab 1 ses der dog en tendens til,
at de er tilfredse med kommunens hjlp.

Interviewer: Er der sda nok, synes I, at der bliver stillet nok tilbud til
radighed gennem kommunen eller Scleroseforeningen i forhold til at
hjcelpe jer med og leve med sklerose?

Kristian: Jeg, jeg kan ikke svare for det, jeg har ikke haft noget behov
med kommunen sd.

Simon: Altsa jeg kan jo kun sige, at jeg er tilfreds med den hjcelp, jeg
far igennem kommunen, selvom andre siger, at det er, at [by angives]
Kommune ikke er til at hugge eller stikke i, sa siger jeg, at det har jeg
ikke oplevet ... for hver gang at jeg ringer til dem, sd far jeg trumfet
det igennem, ikke? sa der er ikke noget deér ... jeg far den hjeelp, jeg
skal bruge.

(MS-fzllesskab 1, linje 516-26).

Simon kender til de negative fortellinger om kommunerne, men pointerer,
at det har han ikke oplevet, og at han har faet den hjelp, han skulle bruge.
Dog positionerer han sig retorisk som en, der er sterk: “jeg far trumfet det
igennem”. Dermed betyder det ikke, at han ikke mader modstand 1 kommu-
nen, men han positionerer sig selv som staerk og en, der vinder kampen. Pa
denne méde udfordrer Simon den dominerende fortelling om kommunerne,
men indikerer ogsa retorisk, at det kraever, at man trumfer igennem, hvilket
kraever en vis grad af agency, jf. identitetsdilemma iii (passivitet/agency).

5. Diskussion

Vores studie viser, at forandringen ved at fa en erhvervet hjerneskade for
flere af respondenterne medferer en folelse af at vare utilstreekkelig eller
anderledes. Respondenterne pa tvers af faellesskaberne har en oplevelse af
at have mistet deres tidligere selv, jf. identitetsdilemma 1 (konstanthed/for-
anderlighed). De har et behov for at blive anerkendt som forandret, men
samtidig har det en positiv betydning, hvis de kan fastholde tidligere identi-
teter som blandt andet forelder eller arbejdende. Sygdomsfallesskaberne
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kan her blive en hjelpende faktor i forhold til denne navigation, da delta-
gerne kan stette hinanden i at konstruere hensigtsmassige identiteter, hvor
de integrerer deres tidligere selv med deres nuverende. Omvendt er det
muligt, at sygdomsfzllesskabet kan vere med til at opretholde en position
som forandret, hvis dette bliver en diskurs inden for fallesskabet. Dette er
muligvis pdvirket af en postmoderne samfundsdiskurs, hvor den enkelte,
ifolge Brinkmann (2014) skal straebe efter at vaere den bedste udgave af sig
selv. Denne diskurs synes at influere alle sygdomsfzllesskaberne, og det er
sandsynligt, at dette kan bidrage til at age en utilstreekkelighedsfolelse hos
personer med en erhvervet hjerneskade.

Det ses 1 nogle af sygdomsfallesskaberne, at der ikke er plads til narrati-
ver, som afviger fra de dominerende store-D-diskurser, der eksisterer 1 fzl-
lesskabet. Generelt peger analysen pa, at hvis et enkeltindivids narrativ er
positivt, da negligeres det af mere negative fra resten af gruppen og om-
vendt. Det kan vaere problematisk, hvis fellesskabet ikke bidrager til gen-
kendelse og anerkendelse, men i stedet fastholder den enkelte 1 en mere pas-
siv position. Dette er i trdd med Uccelli et al.s (2004) studie, som fandt, at
ikke alle far det bedre ved deltagelse 1 sygdomsfellesskaber. De beskriver, at
personer med multipel sklerose, som har en ringere livskvalitet og sterre
grad af depression, far mere ud af deres deltagelse sammenlignet med perso-
ner med en bedre livskvalitet (ibid.). Dette kan medfere en tvivl om, hvor-
vidt deltagelse 1 sygdomsfellesskaber faktisk kan haemme identitetsrekon-
struktionsprocessen og oge passivitet.

Omvendt ses det dog ogsé, at sygdomsfallesskabet bidrager til at stotte
respondenterne i at finde nye vardier over tid pa trods af deres begransnin-
ger. Dette beskrives af Mohr et al. (1999) som “benefit finding”, som for
eksempel er dybere relationer eller en oget vaerdsattelse af livet. Alle syg-
domsfellesskaberne rummer 1 nogen grad elementer af benefit finding, som
kan fremme agency. Det kan skabe héb, nar vaerdier og muligheder i livet
italesattes 1 feellesskabet, og dette pavirker sandsynligvis identitetsrekon-
struktionsprocessen positivt. Det kan ogsé vare vardifuldt at gare en forskel
1 sygdomsfallesskabet eller foreningslivet, hvilket kan age en fellesskabsfo-
lelse og statte den enkelte 1 sin identitet som bidragende til (handicap)felles-
skabet.

De forandringer, en erhvervet hjerneskade medferer, synes ogsa at influe-
re pd oplevelsen af at vaere anderledes 1 forhold til andre. Dette er uathengigt
af diagnoserne, hvilket bekrefter, at bade personer med en erhvervet hjerne-
skade og multipel sklerose meder forventninger og krav fra andre, som kan
vaere svare at hindtere.

Flere af respondenternes narrativer indikerer, at den uforstienhed, de op-
lever, kan relateres til lidelsens usynlighed. Dette er foreneligt med Grytten
og Méseides (2006) fund, der beskriver, at personer med multipel sklerose
ofte oplever, at deres lidelse ikke anerkendes, da der netop ikke er en sam-
menhang mellem evnen til at prastere og den kropslige funktion. Det er
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muligt, at lidelsens fysiske udtryk i nogen grad ger det nemmere at integrere
sygdommen i personernes selvbillede, og at dette saledes far en afgerende
rolle 1 forhold til at navigere hensigtsmessigt, jf. identitetsdilemma 1i (ensar-
tethed/forskellighed).

Denne uforstdenhed og utilfredshed ses ogsé i madet med det offentlige
system, hvilket muligvis positionerer den enkelte som passiv. Det kan vere
problematisk, at respondenternes narrativer er influeret af denne diskurs, da
det kan betyde, at de oplever et tab af hab omkring fremtiden, da de netop er
athaengige af kommunens hjelp. Omvendt er der en tendens til, at sygdoms-
feellesskaber beskriver Scleroseforeningen og Hjerneskadeforeningen i mere
positive termer. Dette kan pege p4a, at det er betydningsfuldt, at der eksisterer
foreninger, som kan bidrage med vardifuld viden og muligvis stette den
enkelte i at navigere i1 det offentlige system. Det er dog muligt at “os versus
dem”-diskursen kan vere med til at skabe et parallelsamfund, hvor personer
med en kronisk lidelse ekskluderes fra det omgivende samfund.

Diskurser inden for fellesskabet tillegges muligvis 1 hgjere grad verdi og
kan vaere svere at losrive sig fra, da de valideres af ligesindede. Shadden og
Agan (2004) argumenterer for, at uformelle stottegrupper tilbyder mulighe-
den for identitetsgenforhandling, og det ber overvejes, om sygdomsfalles-
skabet fastholder den enkelte 1 en position som anderledes, der med tiden
integreres 1 selvbilledet, hvilket kan gge stigmatisering.

Omvendt synes sygdomsfallesskaberne ogsé at bidrage til en normalise-
ring af lidelsen. Det tyder pé, at der er en sarlig vaerdi 1 at kunne spejle sig 1
ligesindede, da de mader en forstielse, som kan sammenlignes med den, de
meder hos eksempelvis paedagoger eller psykologer. Dette kan ses sammen-
hangende med Schwartzberg (1994), der har ageret terapeut i en stottegrup-
pe for personer med en erhvervet hjerneskade. I dette studie er det ikke tera-
peuten, men 1 stedet gruppen, som har en legitimerende funktion i forhold til
at anerkende den enkeltes udfordringer (ibid.). Dermed kan der argumente-
res for, at sygdomsfzllesskaber kan fa en legitimerende funktion, bade 1 for-
hold til at bekrafte den enkeltes sygdomsidentitet, men ogsa 1 forhold til at
bidrage til en normalisering af lidelsen.

Dette studies resultater viser, at den genkendelse og anerkendelse, som fin-
der sted i medet med andre ligesindede, er serdeles vardifuld i forhold til at
navigere hensigtsmaessigt 1 de forskellige identitetsdilemmaer og ikke un-
derleegge sig dominerende diskurser. Det kan derfor vaere relevant at over-
veje, om deltagelse i uformelle stottegrupper ber etableres som en fast del af
den eksisterende rehabilitering 1 Danmark for personer med en erhvervet
hjerneskade og herved kombinere nye former for interventioner. Et tidligere
studie bekrafter netop, at danske patienter finder glaede 1 at deltage i en
blodprop-rehabiliteringsenhed 1 Danmark. Patienterne oplever enheden som
en selvhjelpsgruppe, der giver et terapeutisk fallesskab for ligesindede (Le-
winter & Mikkelsen, 1995).
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Det kan ligeledes vere relevant at inddrage rehabiliteringspsykologer, der
kan veere medhjelpende til, at deltagerne 1 faellesskabet konstruerer agency
ved netop at tage udgangspunkt i1 de ressourcer, som sygdomsfzllesskabet 1
forvejen har. Et gget fokus pd agency kan muligvis gere sygdomsfellesska-
bet 1 stand til strategisk at anvende narrativer, hvor de 1 feellesskab kan stotte
hinanden 1 at integrere forskellige selvnarrativer, for og efter diagnosen, 1 en
samlet historie. Dette kan ses i sammenhang med Glintborg og Krogh
(2015), der argumenterer for, at selvnarrativer kan anskues som et udvik-
lingsverktoj, som kan gere det muligt for personen at opné en positiv identi-
tetsrekonstruktion over tid.

Det er dog relevant at overveje, om det saerlige og mere uformelle ved
deltagelse 1 sygdomsfallesskabet gér tabt ved tilstedevarelsen af en profes-
sionel. I trdd med dette papeger Skér et al. (2014), at social stette har storst
effekt, nér den tilbydes af ligesindede, da praktisk viden fra andre ligesinde-
de anses som mere valid end ekspertviden. Dette er en vigtig pointe, som ber
medtaenkes, 1 forhold til hvad professionelle kan bidrage med i sygdomsfzl-
lesskabet. Endvidere ber det overvejes, om sygdomsfzllesskaber mister de-
res positive vaerdi over tid og 1 stedet bliver fastholdende for “os versus
dem”-positioneringer.

6. Konklusion

Dette empiriske studie er det forste af sin slags, som underseger, hvilken
betydning sygdomsfallesskaber har for identitetsrekonstruktionen hos per-
soner med sen- hjerneskader. Empirien bestar af fire fokusgruppeinterviews:
to grupper med erhvervet hjerneskade og to grupper med multipel sklerose.
Resultaterne peger overordnet pd, at sygdomsfallesskabet kan stotte den
enkelte 1 sin identitetsrekonstruktionsproces, men ligeledes at diskurser in-
den for sygdomsfellesskaberne kan fastholde den enkelte i mere uhensigts-
maessige positioner.

Resultaterne indikerer, at de fire sygdomsfaellesskaber, 1 storre eller min-
dre grad, oplever en ambivalens i de tre identitetsdilemmaer, og at dette
umiddelbart er uathengigt af diagnostiske forskelle. Sygdomsfellesskaber-
ne oplever vanskeligheder i forhold til at navigere i identitetsdilemma i (kon-
stanthed/foranderlighed), da de er pavirket af en manglende forbindelse mel-
lem deres tidligere og nuvarende selvbillede. Sygdomsfallesskaberne kon-
struerer en fzlles identitet som forandret, men kan ogsa veere i stand til stra-
tegisk at konstruere vaerdifulde identiteter. Dette studie finder endvidere, at
der kan opstd dominerende diskurser 1 sygdomsfellesskaberne, som kan
fastholde eller stotte den enkelte 1 at konstruere positioner, som kan taenkes
at pavirke identitetsrekonstruktionsprocessen.

Respondenterne oplever en ambivalens 1 forhold til identitetsdilemma ii
(ensartethed/forskellighed), hvor nogle konstruerer en sygdomsidentitet, og
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andre skaber en normalisering af lidelsen. Inden for fallesskabet kan der
opstd en “os versus dem”-diskurs, hvilket bl.a. skaber en afstand til det of-
fentlige system og forsterker positionen som anderledes. Omvendt sker der
en gget tilknytning til foreningerne, hvilket kan stette den enkelte i1 forhold
til navigation i identitetsdilemma ii.

Afslutningsvist peger resultaterne pa, at sygdomsfellesskaberne kan stot-
te den enkelte 1 at konstruere agency, jf. identitetsdilemma iii (passivitet/
agency), hvilket er betydningsfuldt i forhold til den enkeltes identitetsrekon-
struktionsproces. Sygdomsfellesskaber rummer potentialet for at stotte den
enkelte i at konstruere nye vardifulde identiteter, hvor genkendelse og aner-
kendelse fra ligesindede har en saerlig vaerdi. Sygdomsfzllesskaber kan der-
med anses som en forebyggende indsats, der kan fremme tilpasningsproces-
sen og herved sikre, at den enkelte ikke forlader sin aktive deltagelse 1 sam-
fundet.

Det ber overvejes, om sygdomsfallesskaber bar indgd som en mere fast
del i det etablerede rehabiliteringssystem i Danmark. Et sterre samarbejde
mellem foreningerne og de professionelle i regionerne og kommunerne vil
muligvis bidrage til at nedbryde “os versus dem”-diskursen mellem syg-
domsramte og professionelle. Dette vil sandsynligvis sikre, at sygdomsfael-
lesskaberne bidrager til inklusion og mindsker veegten af uhensigtsmaessige
narrativer og identiteter 1 sygdomsfzllesskaberne.
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