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Forord 

Når børn eller unge får en hjerneskade, er det aldrig kun barnet eller det unge menneske, der 
rammes. I denne undersøgelse fortæller forældre om, hvordan hverdagslivet er med en ung hjer-
neskadet søn eller datter – og om hvilke behov de som forældre har for støtte. Undersøgelsen 
følger op på en tidligere undersøgelse af forældrenes oplevelse af støtte i den intensive del af et 
neurorehabiliteringsforløb. 

 

Undersøgelsen er først og fremmest positiv læsning om, hvor langt de unge og deres familier er 
kommet efter en tragisk og meningsløs ulykke – men det fremgår også tydeligt, at det ikke er 
uden omkostninger. Undersøgelsen viser, at hele familien påvirkes, og at familiesituationen er 
forandret – længe efter skadens opståen. Forældrene fortæller, at de stadig oplever bekymringer 
og tvivl, at det er svært at finde det rette tidspunkt i forhold til, hvornår man kan tage i mod eller 
har brug for hjælp, og at man er forældre hele livet. 

 

Der skal igen rettes stor tak til de forældre, der har deltaget i undersøgelsen, for at have givet de-
res erfaringer og oplevelser videre. De bidrager med vigtig viden til myndigheder og fagperso-
ner om, hvilke behov der er i årene efter ens barn har fået en erhvervet hjerneskade. Viden der 
kan bidrage til, at tilbuddene kan målrettes. 

 

Også tak til følgegruppen, der har bidraget med input til undersøgelsens design, og som efterføl-
gende også vil drøfte, hvordan undersøgelsens resultater fremadrettet kan bruges i tilrettelæggel-
sen af indsatsen på tværs af både sektorer og fag og i tæt samarbejde med de ramte og deres fa-
milier. I følgegruppen sidder: 

• Bente Borg, Helsingør Kommune, kommunal formand for forløbsprogramsgruppen for børn 
og unge med erhvervet hjerneskade 

• Hysse Forchhammer, neuropsykolog, projektleder ”Styrket indsats for unge med erhvervet 
hjerneskade” 

• Søren Bech, Direktør, Den Sociale Virksomhed (formand for følgegruppen) 
• Niels Anton Svendsen, Formand for Hjerneskadeforeningen 
• Lene Schack-Nielsen, Region Hovedstaden, tovholder for forløbprogramsgruppen for børn og 

unge med erhvervet hjerneskade 
• Azadeh Grønbæk Afsar, Specialkonsulent, Enhed for Evaluering og Brugerinddragelse 
• Trine Østerbye Rimdal, Specialkonsulent, Enhed for Evaluering og Brugerinddragelse 
• Lisbeth Harre, Centerleder, Børneungecenter for Rehabilitering 
• Jette Nemming, Konsulent, Den Sociale Virksomhed 
 

Med venlig hilsen 

 

Søren Bech 

Direktør for Den Sociale Virksomhed, Region Hovedstaden 

Formand for følgegruppen 
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1 Resultatopsamling og anbefalinger 
I dette afsnit opsamles resultaterne af denne første opfølgende undersøgelse om hvilke behov, 
forældrene har for støtte ca. et år efter, at de unge har afsluttet deres forløb i BUCR og dermed 
befinder sig i fase 4 af deres rehabiliteringsforløb. Resultaterne opsamles i de fem nedenstående 
anbefalingspunkter. Forældrene giver ikke direkte udtryk for en lang række af behov for støtte i 
denne fase, men behovene ligger implicit i deres fortællinger. Helt grundlæggende er forældre-
nes status og behov afhængig af, hvordan de unge har det i dag. 

Støtten til forældre skal målrettes den enkeltes situation 
Forældrenes behov varierer i forhold til, hvordan de unges situation er. Jo mere den unge stadig 
skal til løbende undersøgelser, kontrolbesøg og træning, desto mere er forældrene involveret i 
den unges rehabiliteringsforløb. Dette omfatter fx at følge den unge til behandling, minde den 
unge om at bestille tid til undersøgelser mv., og det gør sig stadig gældende, efter at den unge er 
fyldt 18 år. Af helt praktiske behov for støtte, som er individuelle, nævner forældrene kompensa-
tion for udgifter i forbindelse med kørsel af de unge til forskellige aktiviteter (tabte arbejdstimer, 
benzin mv.) samt eventuelt bevilling af taxakørsel i særlige tilfælde. Hvis den unge stadig har 
behov for støtte fra kommunen i form af hjælpemidler og støttetimer, står forældrene typisk med 
en bekymring om, hvorvidt den unge får det bedst egnede tilbud. I nogle tilfælde står forældrene 
også alene med opgaven at finde det bedst egnede tilbud til den unge. I denne situation står for-
ældrene meget alene med deres bekymringer og spørgsmål i rollen som tovholder i den unges 
forløb. Hvis den unge derimod klarer sig godt i sit uddannelsesforløb og viser tydelige tegn på 
bedring efter sin erhvervede hjerneskade, synes forældrene at kunne slække lidt på det fokus, der 
har været på den unge. I og med, at forældrenes behov for støtte varierer i forhold til, hvordan 
den unges tilstand er på nuværende tidspunkt, er det nødvendigt, at eventuelle tilbud til foræl-
drene målrettes familierne enkeltvis.  

Kommunen skal være mere opsøgende i deres tilbud til forældrene 
Interviewene indikerer endvidere, at jo mere forældrene er nødt til at hjælpe de unge med pleje, 
struktur, påmindelser mm., desto mindre fokuserer de på egne følelser og behov under de unges 
rehabiliteringsforløb. Det er først, når den unge igen er i stand til tage ansvar for sit eget forløb, 
at forældrene har tid og rum til at mærke egne følelser og behov. Forældrenes fortælling er føl-
gelig langt hen ad vejen således, at enten er de så optagede af de unges behov, at de ikke mærker 
deres egne endnu og bruger al deres overskud på den unge, eller også er der netop kommet rum 
til at mærke egne behov, og så kan overskuddet mangle til at opsøge støtte til håndtering af ef-
terreaktioner mv.. Interviewene indikerer, at der i denne fase er et behov for, at kommunen i hø-
jere grad er opsøgende i deres tilbud. En mere opsøgende tilgang til forældrene ville endvidere 
kunne afhjælpe nogle af forældrenes følelse af, at de måske burde have været mere pågående i 
deres tilgang til kommunen i ansøgningen om bevilliger til deres børn, og at de burde mobilisere 
mere overskud til at søge om bevillinger samt være mere vedholdne i at få bevillingerne til de 
pågældende tilbud.  

Kommunen skal sikre en konkret handlingsplan 
En konkret handlingsplan for de unge kunne afhjælpe forældrenes uvished om det videre forløb. 
Herudover ville forældrenes bekymringer kunne mindskes, da de ville have en oplevelse af, at 
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de unge ville blive grebet, såfremt der blev behov for det. I forhold til det, står forældrene i det 
dilemma, at de efterspørger en handlingsplan for den unge og gerne ser, at de bliver hørt eller 
informeret om planen, samtidig med, at den unge er fyldt 18 år og dermed som en myndig per-
son er den, som den kommunale socialrådgiver eller uddannelsesstedet har kontakt med. Såfremt 
den unge ikke selvstændigt tager ansvar for forløbet, og der samtidig ikke er nogen opsøgende 
kontakt fra fx en socialrådgiver, en uddannelsesvejleder eller lignende, kan forældrene kun op-
fordre deres barn til selv at opsøge hjælp til at få lagt en plan for det videre forløb. De har ikke 
mulighed for at gøre det på deres vegne, udtaler forældrene. 

Kommunen skal give forældrene overblik og mulige tilbud og koordinere indsatsen 
Da det i nogle tilfælde er forældrene, der søger om at få de forskellige tilbud bevilget, ville in-
formationer om, hvilke tilbud der er relevante for den unge, give forældrene et nødvendigt over-
blik over feltet, så de ikke selv skal bruge ressourcer på at opnå denne viden (fx viden om botil-
bud, dagstilbud og træningstilbud). Herved ville den konkrete støtte til de unge i højere grad af-
hænge af de unges behov og ikke forældrenes viden om mulige tilbud. Endvidere varierer de til-
bud, som de unge modtager i kommunalt regi, mellem de forskellige kommuner. En pointe fra 
forældrene er, at tilbuddene skal være uafhængige af bopælskommunen. Derved sikres det, at 
tilbuddene er relevante og motiverende for den enkelte unge. Der er desuden behov for en bedre 
videreformidling af de unges sag i overgange mellem sektorer men også i overgangen fra børne-
/ungeregi til voksenregi i kommunen. Herved undgår forældrene at skulle genfortælle historien 
eller starte forfra med ansøgning af bevillinger ved hver ny kontakt.  

Forældrene skal have et fleksibelt tilbud om psykologbistand og statussamtaler 
Endvidere er en pointe fra forældrene, at adgangen til psykologbistand burde være mere fleksi-
bel gennem hele neurorehabiliteringsforløbet, og at det er en fordel, at forældrene selv kan væl-
ge, hvilken psykolog de har lyst til at benytte, da psykologens kendskab til familiernes historie 
er betydningsfuldt for relationen i et terapiforløb. Endnu et behov fra forældrene er løbende sta-
tussamtaler fx med BUCR. Herved kan de spørgsmål, som forældrene har på et givet tidspunkt, 
blive besvaret efterhånden, som de dukker op. 
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2 Introduktion og formål 
Den Sociale Virksomhed i Region Hovedstaden (DSV) ønsker sammen med Børneungecenter 
for Rehabilitering (BUCR) at sætte fokus på forældres oplevelser af deres børns neurorehabilite-
ringsforløb, samt hvilke behov forældrene har for støtte i forløbet. Derfor igangsatte DSV og 
BUCR i 2012 undersøgelsen ”Støtte til forældre i barnets neurorehabiliteringsforløb”1. I under-
søgelsen blev der indsamlet viden om hvilke tilbud, der konkret blev givet til forældrene den 
første del af neurorehabiliteringsforløbet, forældres oplevelser af disse tilbud om støtte, samt 
hvilket behov forældrene i øvrigt havde for støtte. Dette forelå der kun sparsom viden om på 
forhånd. Forældrene i undersøgelsen er alle forældre til en gruppe på syv unge, der i februar 
2011 var udsat for en kæntringsulykke og efterfølgende fik en erhvervet hjerneskade. Hovedpar-
ten af de unge var umiddelbart efter ulykken i behandling på Rigshospitalets TraumeCenter og 
en af de unge på Aarhus Universitetshospital – Skejby. Siden kom alle i et intensivt neurorehabi-
literingsforløb på Regionshospitalet Hammel Neurocenter. BUCR modtog efterfølgende de unge 
til fortsat neurorehabilitering. De unge har derfor stort set modtaget de samme ydelser gennem 
deres neurorehabiliteringsforløb og er dermed sammenlignelige på en række andre faktorer. På 
nuværende tidspunkt modtager de unge støtten i kommunalt regi og afventer samtidig en afgø-
relse i en erstatningssag, der skal fastsætte de unges méngrad og dermed den følgende erstat-
ning. Indsatsen i forbindelse med erhvervet hjerneskade inddeles i de fire følgende faser: 

• Fase 1 er den akutte behandling. 
• Fase 2 er rehabilitering under indlæggelse. 
• Fase 3 er rehabilitering efter udskrivelse. 
• Fase 4 er den fortsat udviklende fase.  
 

Første del af undersøgelsen omhandlede forældrenes oplevelser i de tre første faser af neurore-
habiliteringsforløbet (se faserne ovenfor). Denne rapport følger op på, hvilke behov forældrene 
har for støtte et år efter, at de unge har sluttet deres forløb på BUCR (fase 4). Der er herudover 
planlagt en opfølgende undersøgelse ca. fem år efter de unges forløb på BUCR. De unge er i dag 
alle hjemmeboende og i gang med en form for ungdomsuddannelse. I fase 4 er det hovedsageligt 
forældrenes bopælskommune og de unges praktiserende læge, der har kontakten til forældrene 
og de unge2. De unges funktionsniveau er meget forskelligt, men de har alle i varierende grad en 
række kognitive og/eller fysiske funktionsnedsættelser. De fleste modtager derfor (igen i meget 
varieret omfang) forskellige former for støtte og/eller træning i hverdagen. Det kan være kom-
munal støtte til de unges udvikling i forbindelse med deres uddannelse, løbende lægelige kon-
troller, vurdering og udskiftning af hjælpemidler, justering af undervisningstilbud samt forskel-
lige sociale indsatser, fx aflastning og støtteforanstaltninger i hjemmet. Følgende fem temaer 
bliver belyst i undersøgelsen: 

• Hvad er status for de unge i dag? 
• Hvad er status for forældrene i dag?  

 
1 Enheden for Brugerundersøgelser: Støtte til forældre i barnets neurorehabiliteringsforløb. En kvalitativ undersøgelse blandt forældre 
til syv unge med erhvervet hjerneskade, 2012. Rapporten findes på: www.patientoplevelser.dk 

2 Socialstyrelsen: http://socialstyrelsen.dk/handicap/hjerneskade/rehabilitering/rehabilitering-born 

 

http://www.patientoplevelser.dk/
http://socialstyrelsen.dk/handicap/hjerneskade/rehabilitering/rehabilitering-born
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• Hvilke krav stiller det til forældrene at have et barn med erhvervet hjerneskade?  
• Hvordan ser forældrene tilbage på støtten fra BUCR?  
• Hvilke tanker gør forældrene sig om fremtiden? 
 

Ligesom ved den foregående undersøgelse er opdragsgiver til undersøgelsen DSV, og det er En-
hed for Evaluering og Brugerinddragelse (EEB), der står for gennemførslen af undersøgelsen. 
Arbejdsgruppen, som er knyttet til undersøgelsen, består af repræsentanter fra DSV, BUCR samt 
EEB. Samtidig er der tilknyttet en følgegruppe til undersøgelsen, jf. forordet. 
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3 Materiale og metode 
3.1 Interview og analyse 
I februar og marts måned 2014 blev undersøgelsen gennemført via 10 interview med 11 forældre 
eller stedforældre til de syv unge, som var involveret i kæntringsulykken i 2011 og efterfølgende 
gennemgik det samme neurorehabiliteringsforløb. De pågældende 11 forældre deltog også alle i 
den første undersøgelse, hvor i alt 13 forældre deltog. Årsagen til, at der er to forældre, der ikke 
medvirker i denne opfølgende undersøgelse, er, at de efter eget udsagn ikke har noget nyt at til-
føje undersøgelsen. Syv interview foregik i forældrenes eget hjem, ét på en forælders arbejde, ét 
som et telefoninterview, og ét interview blev gennemført som et gruppeinterview med et foræl-
drepar. Interviewene varede mellem tre kvarter og halvanden time og blev gennemført efter en 
semistruktureret interviewguide (se interviewguiden i bilag 1). Forældrene gav deres accept til, 
at interviewene blev lydoptaget og efterfølgende transskriberet fuldt ud. I denne rapport præsen-
teres alle citater fra forældre i anonymiseret form. Udsagn som fx de unges navne og betegnel-
serne ”hun” eller ”han” er alle omskrevet til ”han” for at øge læsevenligheden af citaterne. Cita-
terne anvendes i rapporten til at understøtte og eksemplificerer resultaterne. 

 

Efter samtlige interview blev transskriberet, blev det samlede datamateriale analyseret i tre trin. 
Først blev hvert enkelt interview gennemgået for at få et helhedsindtryk af dem hver især. Der-
næst blev de enkelte interview gennemgået endnu en gang med det formål at foretage en me-
ningskondensering af temaer. Endeligt blev temaerne for alle interviewene sammenholdt på 
tværs. Det er disse temaer, som danner rammen for rapportens resultatafsnit. Resultaterne be-
skriver de temaer, som forældrene berører, men andelen af forældre, der berører de enkelte te-
maer, er ikke angivet, da den kvalitative metode ikke muliggør dette. 
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4 Resultater 
I de følgende afsnit præsenteres resultaterne fra de 10 interview. Resultatafsnittet er, som be-
skrevet ovenfor, inddelt efter de identificerede temaer på tværs af interviewene. Hvert tema ind-
ledes med en kort beskrivelse af, hvad den første undersøgelse viste om det pågældende tema, 
såfremt temaet er berørt i den første undersøgelse. Herefter oplistes, hvad resultaterne i denne 
undersøgelse viser. Disse resultater beskrives nærmere i det følgende understøttet af forældreci-
tater. Hovedpointerne fra interviewene samles løbende op i blå opsamlingsbokse. For en samlet 
opsamling på forældrenes behov for støtte i deres barns rehabiliteringsforløb henvises til rappor-
tens resultatopsamling (se afsnit 1).  

4.1 Hvad er status for de unge i dag? 
Den første undersøgelse af forældrenes ønsker til støtte i deres barns neurorehabiliteringsforløb 
viser, at forældrenes oplevelser i de første tre faser af neurorehabiliteringsforløbet bærer præg af, 
at de unge er i en akut tilstand efterfulgt af et intensivt neurorehabiliteringsforløb. Under de før-
ste tre faser er de unge tilknyttet henholdsvis Rigshospitalet, Aarhus Universitetshospital – Skej-
by, Regionshospitalet Hammel Neurocenter samt BUCR. Forældrene oplever i løbet af de tre 
faser en markant udvikling i de unges kognitive såvel som fysiske udvikling. I løbet af den sidste 
fase (fase 3) beskriver nogle af forældrene, at de skal arbejde med at motivere de unge til at træ-
ne. De unge ønsker på dette tidspunkt i højere grad at ses med venner og lignende og er i mindre 
grad motiverede til at træne – både kognitivt og fysisk. Denne opfølgende undersøgelse dækker 
fase 4 i rehabiliteringsforløbet, hvor de unges tilstand ikke længere er akut samtidig med, at re-
habiliteringen af de unge er mindre intensiv. De unge bor alle hjemme igen. I denne fase er for-
ældrene spurgt ind til deres egen beskrivelse af de unges status, og hvordan de unges motivation 
for at tage en uddannelse og træne fysikken er lige nu. Overordnet set fortæller forældrene, at de 
unge: 

• Er i gang med en form for ungdomsuddannelse  
• Er motiverede til at gennemføre en uddannelse 
• Modtager forskellige former for støtte eller træning 
• Mangler energi og har behov for struktur 

 
Disse punkter bliver uddybet i de følgende afsnit. 

4.1.1 Uddannelse 
Forældrene beskriver, at de unge alle er i gang med en ungdomsuddannelse med varierende ind-
hold. Nogle unge går i gymnasiet eller på HF, mens andre læser fag på VUC eller går på en sær-
ligt tilrettelagt ungdomsuddannelse, hvor der er fokus på at opfylde de behov, som unge med 
forskellige udfordringer (fx erhvervet hjerneskade) har. De unge får på nuværende tidspunkt el-
ler har tidligere i forløbet fået hjælp til at gennemføre deres uddannelse i form af fx en forlæn-
gelse af uddannelsesforløbet fra tre til fire år eller adgang til stillerum, så det er muligt at få en 
pause i løbet af dagen på uddannelsesinstitutionen. Mentorstøtte til lektiehjælp og planlægning 
af opgaver bliver også nævnt som en støtte for de unge, dog med varierende udbytte. Indholdet i 
mentorstøtten veksler mellem de unge, fx beskrives en mentorstøtte som hjælp i forhold til at 
strukturere skolearbejdet. 
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Jamen, det er sådan en, der skal hjælpe ham med skolearbejdet og strukturere det hele. Han kan 

ikke overskue ret meget, jo. Han har svært ved at følge med. Og så får han sådan nogle angst 

panikanfald engang imellem. Forælder 

4.1.2 De unges motivation 
I forhold til tidligere, hvor forældrene skulle motivere de unge til at træne, ligger motivationen 
til at tage sig en uddannelse i høj grad hos de unge nu. Forældrenes beskrivelser bærer meget 
præg af stolthed over deres barns gåpåmod og motivation for at komme videre. 

Nej, jeg prøver nogle gange at sige: ”Alle laver altså ikke lektier. […] Ingen har lavet alle deres lektier 

i [uddannelsen]”. Men det gør han, og det er hans mål. Forælder 

En pointe fra interviewene er, at til trods for det store arbejde, som de unge gør for at gennemfø-
re deres uddannelse, er det ikke altid til at se for omgivelserne. De, som kender de unge fra før 
ulykken, kan se, at de unge klarer sig godt, men er ikke altid klar over, at der ligger et langt stør-
re arbejde bag for at opnå de samme resultater: 

Og når han så får de samme karakterer, så er det som om, at det bliver vurderet til, at han jo så bare 

er tilbage... nu får han 10-taller igen… men for ham er det bare: ”Jeg kan ikke det samme. Og jeg kan 

ikke kombinere, og jeg kan ikke bruge det på samme måde. Så det kan godt være, at jeg kan sætte 

mig ned og løse den her opgave og så bevise, at jeg kan regne den, men jeg kan ikke jonglere med 

det. Jeg kan ikke bruge den bredt.” Forælder 

Endeligt er det tydeligt i forældrenes beskrivelser, at de unge ønsker at vende fokus fra ulykken 
og i stedet fokusere på deres nuværende situation. De unge er trætte af at blive kontaktet fx i 
forbindelse med erstatningssagen for ulykken og ønsker at komme videre. Nedenfor beskriver en 
forælder endvidere, at den unge også har accepteret situationen, som den er.  

Og lige præcis da han starter, så prøver jeg ligesom at sidde og tale med ham om: ”Hvad nu med 

før? Var der ikke noget, hvor du gjorde sådan og sådan? Hvordan er det så med det her?” Så siger 

han bare: ”Jamen, alt det der, det er jo ikke noget at snakke om. Vi har det her nu. Jeg kan det her, 

og jeg gør det bedste, jeg kan”. Forælder 

4.1.3 Fortsat træning og støtte 
De unge modtager i større eller mindre omfang hjælp til kognitiv og/eller fysisk træning. Gene-
relt set har de unge i høj grad fokus på at gennemføre deres uddannelse fremfor fokus på direkte 
kognitive og fysisk træning i denne periode. Det er kendetegnende i forældrenes beskrivelser, at 
dette fokus på indlæring og uddannelse er nødvendigt, da det ikke er muligt for de unge både at 
lave intensiv kognitiv og fysisk træning samtidig med, at de skal gennemføre en ungdomsud-
dannelse. De fleste af de unge har derfor valgt at lægge deres kræfter i at gennemføre en uddan-
nelse. Til trods for, at en af de unge har modtaget et tilbud om at lægge den fysiske træning ind i 
den daglige transport, så har denne takket nej. Det er vigtigt for den unge, at det ikke længere 
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kan ses, at denne har en erhvervet hjerneskade, hvilket er tydeligt i mange af forældrenes beskri-
velser af de unge. Den pågældende situation beskrives således: 

Og de tilbød at hente ham på cykel på [uddannelsesstedet], fordi så kunne man jo så cykeltræne lidt 

også. Men det havde han ikke helt mod på, fordi hvordan ser det ud, når man står sammen med 

kammeraterne, og så kommer der en fysioterapeut og skal hente én på cykel? Forælder 

Nogle forældre fortæller, at deres barn stadig laver fysisk træning, men det er for at være socialt 
sammen med jævnaldrene, og derfor sætter de den målrettede, fysiske træning lidt i bero. Det, at 
mange af de unge ikke længere prioriterer den fysiske træning, betyder ikke, at de unge ikke sta-
dig har behov for fysisk træning fra fx en fysioterapeut. Det samme gælder talepædagogisk træ-
ning. Nogle forældre fortæller, at deres børn stadig har problemer med fx balancen, talen, finmo-
torikken i hænderne og lignende. 

Han får ikke trænet så meget fysisk. Jo, han går i træningscentret med nogle [venner], men det er jo 

ikke målrettet på, hvad der ville være godt for ham. Jeg kan jo godt se nogle ting, han burde gøre i 

stedet for, men vi er også bare kommet dertil, at det er vigtigt, at han går ned og træner almindelig 

[træning] og sådan noget der med de der [venner] fra [uddannelsesstedet], end at han måske sidder 

på en bold og holder balancen. Altså, hvis han lukker øjnene, så falder han, så han er jo ikke ok. 

Forælder 

En pointe fra interviewene er endvidere, at nogle forældre indlægger den fysiske træning i fami-
liens hverdagsliv i form af fx bagning og havearbejde. 

4.1.4 Mangel på energi og behov for struktur 
Mange af de unge har behov for at bruge meget tid på lektielæsningen samtidig med, at de må 
økonomisere med deres energi, som ikke er på samme niveau som tidligere. Derfor drager de 
unge nytte af at have en mere struktureret hverdag end deres medstuderende.  

Men han sidder nok med en følelse af, at han er… ikke anderledes, men han tænker nogle andre 

ting, eller lægger vægt på nogle andre ting end hans kammerater gør. Det er som om, han er blevet 

sådan lidt tvangsmodnet. Men han går i skole, laver lektier i mange timer og går i seng hver aften 

klokken 22. Så han har sådan meget struktur på sit liv. Forælder 

Et øget behov for ro til lektielæsningen bliver også beskrevet af en forælder:  

Altså, som jeg husker det førhen, da har han godt kunnet sidde inde på værelset og høre musik, og 

han kunne sidde og skrive dansk stil, og fjernsynet kunne også være tændt, og altså, han kunne 

mange ting på én gang. Det kan han ikke mere. Altså, nu laver han stil, når han laver stil, og 

fjernsynet kører ikke i baggrunden, og musikken spiller heller ikke, og han sender heller ikke lige en 

sms. Altså, der er kommet meget mere struktur, og det har han rigtig meget brug for. Så jeg synes 
egentlig, at hans liv på mange måder er blevet svært. Forælder 
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Endelig beskriver forældrene, at de unge som følge af deres erhvervede hjerneskade fx har pro-
blemer med hukommelsen og angsttilfælde, som ligeledes gør, at struktur og ro er en vigtig del 
af de unges hverdag: 

Han er blevet meget distræt, dvs., han glemmer. Altså, han kan nemt gå ud ad døren uden sin 

skoletaske, uden pung, nogle gange uden sko. Så jeg skal jo på en måde være en [forælder], der er, 

som hvis du har et barn igen. Forælder 

Opsamling på de unges status 
• De unge er alle påbegyndt en form for ungdomsuddannelse som fx gymnasiet eller HF. Mentorstøtte og for-

længelse af uddannelsesperioden er eksempler på støtte, som de unge får fra uddannelsesinstitutionerne. 

• Motivationen for at gennemføre en uddannelse er høj blandt størstedelen af de unge, og de unge bruger me-

get tid på lektielæsning. Nogle af de unge udtrykker, at de ønsker at fokusere på den nuværende situation og 

dermed vende fokus væk fra ulykken. 

• De unge er fortsat i gang med rehabilitering på forskellige niveauer. De fleste fokuserer imidlertid på at gen-

nemføre deres uddannelse fremfor direkte kognitive og fysisk træning. 

• Der er i høj grad behov for struktur på de unges hverdag. Dette behov opstår dels fordi, at de unge oplever en 

mangel på energi, og dels fordi, nogle af de unge oplever problemer med hukommelsen. 

4.2 Hvad er status for forældrene i dag? 
I løbet af de første tre faser af de unges neurorehabiliteringsforløb følger flere af forældrene de 
unge fysisk på henholdsvis Rigshospitalet, Aarhus Universitetshospital – Skejby og Regions-
hospitalet Hammel Neurocenter. Det vil sige, at disse forældre ikke bor hjemme i perioder samt 
er væk fra deres eventuelle andre børn. I den første undersøgelse beskriver forældrene en god 
støtte fra familie, venner og kolleger. En støtte som er af stor vigtighed for dem. De pårørende 
har blandt andet hjulpet med praktiske ting i den akutte fase. Nogen forældre beskriver imidler-
tid også, at det har været nødvendigt for dem i visse perioder at trække sig lidt tilbage fra deres 
pårørende. Samtidig fortæller forældrene, at det har været altafgørende, at de har haft et fælles-
skab med pårørende i samme situation som dem selv. Forældrene har gennem de første tre faser 
i neurorehabiliteringsforløbet modtaget tilbud om psykologbistand i varierende former og om-
fang (fx gruppesamtaler). Tilbuddene har været til stor gavn for nogle forældre, mens andre ikke 
har benyttet sig af det. Nogle forældre har desuden fundet god støtte i at tale med andre fagper-
soner, som de er stødt på gennem forløb (fx socialrådgiver, hospitalspræster, falckredder mv.). 
Langt de fleste af forældrene har genoptaget deres arbejde eller er begyndt at arbejde igen efter 
at have sagt deres job op i den intensive neurorehabiliteringsfase. I denne opfølgende undersø-
gelse er forældrene spurgt ind til deres egen status, hvordan de har reageret i efterforløbet, hvor 
de finder støtte og til deres behov for psykologbistand. Det, der overordnet set kendetegner for-
ældrenes situation på nuværende tidspunkt, er, at de gennemgår følgende følelser og processer: 

• Glæden over de unges fremskridt 
• Accept af realiteterne 
• En ny løsrivelsesproces 
• Bekymringer for den unge 
• Egne behov og følelser på standby 
• Efterreaktioner på ulykken 
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• Støtte fra netværk 
• Behov for psykologstøtte 
 
Disse bliver uddybet i de følgende afsnit. 

4.2.1 Glæden over de unges fremskridt 
Når forældrene spørges ind til deres egen situation lige nu, er det påfaldende, at de i deres svar 
ofte vender tilbage til at beskrive deres børns situation. I forlængelse af dette beskriver mange af 
forældrene, hvor taknemmelige de er over, at deres børn er i live og trods alt er nået langt siden 
ulykken. Dette til trods for, at nogle forældre samtidig beskriver et massivt savn af deres børn, 
som de var før ulykken. Det nedenstående citat er et eksempet på forældrenes beskrivelser af de-
res taknemmelighed trods den alvorlige ulykke. 

Jamen, jeg føler, at vi er kommet så tæt på det optimale, vi kan. Altså, jeg har accepteret, og han har 

accepteret for lang tid siden, at vi ikke får det tilbage, vi havde. Og der er stadigvæk noget, vi lever 

med: At der er ting, som han ikke kan, og der er stadigvæk mange ting, som mangler. Men jeg synes, 

det kommer an på, hvad vej man kigger. Men hvis man kigger på, hvor kunne vi have været, så kan 

jeg jo kun være enormt lykkelig. Men samtidig er jeg enormt ked af det, og det er hele tiden det. Men 

når nu situationen er, som den er, så har han jo kæmpet sig helt vildt godt tilbage og har bare en god 

livsindstilling til at sige: ”Jamen, det er det, jeg kan”, og sådan er det stadigvæk med ham. […] Vi er 

tilbage, og han klarer sig rigtig godt. Forælder 

4.2.2 Accept af realiteterne 
For nogle forældre går tankerne på at forsøge at acceptere situationen, som den er nu. De foræl-
dre bliver hele tiden mindet om ulykken, når de ser deres børn i forskellige situationer, hvor de 
agerer anderledes, end de tidligere ville have gjort.  

Min reaktion er, at jeg bliver rigtig, rigtig ked af det. Og det kan jeg også godt blive, når jeg sidder her 

ved spisebordet, og han sidder henne i sofaen og ser fjernsyn eller sidder med sin iPad. For det er så 

unaturlig en situation at sidde i. Når jeg tænker tilbage fra før ulykken, så ville han aldrig nogensinde 

have siddet en søndag formiddag inde i stuen sammen med vi andre, vel? Og der kan det nogle 

gange godt være, at jeg næsten bliver nødt til at gå, fordi det er enormt følelsesladet og altså, det 

sætter rigtig mange reaktioner i gang. Forælder 

Og erkendelsen af den ændrede situation er vanskelig og tager lang tid. En forælder fortæller så-
ledes om processen: 

At forholde sig lige pludselig til, at man skal sige, at ens barn er hjerneskadet - det er jo enormt 

grænseoverskridende. Det tager jo tid, og det er jo noget, man skal bearbejde. Det er en proces, og 

den er lang, og der er jo mange ting. Du skal jo kigge på dit barn på en anden måde. Det er jo utrolig 

svært. Man synes jo selv, at man har kendt sit barn bedst, og lige pludselig skal du kigge på dit barn 

på en anden måde. Det er da virkelig svært, og det er da en lang proces. Forælder 
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En forælder beskriver, at det til tider er muligt at glemme, at den unge har en erhvervet hjerne-
skade, når de ikke er sammen. Den pågældende forælder forklarer, at det kan virke helt overra-
skende, når de så ses igen. Generelt set er det dog noget, der konstant ligger i forældrenes tanker. 

Men jeg tænker på det hver dag, på et eller andet plan. Jeg tror måske, jeg har lært at leve med det. 

Forælder 

4.2.3 En ny løsrivelsesproces 
Nogle forældre oplever, at løsrivelsesprocessen mellem dem selv og de unge skal starte forfra. 
De oplever at gå fra til dels at have givet slip på deres barn, der er startet på efterskole (tiden in-
den ulykken), til igen at stå med et barn, som de bekymrer sig for og ønsker at beskytte i tiden 
efter ulykken. Dette er en tilstand, som forældrene også beskrev i den første undersøgelse, da de 
på ny var nødt til at varetage plejen for deres barn (såsom tandbørstning, madning osv.). I denne 
opfølgende undersøgelse beskriver forældrene udfordringer med fx at skulle lade deres børn gå 
til fester alene og komme hjem om natten, da de er bange for, at de pludselig bliver trætte, ikke 
kan finde vej eller lignende. Forældrene er urolige for, hvad der skal ske, når de unge i højere og 
højere grad skal ud af det beskyttede miljø, de har været i fra ulykken og frem til nu. 

Altså, han var 16 år, da han kom ud for den her ulykke, og da er han jo i fuld gang med at løsrive sig, 

og ulykken betyder at den her løsrivelse, den går jo i stå, og så bliver han jo pludselig meget knyttet 

til sine forældre igen. Altså, navlesnoren er der jo, det kommer jo ligesom tilbage, og hvordan får man 

kappet den én gang til? Forælder 

4.2.4 Bekymringer for den unge 
Når forældrene spørges ind til, hvor meget ulykken og det efterfølgende forløb fylder i deres 
hverdag nu, er det tydeligt, at forældrenes hverdag stadig er meget præget af det. Forældrenes 
tanker går fx på bekymringer i forhold til, hvordan det skal gå deres børn i fremtiden (se også 
afsnit 4.5). 

Jeg synes da, at det er hårdt ind imellem, fordi man også er bekymret, ikke? Bekymret for hvordan 

det skal gå. ”Går det godt? Og kan han følge med og gennemføre det”? Det er klart, der er en større 

bekymring for, om han vil kunne klare det. Forælder 

Noget, der fylder i forældreinterviewene lige nu, er endvidere bekymringer i forhold til den på-
gående erstatningssag. Bekymringerne drejer sig mest om alle de minder fra ulykken, de endnu 
en gang skal rive op i, men også bekymringer for de unge, som skal igennem en række undersø-
gelser i forhold til at skulle vurdere méngraden. Nogle af forældrene fortæller om tanker om-
kring selve afgørelsen, hvor tankerne endnu en gang mest retter sig mod deres børn. 
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Men jeg synes, at vores erstatningssag… at der skal gå så lang tid. […] Vi bliver jo holdt hen i et eller 

andet uvist, og det er først den dag, det punktum er sat, og han fx siger: ”Hvis jeg ikke bliver 

erklæreret mere end 25 % tabt arbejdsfortjeneste eller méngrad eller sådan nogle ting, så bliver jeg 

fandeme sur, for jeg er ramt. Jeg har tabt mere end 25 % af min… af mig”. Altså, så der sidder faktisk 

én og venter på den afklaring. Og den lever man så med hele tiden. Fordi, det er en underkendelse 

af, hvad de her unge mennesker har været igennem, hvis de ikke får den erstatning, som de ligesom 

kan forholde sig til. Som der, hvor de er i deres liv. Forælder 

4.2.5 Egne behov og følelser på standby 
Det er vanskeligt for mange af forældrene at fokusere på dem selv igen efter de meget intensive 
neurorehabiliteringsfaser. Det har været nødvendigt for disse forældre at fokusere udelukkende 
på deres børns situation samtidig med, at det har været påkrævet, at de også skulle have orden på 
de praktiske foranstaltninger i forhold til arbejde, eventuelle andre børn, ansøgninger til kom-
munen og lignende. Nogle af forældrene fortæller, at det først er i denne fjerde fase, at de er be-
gyndt at være i stand til at mærke deres egne følelser igen.  

Efterhånden som han ligesom er kommet i gang med sit almindelige ungdomsliv, så har der jo også 

været mere tid herhjemme, og han har ligesom haft sig eget. Og så har jeg kunnet mærke mig mere 

selv på en anden måde. Også nogle af de svære følelser. Det har været svært og hårdt, og stadigvæk 

kan jeg synes, at det er enormt hårdt, fordi det har været så voldsomt. Forælder 

4.2.6 Efterreaktioner hos forældrene 
Forældrene bliver i interviewene spurgt ind til, hvorvidt de har haft efterreaktioner på ulykken. 
Nogle forældre beskriver, at de har nogle fysiske efterreaktioner i form af træthed og lignende. 
Andre beskriver, at de arbejder med nogle følelsesmæssige efterreaktioner.  

De fysiske efterreaktioner bliver beskrevet som træthed og en følelse af at være udbrændt. For-
ældrene kæmper for at få hverdagen til at hænge sammen, og herudover fortæller nogle foræl-
dre, at de efter ulykken har svært ved at sove om natten. 

Jamen, jeg har jo et efterslæb. Vi er jo slet ikke færdige… eller JEG er ikke. Hvor han jo egentlig er 

færdig med ulykken og siger: ”Jamen, jeg er kommet mig ovenpå den her ulykke, og når jeg sådan 

fornemmer mig selv indeni hovedet, så er jeg, som jeg altid har været, og jeg har ikke taget skade af 

den”. Det er sådan den ene side af det. Og jeg halter jo bagud, fordi jeg har jo været på i tre år, eller i 

to år, meget intensivt i forhold til genoptræning og Hammel og Virum og ansøgninger hos kommunen 

og økonomi og… så jeg er træt på den måde, at det har været en meget, meget travl periode, at jeg 

har været på sådan hele tiden. Og nu kører vi så erstatningssagen, og så er man på igen. Altså, man 

er hele tiden på med et eller andet, hvor man sådan tænker, det er tre år siden, og man bliver ved 

med at være på. Og det er hårdt. Forælder 

Når forældrene beskriver deres følelsesmæssige reaktioner på ulykken i efterforløbet, bruger de 
betegnelser som ”lettere rørstrømsk”, ”vrede”, ”bitterhed”, ”ked af det” og ”har svært ved at 
overskue det”.   
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Jeg kan godt blive vred, men jeg vil heller ikke ædes op af bitterhed eller vrede, fordi det er livet for 

kort til, og det hjælper jo heller ikke ham, at han har en [forælder], der går og er fuldstændig opløst af 

vrede og bitterhed. Forælder 

4.2.7 Støtte fra netværk 
Nogle forældre har et stort behov for at tale om ulykken og følgerne af ulykken. Disse forældre 
trækker hovedsageligt på familie og venner. Forældrene nævner fx, at de taler med deres ægte-
fælle, kæreste, forældre, søskende, ældre børn, venner/veninder og kolleger.  

I dag har jeg jo snart i mange år haft en rigtig, rigtig sød kæreste, som jeg har snakket rigtig, rigtig 

meget med, og så har jeg nogle rigtig gode kolleger og et par gode veninder, og jeg har jo så meget 

familie. […] Så jeg synes selv, at jeg har mange at snakke med om det. Forælder 

Andre forældre er meget trætte af at tale om ulykken og vil gerne fokusere på nuet og fremtiden. 
En forælder fortæller eksempelvis, at denne er så træt af, at de pårørende tager ulykken op igen 
og igen, at de nærmest ikke har lyst til at besøge dem. Endelig er der forældre, som befinder sig 
midt imellem i et dilemma mellem dels at have behov for at snakke om ulykken, men samtidig 
ikke orker det. En pointe fra interviewene er, at forældrene kan komme til at føle sig til besvær 
overfor sine pårørende. Denne følelse kommer, når de igennem en længere periode har søgt de-
res støtte. 

Når der er gået tre år, så trækker man sig også selv lidt, fordi man ikke synes, man hele tiden skal 

belaste andre mennesker med at fortælle det samme om og om igen. Fordi, folk bliver også trætte, 

og man må komme videre. Uden at der er nogen, der siger det. Det gør de ikke i min familie, men jeg 

kan også mærke på andre omgivelser, at altså: Nu må man komme videre. Og det gør man jo også. 

Man kommer jo også videre, men der er jo bare det der gamle, der fylder meget hele tiden. Forælder 

Når forældrene spørges direkte ind til, om de kunne have hjælp af en brugerorganisation, svarer 
hovedparten af forældrene nej. Af forklaringer på dette svar fortæller forældrene, at det er lettere 
for dem at søge de andre forældre fra ulykken, da de forstår hinanden, idet de har samme ud-
gangspunkt. En forælder nævner, at kontakten til forældregruppen også er vigtig fremadrettet. 

Jeg vil rigtig gerne bevare kontakten til forældrene i gruppen, eller i hvert fald en del af dem. Fordi jeg 

synes, det giver rigtig meget, og jeg tror, vi kan få rigtig god gavn af hinanden også på sigt, fordi der 

vil jo opstå nogle ting, som man ikke kan sidde her og forestille sig, når de flytter hjemmefra, og når 

de skal være helt selvstændige og voksne, uden at man er der som forældre. Der tror jeg, det kan 

være godt at have hinanden og støtte hinanden. Forælder 

En forælder beskriver imidlertid et behov for et netværk for forældre til unge med erhvervet 
hjerneskade, men kan ikke finde en brugerorganisation, hvor de unge er i fokus. Derudover kun-
ne en brugerorganisation måske hjælpe med at finde viden om, hvilke udfordringer forældre til 
en ung med erhvervet hjerneskade står overfor, mener forælderen.  



Resultater 

18 

Så man kan sige, man mangler et netværk, hvor man som forældre kan sige, at man har, ikke børn 

men unge mennesker. At man er forældre for unge mennesker og har et netværk omkring det. Fordi 

det er et andet behov og nogle andre ting, der skal ind over, når man er et ungt menneske. Forælder 

En pointe fra en forælder er imidlertid, at det kan være vanskeligt at henvende sig til en bruger-
organisation som forælder i tilfælde af, at ens barn ikke betragter sig selv som hjerneskadet. Det-
te er et dilemma hos den pågældende forælder.  

4.2.8 Behov for støtte fra psykolog 
Langt hovedparten af forældrene beretter, at de ikke har opsøgt en psykolog. Der er flere for-
skellige årsager til dette. Nogle forældre har ikke behovet for at tale med en psykolog og finder 
støtte i eget netværk. En forælder fortæller, at behovet ikke er der, da den unge klarer sig rigtig 
godt.  

Nej, men det er også fordi, det er gået godt altså, ellers ville jeg have haft det. Så ville jeg have haft 

brug for hjælp til at kunne forstå vores livsvej. Men det har der ikke været. Det skal ses i lyset af, at 

igen, at vi er kommet… den vending, altså hvis han var blevet i det kaos, han var i, eller ikke havde 

rykket sig, så ville jeg have haft brug for det, fordi så var mit liv… hvis ikke jeg kunne have kommet 

tilbage til mit liv, som jeg er nu, så skulle have haft noget hjælp. Så der er behov for det, bare ikke i 

vores tilfælde. Forælder 

Andre forældre fortæller, at de egentlig føler, de har et behov for hjælp og ville have gavn af 
psykologstøtte, hvis det blev tilbudt. I disse tilfælde er grunden til, at de ikke har opsøgt en psy-
kolog, et spørgsmål om, hvordan de skal få dækket udgifter forbundet hermed. At det kræver 
overskud og tid, bliver også beskrevet som en årsag. Når forældrene fortæller om deres ønsker 
til psykologbistand, nævner nogle, at en god kemi mellem dem selv og psykologen er det vigtig-
ste. Andre ville ønske, at det var muligt at få økonomisk bistand til at bruge deres egen psyko-
log, da dette ville gøre processen lettere og mere tryg, idet den pågældende kender til historien 
og forældrene. 

Altså, der er ingen tvivl om, at hvis jeg skulle tale med en psykolog, så det er også noget med kemi 

og sådan noget. Hvis du skal åbne op for det allerinderste, så er det jo også noget med kemi. Foræl-

der 

Flere forældre nævner, at behovet for psykologhjælp først er kommet i den nuværende fase, og 
at de tilbud, som blev givet i begyndelsen af forløbet, godt kunne være til gavn for dem nu. En 
forælder har efterspurgt kommunal bistand til en psykolog, men har fået at vide, at det er for sent 
nu. 

Men der er i hvert fald et behov for at få noget psykologhjælp, som kommer meget, meget senere, og 

hvor alle måske ligesom tænker: Nu er det overstået. Nej, der begynder man som forældre egentlig 

først at have brug for hjælp. Forælder 

En anden forælder beskriver, at denne fik hjælp fra en psykolog tidligt i forløbet, hvilket har 
hjulpet godt. Nu er der så på ny opstået et behov: 
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Og så var der en periode, hvor jeg ikke har haft brug for det. Men jeg tror da også, jeg vil være klar til 

det igen, kan man sådan sige. Fordi, der er så mange andre ting, der har bygget sig op i mellemtiden 

af frustrationer. Der har været perioder, hvor tingene bliver mere nærværende end andre gange. 

Forælder 

Opsamling på forældrenes status 
• Hovedparten af forældrene udtrykker generelt set en stor glæde og taknemmelighed over de unges fremskridt, 

men savner deres barn, som de var før ulykken. 

• Det kræver meget af forældrene mentalt at skulle acceptere og erkende den ændrede livsituation, og forældre-

ne fortæller, at det tager tid.  

• Nogle forældre oplever, at løsrivelsesprocessen mellem dem og de unge skal starte forfra efter ulykken, fx for-

di de i en periode har stået for plejen af de unge, som da de var mindre børn. Dette er udfordrende for de på-

gældende forældre. 

• Generelt set bruger forældrene meget energi på at bekymre sig om de unge. Bekymringerne drejer sig bl.a. 

om, hvordan det skal gå de unge i fremtiden, men også på afgørelsen af den forestående erstatningssag ved-

rørende ulykken. 

• Forældrenes egne følelser og behov har i en periode været sat i baggrunden for de unges tarv. Det er først i 

denne fjerde fase, at de har en følelse af at kunne mærke dem selv igen.  

• Forældrene oplever forskellige efterreaktioner i form af fx vrede og mangel på overskud. 

• Forældrene har fortsat brug for støtte fra både pårørende og de andre forældre fra ulykken, mens de ikke sø-

ger støtte hos brugerorganisationer.  

• Det findes et behov hos nogle af forældrene for psykologbistand. Nogle forældre lægger op til, at de ønsker, at 

initiativet til denne form for støtte kom fra kommunen, så de ikke selv skulle tage kontakten. 

4.3 Krav til forældrene 
Det at gå fra at være forælder til en ung efterskoleelev, til at være forælder til en ung, der nu og-
så har en erhvervet hjerneskade, stiller nogle nye krav til forældrene. I den første undersøgelse 
påpegede forældrene blandt andet, at dette skifte nødvendiggjorde, at de – ud over at være for-
ældre i en kriseramt familie - pludselig måtte navigere i blandt andet hjerneskaderehabilite-
ringsmuligheder, visitationsmuligheder og bevillingsregler. Herudover måtte de træde i rollen 
som kommunikator over for dels familie, venner og lokalsamfundet, men også pressen, der ret-
tede stor opmærksomhed mod ulykken. I denne opfølgende undersøgelse er forældrene igen 
spurgt ind til, hvad det i denne fase kræver af dem at være forældre til en ung med erhvervet 
hjerneskade. Forældrene har forskellige oplevelser af, hvilke krav det stiller til dem at deres søn 
eller datter har fået en erhvervet hjerneskade, og deres oplevelser synes at afhænge fx af den un-
ges helbredsmæssige tilstand og af, om forældrene bor sammen med den unge. Oplevelsen af 
disse krav er følgelig mere udtalt hos forældre, hvis søn eller datter bor hos dem og har mærkba-
re følger af den erhvervede hjerneskade. Overordnet set kan de nye opgaver, som forældrene på-
tager sig, listes op som følgende: 

• At koordinere de unges forløb for at sikre, at den unge får bedst mulige udviklingsvilkår, her-
under kognitiv og fysisk træning. De forældre, der påtager sig denne opgave, oplever, at det er 
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nødvendigt for, at den unge kan visiteres til det, de vurderer som et egnet bosted, uddannel-
sessted, træningssted mv.  

• At stå de unge bi som pårørende, når de unge skal til undersøgelser, statussamtaler mm.  
• At skabe nogle rammer omkring de unge, der muliggør, at de unge så vidt muligt kan føre et 

normalt ungdomsliv.    
 
Disse bliver uddybet i de følgende afsnit. 

4.3.1 Forældrene som koordinatorer i de unges forløb 
De forældre, der oplever, at deres barns erhvervede hjerneskade stiller krav til dem om at være 
koordinator i den unges forløb, fortæller, at det blandt andet handler om, at forældrene selv er 
nødt til at sætte sig ind i lovgivningen for at skabe et overblik over, hvilke muligheder for ek-
sempelvis uddannelse, træning og bosted, der er for deres barn. Det skyldes oplevelsen af, at 
kommunens tilbud ikke matcher de unges behov, fx fordi tilbuddene på forskellig vis ikke er 
målrettet unge med erhvervet hjerneskade eller ikke kan motivere de unge. 

Altså, jeg kunne godt tænke mig, at talepædagogtræningen havde været mere inspirerende, men det 

er jo bare fordi, jeg ved, at man kan lave ting på så mange måder. Og det er jo igen: Han kan jo næ-

sten ikke slæbe sig til det, fordi det kører på det her tunge, tunge niveau. Altså, der findes så mange 

andre sjove hold, hvor man kunne lave det med sang eller med råb eller med noget fysisk, men at 

sidde ned over for hinanden og sige: ”Gak gak gak gak guk guk guk guk”, det føler han virkelig… 

men jeg ved bare, at det er det tilbud, der er, så han tager det også på den måde der, og så laver 

han en masse grin af det. Men jeg ved, at han skulle have tilbudt noget andet, hvis det skulle rykke, 

og han skulle få motivation af det. Han kan næsten ikke tage det alvorligt. Forælder 

Forældrene får følgelig til opgave dels at afdække, hvilke muligheder der er, som vil kunne mo-
tivere deres barn, dels at overbevise kommunen om, at det er det rette tilbud til den unge.  

Det, synes jeg, er nogle benhårde kampe, som har været der og har fyldt meget i de halvandet år i 

virkeligheden. […] Ja, med at søge, med at lære sundhedsloven at kende, med at få nogen til at 

hjælpe mig med at forstå det, hvis jeg ikke selv kunne forstå det, og skrive lange breve til kommunen 

om, hvorfor jeg mente det, jeg mente. […] Så det har da taget rigtig, rigtig meget energi i virkelighe-

den. Forælder 

Hvor nogle forældre oplever, at deres bopælskommune har en hjerneskadekoordinator, der løfter 
koordineringsopgaven i deres barns forløb, efterspørger andre en koordinator, som kan være 
primus motor og hjælpe forældrene (og den unge) med at skabe et overblik over området og 
præsentere forskellige muligheder målrettet unge både inden for egen kommune og på tværs af 
kommunegrænser. Forældre, der efterspørger dette, fortæller, at de gerne ser, at rehabilitering af 
unge med erhvervet hjerneskade flyttes fra kommunalt til regionalt regi, hvor de oplever, at 
kompetencerne er bedre, og hvor hensynet til deres barns bedste vægter højere end, hvad der er 
muligt inden for kommunegrænsen.  
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[Der mangler] en hjerneskadekoordinator, som kan gå ind og arbejde for den enkelte, for de pårøren-

de, hjælpe de pårørende. Og som ikke hele tiden læner sig op af systemet, men som ligesom siger, 

hvad er det for noget, man har brug for fra a til z og få det beskrevet og få det beregnet og få søgt det 

hjem, og ikke siger, at når nu det ikke bliver, så er det ikke os - så må du søge et andet sted. Foræl-

der 

Helt fra starten af skulle det have været udlagt til regionen og ikke til kommunen. Det største fejl er 

simpelthen det, at det kommer hjem til kommunerne, og at det ikke foregår i regionen, fordi så er der 

noget andet økonomi bagved. […] Og kommunerne er bare ikke klædt på til at træffe de beslutninger. 

Og det kan man ikke klandre dem for, fordi de kan jo ikke vide alt. Og det kan godt være, de har en 

hjerneskadekoordinator, og nogen har det ikke. Men det at være hjerneskadekoordinator det siger jo 

egentlig ikke engang, at de er gode til unge mennesker. De kan måske have fokus på voksne, eller 

hvad det nu kan være, ikke? Så det tænker jeg bare. Det skal ikke være en kamp i kommunerne. Ud i 

regionalt regi til de er færdige. Det har jeg tænkt meget over. Forælder 

Forældrenes fortællinger rummer imidlertid også eksempler på velfungerende samarbejde med 
kommunen, hvor forældrene netop oplever at blive hørt, og hvor kommunen ser ud over egen 
kommunegrænse efter et passende tilbud til den unge: 

Så må jeg bare sige, jeg bor et heldigt sted, og jeg er blevet taget alvorligt, og jeg er blevet mødt, og 

vi har fået det, vi har spurgt om, og jeg har tænkt, hvad kunne vi spørge mere om? Forælder 

Det har været mig, der har henvendt mig til kommunen og sagt, at den unge skulle have det [tilbud], 

og så vil jeg sige, at de har været fine til at sige, at vi har faktisk ikke rigtig nogen i det her område, 

men så køber vi os ind i [en anden] kommune, for vi har ikke nogen, der er specifikt på det her. For-

ælder 

4.3.2 Forældre som pårørende og bisiddere 
Foruden det at tage sig den koordinerende rolle i forhold til kommunen fortæller nogle af foræl-
drene, at de også har en koordinerende rolle i forhold til at skulle bestille tid til forskellige un-
dersøgelser, følge de unge til undersøgelser og samtaler i forskelligt regi, sikre at de har de for-
nødne hjælpemidler til rådighed hjemme osv. Og dette kan på flere måder være en ressource-
krævende opgave oveni det at være forælder: 

Alle siger: ”Jamen, du skal være [forælder]. Du skal være dig selv”. Og så tænker jeg: ”Hvis jeg bare 

kunne få lov til at få tiden til at være [forælder]”. Men det kan man jo ikke, vel? Altså, det går meget 

på behandling og samtaler. Forælder 

Herudover er en pointe fra interviewene, at forældrene kan komme til kort, når det kommer til 
områder, de ikke på forhånd har stiftet bekendtskab med: 
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Før denne her ulykke kendte jeg ikke til Arbejdsskadestyrelsen. Jeg havde aldrig nogensinde hørt om 

det og havde slet ikke tænkt over det. Der kunne jeg godt som forælder ligesom have fået at vide: 

Hvad er det her for en størrelse? Hvad er det for noget, der foregår? […] Hvis de nu bedømmer ham 

til at have den og den ménskade – hvad betyder det fremadrettet for ham? Forælder 

En pointe fra forældreinterviewene er, at det kunne være givtigt med nogle halvårlige statussam-
taler med fokus på forældrene og de spørgsmål, de måtte stå med på det givne tidspunkt, fx hvad 
en afgørelse i Arbejdsskadestyrelsen kan have af langtidssigtede konsekvenser for deres barn, 
eller om deres barns adfærd i forskellige situationer kan forklares med ulykken, om den unge er 
alderssvarende, om de som forældre presser de unge for meget, eller om de bør presse dem me-
re, hvad den unge skal efter endt ungdomsuddannelse, osv.. 

4.3.3 Forældrene som drivkraft i muliggørelsen af de unges ungdomsliv 
Forældrene fortæller endvidere om aktiviteter, de gør, for at muliggøre, at de unge så vidt muligt 
har overskud til et normalt ungdomsliv, med alt hvad det indebærer af ungdomsuddannelse, 
samvær med venner, fritidsaktiviteter mm.  

Inden ulykken forlangte vi langt mere af ham, end vi gør nu, og det kan være både godt og skidt. Det 

er jeg godt klar over. Men jeg tænker, lige nu er det vigtigt, at han bruger al sin energi på skolen og 

på træning, og så når han har overskud ser sine kammerater. Så det er så derfor, at vi ikke forlanger 

så meget af ham herhjemme. Forælder 

I praksis betyder det, at forældrene løfter eller hjælper med en lang række praktiske opgaver, 
som de unge selv ville have taget sig af inden den erhvervede hjerneskade. Det kan fx være:  

• Følge den unge til tøjindkøb, frisør mv. 
• Tøjvask 
• Træning 
• Madindkøb  
• Kørsel 
• Lektiehjælp 
 
Foruden ovennævnte opgaver beskriver forældrene også som deres opgave at minde de unge om 
en lang række ting, de skal huske at gøre – påmindelser, som er nødvendige, fordi de unge som 
følge af ulykken har fået en dårligere hukommelse eller er mindre opmærksomme på nogle ting. 
Som eksempler kan nævnes påmindelser om at tage sine sko på, inden den unge går ud ad døren, 
huske sin taske, huske at tage sin medicin og huske at lave en aftale med sin behandler.  

Det sker, at jeg ikke får tjekket ham helt igennem, og så kommer vi ned til banen, og bussen er lige 

ved at komme, og så har han ikke fået taget sine piller, og så må jeg køre hjem og give ham piller og 

køre ham i skole, og så kommer jeg en time eller halvanden for sent på arbejde. Jeg har heldigvis en 

forstående arbejdsgiver, men det kræver, at jeg har systemer i mit liv. Forælder 

Endvidere oplever nogle af forældrene, at de indimellem har en opgave med at motivere den un-
ge til at fastholde sit arbejde med de ting, der kan være vanskelige. Både når forældrene hjælper 
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den unge med at løfte en række praktiske opgaver, og når de prøver at motivere de unge til fx at 
lave deres lektier, oplever nogle af forældrene en tvivl omkring, hvor meget de kan presse de 
unge. Hvordan kan de presse de unge nok til, at de unge udvikler sig, men ikke for meget til, at 
det bliver en belastning for den unge og går ud over de ressourcer, den unge kunne bruge på no-
get andet.  

 

Af ovennævnte opgaver er lektiehjælp og kørsel to krav til forældrene, som de særligt fremhæ-
ver. Disse bliver derfor gennemgået i følgende afsnit. 

Kørsel 
En af de opgaver, som forældrene påtager sig efter den unges erhvervede hjerneskade, er kørsel, 
og her tyder forældrenes fortællinger på, at det er en ressourcekrævende og hyppigt forekom-
mende opgave, som de ser sig nødsaget til at tage. Hvor forældrene (og sandsynligvis de unge) 
ser det som en stor gevinst for de unge, at de kan køre dem, er det en opgave, der koster både ar-
bejdstid og privattid for forældrene for ikke at tale om de økonomiske omkostninger, der er for-
bundet med kørslen. Men opgaven bliver prioriteret af flere grunde. Dels fordi forældrene såle-
des kan hjælpe de unge med at prioritere deres energi i forhold til det, der er vigtigt for dem (ud-
dannelse, venner, træning). Dels fordi det giver en tryghed hos både de unge og forældrene, at 
de unge ikke skal tage offentligt transport med risiko for at blive dårlig undervejs, glemme at 
stige af eller lignende.  

Altså, jeg kører utrolig mange kilometer hver eneste dag. […] Og det afbryder meget min arbejdsdag 

hele tiden. Jeg må virkelig skære af på min arbejdstid og så arbejde lidt senere og sådan noget. For-

di, hvis han ringer og siger, ”jeg kommer hjem lidt tidligere” [pga. hovedpine], så er jeg nede og hente 

ham, […] og så kommer man hjem, og jamen, så vil han måske gerne køres et andet sted hen, fordi, 

det er jo også vigtigt, hvis man kan finde en af hans kammerater, der gerne vil have besøg, eller som 

vil komme herud. […] Så der er mange kørsler. Utroligt mange. Jeg har aldrig oplevet noget lignende. 

Forælder 

Hvis han havde været ikke-skadet, så ville jeg bare have sagt: ”Hvis du går i byen, så skal du også 

selv sørge for selv at finde ud af det og det”. Nu står jeg da gerne op kl. fire om natten og kører til 

[byen] for at hente ham. Forælder 

Nogle forældre har fået dækket omkostningerne i forbindelse med kørslen af deres kommune, 
andre har efterspurgt dette, men fået afslag, og andre igen har ikke søgt om støtte til dækning af 
kørselsudgifter, tilsyneladende af ren beskedenhed og en opfattelse af, at den opgave skal foræl-
drene selv varetage. Ikke desto mindre er kørselsbehovet så omfattende, at de forældre, der kø-
rer, efterspørger mulighederne for at få dækket omkostningerne herved (fx tabt arbejdsfortjene-
ste og/eller benzinudgifter) eller på anden vis en kørselsordning, hvor de unge i nogle situationer 
kan få bevilliget en taxa.  
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Lektiehjælp 
En anden opgave, som nogle af forældrene påtager sig efter den unges erhvervede hjerneskade, 
er lektiehjælp. Her spænder forældrenes indsats fra at hjælpe den unge med at planlægge sin lek-
tietid, til at bruge flere timer dagligt på at hjælpe den unge med sine lektier.  

Og man må tænke på, det er 30 år siden, jeg tog [en ungdomsuddannelse], så der er sket meget i 

problematikkerne omkring, hvordan man beregner forskellige ting, og også omkring de ord man bru-

ger. Så jeg er ikke verdens bedste hjælp for ham, men dog kan jeg hjælpe. […] Og det går altså lidt 

ud over mit privatliv. Forælder 

Når forældrene påtager sig denne opgave, hænger det dels sammen med, at de – efter bedste ev-
ne – vil støtte den unge gennem ungdomsuddannelsen, og fordi de støtte-/mentortimer, som nog-
le af de unge har fået bevilliget gennem kommunen, ikke fungerer hensigtsmæssigt. Udfordrin-
gen er dels, at kommunen har bevilliget for få mentortimer, at skolen ikke kan afsætte en lærer 
til at tilbyde mentortimerne, hvormed mentoropgaven gives til en medstuderende, eller at sko-
len/læreren ikke bliver klædt godt nok på til, hvordan disse mentortimer kan bruges mest hen-
sigtsmæssigt. Som konsekvens fravælges mentortimerne, eller forældrene supplerer selv med 
lektiehjælp hjemme. 

Jamen, det består af en lærer. Det kan være en af hans egne lærere, men det kan også være en 

elev, altså en der går et trin højere. Det er ikke altid den bedste hjælp, fordi han skal have genfortalt 

tingene utrolig mange gange, før han forstår det. Altså, hvis det er en af hans kammerater, der er lidt 

hurtig i replikken, jamen så er det pinligt for ham, hvis han så skal sige: ”Det har jeg stadigvæk ikke 

fået fat i”. Der tager vi den så op herhjemme og prøver. Og jeg må prøve at sætte mig ind i det. Men 

hvor en voksen skolelærer, som han også har indimellem, bedre kan vejlede ham. Jeg ville hellere 

have noget kvalificeret hjælp end elever, der bliver sat til at hjælpe. Forælder 

De forældre, der oplever udfordringer i forhold til hensigtsmæssig brug af mentortimer til de un-
ge, efterspørger, at de unge kan få bevilliget mentortimer efter behov, hvor timerne forvaltes af 
en lærer, der er klædt på til, hvad det indebærer for de unge at have erhvervet hjerneskade. Og 
her er en af pointerne fra interviewene, at det kan være en opgave for BUCR indledningsvist at 
tage et møde med den pågældende mentor og i samarbejde med denne og den unge finde en hen-
sigtsmæssig måde at bruge støttetimerne (læs mere herom i afsnit 4.4.3).  

4.3.4 Hvilke fagprofessionelle er forældrene i kontakt med? 
Der er stor forskel på, hvilke/hvor mange fagprofessionelle, forældrene er i kontakt med på nu-
værende tidspunkt i de unges forløb og på kontaktens form og hyppighed, og forskellen synes at 
være afhængig af den unges helbredsmæssige status. Forældre til unge, der stadig kommer til 
jævnlige undersøgelser/kontroller, kan have kontakt til flere speciallæger og terapeuter, fx neu-
rolog, talepædagog, ergoterapeut og fysioterapeut. Nogle forældre har kontakt til alternative be-
handlere qua de unges behandling, andre igen har kontakt til en hjerneskadekoordinator, den un-
ges UU-vejleder eller en mentor på skolen. Kontakten til kommunen synes at have været mest 
intenst mellem fase 2 og fase 3 i forbindelse med, at de unge skulle visiteres til BUCR. Derefter 
har der, for nogle forældres vedkommende, været kontakt med kommunen i forbindelse med, at 
de unge er kommet tilbage i skolen igen eller er begyndt på en ungdomsuddannelse. Nogle for-
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ældre giver udtryk for, at deres egen, praktiserende læge ikke har kompetencerne til at behandle 
noget, der relaterer sig til hjerneskaden, hvorfor forældrene primært har kontakt til speciallæger.  

 

Forældrene synes kun i begrænset omfang – eller slet ikke – at kontakte behandlere fra fase 1, 2 
eller 3. Der er enkelte eksempler på henvendelser til Hammel Neurocenter (spørgsmål om medi-
cin) og BUCR (i forbindelse med overgang til nyt uddannelses-/behandlingssted). Ovenfor 
nævnte fagprofessionelle er alle professionelle, som forældrene er i kontakt med i relation til de 
unges behandlingsforløb. I forhold til egne behov tyder interviewene på, at forældrene primært 
henvender sig til egen læge og for nogles vedkommende, til en psykolog. I det følgende afsnit 
gives en beskrivelse af forældrenes oplevelser af samarbejdet med de fagprofessionelle i de un-
ges forløb.  

4.3.5 Samarbejdet med de fagprofessionelle 
Forældrene giver eksempler på samarbejder med fagprofessionelle i de unges forløb, som de har 
oplevet som gode. Eksemplerne kommer primært fra tiden, inden den unge fyldte 18 år, og 
handler om: 

• Samarbejde i forbindelse med overgang til uddannelsesforløb 
• Støtte og vejledning fra en kommunal hjerneskadekoordinator eller socialrådgiver 
• Inddragelse af forældrenes forslag til, hvordan de fagprofessionelle kan træne med den unge 
• Løbende orientering til forældrene om den unges forløb 
 
Forældrene fortæller eksempelvis, at det har været positivt, når BUCR eller den kommunale 
hjerneskadekoordinator har været med til at sikre en god overlevering til fagpersoner i den unges 
nye uddannelsesinstitution, fx ved at deltage i møder, hvor de klæder de nye fagpersoner på, el-
ler ved at invitere behandlere, undervisere eller studievejledere til BUCR. Ligeledes er det posi-
tivt, når visitatorer fra kommunen deltager i sådanne møder, da det letter muligheden for i fæl-
lesskab at identificere, hvilke hjælpemidler den unge eventuelt kan have glæde af. Endnu et po-
sitivt eksempel kommer fra et forældrepar, der fortæller, at der på den unges folkeskole var en 
uddannelsesvejleder, som fulgte den unges forløb og løbende havde statussamtaler med foræl-
drene og den unge. Sådanne overleveringer er vigtige, fordi forældrene ikke oplever, at de skal 
begynde forfra hvert sted. En pointe fra interviewene er, at gode og konkrete rapporter og hand-
lingsplaner er med til at sikre en god overlevering fra sted til sted.  

 

I forbindelse med overgangen til en ungdomsuddannelse (og den unges overgang til voksenregi) 
oplever nogle forældrene imidlertid, at overleveringen mangler – dels fordi de ikke længere på 
samme måde har kontakt til den nye sagsbehandler på voksenområdet – og dels fordi uddannel-
sesstedet ikke synes at have ressourcerne til at ville sætte sig ind i, hvad det vil sige at have en 
studerende med erhvervet hjerneskade. Og udfordringen med, at underviserne på uddannelses-
stederne ikke nødvendigvis har indblik i pædagogikken omkring – og den fornødne støtte til - 
unge med erhvervet hjerneskade, er noget, som forældrene generelt giver udtryk for. Nogle op-
lever, at der bliver taget hånd om dette, ved at underviserne bliver klædt på til opgaven, mens 
andre savner, at uddannelsesstedet tager initiativ hertil, eller at kommunen faciliterer, at undervi-
serne klædes på. 
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[Studievejlederen] måtte fortælle de øvrige lærere om det [at have en erhvervet hjerneskade], fordi 

der er nogle anderledes ting. […] Sidst på dagen bliver han mere træt. Og der er noget med overblik-

ket, og det der med at få læst, når man har en opgave, og det er sådan ved større, massive opgaver, 

så er det ligesom vigtigt, at man har forståelse for, at han har brug for noget længere tid, og at man 

måske lige skal hjælpe, hvis der er noget, han har overset. Og det syntes jeg, at det var ekstremt vig-

tigt, at lærerene vidste det. Forælder 

I forhold til den løbende orientering til forældrene om den unges forløb er én af pointerne fra in-
terviewene, at det er berigende, at uddannelsesstedet dagligt giver en beskrivelse af den unges 
aktiviteter og træning, som forælderen har mulighed for at følge op på hjemme. Det er ligeledes 
positivt, når uddannelsesstedet er lydhørt over for forældrenes forslag til, hvilke hjælpemidler 
(fx computerprogram til kognitive øvelser), der med fordel kan tages i anvendelse i den unges 
forløb.  

Da de unge fyldte 18 år 
I forbindelse med, at de unge er fyldt 18 år, er der imidlertid meget af kommunikationen med de 
fagprofessionelle, der går gennem den unge selv – og bliver dermed afhængig af, om den unge 
oplever at have særlige behov. Hermed er forældrenes kontakt med de fagprofessionelle blevet 
mere begrænset. En af forældrene udtrykker det således: 

Jeg ved, at jeg til enhver tid vil kunne kontakte [de fagprofessionelle] og sige: ”Jamen, vi har det og 

det behov, eller hvad synes I, hvad tænker I”? Og der er det jo også igen, jeg skal gøre det i samar-

bejde med den unge, fordi han er [over 18 år]. Jeg kan jo ikke lave underløbende virksomhed bag 

hans ryg. […] I bund og grund, så er der også nogle ting, jeg kan, og nogle ting, jeg ikke kan. Og der 

er specielt nogle ting, jeg ikke kan, når han er myndig. Og han er jo ikke umyndiggjort. Forælder 

Forældrene respekterer de unges ønsker og behov for kommunikation og koordinering med den 
fagprofessionelle. I nogle tilfælde indebærer det, at de unge ønsker mindre støtte, end forældrene 
vurderer, de har behov for, i bund og grund fordi de unge – som forældrene udtrykker det – er 
trætte af behandlere, mén og særhensyn og bare gerne vil være som deres jævnaldrende.    

En anden pointe om de unges overgang til voksenregi handler om fortsat støtte fra kommunen til 
de unge, som har haft behov herfor. Nogle forældre har oplevet overgangen som henholdsvis 
gnidningsfri, enten fordi de i forvejen ikke har haft behov for kommunens støtte og vejledning, 
eller fordi den støtte og vejledning, de unge har fået, mere eller mindre automatisk har fulgt dem 
i voksenregi.  

Jeg synes faktisk, de har været rigtig, rigtig søde, og alt hvad der er blevet søgt om, har vi jo fået. 

Forælder 

Andre forældre har imidlertid skulle igennem en større proces med at søge bevillinger til en lang ræk-

ke ting/tilbud, som ikke automatisk er fulgt med den unge over i voksenregi. Altså, det man har søgt 

hjem før han fyldte 18 år, og som jo faldt på plads relativt kort før, han fyldte 18 - alt skulle søges for-

fra igen. Alle udgifter har skullet søges forfra. Forælder 
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Nogle af forældrene har deltaget i informationsaftener, hvor kommunen har orienteret om, hvad 
overgangen til voksenregi vil indebære for de unge, og forældrenes vurdering af disse informati-
onsaftener er blandede. Overordnet set lyder vurderingen imidlertid, at informationsniveauet ik-
ke har været tilstrækkeligt fyldestgørende, og en pointe fra interviewene er, at den kommunale 
hjerneskadekoordinator senest et halvt år inden, den unge fylder 18 år, bør påbegynde det arbej-
de, der kan sikre en glidende overgang til voksenregi for den unge.  

Opsamling på krav til forældrene 
• Der er et behov for en hjerneskadekoordinator med kompetencerne til at finde relevante tilbud målrettet unge 

med erhvervet hjerneskade. Hjerneskadekoordinatoren bør være uvildig og dels hjælpe forældrene med at 

skabe overblik over muligheder både inden for egen kommunegrænse og på tværs af kommuner, dels sikre, at 

de tilbud, der gives de unge, er motiverende for den unge.  

• Forældrene udtrykker behov for halvårlige statussamtaler med fokus på forældrene og de spørgsmål, de måtte 

stå med på det givne tidspunkt.  

• Det findes et behov for kompensation for udgifter i forbindelse med kørsel af de unge til forskellige aktiviteter 

(tabte arbejdstimer, benzin mv.), eventuelt bevilling af taxakørsel i særlige tilfælde.   

• Forældrene omtaler et behov for støtte-/mentortimer målrettet den unges behov og tilrettelagt i samarbejde 

med den støtteansvarlige lærer og fagpersoner med særlig viden om unge med erhvervet hjerneskade (fx 

BUCR), der vil kunne klæde støttelæreren på til opgaven og sammen med den unge finde frem til, hvordan ti-

merne er brugt bedst. Det vil for nogle forældre frigøre dem for både tid på lektiehjælp og bekymringer for, om 

den unge får den fornødne vejledning/hjælp. 

• Der er variation i hvilke fagprofessionelle, de unge er i kontakt med i denne fase. Forældrene kontakter kun i 

begrænset omfang fagprofessionelle fra de tre første faser. 

• Forældrene nævner følgende eksempler på godt samarbejde med fagprofessionelle: Samarbejde i forbindelse 

med overgang tilbage til uddannelsesforløb, støtte fra kommunal hjerneskadekoordinator og socialrådgiver, 

inddragelse af forældres forslag til træning af de unge samt løbende orientering om de unges forløb. 

• Kommunikationen med de fagprofessionelle er begrænset, efter de unge er fyldt 18 år. 

4.4 Tilbageblik på BUCR 
De unge har alle afsluttet deres intensive neurorehabiliteringsforløb ved BUCR. Forældrene er i 
denne undersøgelse blevet bedt om at kaste et blik tilbage på tiden på BUCR. Overordnet set vi-
ser interviewene, at:  

• Forældrene kun i begrænset omfang har kontakt med BUCR i dag.  
• Forældrene mindes ikke at have modtaget konkrete værktøjer til håndtering af den situation, 

de står i som forældre til unge med erhvervet hjerneskade. 
• Nogle forældre efterspørger muligheder for fx statussamtaler og hjemmebesøg, mens andre 

ikke oplever behov for yderligere vejledning og støtte fra BUCR. 
• Forældrene forstår og nikker langt hen ad vejen genkendende til BUCRs vurdering af de un-

ges funktionsevne ved opholdets ophør. 
• Forældrene mindes ikke at være blevet forberedt til, hvad overgangen til voksenregi kan inde-

bære. 
 

Disse resultater bliver uddybet i de følgende afsnit. 
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4.4.1 Nuværende kontakt til BUCR 
Forældrene forholder sig generelt meget rosende og taknemmelige i forhold til det forløb, deres 
barn har haft i BUCR og har indtryk af, at de også efter forløbets ophør er velkomne til at kon-
takte BUCR med eventuelle spørgsmål eller behov for vejledning eller støtte. Mens nogle foræl-
dre har benyttet sig af dette tilbud, har andre været tilbageholdende af forskellige årsager.  

 

Forældre, der har taget kontakt til BUCR efter, at de unge har afsluttet deres forløb, har fx rettet 
henvendelse med spørgsmål om, hvordan de kan støtte den unge, og hvor meget de som forældre 
bør presse den unge i dennes uddannelse/træning.  

Så jeg synes egentlig, at jeg på den måde har haft et sikkerhedsnet, hvor jeg vidste, jeg har kunnet 

ringe. Forælder 

Nogle forældre har endvidere haft glæde af, at BUCR har deltaget i møder med de unges nye 
uddannelsesinstitution med henblik på at klæde de nye fagpersoner på og sikre en god overleve-
ring.  

 

Forældre, der ikke har rettet henvendelse til BUCR, efter deres barns forløb er afsluttet, begrun-
der det blandt andet med, at: 

• de føler, de på nuværende tidspunkt bør henvende sig til andre steder, fx det sted, hvor den 
unge er tilknyttet på nuværende tidspunkt.  

• de, som udgangspunkt, har prøvet at klare sig selv.  
• de selv skal være opsøgende og tage kontakt. 
• den unge er i bedring, hvormed behovet for vejledning og støtte ikke er der. 
 
Endvidere synes en årsag til, at nogle forældre ikke retter henvendelse til BUCR, at være, at de 
grundlæggende stadig har svært ved at give rum til egne behov i hverdagen, men i stedet er me-
get optaget af de unges fremgang, velvære, behov for rutiner mv.  

4.4.2 Nytten af hjælp og værktøjer fra BUCR 
Forældrene mindes ikke at have modtaget særlige værktøjer til håndtering af de udfordringer, de 
kan stå med som forældre til en ung med erhvervet hjerneskade, men vurderer, at de unge har 
haft stor gavn af deres forløb i BUCR. De værktøjer, som forældrene erindrer, relaterer sig til, 
hvordan forældrene kan støtte de unge i deres neurorehabilitering. 

Jeg ved sgu ikke, hvad jeg har fået af værktøjer, vel? Altså, man har da hørt og set, hvad de har 

gjort, hvad de underviser i, og hvad de har optrænet - det er vel værktøjer i sig selv, [som] man kan 

prøve at hjælpe den unge videre med. Forælder 

En pointe fra forældreinterviewene er, at BUCR måske har prøvet at klæde forældrene på til at 
kunne håndtere de udfordringer, de står med på nuværende tidspunkt, tilbage mens de unge var 
tilknyttet centret, men at timingen kan være mere hensigtsmæssig. 
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Der var jo mange tilbud til os som forældre, mens de unge mennesker var på Virum. Og det er jo og-

så fint nok. Men det er jo oftest, at man halter bagefter som pårørende. Altså, der kan jo gå halve år, 

før spørgsmålene kommer. […] Altså, man ER jo et andet sted, ikke? Man er det her sted, at: ”Ja-

men, hvordan går det med bevillingen? Og nu skal vi også have fornyet igen, og nå, nu er der også 

lige et statusmøde, og hvordan går det med det? Og hvordan har han det med sin ene hånd, og 

hvordan går det …”. Altså, du kan ikke rumme at gøre brug af noget, der ligger ude i fremtiden, for du 

ER slet ikke derude, og du begynder ikke at tænke derude. […] De [informationer og vejledninger fra 

Virum] var ikke relevante dengang, så man kunne ikke spejle sig i dem - man kunne ikke sige, det var 

det, man skulle bruge det til. […] Så måske kan det være fint nok at have noget opsamling og noget 

forældretilbud, mens man er på Virum, men det er faktisk nok vigtigere, når man har sluppet Virum. 

Fordi, det er jo der, man står alene som forældre. Forælder 

Det, at forældrene ikke mindes at have modtaget værktøjer til håndtering af de udfordringer, de 
står med, kan følgelig enten forklares med, at de ikke har fået værktøjerne fra BUCR, eller at de 
er blevet informeret om, hvilke udfordringer de kan komme til at stå med, og hvordan de kan 
håndtere disse udfordringer, men at denne vejledning ikke har været givet, mens forældrene 
kunne rumme den.    

4.4.3 Behovet for fortsat vejledning og støtte 
Mens nogle af forældrene finder ro i, at den unge klarer sig godt trods den erhvervede hjerne-
skade og følgelig ikke opsøger eller har behov for vejledning og støtte fra BUCR, sidder andre 
forældre inde med spørgsmål, tvivl og bekymringer, som de ønsker at kunne drøfte med fagpro-
fessionelle, der har et godt kendskab til de unge og deres konkrete forløb. Forældrene vurderer, 
at de kan finde disse fagprofessionelle i BUCR. Nogle opsøger, som ovenfor beskrevet, denne 
støtte i BUCR, mens andre er tilbageholdende. I interviewene er forældrene spurgt nærmere ind 
til, hvilken vejledning og støtte, de kunne ønske sig fra BUCR, og hvordan og hvornår denne 
støtte kunne tilbydes. Som beskrevet ovenfor er en pointe fra interviewene, at forældrenes behov 
for støtte for alvor bliver bevidst eller aktuel, når forløbet i BUCR er afsluttet, og forældrene står 
alene med de unge. En forælder siger eksempelvis, at det er i situationer som ved dette inter-
view, at denne reflekterer over, hvad han/hun har af spørgsmål og kunne bruge støtte til. Over-
ordnet set synes ”det rette” tidspunktet for tilbud om vejledning og støtte til forældrene at være i 
denne (indeværende) fase af rehabiliteringsforløbet, hvor forældrene oplever at stå alene. Og det, 
at nogle af forældrene egentlig oplever et behov for vejledning og støtte, men alligevel ikke ta-
ger kontakt til BUCR, kan tyde på, at støtten er bedst givet, hvis BUCR er opsøgende. Forældre-
ne foreslår følgende tilbud fra BUCR: 

• Halv-/helårlige statussamtaler  
• Hjemmebesøg 
• Forældreaftener 
• Socialrådgivning 
• Vejledning i brug af støttetimer til den unge og dennes uddannelsesinstitution 
• Psykologstøtte 

 
Forslagene vil blive beskrevet nærmere i de følgende afsnit. 
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Halv-/helårlige statussamtaler 

Jamen altså, jeg kunne godt have brugt, at man havde sagt i sådan et forløb som det her, at man 

simpelt hen tog en samtale hvert halve år. Det kunne godt være, der ikke var noget det første år 

overhovedet, men så tog man en samtale igen, sådan hvert halve år i et stykke tid indtil den unge er 

nået dertil, hvor man siger: ”Jamen, nu er han ved at komme sig”. […] Fordi, der skal alligevel noget 

til for mig til at gå over og tage telefonen, selv om jeg måske har nogen tvivl. Forælder 

De forældre, der efterspørger løbende statussamtaler, foreslår, at det fx kan være telefonmøder 
på en times tid, alt efter behov.  

Fordi, så får man vendt mange ting, ligesom vi to gør nu. […] Fordi, når man snakker, så får man 

nogle tanker frem om nogle problematikker, man måske lader som om ikke eksisterer. Forælder 

Som eksempler på, hvad samtalerne kunne hjælpe med at få afklaret, nævner forældrene blandt 
andet sådan noget som mulighederne for at få dækket kørselsudgifter eller i nogle tilfælde få be-
villiget kørsel af den unge til/fra uddannelsessted, træning, fritidsaktiviteter mv. Et andet eksem-
pel er, hvordan forældrene skal forholde sig til deres bekymringer for de unge: 

Det kan være bekymring om: ”Hvordan kommer det til at gå? Hvordan kan man klæde dem bedst 

muligt på til at komme videre i livet? Hvad er det, man skal være opmærksom på”? Hvor kan man 

presse dem, altså i forhold til: ”Ah men, du bliver lige nødt til også at tage dig af den her opgave”, el-

ler: ”Nu kan du godt begynde at lave mad to gange om ugen, og nu kan du godt…”- altså hele det her 

med: Hvor er grænserne i forhold til, at jeg får presset ham alt for meget, og til at jeg måske slet ikke 

yder ham den modstand, han har brug for. Det kan være noget af det, ikke? Og så netop også noget 

med at have et forum, hvor man kunne tale om: Jamen, hvad nu når de flytter hjemme fra, eller hvor 

meget skal man være på? Den her forældrebekymring. Forælder 

Hjemmebesøg 
Forældre, der foreslår, at BUCR tilbyder hjemmebesøg, taler om, at de således vil kunne få de 
fagprofessionelles vurdering af, om de gør tingene rigtigt derhjemme, fx sidder rigtigt og spiser, 
eller at en fagprofessionel kunne fortælle dem, om den adfærd, forældrene ser hos den unge, kan 
forklares med ulykken, eller om forklaringen skal søges andetsteds.  

Jeg kunne godt nogle gange tænke mig, at jeg kunne slå op i en bog, eller der var nogen, der kunne 

sige til mig: ”Jamen, sådan som han har det nu, det er simpelt hen på grund af ulykken […]. Det er 

ganske almindeligt”. Forælder  

Forældreaftener 
Forslaget om forældreaftener er inspireret af de forældreaftener, BUCR har arrangeret under de 
unges forløb i centret dog med den ændring, at BUCR: 
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• enten tilbyder forældreaftenerne til én familie ad gangen, så der bliver taget udgangspunkt i 
den enkelte unge 

• og/eller tilbyder forældreaftener, hvor de forældre, der inviteres, sidder med samme typer af 
spørgsmål eller har sammenlignelige udfordringer. Det kan eksempelvis være forældreaftener 
kun for forældrene til denne undersøgelses unge med erhvervet hjerneskade.   

Socialrådgivning 
Et ønske, der kommer til udtryk i interviewene, er, at det ville være en hjælp til de forældre, der 
mangler vejledning fra en kommunal hjerneskadekoordinator, hvis de kunne få vejledning fra en 
socialrådgiver i regi af BUCR.  

Vejledning i brug af støttetimer til den unge og dennes uddannelsesinstitution 
En pointe fra interviewene er, at det kunne være en god idé, hvis fagpersoner fra BUCR, der har 
kendskab til de unges forløb, går i dialog med de unges uddannelsesinstitution og hjælper med 
koordinering af, hvordan støtte-/mentortimer kan tilrettelægges, så de kan være til bedst mulig 
nytte for de unge. Det vil de kunne gøre ved eksempelvis at deltage i nogle af de første møder på 
uddannelsesstedet og ved at være med til at sætte støttetimerne i gang. BUCR vil endvidere 
kunne klæde undervisere fra de unges uddannelsessteder på til at kunne give eventuel fornøden 
støtte til de unge i deres uddannelse. Nogle af forældrene har allerede gode erfaringer med den 
type støtte fra BUCR, mens noget tyder på, at andre ikke kender til muligheden. 

Psykologstøtte 
Endelig lyder en pointe, at det kunne være ønskeligt, hvis forældrene – også efter forløbets op-
hør – kunne få bevilling til psykologsamtaler i BUCR. 

4.4.4 BUCRs vurdering af de unges funktionsniveau 
Ved afslutningen af de unges forløb i BUCR har fagpersoner fra de unges forløb vurderet de un-
ges funktionsniveau, og i denne opfølgende undersøgelse har BUCR ønsket at vide, hvordan 
forældrene forholder sig til den vurdering. En pointe, der går igen i interviewene, er, at det at læ-
se konsekvenserne af den erhvervede hjerneskade sort på hvidt i udrednings- og statussrappor-
terne har været hård læsning for såvel de unge som forældrene. Nogle forældre oplever, at de 
unge har haft en mere positiv udvikling, end BUCR havde vurderet, og de følgelig turde håbe 
på. Det sætter en tvivl hos disse forældre, omkring hvorvidt BUCRs vurdering har været for pes-
simistisk på nogle områder. Andre forældre oplever imidlertid, at det, som de har oplevet som 
hård læsning, nok i virkeligheden også har været de korrekte konklusioner, og erklærer sig såle-
des enige i BUCRs vurdering af de unges funktionsniveau. En pointe fra forældrene er, at det er 
vigtigt, at der er en grundig dialog mellem BUCR og forældrene i forbindelse med udfærdigel-
sen af udrednings- og statussrapporterne, så der kan opstå en gensidig forståelse af de tanker, 
henholdsvis forældre og fagpersoner gør sig om de unges funktionsniveau. Endelig er et forslag 
fra interviewene, at BUCR, når de giver forslag til mulige uddannelsesmuligheder for de unge 
efter endt ophold i centret, også forslår efterskoleophold.   

4.4.5 Forberedelse til overgang til voksenregi 
Forældrene mindes ikke, at BUCR skulle have forberedt dem på, hvad den unges overgang til 
voksenregi i kommunen kunne føre med sig af udfordringer, andet end at BUCR muligvis har 
advaret om, at det er nemmere at søge bevillinger til børn, end det er til voksne. De, der har op-
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levet, at overgangen til voksenregi har været gnidningsfri, vurderer, at det er uproblematisk, at 
BUCR – efter deres oplevelse – ikke har forberedt dem på overgangen. De, der derimod har op-
levet at skulle genansøge alle bevillinger i forbindelse med overgangen til voksenregi, kunne øn-
ske sig, at de var blevet forberedt på dette af kommunen, og at kommunen i det hele taget hjæl-
per med at sikre en glidende overgang, hvor bevillinger, der allerede er givet, automatisk følger 
den unge i voksenregi.   

Opsamling på støtte fra BUCR 
• Forældrene har kun i begrænset omfang kontakt til BUCR i dag, men er generelt set tilfredse med forløbet på 

BUCR. 

• Forældrene udtrykker ikke, at de er blevet klædt på til at håndtere at være forældrene til en ung med erhvervet 

hjerneskade. Nogle forældre udtaler dog, at det kan være, de har modtaget værktøjer, men at timingen ikke 

har været god. 

• Nogle forældre ønsker en fortsat kontakt til BUCR som fx statussamtaler, mens andre ikke oplever dette be-

hov. 

• BUCRs vurdering af de unges funktionsevne er langt henad vejen genkendelig for forældrene. 

• Forældrene oplever ikke at være forberedt på, at de unge går til voksenregi af BUCR. 

4.5 Tanker om fremtiden 
Ligesom i den første undersøgelse bliver forældrene i denne opfølgende undersøgelse spurgt til 
deres tanker om fremtiden for dem selv og deres børn. Forældrenes beskrivelser er langt hen ad 
vejen enslydende mellem de to undersøgelser. Tankerne omhandler de følgende områder og bli-
ver beskrevet nærmere i de nedenstående afsnit: 

• Tiden efter uddannelsen 
• Den unges fremtidige liv 
• Den unge udenfor det trygge miljø 
• Gode fremtidsudsigter 

4.5.1 Hvad skal der ske efter uddannelsen? 
Nogen forældre beskriver en bekymring for, hvad der skal ske, når deres børn er færdige med 
den uddannelse, som de er i gang med nu. Bekymringerne kommer til syne på flere forskellige 
niveauer. En af forældrene er uvidende om, hvordan denne skal gribe det næste trin an, og hvor 
denne skal søge hjælp til, hvilke uddannelsestilbud der kunne være relevante for den unge. En 
anden forælders bekymringer drejer sig om, hvorvidt der er nogen, som hjælper den unge videre, 
efter uddannelsen er afsluttet, eller om den unge selv skal tage initiativ til at komme videre.  

Det, der bekymrer mig mest, er, hvordan han skal klare det. […] Om der overhovedet er nogen, der 

tager sig af ham. Altså, skal han selv søge på HF, fordi han er jo over 18, eller er der en 

studievejleder, der griber fat i ham og siger: ”Hov, nu må vi finde ud af, hvad DU skal”? Eller får han 

bare lov at gå ud i ingenting til sommer, når han har været til eksamen i de her fag. Forælder 

Endelig er det en bekymring, om den unge i det hele taget kan gennemføre en uddannelse. I for-
længelse af dette omtaler forælderen mulige konsekvenser, hvis den unge ikke får afsluttet en 
uddannelse. 
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Jeg er meget bekymret over, om han overhovedet er i stand til at få en uddannelse. […] Man er jo 

bange for, hvis ikke det går så godt på hans uddannelse, hvis han går hen og bliver bistandsklient, 

[...] eller han bliver psykisk syg eller bliver dårligere. Forælder 

4.5.2 Bekymring for, om den unge får et normalt liv? 
Forældrenes tanker omhandler endvidere, i hvilken grad de unges er i stand til at leve et liv, der 
minder om det, som andre unge har. Der nævnes en række konkrete eksempler på spørgsmål, 
som indtil videre er ubesvarede for forældrene: 

• Får den unge børn? 
• Får den unge en kæreste? 
• Hvilke muligheder er der for, at den unge kan flytte hjemmefra (alene i lejlighed, bofælles-

skab eller lignende)? 
• Får den unge en eksamen? 
• Hvad skal den unge beskæftige sig med i fremtiden? 
• Kan den unge både håndtere at flytte hjemmefra og tage en uddannelse? 
• Kommer den unge til at føle sig anderledes? 

Men hans fremtid, der ser jeg noget med, at der stadigvæk er nogle ting… han vil ikke kunne bo i 

en lejlighed alene lige nu, så derfor er det ikke, som det kunne være. Der er mange ting, som jeg 

griber for ham. Der er mange ting, jeg redder, fordi hvis han skulle stå for tøjvask og indkøb, det 

ville han ikke kunne klare samtidig med at skulle passe sin skole, så det der med, at han kan 

centrere al sin energi på det. Så hans fremtid vil skulle struktureres på en helt speciel måde. For-

ælder 

4.5.3 Hvad sker der udenfor det trygge miljø? 
Nogen forældre fortæller, at de synes, at deres børn klarer det godt, som situationen er lige nu. 
De samme forældre fortæller samtidig, at de er usikre på, hvordan deres børn klarer sig, når de 
på sigt bevæger sig udenfor de trygge rammer. 

Det går godt nok med ham i hans vante omgivelser, men hvordan ser det ud længere frem? Forælder 

De pågældende forældre fortæller, at de fremadrettet er nødt til tro på, at deres børn kan håndte-
re et liv væk fra de trygge omgivelser.  

På den ene side så tror jeg også, at selvfølgelig kan han. Og han kan rigtig rigtig mange ting. Og på 

den anden side så er jeg bange for, at når verden vitterlig står overfor ham… det kan godt være at 

gymnasiet er hårdt, og de stiller nogle krav, men han er stadigvæk i et beskyttet miljø på en eller 

anden måde. Og hvordan vil det gå, når han kommer ud af det her beskyttede miljø? Altså, det bliver 

jo mindre og mindre beskyttende kan man sige, jo længere han kommer frem, ikke? Og så kan jeg 

godt blive urolig indeni og sådan tænke, klarer han det? Men jeg må jo tro på ham, altså. Jeg skal jo 

starte med at tro på ham. Forælder 
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4.5.4 Der er gode fremtidsudsigter 
Til trods for en række udfordringer, som forældrene har gennemstået og til stadighed står over-
for, udtaler flere af forældrene sig meget positivt om fremtiden for de unge. Flere forældre be-
skriver igen deres børns vedholdenhed, som grundlaget for den lyse fremtid. 

Jamen, hvis han kan fortsætte med den entusiasme og energi, jamen så er jeg lige ved at tro, at han 

kan gøre det, som jeg ikke troede var muligt. […] Så jeg kan godt se en fremtid om x antal år, at han 

er tilbage, hvor han ville have været, måske med to, tre, fire, fem års forsinkelse. Forælder 

Altså, jeg vil sige, det… nu sætter vi så nogle mål for, at han skal gennemføre sin 

[ungdomsuddannelse], og det er så det. Og så skal han så finde ud af, hvad han så gerne vil 

bagefter. Han snakker om, at han måske gerne vil ud at rejse og sådan noget, og jeg synes, hvis han 

har lyst til det, så er det det, han skal. Han har en ven, som afslutter gymnasiet samtidig med, at han 

afslutter [sin ungdomsuddannelse], og de vil gerne rejse sammen, og det vil jeg støtte op om, hvis det 

er det, han gerne vil. Forælder 

Opsamling på forældrenes tanker om fremtiden 
• Forældrenes tanker om fremtiden berører bl.a. hvilke uddannelsestilbud, der er relevante for de unge, og hvor-

vidt de unge er i stand til at gennemføre en uddannelse. 

• Forældrene udtrykker bekymringer for, om de unge kan leve et liv, som minder om deres venners. Forældrene 

har spørgsmål om indholdet af de unges fremtidige liv, som fx retter sig mod de unges muligheder for kæreste, 

børn, egen bolig, eksamen mv..  

• Nogle af forældrene oplever, at de unge klarer sig godt i den nuværende situation, men er bekymrede for de 

unges fremtid, når de i højere og højere grad skal agere udenfor deres trygge miljø 

• Til trods for ulykken og de unges situationen er hovedparten af forældrene optimistiske for fremtiden. 
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5 Bilag 1: Interviewguide 

Interviewguide til forældreinterview – februar og marts 2014 

Opfølgning på ”Støtte til forældre i barnets rehabiliteringsforløb” 

HUSK: Diktafon, mikrofoner, batterier, interviewguide, blok, kuglepen og visitkort 

Introduktion (5 min.) 

• Tak fordi jeg må komme og interviewe dig endnu en gang. Sidst, vi mødtes, snakkede vi om 

hele forløbet, fra ulykken skete til for ca. halvandet år siden. Resultaterne for jeres inter-

view er siden blevet præsenteret i en rapport.  

• I dag skal vi tale om dine oplevelser af den støtte, du har modtaget det seneste halvandet 

år efter [den unges navn]s ophold på Børneungecenter for Rehabilitering. Ligesom sidst vil 

jeg fokusere på to ting, som er, hvilke ønsker til støtte du har haft som forælder, samt hvil-

ke tilbud om støtte du har modtaget. 

• Interviewet optages ligesom sidste gang, og vi skriver det, som vi taler om i dag, ud. Alt, 

hvad du siger, er selvfølgelig anonymt og bliver ikke gengivet, så det er muligt at se, at det 

er dig, vi har talt med. Når vi er færdige med analysen af interviewene, sletter vi optagel-

sen. Er det i orden for dig, at vi optager interviewet? 

• Interviewet tager ca. én time, og det vil forløbe på den måde, at jeg stiller dig nogle 

spørgsmål, som handler om den støtte, da har modtaget eller ikke har modtaget i forskelli-

ge regi. Da vi kun har én time, kan jeg godt finde på at afbryde dig undervejs. Det er for at 

sikre, at vi får berørt alle de spørgsmål, som vi skal. Vi slutter derfor omkring kl. ?.  

• Har du nogen spørgsmål, inden vi går i gang? 

 

Forældrenes trivsel samt tanker om fremtiden (20 min.) 

• Først og fremmest vil jeg høre lidt til, hvordan det går nu og her. Hermed tænker jeg på fle-

re ting: 

o Hvad er status lige nu mht. [den unges navn]s fortsatte træning og uddannelsesfor-

løb? 

o Hvordan har du det som forælder i forhold situationen lige nu?  

o Har du haft nogle efterreaktioner på ulykken og det efterfølgende forløb? Hvordan 

håndterer du de efterreaktioner? 
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• Hvis fortsat træning og støtte for den unge: Hvordan går det med at opretholde motivatio-

nen til at træne hos [den unges navn]? Her tænker jeg både på fysisk træning og kognitiv 

træning.  

o Hvad er din rolle som forælder i forhold til at opretholde motivationen? 

• Hvilke krav stiller det til dig at have en datter/søn med erhvervet hjerneskade?  

• Hvilke netværk finder du støtte i? (Fx familie, venner, forældrene til de andre unge, der var 

involveret i ulykken, lokalsamfundet, støttegrupper, brugerorganisationer) 

• Hvilke tanker gør du dig om fremtiden for [den unges navn]? (Fx mht. eventuelle fremtidige 

konsekvenser af hjerneskaden for [den unges navn]) 

 

Forældrenes ønsker til og oplevelser af tilbudt støtte fra fagprofessionelle (30 min.) 

• Første gang vi var ude at interviewe jer, gav flere forældre udtryk for, at der var behov for 

hjælp og vejledning til praktiske opgaver relateret til deres børns genoptrænings- og ud-

dannelsesforløb. Det var fx ansøgninger om bevillinger fra kommunen, ansøgning om syge-

dagpenge og kontakt til arbejdspladsen. Hvilke behov for hjælp og vejledning til praktiske 

opgaver har du i dag?  

o Hvordan bliver disse behov imødekommet?  

• I den første undersøgelse efterspurgte forældrene fleksibel adgang til psykologsamtaler. 

Hvordan er dit behov for psykologsamtaler nu, og bliver behovet imødekommet? Hvem 

skulle tilbyde disse psykologsamtaler, hvis det stod til dig? 

• Hvilke fagprofessionelle søger du rådgivning og støtte hos i denne del af forløbet? (Fx hjer-

neskadekoordinator, egen læge, behandlere fra de første dele af genoptræningsforløbet)   

• Hvordan oplever du kommunikationen med de fagprofessionelle i genoptrænings- og ud-

dannelsesforløbet? (Fx sundhedssystemet og skolesystemet) 

o Hvordan vurderer du den information, du får om [den unges navn]s genoptræ-

nings- og uddannelsesforløb?  

o Hvordan oplever du inddragelsen af dig som forælder i om [den unges navn]s gen-

optrænings- og uddannelsesforløb?  

o Hvordan oplever du, at viden om din datters/søns forløb bliver bragt videre mellem 

de forskellige fagprofessionelle? 

o Hvis du tænker på de fagpersoner, som du har mødt i forløbet efter opholdet på 

Børnecenteret. Hvordan vil du så beskrive deres viden om erhvervet hjerneskade?  

• Hvordan har du oplevet sammenhængen i det samlede forløb?  

o Har du oplevet, at de forskellige aktører har koordineret deres indsats? 
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o Er du som forælder blevet inddraget i planlægningen af forløbet? 

• Nu skal vi tale mere specifikt om Børneungecenter for Rehabilitering. Hvordan ser du tilba-

ge på nytten af den hjælp og de værktøjer, du fik som forælder fra Børneungecenteret? 

o Har du haft behov for fortsat støtte fra Børneungecenteret, efter forløbet blev af-

sluttet? 

• Hvordan forholder du dig til Børneungecenterets vurdering af de unges funktionsevne på 

nuværende tidspunkt samt de videre anbefalinger for forløbet? 

• I forbindelse med at [den unges navn] fylder 18 år, overgår hun/han jo til voksenregi.  

o Hvordan oplever du, at Børneungecenteret har forberedt dig og [den unges navn] 

på overgangen fra barn til voksen? 

o Hvordan oplever du, at kommunen har forberedt dig og [den unges navn] på over-

gangen fra barn til voksen? 

 

• Her til sidst skal jeg høre, hvad du har af tanker omkring dine behov for støtte som foræl-

der i det næste stykke tid? 

 

Afrunding (5 min.) 

• Nu er vi ved at være færdige med interviewet. Jeg vil lige høre, om der er mere, som jeg ik-

ke har spurgt ind til, men, som du tænker, er vigtigt at have med i interviewet? 

• Tak fordi du ville være med. Du er kommet med vigtig viden, som kan hjælpe andre foræl-

dre i lignende situationer.    

• Hvis vi nu gennemfører endnu en opfølgende undersøgelse om nogle år, må vi så kontakte 

dig igen og høre, om du vil deltage? 

• Jeg har et visitkort, hvis du har nogen spørgsmål til mig efter i dag, hvis du gerne vil uddybe 

noget for mig eller har nye idéer til forbedringer.  
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