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Forord

Forord

Nar barn eller unge far en hjerneskade, er det aldrig kun barnet eller det unge menneske, der
rammes. | denne undersggelse fortaeller foreeldre om, hvordan hverdagslivet er med en ung hjer-
neskadet sgn eller datter — og om hvilke behov de som foraldre har for stgtte. Undersggelsen
falger op pa en tidligere undersggelse af foraeldrenes oplevelse af statte i den intensive del af et
neurorehabiliteringsforlgb.

Undersggelsen er farst og fremmest positiv l&esning om, hvor langt de unge og deres familier er
kommet efter en tragisk og meningslas ulykke — men det fremgar ogsa tydeligt, at det ikke er
uden omkostninger. Undersggelsen viser, at hele familien pavirkes, og at familiesituationen er
forandret — leenge efter skadens opstaen. Foraldrene forteller, at de stadig oplever bekymringer
og tvivl, at det er sveert at finde det rette tidspunkt i forhold til, hvornar man kan tage i mod eller
har brug for hjelp, og at man er forzldre hele livet.

Der skal igen rettes stor tak til de foreeldre, der har deltaget i undersggelsen, 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 arene efter ens barn har faet en erhvervet hjerneskade. Viden der
kan bidrage til, at tilouddene kan malrettes.

Ogsa tak til falgegruppen, der har bidraget med input til undersggelsens design, og som efterfal-
gende ogsa vil drgfte, hvordan undersggelsens resultater fremadrettet kan bruges i tilretteleeggel-
sen af indsatsen pa tveers af bade sektorer og fag og i teet samarbejde med de ramte og deres fa-
milier. | fglgegruppen sidder:

« Bente Borg, Helsingar Kommune, kommunal formand for forlgbsprogramsgruppen for bgrn
0g unge med erhvervet hjerneskade

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

« Sgren Bech, Direkter, Den Sociale Virksomhed (formand for fglgegruppen)

« Niels Anton Svendsen, Formand for Hjerneskadeforeningen

« Lene Schack-Nielsen, Region Hovedstaden, tovholder for forlgbprogramsgruppen for bgrn og
unge med erhvervet hjerneskade

« Azadeh Grgnbak Afsar, Specialkonsulent, Enhed for Evaluering og Brugerinddragelse

« Trine @sterbye Rimdal, Specialkonsulent, Enhed for Evaluering og Brugerinddragelse

« Lisbeth Harre, Centerleder, Bgrneungecenter for Rehabilitering

« Jette Nemming, Konsulent, Den Sociale Virksomhed

Med venlig hilsen
s ///éf
Sgfen Bec
Direktgr for Den Sociale Virksomhed, Region Hovedstaden

Formand for falgegruppen
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1 Resultatopsamling og anbefalinger

| dette afsnit opsamles resultaterne af denne farste opfalgende undersggelse om hvilke behov,
foreeldrene har for stette ca. et ar efter, at de unge har afsluttet deres forlgb i BUCR og dermed
befinder sig i fase 4 af deres rehabiliteringsforlgb. Resultaterne opsamles i de fem nedenstaende
anbefalingspunkter. Foraldrene giver ikke direkte udtryk for en lang reekke af behov for statte i
denne fase, men behovene ligger implicit i deres fortellinger. Helt grundleeggende er foreeldre-
nes status og behov afhangig af, hvordan de unge har det i dag.

Stgtten til foraeldre skal malrettes den enkeltes situation

Foraldrenes behov varierer i forhold til, hvordan de unges situation er. Jo mere den unge stadig
skal til Isbende undersggelser, kontrolbesgg og traening, desto mere er foraeldrene involveret i
den unges rehabiliteringsforlgb. Dette omfatter fx at falge den unge til behandling, minde den
unge om at bestille tid til undersggelser mv., og det ger sig stadig geldende, efter at den unge er
fyldt 18 ar. Af helt praktiske behov for statte, som er individuelle, neevner foraldrene kompensa-
tion for udgifter i forbindelse med kgrsel af de unge til forskellige aktiviteter (tabte arbejdstimer,
benzin mv.) samt eventuelt bevilling af taxakarsel i s&rlige tilfeelde. Hvis den unge stadig har
behov for stette fra kommunen i form af hjeelpemidler og stattetimer, star foreeldrene typisk med
en bekymring om, hvorvidt den unge far det bedst egnede tilbud. I nogle tilfelde star foraldrene
ogsa alene med opgaven at finde det bedst egnede tilbud til den unge. | denne situation star for-
eldrene meget alene med deres bekymringer og spargsmal i rollen som tovholder i den unges
forlgb. Hvis den unge derimod Klarer sig godt i sit uddannelsesforlgb og viser tydelige tegn pa
bedring efter sin erhvervede hjerneskade, synes foraldrene at kunne slaekke lidt pa det fokus, der
har vaeret pa den unge. | og med, at foraldrenes behov for stette varierer i forhold til, hvordan
den unges tilstand er pa nuverende tidspunkt, er det ngdvendigt, at eventuelle tilbud til forzel-
drene malrettes familierne enkeltvis.

Kommunen skal veere mere opsggende i deres tilbud til forseldrene

Interviewene indikerer endvidere, at jo mere foraeldrene er ngdt til at hjeelpe de unge med pleje,
struktur, pamindelser mm., desto mindre fokuserer de pa egne falelser og behov under de unges
rehabiliteringsforlgh. Det er farst, nar den unge igen er i stand til tage ansvar for sit eget forlgb,
at foreeldrene har tid og rum til at meerke egne fglelser og behov. Foraldrenes forteelling er fal-
gelig langt hen ad vejen séledes, at enten er de sa optagede af de unges behov, at de ikke marker
deres egne endnu og bruger al deres overskud pa den unge, eller ogsa er der netop kommet rum
til at maerke egne behov, og sa kan overskuddet mangle til at opsgge statte til handtering af ef-
terreaktioner mv.. Interviewene indikerer, at der i denne fase er et behov for, at kommunen i hg-
jere grad er opsggende i deres tilbud. En mere opsggende tilgang til foraeldrene ville endvidere
kunne afhjelpe nogle af foreldrenes falelse af, at de maske burde have veeret mere pagaende i
deres tilgang til kommunen i ansggningen om bevilliger til deres barn, og at de burde mobilisere
mere overskud til at sgge om bevillinger samt vaere mere vedholdne i at fa bevillingerne til de
pageeldende tilbud.

Kommunen skal sikre en konkret handlingsplan
En konkret handlingsplan for de unge kunne afhjaelpe foraldrenes uvished om det videre forlgb.
Herudover ville foraldrenes bekymringer kunne mindskes, da de ville have en oplevelse af, at
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de unge ville blive grebet, safremt der blev behov for det. | forhold til det, star foraldrene i det
dilemma, at de efterspgrger en handlingsplan for den unge og gerne ser, at de bliver hort eller
informeret om planen, samtidig med, at den unge er fyldt 18 ar og dermed som en myndig per-
son er den, som den kommunale socialradgiver eller uddannelsesstedet har kontakt med. Safremt
den unge ikke selvstaendigt tager ansvar for forlgbet, og der samtidig ikke er nogen opsggende
kontakt fra fx en socialradgiver, en uddannelsesvejleder eller lignende, kan foraldrene kun op-
fordre deres barn til selv at opsgge hjzlp til at fa lagt en plan for det videre forlgb. De har ikke
mulighed for at gere det pa deres vegne, udtaler foreldrene.

Kommunen skal give foreeldrene overblik og mulige tilbud og koordinere indsatsen

Da det i nogle tilfelde er foraeldrene, der sgger om at fa de forskellige tilbud bevilget, ville in-
formationer om, hvilke tilbud der er relevante for den unge, give foraeldrene et nadvendigt over-
blik over feltet, s& de ikke selv skal bruge ressourcer pa at opna denne viden (fx viden om botil-
bud, dagstilbud og treningstilbud). Herved ville den konkrete stgtte til de unge i hgjere grad af-
hange af de unges behov og ikke foraldrenes viden om mulige tilbud. Endvidere varierer de til-
bud, som de unge modtager i kommunalt regi, mellem de forskellige kommuner. En pointe fra
foraeldrene er, at tilbouddene skal veere uafhaengige af bopalskommunen. 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 ogsa i overgangen fra barne-
/ungeregi til voksenregi i kommunen. Herved undgar foraldrene at skulle genfortzelle historien
eller starte forfra med ansggning af bevillinger ved hver ny kontakt.

Foreeldrene skal have et fleksibelt tilbud om psykologbistand og statussamtaler
Endvidere er en pointe fra foreeldrene, at adgangen til psykologbistand burde veere mere fleksi-
bel gennem hele neurorehabiliteringsforlgbet, og at det er en fordel, at foraeldrene selv kan val-
ge, hvilken psykolog de har lyst til at benytte, da psykologens kendskab til familiernes historie
er betydningsfuldt for relationen i et terapiforlgb. Endnu et behov fra foraldrene er lgbende sta-
tussamtaler fx med BUCR. Herved kan de spargsmal, som foreaeldrene har pa et givet tidspunkt,
blive besvaret efterhadnden, som de dukker op.



Introduktion og formal

2 Introduktion og formal

Den Sociale Virksomhed i Region Hovedstaden (DSV) gnsker sammen med Bgrneungecenter
for Rehabilitering (BUCR) at sztte fokus pa foraldres oplevelser af deres bgrns neurorehabilite-
ringsforlgb, samt hvilke behov foreeldrene har for stgtte i forlgbet. Derfor igangsatte DSV og
BUCR i 2012 undersggelsen "Statte til foraeldre i barnets neurorehabiliteringsforlab”*. 1 under-
sggelsen blev der indsamlet viden om hvilke tilbud, der konkret blev givet til foraeldrene den
farste del af neurorehabiliteringsforlgbet, foraeldres oplevelser af disse tilbud om stette, samt
hvilket behov foraldrene i gvrigt havde for statte. Dette forela der kun sparsom viden om pa
forhand. Foraeldrene i undersggelsen er alle foraldre til en gruppe pa syv unge, der i februar
2011 var udsat for en keentringsulykke og efterfglgende fik en erhvervet hjerneskade. Hovedpar-
ten af de unge var umiddelbart efter ulykken i behandling pa Rigshospitalets TraumeCenter og
en af de unge pd Aarhus Universitetshospital — Skejby. Siden kom alle i et intensivt neurorehabi-
literingsforlgb pa Regionshospitalet Hammel Neurocenter. BUCR modtog efterfalgende de unge
til fortsat neurorehabilitering. De unge har derfor stort set modtaget de samme ydelser gennem
deres neurorehabiliteringsforlgb og er dermed sammenlignelige pa en reekke andre faktorer. Pa
nuveerende tidspunkt modtager de unge stetten i kommunalt regi og afventer samtidig en afge-
relse i en erstatningssag, der skal fastsatte de unges méngrad og dermed den fglgende erstat-
ning. Indsatsen i forbindelse med erhvervet hjerneskade inddeles i de fire fglgende faser:

o Fase 1 er den akutte behandling.

o Fase 2 er rehabilitering under indleggelse.
« Fase 3 er rehabilitering efter udskrivelse.

« Fase 4 er den fortsat udviklende fase.

Farste del af undersggelsen omhandlede foraldrenes oplevelser i de tre forste faser af neurore-
habiliteringsforlgbet (se faserne ovenfor). Denne rapport fglger op pa, hvilke behov foraldrene
har for statte et ar efter, at de unge har sluttet deres forlab pa BUCR (fase 4). Der er herudover
planlagt en opfalgende undersggelse ca. fem ar efter de unges forlab pA BUCR. De unge er i dag
alle hjemmeboende og i gang med en form for ungdomsuddannelse. | fase 4 er det hovedsageligt
foraeldrenes bopalskommune og de unges praktiserende laege, der har kontakten til foreeldrene
og de unge®. De unges funktionsniveau er meget forskelligt, men de har alle i varierende grad en
reekke kognitive og/eller fysiske funktionsnedsettelser. De fleste modtager derfor (igen i meget
varieret omfang) forskellige former for statte og/eller traening i hverdagen. Det kan veere kom-
munal stette til de unges udvikling i forbindelse med deres uddannelse, Igbende leegelige kon-
troller, vurdering og udskiftning af hjelpemidler, justering af undervisningstilbud samt forskel-
lige sociale indsatser, fx aflastning og stetteforanstaltninger i hjemmet. Falgende fem temaer
bliver belyst i undersggelsen:

« Hvad er status for de unge i dag?
« Hvad er status for foreeldrene i dag?

! Enheden for Brugerundersggelser: Statte til foreeldre i barnets neurorehabiliteringsforlgb. En kvalitativ undersggelse blandt forseldre
til syv unge med erhvervet hjerneskade, 2012. Rapporten findes pa: www.patientoplevelser.dk

2 Socialstyrelsen: http://socialstyrelsen.dk/handicap/hjerneskade/rehabilitering/rehabilitering-born
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« Hovilke krav stiller det til foreeldrene at have et barn med erhvervet hjerneskade?
« Hvordan ser foreeldrene tilbage pa stetten fra BUCR?
« Hvilke tanker ger foreeldrene sig om fremtiden?

Ligesom ved den foregdende undersggelse er opdragsgiver til undersggelsen DSV, og det er En-
hed for Evaluering og Brugerinddragelse (EEB), der star for gennemfarslen af undersagelsen.
Arbejdsgruppen, som er knyttet til undersggelsen, bestér af repreesentanter fra DSV, BUCR samt
EEB. Samtidig er der tilknyttet en fglgegruppe til undersggelsen, jf. forordet.
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3 Materiale og metode

3.1 Interview og analyse

| februar og marts maned 2014 blev undersggelsen gennemfart via 10 interview med 11 foraldre
eller stedforaeldre til de syv unge, som var involveret i kaentringsulykken i 2011 og efterfglgende
gennemgik det samme neurorehabiliteringsforlgb. De pagaldende 11 foraldre deltog ogsa alle i
den farste undersggelse, hvor i alt 13 foraeldre deltog. Arsagen til, at der er to foraldre, der ikke
medvirker i denne opfalgende undersggelse, er, at de efter eget udsagn ikke har noget nyt at til-
faje undersggelsen. Syv interview foregik i foreldrenes eget hjem, ét pa en foraelders arbejde, ét
som et telefoninterview, og ét interview blev gennemfgart som et gruppeinterview med et foreel-
drepar. Interviewene varede mellem tre kvarter og halvanden time og blev gennemfart efter en
semistruktureret interviewguide (se interviewguiden i bilag 1). Foraldrene gav deres accept til,
at interviewene blev lydoptaget og efterfalgende transskriberet fuldt ud. | denne rapport praesen-
teres alle citater fra foreeldre i anonymiseret form. Udsagn som fx de unges navne og betegnel-
serne ”hun” eller "han” er alle omskrevet til ”han” for at gge leesevenligheden af citaterne. Cita-
terne anvendes i rapporten til at understatte og eksemplificerer resultaterne.

Efter samtlige interview blev transskriberet, blev det samlede datamateriale analyseret i tre trin.
Farst blev hvert enkelt interview gennemgaet for at fa et helhedsindtryk af dem hver iser. Der-
nast blev de enkelte interview gennemgaet endnu en gang med det formal at foretage en me-
ningskondensering af temaer. Endeligt blev temaerne for alle interviewene sammenholdt pa
tveers. Det er disse temaer, som danner rammen for rapportens resultatafsnit. Resultaterne be-
skriver de temaer, som foreeldrene bergrer, men andelen af foraldre, der bergrer de enkelte te-
maer, er ikke angivet, da den kvalitative metode ikke muligger dette.
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4 Resultater

I de fglgende afsnit preesenteres resultaterne fra de 10 interview. Resultatafsnittet er, som be-
skrevet ovenfor, inddelt efter de identificerede temaer pa tvers af interviewene. Hvert tema ind-
ledes med en kort beskrivelse af, hvad den farste undersggelse viste om det pagealdende tema,
safremt temaet er bergrt i den farste undersagelse. Herefter oplistes, hvad resultaterne i denne
undersggelse viser. Disse resultater beskrives narmere i det fglgende understottet af foraeldreci-
tater. Hovedpointerne fra interviewene samles lgbende op i bla opsamlingsbokse. For en samlet
opsamling pa foraeldrenes behov for stgtte i deres barns rehabiliteringsforlgb henvises til rappor-
tens resultatopsamling (se afsnit 1).

4.1 Hvad er status for de unge i dag?

Den farste undersggelse af foraeldrenes gnsker til statte i deres barns neurorehabiliteringsforlgb
viser, at foraeldrenes oplevelser i de farste tre faser af neurorehabiliteringsforlgbet beerer preeg af,
at de unge er i en akut tilstand efterfulgt af et intensivt neurorehabiliteringsforlgb. Under de far-
ste tre faser er de unge tilknyttet henholdsvis Rigshospitalet, Aarhus Universitetshospital — Skej-
by, Regionshospitalet Hammel Neurocenter samt BUCR. Foreldrene oplever i lgbet af de tre
faser en markant udvikling i de unges kognitive savel som fysiske udvikling. I lgbet af den sidste
fase (fase 3) beskriver nogle af foraldrene, at de skal arbejde med at motivere de unge til at tree-
ne. De unge gnsker pa dette tidspunkt i hgjere grad at ses med venner og lignende og er i mindre
grad motiverede til at treene — bade kognitivt og fysisk. Denne opfalgende undersggelse daekker
fase 4 i rehabiliteringsforlgbet, hvor de unges tilstand ikke laengere er akut samtidig med, at re-
habiliteringen af de unge er mindre intensiv. De unge bor alle hjemme igen. | denne fase er for-
&ldrene spurgt ind til deres egen beskrivelse af de unges status, og hvordan de unges motivation
for at tage en uddannelse og traene fysikken er lige nu. Overordnet set fortzller foraldrene, at de
unge:

« Erigang med en form for ungdomsuddannelse

« Er motiverede til at gennemfare en uddannelse

« Modtager forskellige former for stgtte eller treening
« Mangler energi og har behov for struktur

Disse punkter bliver uddybet i de falgende afsnit.

4.1.1 Uddannelse

Foraeldrene beskriver, at de unge alle er i gang med en ungdomsuddannelse med varierende ind-
hold. Nogle unge gar i gymnasiet eller pa HF, mens andre leeser fag pa VUC eller gar pa en sar-
ligt tilrettelagt ungdomsuddannelse, hvor der er fokus pa at opfylde de behov, som unge med
forskellige udfordringer (fx erhvervet hjerneskade) har. De unge far pa nuveerende tidspunkt el-
ler har tidligere i forlgbet faet hjelp til at gennemfare deres uddannelse i form af fx en forlaen-
gelse af uddannelsesforlgbet fra tre til fire ar eller adgang til stillerum, sa det er muligt at fa en
pause i lgbet af dagen pa uddannelsesinstitutionen. Mentorstette til lektiehjalp og planlagning
af opgaver bliver ogsa nzvnt som en stgtte for de unge, dog med varierende udbytte. Indholdet i
mentorstatten veksler mellem de unge, fx beskrives en mentorstette som hjelp i forhold til at
strukturere skolearbejdet.



Jamen, det er s&dan en, der skal hjeelpe ham med skolearbejdet og strukturere det hele. Han kan
ikke overskue ret meget, jo. Han har sveert ved at falge med. Og sé far han sadan nogle angst

panikanfald engang imellem. Foraelder

4.1.2 De unges motivation

| forhold til tidligere, hvor forzldrene skulle motivere de unge til at traene, ligger motivationen
til at tage sig en uddannelse i hgj grad hos de unge nu. Foraldrenes beskrivelser baerer meget
praeg af stolthed over deres barns gapadmod og motivation for at komme videre.

Nej, jeg prever nogle gange at sige: "Alle laver altsa ikke lektier. [...] Ingen har lavet alle deres lektier

i [uddannelsen]”. Men det ger han, og det er hans mal. Forzelder

En pointe fra interviewene er, at til trods for det store arbejde, som de unge gar for at gennemfg-
re deres uddannelse, er det ikke altid til at se for omgivelserne. De, som kender de unge fra far
ulykken, kan se, at de unge Kklarer sig godt, men er ikke altid klar over, at der ligger et langt star-
re arbejde bag for at opna de samme resultater:

Og nar han sa far de samme karakterer, sa er det som om, at det bliver vurderet til, at han jo sa bare
er tilbage... nu far 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 pa samme made. Sa det kan godt veere, at jeg kan seette
mig ned og lgse den her opgave og sa bevise, at jeg kan regne den, men jeg kan ikke jonglere med

det. Jeg kan ikke bruge den bredt.” Foreelder

Endeligt er det tydeligt i foraeldrenes beskrivelser, at de unge gnsker at vende fokus fra ulykken
og i stedet fokusere pa deres nuvearende situation. De unge er treette af at blive kontaktet fx i
forbindelse med erstatningssagen for ulykken og gnsker at komme videre. Nedenfor beskriver en
forzelder endvidere, at den unge ogsa har accepteret situationen, som den er.

Og lige preecis da han starter, sé praver jeg ligesom at sidde og tale med ham om: "Hvad nu med
far? Var der ikke noget, hvor du gjorde saddan og sddan? Hvordan er det s& med det her?” Sa siger
han bare: "Jamen, alt det der, det er jo ikke noget at snakke om. Vi har det her nu. Jeg kan det her,
0g jeg ger det bedste, jeg kan”. Foreelder

4.1.3 Fortsat treening og statte

De unge modtager i stgrre eller mindre omfang hjeelp til kognitiv og/eller fysisk treening. Gene-
relt set har de unge i hgj grad fokus pa at gennemfare deres uddannelse fremfor fokus pa direkte
kognitive og fysisk traening i denne periode. Det er kendetegnende i foraldrenes beskrivelser, at
dette fokus pa indleering og uddannelse er ngdvendigt, da det ikke er muligt for de unge bade at
lave intensiv kognitiv og fysisk treening samtidig med, at de skal gennemfgre en ungdomsud-
dannelse. De fleste af de unge har derfor valgt at leegge deres kreefter i at gennemfgre en uddan-
nelse. Til trods for, at en af de unge har modtaget et tiloud om at laeegge den fysiske traening ind i
den daglige transport, sa har denne takket nej. Det er vigtigt for den unge, at det ikke leengere
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kan ses, at denne har en erhvervet hjerneskade, hvilket er tydeligt i mange af foraeldrenes beskri-
velser af de unge. Den pageldende situation beskrives saledes:

Og de tilbgd at hente ham pa cykel pa [uddannelsesstedet], fordi s& kunne man jo sé cykeltreene lidt
ogsa. Men det havde han ikke helt mod p4, fordi hvordan ser det ud, nr man star sammen med
kammeraterne, og s& kommer der en fysioterapeut og skal hente én pa cykel? Forselder

Nogle foreeldre forteller, at deres barn stadig laver fysisk trening, men det er for at vaere socialt
sammen med jeevnaldrene, og derfor setter de den malrettede, fysiske treening lidt i bero. Det, at
mange af de unge ikke laengere prioriterer den fysiske treening, betyder ikke, at de unge ikke sta-
dig har behov for fysisk treening fra fx en fysioterapeut. Det samme gelder talepadagogisk trae-
ning. Nogle forzldre forteeller, at deres barn stadig har problemer med fx balancen, talen, finmo-
torikken i haenderne og lignende.

Han far ikke traenet s& meget fysisk. Jo, han gar i treeningscentret med nogle [venner], men det er jo
ikke mélrettet pa, hvad der ville veere godt for ham. Jeg kan jo godt se nogle ting, han burde ggre i
stedet for, men vi er ogsa bare kommet dertil, at det er vigtigt, at han gar ned og traener almindelig
[treening] og s&dan noget der med de der [venner] fra [uddannelsesstedet], end at han maske sidder
pa en bold og holder balancen. Altsa, hvis han lukker gjnene, sa falder han, sa han er jo ikke ok.

Foreelder

En pointe fra interviewene er endvidere, at nogle foreeldre indlsegger den fysiske treening i fami-
liens hverdagsliv i form af fx bagning og havearbejde.

4.1.4 Mangel pa energi og behov for struktur

Mange af de unge har behov for at bruge meget tid pa lektieleesningen samtidig med, at de ma
gkonomisere med deres energi, som ikke er pa 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 fglelse af, at han er... ikke anderledes, men han taenker nogle andre
ting, eller laegger veegt pa nogle andre ting end hans kammerater ger. Det er som om, han er blevet
sadan lidt tvangsmodnet. Men han gar i skole, laver lektier i mange timer og gar i seng hver aften
klokken 22. S& han har saddan meget struktur pa sit liv. Foreelder

Et @get behov for ro til lektieleesningen bliver ogsa beskrevet af en foraelder:

Altsa, som jeg husker det fgrhen, da har han godt kunnet sidde inde pa veerelset og hare musik, og
han kunne sidde og skrive dansk stil, og fiernsynet kunne ogsa veere teendt, og altsa, han kunne
mange ting pa én gang. Det kan han ikke mere. Altsa, nu laver han stil, nar han laver stil, og
fiernsynet karer ikke i baggrunden, og musikken spiller heller ikke, og han sender heller ikke lige en
sms. Altsd, der er kommet meget mere struktur, og det har han rigtig meget brug for. S& jeg synes
egentlig, at hans liv pA mange mader er blevet sveert. Foraelder



Endelig beskriver foreeldrene, at de unge som felge af deres erhvervede hjerneskade fx har pro-
blemer med hukommelsen og angsttilfeelde, som ligeledes ger, at struktur og ro er en vigtig del
af de unges hverdag:

Han er blevet meget distreet, dvs., han glemmer. Altsd, han kan nemt ga ud ad dgren uden sin
skoletaske, uden pung, nogle gange uden sko. Sa jeg skal jo p& en made vzere en [forzelder], der er,
som hvis du har et barn igen. Foraelder

Opsamling pa de unges status

De unge er alle pabegyndt en form for ungdomsuddannelse som fx gymnasiet eller HF. Mentorstgtte og for-
lzengelse af uddannelsesperioden er eksempler pa statte, som de unge far fra uddannelsesinstitutionerne.
Motivationen for at gennemfgre en uddannelse er hgj blandt starstedelen af de unge, og de unge bruger me-
get tid pa lektielzesning. Nogle af de unge udtrykker, at de gnsker at fokusere pa den nuveerende situation og
dermed vende fokus veek fra ulykken.

De unge er fortsat i gang med rehabilitering pa forskellige niveauer. De fleste fokuserer imidlertid pa& at gen-
nemfgre deres uddannelse fremfor direkte kognitive og fysisk treening.

Der er i hgj grad behov for struktur pa de unges hverdag. Dette behov opstar dels fordi, at de unge oplever en

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

4.2 Hvad er status for foreeldrene i dag?

I lgbet af de forste tre faser af de unges neurorehabiliteringsforlgb falger flere af forseldrene de
unge fysisk pa henholdsvis Rigshospitalet, Aarhus Universitetshospital — Skejby og Regions-
hospitalet Hammel Neurocenter. Det vil sige, at disse foraeldre ikke bor hjemme i perioder samt
er veek fra deres eventuelle andre bgrn. I den farste undersggelse beskriver foraldrene en god
statte fra familie, venner og kolleger. En statte som er af stor vigtighed for dem. De pargrende
har blandt andet hjulpet med praktiske ting i den akutte fase. Nogen foreeldre beskriver imidler-
tid ogsa, at det har veret ngdvendigt for dem i visse perioder at traekke sig lidt tilbage fra deres
pargrende. Samtidig fortzller forzldrene, at det har veeret altafgerende, at de har haft et felles-
skab med pérgrende i samme situation som dem selv. Foraldrene har gennem de farste tre faser
i neurorehabiliteringsforlgbet modtaget tilbud om psykologbistand i varierende former og om-
fang (fx gruppesamtaler). Tilbuddene har veeret til stor gavn for nogle foraeldre, mens andre ikke
har benyttet sig af det. Nogle forzldre har desuden fundet god statte i at tale med andre fagper-
soner, som de er stgdt pa gennem forlgb (fx socialradgiver, hospitalspraster, falckredder mv.).
Langt de fleste af foraeldrene har genoptaget deres arbejde eller er begyndt at arbejde igen efter
at have sagt deres job op i den intensive neurorehabiliteringsfase. | denne opfalgende undersg-
gelse er foreeldrene spurgt ind til deres egen status, hvordan de har reageret i efterforlgbet, hvor
de finder statte og til deres behov for psykologbistand. Det, der overordnet set kendetegner for-
eldrenes situation pa nuveerende tidspunkt, er, at de gennemgar fglgende falelser og processer:

o Gladen over de unges fremskridt
o Accept af realiteterne

« Enny lgsrivelsesproces

« Bekymringer for den unge

« Egne behov og falelser pa standby
« Efterreaktioner pa ulykken
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o Statte fra netveerk
« Behov for psykologstatte

Disse bliver uddybet i de fglgende afsnit.

4.2.1 Gleeden over de unges fremskridt

Nar foraeldrene sparges ind til deres egen situation lige nu, er det pafaldende, at de i deres svar
ofte vender tilbage til at beskrive deres bgrns situation. | forleengelse af dette beskriver mange af
forzeldrene, hvor taknemmelige de er over, at deres barn er i live og trods alt er naet langt siden
ulykken. Dette til trods for, at nogle foraeldre samtidig beskriver et massivt savn af deres bgrn,
som de var far ulykken. Det nedenstaende citat er et eksempet pa foraeldrenes beskrivelser af de-
res taknemmelighed trods den alvorlige ulykke.

Jamen, jeg faler, at vi er kommet sa teet pa det optimale, vi kan. Altsd, jeg har accepteret, og han har
accepteret for lang tid siden, at vi ikke far det tilbage, vi havde. Og der er stadigveek noget, vi lever
med: At der er ting, som han ikke kan, og der er stadigvaek mange ting, som mangler. Men jeg synes,
det kommer an pd, hvad vej man kigger. Men hvis man kigger p&, hvor kunne vi have veeret, s& kan
jeg jo kun veere enormt lykkelig. Men samtidig er jeg enormt ked af det, og det er hele tiden det. Men
nar nu situationen er, som den er, s& har han jo keempet sig helt vildt godt tilbage og har bare en god
livsindstilling til at sige: "Jamen, det er det, jeg kan”, og sadan er det stadigvaek med ham. [...] Vi er

tilbage, og han klarer sig rigtig godt. Foraelder

4.2.2 Accept af realiteterne

For nogle foreeldre gar tankerne pa at forsgge at acceptere situationen, som den er nu. De forel-
dre bliver hele tiden mindet om ulykken, nar de ser deres bgrn 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 ogsa godt blive, nar jeg sidder her
ved spisebordet, og han sidder henne i sofaen og ser fiernsyn eller sidder med sin iPad. For det er s&
unaturlig en situation at sidde i. Nar jeg teenker tilbage fra far ulykken, sa ville han aldrig nogensinde
have siddet en sgndag formiddag inde i stuen sammen med vi andre, vel? Og der kan det nogle
gange godt veere, at jeg neesten bliver ngdt til at ga, fordi det er enormt fglelsesladet og altsa, det

saetter rigtig mange reaktioner i gang. Foraelder

Og erkendelsen af den andrede situation er vanskelig og tager lang tid. En foralder forteller sa-
ledes om processen:

At forholde sig lige pludselig til, at man skal sige, at ens barn er hjerneskadet - det er jo enormt
greenseoverskridende. 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 pa dit barn p& en anden made. Det er jo utrolig
sveert. Man synes jo selv, at man har kendt sit barn bedst, og lige pludselig skal du kigge pa dit barn
pa en anden made. Det er da virkelig svaert, og det er da en lang proces. Foreelder
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En forzelder beskriver, at det til tider er muligt at glemme, at den unge har en erhvervet hjerne-
skade, nar de ikke er sammen. Den pagaeldende forealder forklarer, at det kan virke helt overra-
skende, nar de sa ses igen. Generelt set er det dog noget, der konstant ligger i foreeldrenes tanker.

Men jeg teenker pa det hver dag, pa et eller andet plan. Jeg tror maske, jeg har lzert at leve med det.
Foreelder

4.2.3 Enny lgsrivelsesproces

Nogle foreldre oplever, at lgsrivelsesprocessen mellem dem selv og de unge skal starte forfra.
De oplever at ga fra til dels at have givet slip pa deres barn, der er startet pa efterskole (tiden in-
den ulykken), til igen at std med et barn, som de bekymrer sig for og gnsker at beskytte i tiden
efter ulykken. Dette er en tilstand, som forzldrene ogsa beskrev i den farste undersggelse, da de
pa ny var ngdt til at varetage plejen for deres barn (sasom tandbgrstning, madning osv.). | denne
opfalgende undersagelse beskriver foreldrene udfordringer med fx at skulle lade deres barn ga
til fester alene og komme hjem om natten, da de er bange for, at de pludselig bliver treette, ikke
kan finde vej eller lignende. Foraldrene er urolige for, hvad der skal ske, nar de unge i hgjere og
hgjere grad skal ud af det beskyttede miljg, de har veeret i fra ulykken og frem til nu.

Altsa, han var 16 ar, da han kom ud for den her ulykke, og da er han jo i fuld gang med at lgsrive sig,
og ulykken betyder at den her Igsrivelse, den gar jo i sta, og sa bliver han jo pludselig meget knyttet
til sine foreeldre igen. Altsd, navlesnoren er der jo, det kommer jo ligesom tilbage, og hvordan far man
kappet den én gang til? Foreelder

4.2.4 Bekymringer for den unge

Nar foraeldrene sparges ind til, hvor meget ulykken og det efterfglgende forlgb fylder i deres
hverdag nu, er det tydeligt, at foraeldrenes hverdag stadig er meget praeget af det. Foraeldrenes
tanker gar fx pa bekymringer i forhold til, hvordan det skal ga deres barn i fremtiden (se ogsa
afsnit 4.5).

Jeg synes da, at det er hardt ind imellem, fordi man ogsa er bekymret, ikke? Bekymret for hvordan
det skal ga. "Gar det godt? Og kan han fglge med og gennemfgre det"? Det er klart, der er en starre
bekymring for, om han vil kunne klare det. Foraelder

Noget, der fylder i foreeldreinterviewene lige nu, er endvidere bekymringer i forhold til den pa-
gaende erstatningssag. Bekymringerne drejer sig mest om alle de minder fra ulykken, de endnu
en gang skal rive op i, men ogsa bekymringer for de unge, som skal igennem en raekke undersg-
gelser i forhold til at skulle vurdere méngraden. Nogle af foraldrene forteeller om tanker om-
kring selve afgarelsen, hvor tankerne endnu en gang mest retter sig mod deres bgrn.
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Men jeg synes, at vores erstatningssag... at der skal ga sa lang tid. [...] Vi bliver jo holdt hen i et eller
andet uvist, og det er farst den dag, det punktum er sat, og han fx siger: "Hvis jeg ikke bliver
erklaereret mere end 25 % tabt arbejdsfortjeneste eller méngrad eller sddan nogle ting, sa bliver jeg
fandeme sur, for jeg er ramt. Jeg har tabt mere end 25 % af min... af mig”. Altsd, sa der sidder faktisk
én og venter pa den afklaring. Og den lever man s& med hele tiden. Fordi, det er en underkendelse
af, hvad de her unge mennesker har vaeret igennem, hvis de ikke far den erstatning, som de ligesom
kan forholde sig til. Som der, hvor de er i deres liv. Foreelder

4.2.5 Egne behov og falelser pa standby

Det er vanskeligt for mange af foraldrene at fokusere pa dem selv igen efter de meget intensive
neurorehabiliteringsfaser. Det har vaeret ngdvendigt for disse foreeldre at fokusere udelukkende
pa deres bgrns situation samtidig med, at det har veret pakreaevet, at de ogsa skulle have orden pa
de praktiske foranstaltninger i forhold til arbejde, eventuelle andre bgrn, ansggninger til kom-
munen og lignende. Nogle af foreeldrene fortzller, at det farst er i denne fjerde fase, at de er be-
gyndt at veere i stand til at meerke deres egne falelser igen.

Efterhdnden som han ligesom er kommet i gang med sit almindelige ungdomsliv, sa har der jo ogsa
veeret mere tid herhjemme, og han har ligesom hatft sig eget. Og sa har jeg kunnet meaerke mig mere
selv pa en anden made. Ogsa nogle af de sveere fglelser. Det har veeret sveert og hardt, og stadigvaek
kan jeg synes, at det er enormt hardt, fordi det har veeret sa voldsomt. Forzelder

4.2.6 Efterreaktioner hos foreeldrene

Foreeldrene bliver i interviewene spurgt ind til, hvorvidt de har haft efterreaktioner pa ulykken.
Nogle foreeldre beskriver, at de har nogle fysiske efterreaktioner i form af treethed og lignende.
Andre beskriver, at de arbejder med nogle fglelsesmaessige efterreaktioner.

De fysiske efterreaktioner bliver beskrevet som treethed og en falelse af at veere udbrandt. For-
@ldrene keemper for at fa hverdagen til at haenge sammen, og herudover forteller nogle forael-
dre, at de efter ulykken har sveert ved at sove om natten.

Jamen, jeg har jo et efterslaeb. Vi er jo slet ikke feerdige... eller JEG er ikke. Hvor han jo egentlig er
feerdig med ulykken og siger: "Jamen, jeg er kommet mig ovenpa den her ulykke, og nar jeg sadan
fornemmer mig selv indeni hovedet, sa er jeg, som jeg altid har veeret, og jeg har ikke taget skade af
den”. Det er sddan den ene side af det. Og jeg halter jo bagud, fordi jeg har jo veeret pa i tre ar, eller i
to &r, meget intensivt i forhold til genoptraening og Hammel og Virum og ansggninger hos kommunen
og gkonomi og... sa jeg er treet pa den made, at det har veeret en meget, meget travl periode, at jeg
har veeret pa sadan hele tiden. Og nu karer vi sa erstatningssagen, og sa er man pa igen. Altsa, man
er hele tiden p& med et eller andet, hvor man sadan teenker, det er tre ar siden, og man bliver ved
med at veere pa. Og det er hardt. Forzelder

Nar foraeldrene beskriver deres falelsesmaessige reaktioner pa ulykken i efterforlgbet, bruger de
betegnelser som ”’lettere rgrstremsk”, *’vrede™, ’bitterhed”, "’ked af det”” og ’har sveert ved at
overskue det”.
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Jeg kan godt blive vred, men jeg vil heller ikke aedes op af bitterhed eller vrede, fordi det er livet for
kort til, og det hjeaelper jo heller ikke ham, at han har en [foraelder], der gar og er fuldsteendig oplast af
vrede og bitterhed. Foreelder

4.2.7 Statte fra netveerk

Nogle forealdre har et stort behov for at tale om ulykken og faglgerne af ulykken. Disse forealdre
treekker hovedsageligt pa familie og venner. Foreeldrene navner fx, at de taler med deres &gte-
feelle, keereste, foreeldre, sgskende, e&ldre barn, venner/veninder og kolleger.

I-dag har jeg jo snart i mange ar haft en rigtig, rigtig sed keereste, som jeg har snakket rigtig, rigtig
meget med, og sa har jeg nogle rigtig gode kolleger og et par gode veninder, og jeg har jo s& meget
familie. [...] S& jeg synes selv, at jeg har mange at snakke med om det. Forzelder

Andre foreldre er meget treette af at tale om ulykken og vil gerne fokusere pa nuet og fremtiden.
En foraelder forteeller eksempelvis, at denne er sa tret af, at de pararende tager ulykken op igen
og igen, at de naermest ikke har lyst til at besgge dem. Endelig er der foraeldre, 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 foraeldrene kan komme til at fgle sig til besveer
overfor sine pargrende. Denne falelse kommer, nar de igennem en leengere periode har sggt de-
res statte.

Nar der er géet tre ar, sa traeekker man sig ogsa selv lidt, fordi man ikke synes, man hele tiden skal
belaste andre mennesker med at fortzelle det samme om og om igen. Fordi, folk bliver ogsa treette,
og man ma komme videre. Uden at der er nogen, der siger det. Det ggr de ikke i min familie, men jeg
kan ogsa meerke pa andre omgivelser, at altsd: Nu m& man komme videre. Og det ggr man jo ogsa.
Man kommer jo ogsa videre, men der er jo bare det der gamle, der fylder meget hele tiden. Foraelder

Nar foraeldrene sparges direkte ind til, om de kunne have hjzlp af en brugerorganisation, svarer
hovedparten af foraeldrene nej. Af forklaringer pa dette svar fortaller foraeldrene, at det er lettere
for dem at sgge de andre forzldre fra ulykken, da de forstar hinanden, idet de har samme ud-
gangspunkt. En foralder naevner, at kontakten til foreeldregruppen ogsa er vigtig fremadrettet.

Jeg vil rigtig gerne bevare kontakten til foraeldrene i gruppen, eller i hvert fald en del af dem. Fordi jeg
synes, det giver rigtig meget, og jeg tror, vi kan fa rigtig god gavn af hinanden ogsa pa sigt, fordi der
vil jo opsté nogle ting, som man ikke kan sidde her og forestille sig, nar de flytter hjemmefra, og nar
de skal veere helt selvsteendige og voksne, uden at man er der som foreaeldre. Der tror jeg, det kan
veere godt at have hinanden og stgtte hinanden. Foraelder

En forzlder beskriver imidlertid et behov for et netveerk for foraldre til unge med erhvervet
hjerneskade, men kan ikke finde en brugerorganisation, hvor de unge er i fokus. Derudover kun-
ne en brugerorganisation maske hjalpe med at finde viden om, hvilke udfordringer foreldre til
en ung med erhvervet hjerneskade star overfor, mener forelderen.
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Sa man kan sige, man mangler et netvaerk, hvor man som foraeldre kan sige, at man har, ikke bgrn
men unge mennesker. At man er foraeldre for unge mennesker og har et netvaerk omkring det. Fordi
det er et andet behov og nogle andre ting, der skal ind over, nar man er et ungt menneske. Forzelder

En pointe fra en foreelder er imidlertid, at det kan vare vanskeligt at henvende sig til en bruger-
organisation som foreelder i tilfeelde af, at ens barn ikke betragter sig selv som hjerneskadet. Det-
te er et dilemma hos den pagaldende forelder.

4.2.8 Behov for stgtte fra psykolog

Langt hovedparten af foraeldrene beretter, at de ikke har opsggt en psykolog. Der er flere for-
skellige arsager til dette. Nogle foraeldre har ikke behovet for at tale med en psykolog og finder
stotte i eget netveerk. En foreelder fortaeller, at behovet ikke er der, da den unge klarer sig rigtig
godt.

Nej, men det er ogsa fordi, det er géet godt altsa, ellers ville jeg have haft det. Sa ville jeg have haft
brug for hjzelp til at kunne forsta vores livsvej. Men det har der ikke veeret. Det skal ses i lyset af, at
igen, at vi er kommet... den vending, altsa hvis han var blevet i det kaos, han var i, eller ikke havde
rykket sig, sa ville jeg have haft brug for det, fordi sa var mit liv... hvis ikke jeg kunne have kommet
tilbage til mit liv, som jeg er nu, sa skulle have haft noget hjeelp. Sa der er behov for det, bare ikke i

vores tilfaelde. Foreelder

Andre foraeldre fortzller, at de egentlig faler, de har et behov for hjeelp og ville have gavn af
psykologstatte, hvis det blev tilbudt. I disse tilfeelde er grunden til, at de ikke har opsggt en psy-
kolog, et spgrgsmal om, hvordan de skal fa deekket udgifter forbundet hermed. At det kraever
overskud og tid, bliver ogsa beskrevet som en arsag. Nar foraldrene fortzller om deres gnsker
til psykologbistand, navner nogle, at en god kemi mellem dem selv og psykologen er det vigtig-
ste. Andre ville gnske, at det var muligt at fa skonomisk bistand til at bruge deres egen psyko-
log, da dette ville gare processen lettere og mere tryg, idet den pageeldende kender til historien
og forzldrene.

Altsd, der er ingen tvivl om, at hvis jeg skulle tale med en psykolog, sa det er ogsa noget med kemi
og s&dan noget. Hvis du skal abne op for det allerinderste, sa er det jo ogsd noget med kemi. Foreel-

der

Flere foraeldre navner, at behovet for psykologhjelp farst er kommet i den nuveerende fase, og
at de tilbud, som blev givet i begyndelsen af forlgbet, godt kunne veere til gavn for dem nu. En
foraelder har efterspurgt kommunal bistand til en psykolog, men har faet at vide, at det er for sent
nu.

Men der er i hvert fald et behov for at f& noget psykologhjeelp, som kommer meget, meget senere, og
hvor alle maske ligesom teenker: Nu er det overstaet. Nej, der begynder man som foreeldre egentlig

farst at have brug for hjeelp. Foreelder

En anden foralder beskriver, at denne fik hjalp fra en psykolog tidligt i forlgbet, hvilket har
hjulpet godt. Nu er der sa pa ny opstaet et behov:
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Og sa var der en periode, hvor jeg ikke har haft brug for det. Men jeg tror da ogs3, jeg vil veere klar til
det igen, kan man sadan sige. Fordi, der er s mange andre ting, der har bygget sig op i mellemtiden
af frustrationer. Der har veeret perioder, hvor tingene bliver mere naervaerende end andre gange.

Foreelder

Opsamling pa foraeldrenes status

Hovedparten af foraeldrene udtrykker generelt set en stor gleede og taknemmelighed over de unges fremskridt,
men savner deres barn, som de var far ulykken.

Det kreever meget af foreeldrene mentalt at skulle acceptere og erkende den aendrede livsituation, og foreeldre-
ne forteeller, at det tager tid.

Nogle foreeldre oplever, at Igsrivelsesprocessen mellem dem og de unge skal starte forfra efter ulykken, fx for-
di de i en periode har staet for plejen af de unge, som da de var mindre barn. Dette er udfordrende for de pa-
geeldende foreeldre.

Generelt set bruger foraeldrene meget energi pa at bekymre sig om de unge. Bekymringerne drejer sig bl.a.
om, hvordan det skal ga de unge i fremtiden, men ogsa pa afgerelsen af den forestadende erstatningssag ved-
rgrende ulykken.

Foraeldrenes egne folelser og behov har i en periode veeret sat i baggrunden for de unges tarv. Det er farst i
denne fierde fase, at de har en fglelse af at kunne maerke dem selv igen.

Foreeldrene oplever forskellige efterreaktioner i form af fx vrede og mangel p& overskud.

Forzeldrene har fortsat brug for stette fra bade pargrende og de andre foraeldre fra ulykken, mens de ikke s@-
ger statte hos brugerorganisationer.

Det findes et behov hos nogle af foraeldrene for psykologbistand. Nogle foreeldre lsegger op til, at de gnsker, at

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

4.3 Krav til foreeldrene

Det at ga fra at veere foreelder til en ung efterskoleelev, til at vaere foreelder til en ung, der nu og-
sa har en erhvervet hjerneskade, stiller nogle nye krav til foraeldrene. | den fgrste undersggelse
papegede forzldrene blandt andet, at dette skifte ngdvendiggjorde, at de — ud over at veere for-
@ldre i en kriseramt familie - pludselig matte navigere i blandt andet hjerneskaderehabilite-
ringsmuligheder, visitationsmuligheder og bevillingsregler. Herudover matte de treede i rollen
som kommunikator over for dels familie, venner og lokalsamfundet, men ogsa pressen, der ret-
tede stor opmerksomhed mod ulykken. I denne opfalgende undersggelse er foreeldrene igen
spurgt ind til, hvad det i denne fase kraever af dem at veere forzeldre til en ung med erhvervet
hjerneskade. Foraldrene har forskellige oplevelser af, hvilke krav det stiller til dem at deres sgn
eller datter har faet en erhvervet hjerneskade, og deres oplevelser synes at afhaenge fx af den un-
ges helbredsmaessige tilstand og af, om foraldrene bor sammen med den unge. Oplevelsen af
disse krav er fglgelig mere udtalt hos foraeldre, hvis sgn eller datter bor hos dem og har meerkba-
re falger af den erhvervede hjerneskade. Overordnet set kan de nye opgaver, som forzldrene pa-
tager sig, listes op som fglgende:

« At koordinere de unges forlgb for at sikre, at den unge far bedst mulige udviklingsvilkar, her-
under kognitiv og fysisk treening. De foreldre, der patager sig denne opgave, oplever, at det er
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ngdvendigt for, at den unge kan visiteres til det, de vurderer som et egnet bosted, uddannel-
sessted, traeningssted mv.

« At sta de unge bi som pérgrende, nar de unge skal til undersggelser, statussamtaler mm.

« At skabe nogle rammer omkring de unge, der muligger, at de unge sa vidt muligt kan fare et
normalt ungdomsliv.

Disse bliver uddybet i de fglgende afsnit.

4.3.1 Foreeldrene som koordinatorer i de unges forlgb

De foreldre, der oplever, at deres barns erhvervede hjerneskade stiller krav til dem om at vaere
koordinator i den unges forlgb, fortaller, at det blandt andet handler om, at foraeldrene selv er
ngdt til at saette sig ind i lovgivningen for at skabe et overblik over, hvilke muligheder for ek-
sempelvis uddannelse, treening og bosted, der er for deres barn. Det skyldes oplevelsen af, at
kommunens tilbud ikke matcher de unges behov, fx fordi tilouddene pa forskellig vis ikke er
malrettet unge med erhvervet hjerneskade eller ikke kan motivere de unge.

Altsd, jeg kunne godt teenke mig, at talepaedagogtraeningen havde vaeret mere inspirerende, men det
er jo bare fordi, jeg ved, at man kan lave ting pa sa mange mader. Og det er jo igen: Han kan jo nae-
sten ikke slaebe sig til det, fordi det karer pa det her tunge, tunge niveau. Altsa, der findes s& mange
andre sjove hold, hvor man kunne lave det med sang eller med rab eller med noget fysisk, men at
sidde ned over for hinanden og sige: "Gak gak gak gak guk guk guk guk”, det fgler han virkelig...
men jeg ved bare, at det er det tilbud, der er, s han tager det ogsa pa den made der, og sa laver
han en masse grin af det. Men jeg ved, at han skulle have tilbudt noget andet, hvis det skulle rykke,
og han skulle fa motivation af det. Han kan naesten ikke tage det alvorligt. Foreelder

Foreldrene far falgelig til opgave dels at afdeekke, 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 benharde kampe, som har veeret der og har fyldt meget i de halvandet ar i
virkeligheden. [...] Ja, med at sgge, med at lzere sundhedsloven at kende, med at fa nogen til at
hjeelpe mig med at forsta det, hvis jeg ikke selv kunne forsta det, og skrive lange breve til kommunen
om, hvorfor jeg mente det, jeg mente. [...] S& det har da taget rigtig, rigtig meget energi i virkelighe-
den. Foreelder

Hvor nogle foraeldre oplever, at deres bopalskommune har en hjerneskadekoordinator, der lafter
koordineringsopgaven i deres barns forlgb, efterspgrger andre en koordinator, som kan veere
primus motor og hjalpe foreldrene (og den unge) med at skabe et overblik over omradet og
praesentere forskellige muligheder malrettet unge bade inden for egen kommune og pa tveers af
kommunegraenser. Forealdre, der eftersparger dette, fortller, 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 veegter hgjere end, hvad der er
muligt inden for kommunegransen.



[Der mangler] en hjerneskadekoordinator, som kan ga ind og arbejde for den enkelte, for de pargren-

de, hjeelpe de pargrende. Og som ikke hele tiden leener sig op af systemet, men som ligesom siger,

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

hjem, og ikke siger, at nar nu det ikke bliver, sa er det ikke os - s& ma du sgge et andet sted. Forzel-
der

Helt fra starten af skulle det have veeret udlagt til regionen og ikke til kommunen. Det starste fejl er
simpelthen det, at det kommer hjem til kommunerne, og at det ikke foregar i regionen, fordi sé er der

noget andet gkonomi bagved. [...] Og kommunerne er bare ikke klaedt pa til at treeffe de beslutninger.

Og det kan man ikke klandre dem for, fordi de kan jo ikke vide alt. Og det kan godt veere, de har en
hjerneskadekoordinator, og nogen har det ikke. Men det at veere hjerneskadekoordinator det siger jo

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

hvad det nu kan veere, ikke? S& det teenker jeg bare. Det skal ikke veere en kamp i kommunerne. Ud i

regionalt regi til de er feerdige. Det har jeg teenkt meget over. Foraelder

Foreldrenes forteellinger rummer imidlertid ogsa eksempler pa velfungerende samarbejde med

kommunen, hvor foraldrene netop oplever at blive hgrt, og hvor kommunen ser ud over egen
kommunegraense efter et passende tilbud til den unge:

Sa ma jeg bare sige, jeg bor et heldigt sted, og jeg er blevet taget alvorligt, og jeg er blevet mgdt, og
vi har faet det, vi har spurgt om, og jeg har teenkt, hvad kunne vi spgrge mere om? Foraelder

Det har veeret mig, der har henvendt mig til kommunen og sagt, at den unge skulle have det [tilbud],
og sa vil jeg sige, at de har veeret fine til at sige, at vi har faktisk ikke rigtig nogen i det her omrade,
men s& kgber vi os ind i [en anden] kommune, for vi har ikke nogen, der er specifikt pa det her. For-
eelder

4.3.2 Foreeldre som pargrende og bisiddere

Foruden det at tage sig den koordinerende rolle i forhold til kommunen forteeller nogle af forael-
drene, at de ogsa har en koordinerende rolle i forhold til at skulle bestille tid til forskellige un-
dersggelser, fglge de unge til undersggelser og samtaler i forskelligt regi, sikre at de har de for-

ngdne hjelpemidler til radighed hjemme osv. Og dette kan pa flere mader veere en ressource-
kreevende opgave oveni det at veere foreelder:

Alle siger: "Jamen, du skal veere [foreelder]. Du skal veere dig selv”. Og sa teenker jeg: "Hvis jeg bare
kunne fa lov til at fa tiden til at veere [foreelder]”. Men det kan man jo ikke, vel? Altsd, det gar meget
pa behandling og samtaler. Foreelder

Herudover er en pointe fra interviewene, at foraeldrene kan komme til kort, nar det kommer til

omrader, de ikke pa forhand har stiftet bekendtskab med:
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For denne her ulykke kendte jeg ikke til Arbejdsskadestyrelsen. Jeg havde aldrig nogensinde hgrt om
det og havde slet ikke teenkt over det. Der kunne jeg godt som foreelder ligesom have faet at vide:
Hvad er det her for en starrelse? Hvad er det for noget, der foregar? [...] Hvis de nu bedgmmer ham
til at have den og den ménskade — hvad betyder det fremadrettet for ham? Foreelder

En pointe fra foreldreinterviewene er, at det kunne vere givtigt med nogle halvarlige statussam-
taler med fokus pa foreeldrene og de spgrgsmal, de matte sta med pa det givne tidspunkt, fx hvad
en afgarelse i Arbejdsskadestyrelsen kan have af langtidssigtede konsekvenser for deres barn,
eller om deres barns adfard i forskellige situationer kan forklares med ulykken, om den unge er
alderssvarende, om de som foraldre presser de unge for meget, eller om de bar presse dem me-
re, hvad den unge skal efter endt ungdomsuddannelse, osv..

4.3.3 Foreeldrene som drivkraft i muliggerelsen af de unges ungdomsliv
Foreeldrene forteeller endvidere om aktiviteter, de ger, for at muliggere, at de unge sa vidt muligt
har overskud til et normalt ungdomsliv, med alt hvad det indeberer af ungdomsuddannelse,
samveer med venner, fritidsaktiviteter mm.

Inden ulykken forlangte vi langt mere af ham, end vi ger nu, og det kan vaere bade godt og skidt. Det
er jeg godt klar over. Men jeg teenker, lige nu er det vigtigt, at han bruger al sin energi pa skolen og
pa treening, og sa nar han har overskud ser sine kammerater. S& det er sa derfor, at vi ikke forlanger

s& meget af ham herhjemme. Foraelder

| praksis betyder det, at foraeldrene Igfter eller hjeelper med en lang reekke praktiske opgaver,
som de unge selv ville have taget sig af inden den erhvervede hjerneskade. Det kan fx vere:

o Falge den unge til tgjindkab, friser mv.
o Tgjvask

o Traening

« Madindkab

o Karsel

o Lektiehjelp

Foruden ovennavnte opgaver beskriver foraeldrene ogsa som deres opgave at minde de unge om
en lang reekke ting, de skal huske at gare — pamindelser, som er ngdvendige, fordi de unge som
falge af ulykken har faet en darligere hukommelse eller er mindre opmarksomme pa nogle ting.
Som eksempler kan navnes pamindelser om at tage sine sko pa, inden den unge gar ud ad dgren,
huske sin taske, huske at tage sin medicin og huske at lave en aftale med sin behandler.

Det sker, at jeg ikke far tiekket ham helt igennem, og sa kommer vi ned til banen, og bussen er lige
ved at komme, og sa har han ikke faet taget sine piller, og sd ma jeg kare hjem og give ham piller og
kare ham i skole, og sa kommer jeg en time eller halvanden for sent pa arbejde. Jeg har heldigvis en

forstdende arbejdsgiver, men det kreever, at jeg har systemer i mit liv. Foraelder

Endvidere oplever nogle af foraeldrene, at de indimellem har en opgave med at motivere den un-
ge til at fastholde sit arbejde med de ting, der kan veere vanskelige. Bade nar foraldrene hjeelper



den unge med at lgfte en reekke praktiske opgaver, og nar de prever at motivere de unge til fx at
lave deres lektier, oplever nogle af foraeldrene 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 gar ud over de ressourcer, den unge kunne bruge pa no-
get andet.

Af ovennavnte opgaver er lektiehjelp og kersel to krav til foraeldrene, som de serligt fremhae-
ver. Disse bliver derfor gennemgaet i falgende afsnit.

Karsel

En af de opgaver, som foraldrene pétager sig efter den unges erhvervede hjerneskade, er karsel,
og her tyder foreldrenes fortzellinger pa, at det er en ressourcekravende og hyppigt forekom-
mende opgave, som de ser sig ngdsaget til at tage. Hvor foraldrene (og sandsynligvis de unge)
ser det som en stor gevinst for de unge, at de kan kare dem, er det en opgave, der koster bade ar-
bejdstid og privattid for foraeldrene for ikke at tale om de gkonomiske omkostninger, der er for-
bundet med karslen. Men opgaven bliver prioriteret af flere grunde. Dels fordi foreldrene sale-
des kan hjalpe de unge med at prioritere deres energi i forhold til det, der er vigtigt for dem (ud-
dannelse, venner, treening). Dels fordi det giver en tryghed hos bade de unge og foraldrene, at
de unge ikke skal tage offentligt transport med risiko for at blive darlig undervejs, glemme at
stige af eller lignende.

Altsd, jeg karer utrolig mange kilometer hver eneste dag. [...] Og det afbryder meget min arbejdsdag
hele tiden. Jeg ma virkelig skeere af p& min arbejdstid og s arbejde lidt senere og séddan noget. For-
di, hvis han ringer og siger, "jeg kommer hjem lidt tidligere” [pga. hovedpine], sa er jeg nede og hente
ham, [...] og s& kommer man hjem, og jamen, s& vil han maske gerne kares et andet sted hen, fordi,
det er jo ogsa vigtigt, hvis man kan finde en af hans kammerater, der gerne vil have besgg, eller som
vil komme herud. [...] Sa der er mange karsler. Utroligt mange. Jeg har aldrig oplevet noget lignende.

Foreelder

Hvis han havde veaeret ikke-skadet, sa ville jeg bare have sagt: "Hvis du gar i byen, s& skal du ogsa
selv sgrge for selv at finde ud af det og det”. Nu star jeg da gerne op kl. fire om natten og karer til

[byen] for at hente ham. Foraelder

Nogle foraldre har faet deekket omkostningerne i forbindelse med karslen af deres kommune,
andre har efterspurgt dette, men faet afslag, og andre igen har ikke sggt om statte til deekning af
karselsudgifter, tilsyneladende af ren beskedenhed og en opfattelse af, at den opgave skal forzl-
drene selv varetage. Ikke desto mindre er karselsbehovet sa omfattende, at de foraldre, der ke-
rer, efterspgrger mulighederne for at fa deekket omkostningerne herved (fx tabt arbejdsfortjene-
ste og/eller benzinudgifter) eller pa anden vis en kerselsordning, hvor de unge i nogle situationer
kan fa bevilliget en taxa.
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Lektiehjeelp

En anden opgave, som nogle af foreeldrene patager sig efter den unges erhvervede hjerneskade,
er lektiehjeelp. Her spander foraeldrenes indsats fra at hjelpe den unge med at planlaegge sin lek-
tietid, til at bruge flere timer dagligt pa at hjalpe den unge med sine lektier.

Og man ma teenke pa, det er 30 ar siden, jeg tog [en ungdomsuddannelse], s& der er sket meget i
problematikkerne omkring, hvordan man beregner forskellige ting, og ogs& omkring de ord man bru-
ger. Sa jeg er ikke verdens bedste hjaelp for ham, men dog kan jeg hjeelpe. [...] Og det gar altsa lidt

ud over mit privatliv. Foreelder

Nar foraeldrene patager sig denne opgave, haenger det dels sammen med, at de — efter bedste ev-
ne — vil stgtte den unge gennem ungdomsuddannelsen, og fordi de stgtte-/mentortimer, som nog-
le af de unge har faet bevilliget gennem kommunen, ikke fungerer hensigtsmaessigt. Udfordrin-
gen er dels, at kommunen har bevilliget for fa mentortimer, at skolen ikke kan afsette en laerer
til at tilbyde mentortimerne, hvormed mentoropgaven gives til en medstuderende, eller at sko-
len/lzereren ikke bliver klaedt godt nok pa til, hvordan disse mentortimer kan bruges mest hen-
sigtsmaessigt. Som konsekvens fraveelges mentortimerne, eller foreeldrene supplerer selv med
lektiehjeelp hjemme.

Jamen, det bestar af en leerer. Det kan veere en af hans egne leerere, men det kan ogsa veere en
elev, altsd en der gér et trin hgjere. Det er ikke altid den bedste hjeelp, fordi han skal have genfortalt
tingene utrolig mange gange, far han forstar det. Altsa, hvis det er en af hans kammerater, der er lidt
hurtig i replikken, jamen s& er det pinligt for ham, hvis han sa skal sige: "Det har jeg stadigveek ikke
faet fat i”. Der tager vi den sa op herhjemme og prever. Og jeg ma prgve at szette mig ind i det. Men
hvor en voksen skolelaerer, som han ogsa har indimellem, bedre kan vejlede ham. Jeg ville hellere

have noget kvalificeret hjeelp end elever, der bliver sat til at hjeelpe. Foraelder

De foreeldre, der oplever udfordringer i forhold til hensigtsmaessig brug af mentortimer til de un-
ge, eftersparger, at de unge kan fa bevilliget mentortimer efter behov, hvor timerne forvaltes af
en laerer, der er klaedt pa til, hvad det indebaerer for de unge at have erhvervet hjerneskade. Og
her er en af pointerne fra interviewene, at det kan vare en opgave for BUCR indledningsvist at
tage et mgde med den pagaldende mentor og i samarbejde med denne og den unge finde en hen-
sigtsmaessig made at bruge stattetimerne (les mere herom i afsnit 4.4.3).

4.3.4 Huvilke fagprofessionelle er foreeldrene i kontakt med?

Der er stor forskel pd, hvilke/hvor mange fagprofessionelle, foraeeldrene er i kontakt med pé nu-
veerende tidspunkt i de unges forlgb og pa kontaktens form og hyppighed, og forskellen synes at
veaere afhaengig af den unges helbredsmaessige status. Foraldre til unge, der stadig kommer til
jeevnlige undersggelser/kontroller, kan have kontakt til flere speciallseger og terapeuter, fx neu-
rolog, talepaedagog, ergoterapeut og fysioterapeut. Nogle foraeldre 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 pa skolen. Kontakten til kommunen synes at have veret mest
intenst mellem fase 2 og fase 3 i forbindelse med, at de unge skulle visiteres til BUCR. Derefter
har der, for nogle foraldres vedkommende, vaeret kontakt med kommunen i forbindelse med, at
de unge er kommet tilbage i skolen igen eller er begyndt pa en ungdomsuddannelse. Nogle for-
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eldre giver udtryk for, at deres egen, praktiserende lzege ikke har kompetencerne til at behandle
noget, der relaterer sig til hjerneskaden, hvorfor foraeldrene primert har kontakt til speciallseger.

Foraeldrene synes kun i begraenset omfang — eller slet ikke — at kontakte behandlere fra fase 1, 2
eller 3. Der er enkelte eksempler pa henvendelser til Hammel Neurocenter (spgrgsmal om medi-
cin) og BUCR (i forbindelse med overgang til nyt uddannelses-/behandlingssted). Ovenfor
neaevnte fagprofessionelle er alle professionelle, som foraldrene er i kontakt med i relation til de
unges behandlingsforlgb. I forhold til egne behov tyder interviewene pa, at foraeldrene primaert
henvender sig til egen leege og for nogles vedkommende, til en psykolog. | det falgende afsnit
gives en beskrivelse af foraldrenes oplevelser af samarbejdet med de fagprofessionelle i de un-
ges forlgb.

4.3.5 Samarbejdet med de fagprofessionelle

Foreeldrene giver eksempler pa samarbejder med fagprofessionelle i de unges forlgb, som de har
oplevet som gode. Eksemplerne kommer primzrt fra tiden, inden den unge fyldte 18 &r, og
handler om:

« Samarbejde i forbindelse med overgang til uddannelsesforlgb

« Statte og vejledning fra en kommunal hjerneskadekoordinator eller socialradgiver

« Inddragelse af foraldrenes forslag til, hvordan de fagprofessionelle kan treene med den unge
« Lgbende orientering til foreeldrene om den unges forlgb

Foreeldrene fortaeller eksempelvis, at det har veeret positivt, nar BUCR eller den kommunale
hjerneskadekoordinator har vaeret med til at sikre en god overlevering til fagpersoner i den unges
nye uddannelsesinstitution, fx ved at deltage i mader, hvor de kleder de nye fagpersoner pa, el-
ler ved at invitere behandlere, undervisere eller studievejledere til BUCR. Ligeledes er det posi-
tivt, nar visitatorer fra kommunen deltager i sddanne mader, da det letter muligheden for i fzel-
lesskab at identificere, hvilke hjeelpemidler den unge eventuelt kan have glaede af. Endnu et po-
sitivt eksempel kommer fra et foreeldrepar, der fortzeller, at der pa den unges folkeskole var en
uddannelsesvejleder, som fulgte den unges forlgb og lgbende havde statussamtaler med foral-
drene og den unge. Sadanne overleveringer er vigtige, fordi foraeldrene 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.

| forbindelse med overgangen til en ungdomsuddannelse (og den unges overgang til voksenregi)
oplever nogle foraldrene imidlertid, at overleveringen mangler — dels fordi de ikke leengere pa
samme made har kontakt til den nye sagshehandler pa voksenomradet — og dels fordi uddannel-
sesstedet ikke synes at have ressourcerne til at ville sette sig ind i, hvad det vil sige at have en
studerende med erhvervet hjerneskade. Og udfordringen med, at underviserne pa uddannelses-
stederne ikke ngdvendigvis har indblik i peedagogikken omkring — og den forngdne statte til -
unge med erhvervet hjerneskade, er noget, som foraldrene generelt giver udtryk for. Nogle op-
lever, at der bliver taget hand om dette, ved at underviserne bliver kladt pa til opgaven, mens
andre savner, at uddannelsesstedet tager initiativ hertil, eller at kommunen faciliterer, at undervi-
serne klaedes pa.
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[Studievejlederen] matte forteelle de gvrige laerere om det [at have en erhvervet hjerneskade], fordi
der er nogle anderledes ting. [...] Sidst pa dagen bliver han mere treet. Og der er noget med overblik-
ket, og det der med at fa leest, n&r man har en opgave, og det er sadan ved stgrre, massive opgaver,
sa er det ligesom vigtigt, at man har forstéelse for, at han har brug for noget leengere tid, og at man
maske lige skal hjeelpe, hvis der er noget, han har overset. Og det syntes jeg, at det var ekstremt vig-
tigt, at leererene vidste det. Foraelder

| forhold til den lgbende orientering til foreldrene om den unges forlgb er én af pointerne fra in-
terviewene, at det er berigende, at uddannelsesstedet dagligt giver en beskrivelse af den unges
aktiviteter og treening, som foraelderen har mulighed for at fglge op pa hjemme. Det er ligeledes
positivt, nar uddannelsesstedet er lydhgrt over for foreeldrenes forslag til, hvilke hjelpemidler
(fx computerprogram til kognitive gvelser), der med fordel kan tages i anvendelse i den unges
forlab.

Dade unge fyldte 18 ar

| forbindelse med, at de unge er fyldt 18 ar, er der imidlertid meget af kommunikationen med de
fagprofessionelle, der gar gennem den unge selv — og bliver dermed afhangig af, om den unge
oplever at have serlige behov. Hermed er foreeldrenes kontakt med de fagprofessionelle blevet
mere begraenset. En af foraeldrene udtrykker det saledes:

Jeg ved, at jeg til enhver tid vil kunne kontakte [de fagprofessionelle] og sige: "Jamen, vi har det og
det behov, eller hvad synes |, hvad teenker 1"? Og der er det jo ogsa igen, jeg skal ggre det i samar-
bejde med den unge, fordi han er [over 18 &r]. Jeg kan jo ikke lave underlgbende virksomhed bag
hans ryg. [...] | bund og grund, s& er der ogsa nogle ting, jeg kan, og nogle ting, jeg ikke kan. Og der
er specielt nogle ting, jeg ikke kan, nar han er myndig. Og han er jo ikke umyndiggjort. Foreelder

Foraeldrene respekterer de unges gnsker og behov for kommunikation og koordinering med den
fagprofessionelle. | nogle tilfeelde indebeerer det, at de unge gnsker mindre stgtte, end foraeldrene
vurderer, de har behov for, i bund og grund fordi de unge — som foreeldrene udtrykker det — er
treette af behandlere, mén og seerhensyn og bare gerne vil vaere som deres jeevnaldrende.

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

Jeg synes faktisk, de har veeret rigtig, rigtig s@de, og alt hvad der er blevet sggt om, har vi jo faet.
Foreelder

Andre foreaeldre har imidlertid skulle igennem en stgrre proces med at sgge bevillinger til en lang raek-
ke ting/tilbud, som ikke automatisk er fulgt med den unge over i voksenregi. Altsd, det man har sggt
hjem fgr han fyldte 18 ar, og som jo faldt pa plads relativt kort fgr, han fyldte 18 - alt skulle sgges for-
fra igen. Alle udgifter har skullet sgges forfra. Foraelder



Nogle af foreeldrene har deltaget i informationsaftener, hvor kommunen har orienteret om, hvad
overgangen til voksenregi vil indebare for de unge, og foraldrenes vurdering af disse informati-
onsaftener er blandede. Overordnet set lyder vurderingen imidlertid, at informationsniveauet ik-
ke har veeret tilstreekkeligt fyldestgarende, og en pointe fra interviewene er, at den kommunale
hjerneskadekoordinator senest et halvt ar inden, den unge fylder 18 ar, bar pabegynde det arbej-
de, der kan sikre en glidende overgang til voksenregi for den unge.

Opsamling pa krav til foreeldrene

Der er et behov for en hjerneskadekoordinator med kompetencerne til at finde relevante tiloud malrettet unge
med erhvervet hjerneskade. Hjerneskadekoordinatoren bgr veere uvildig og dels hjeelpe foraeldrene med at
skabe overblik over muligheder bade inden for egen kommunegraense og pa tveers af kommuner, dels sikre, at
de tilbud, der gives de unge, er motiverende for den unge.

Forzeldrene udtrykker behov for halvarlige statussamtaler med fokus pa foreeldrene og de spgrgsmal, de matte
std med pa det givne tidspunkt.

Det findes et behov for kompensation for udgifter i forbindelse med kgrsel af de unge til forskellige aktiviteter
(tabte arbejdstimer, benzin mv.), eventuelt bevilling af taxakarsel i seerlige tilfaelde.

Foreeldrene omtaler et behov for statte-/mentortimer malrettet den unges behov og tilrettelagt i samarbejde
med den stgtteansvarlige leerer og fagpersoner med seerlig viden om unge med erhvervet hjerneskade (fx
BUCR), der vil kunne kleede stetteleereren pa til opgaven og sammen med den unge finde frem til, hvordan ti-
merne er brugt bedst. Det vil for nogle foreeldre friggre dem for bade tid pa lektiehjeelp og bekymringer for, om
den unge far den forngdne vejledning/hjeelp.

Der er variation i hvilke fagprofessionelle, de unge er i kontakt med i denne fase. Foraeldrene kontakter kun i
begraenset omfang fagprofessionelle fra de tre farste faser.

Forzeldrene nzevner falgende eksempler pa godt samarbejde med fagprofessionelle: Samarbejde i forbindelse
med overgang tilbage til uddannelsesforlab, stgtte fra kommunal hjerneskadekoordinator og socialradgiver,
inddragelse af foreeldres forslag til treening af de unge samt lgbende orientering om de unges forlgb.

Kommunikationen med de fagprofessionelle er begreenset, efter de unge er fyldt 18 ar.

4.4 Tilbageblik pA BUCR

De unge har alle afsluttet deres intensive neurorehabiliteringsforlgb ved BUCR. Foraeldrene er i
denne undersggelse blevet bedt om at kaste et blik tilbage pa tiden pa BUCR. Overordnet set vi-
ser interviewene, at:

« Foraldrene kun i begreenset omfang har kontakt med BUCR i dag.

« Forzldrene mindes ikke at have modtaget konkrete verktgijer til handtering af den situation,
de star i som forzeldre til unge med erhvervet hjerneskade.

« Nogle foraeldre efterspgrger muligheder for fx statussamtaler og hjemmebesgg, mens andre
ikke oplever behov for yderligere vejledning og stette fra BUCR.

« Foraldrene forstar og nikker langt hen ad vejen genkendende til BUCRs vurdering af de un-
ges funktionsevne ved opholdets ophgr.

« Forzldrene mindes ikke at vaere blevet forberedt til, hvad overgangen til voksenregi kan inde-
beere.

Disse resultater bliver uddybet i de fglgende afsnit.
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4.4.1 Nuveerende kontakt til BUCR

Foreeldrene forholder sig generelt meget rosende og taknemmelige i forhold til det forlgb, deres
barn har haft i BUCR og har indtryk af, at de ogsa efter forlgbets ophgr er velkomne til at kon-
takte BUCR med eventuelle spargsmal eller behov for vejledning eller statte. Mens nogle forael-
dre har benyttet sig af dette tilbud, har andre veeret tilbageholdende af forskellige arsager.

Foraeldre, der har taget kontakt til BUCR efter, at de unge har afsluttet deres forlgh, har fx rettet
henvendelse med spgrgsmal om, hvordan de kan stette den unge, og hvor meget de som foreldre
bar presse den unge i dennes uddannelse/traning.

Sa jeg synes egentlig, at jeg pa den made har haft et sikkerhedsnet, hvor jeg vidste, jeg har kunnet

ringe. Foraelder

Nogle foreldre har endvidere haft gleede af, at BUCR har deltaget i mgder med de unges nye
uddannelsesinstitution med henblik pa at kleede de nye fagpersoner pa og sikre en god overleve-
ring.

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

« de foler, de pd nuvaerende tidspunkt bgr henvende sig til andre steder, fx det sted, hvor den
unge er tilknyttet pa nuvarende tidspunkt.

« de, som udgangspunkt, har prgvet at Klare sig selv.

« de selv skal vare opsggende og tage kontakt.

« den unge er i bedring, hvormed behovet for vejledning og stette ikke er der.

Endvidere synes en arsag til, at nogle foraldre ikke retter henvendelse til BUCR, at vere, at de
grundleeggende stadig har sveert ved at give rum til egne behov i hverdagen, men i stedet er me-
get optaget af de unges fremgang, velvere, behov for rutiner mv.

4.4.2 Nytten af hjeelp og veerktgjer fra BUCR

Foreeldrene mindes ikke at have modtaget serlige veerktgjer til handtering af de udfordringer, de
kan std med som forzeldre til en ung med erhvervet hjerneskade, men vurderer, at de unge har
haft stor gavn af deres forlgb i BUCR. De verktgjer, som foraldrene erindrer, relaterer sig til,
hvordan foraldrene kan statte de unge i deres neurorehabilitering.

Jeg ved sgu ikke, hvad jeg har faet af veerktgjer, vel? Altsd, man har da hart og set, hvad de har
gjort, hvad de underviser i, og hvad de har optreenet - det er vel veerktgjer i sig selv, [som] man kan

prgve at hjeelpe den unge videre med. Foreaelder

En pointe fra foreldreinterviewene er, at BUCR maske har pravet at kleede foreldrene pa til at
kunne handtere de udfordringer, de star med pa nuveerende tidspunkt, tilbage mens de unge var
tilknyttet centret, men at timingen kan veere mere hensigtsmaessig.
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Der var jo mange tilbud til os som foreeldre, mens de unge mennesker var pa Virum. Og det er jo og-
sa fint nok. Men det er jo oftest, at man halter bagefter som pargrende. Altsa, der kan jo ga halve ar,
far spgrgsmalene kommer. [...] Altsa, man ER jo et andet sted, ikke? Man er det her sted, at: "Ja-
men, hvordan gar det med bevillingen? Og nu skal vi ogsé have fornyet igen, og n, nu er der ogsa
lige et statusmgde, og hvordan gar det med det? Og hvordan har han det med sin ene hand, og
hvordan gar det ...”. Altsd, du kan ikke rumme at gare brug af noget, der ligger ude i fremtiden, for du
ER slet ikke derude, og du begynder ikke at teenke derude. [...] De [informationer og vejledninger fra
Virum] var ikke relevante dengang, s& man kunne ikke spejle sig i dem - man kunne ikke sige, det var
det, man skulle bruge det til. [...] S& maske kan det veere fint nok at have noget opsamling og noget
foraeldretilbud, mens man er p& Virum, men det er faktisk nok vigtigere, ndr man har sluppet Virum.

Fordi, det er jo der, man star alene som foreeldre. Foraelder

Det, at foraeldrene ikke mindes at have modtaget veerktgjer til handtering af de udfordringer, de
star med, kan falgelig enten forklares med, at de ikke har faet veerktgjerne fra BUCR, eller at de
er blevet informeret om, hvilke udfordringer de kan komme til at std med, og hvordan de kan
handtere disse udfordringer, men at denne vejledning ikke har veret givet, mens foreldrene
kunne rumme den.

4.4.3 Behovet for fortsat vejledning og statte

Mens nogle af foraldrene finder ro i, at den unge klarer sig godt trods den erhvervede hjerne-
skade og falgelig ikke opsager eller har behov for vejledning og statte fra BUCR, sidder andre
forzeldre inde med spgrgsmal, tvivl og bekymringer, som de gnsker at kunne drgfte med fagpro-
fessionelle, der har et godt kendskab til de unge og deres konkrete forlgb. Foraldrene vurderer,
at de kan finde disse fagprofessionelle i BUCR. Nogle opsager, som ovenfor beskrevet, denne
statte i BUCR, mens andre er tilbageholdende. I interviewene er foreeldrene spurgt neermere ind
til, hvilken vejledning og statte, de kunne gnske sig fra BUCR, og hvordan og hvornar denne
statte kunne tilbydes. Som beskrevet ovenfor er en pointe fra interviewene, at foreeldrenes behov
for stette for alvor bliver bevidst eller aktuel, nar forlgbet i BUCR er afsluttet, og foraldrene star
alene med de unge. En forelder siger eksempelvis, at det er i situationer som ved dette inter-
view, at denne reflekterer over, hvad han/hun har af spargsmal og kunne bruge statte til. Over-
ordnet set synes “det rette” tidspunktet for tiloud om vejledning og stette til foreeldrene at veere i
denne (indevarende) fase af rehabiliteringsforlgbet, hvor foreldrene oplever at sta alene. Og det,
at nogle af foreeldrene egentlig oplever et behov for vejledning og stette, men alligevel ikke ta-
ger kontakt til BUCR, kan tyde pa, at stetten er bedst givet, hvis BUCR er opsggende. Foreldre-
ne foreslar fglgende tilbud fra BUCR:

« Halv-/helarlige statussamtaler

« Hjemmebesag

« Foreeldreaftener

« Socialradgivning

« Vejledning i brug af stettetimer til den unge og dennes uddannelsesinstitution
« Psykologstette

Forslagene vil blive beskrevet narmere i de fglgende afsnit.
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Halv-/helarlige statussamtaler

Jamen altsd, jeg kunne godt have brugt, at man havde sagt i sadan et forlgb som det her, at man
simpelt hen tog en samtale hvert halve ar. Det kunne godt veere, der ikke var noget det fgrste ar
overhovedet, men s tog man en samtale igen, sddan hvert halve ar i et stykke tid indtil den unge er
naet dertil, hvor man siger: "Jamen, nu er han ved at komme sig”. [...] Fordi, der skal alligevel noget

til for mig til at g& over og tage telefonen, selv om jeg maske har nogen tvivl. Foreelder

De foreeldre, der efterspgrger labende statussamtaler, foreslar, at det fx kan veere telefonmader
pa en times tid, alt efter behov.

Fordi, sa far man vendt mange ting, ligesom vi to ggr nu. [...] Fordi, nar man snakker, sa far man

nogle tanker frem om nogle problematikker, man maske lader som om ikke eksisterer. Forzelder

Som eksempler pa, hvad samtalerne kunne hjalpe med at fa afklaret, neevner forzldrene blandt
andet sddan noget som mulighederne for at fa daekket karselsudgifter eller i nogle tilfaelde fa be-
villiget karsel af den unge til/fra uddannelsessted, treening, fritidsaktiviteter mv. Et andet eksem-
pel er, hvordan forzldrene skal forholde sig til deres bekymringer for de unge:

Det kan veere bekymring om: "Hvordan kommer det til at g&? Hvordan kan man kleede dem bedst
muligt pa til at komme videre i livet? Hvad er det, man skal vaere opmeerksom pa”? Hvor kan man
presse dem, altsa i forhold til: "Ah men, du bliver lige nadt til ogsa 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..."- altsa hele det her
med: Hvor er graenserne i forhold til, at jeg far presset ham alt for meget, og til at jeg maske slet ikke
yder ham den modstand, han har brug for. Det kan veere noget af det, ikke? Og sa netop ogséa noget
med at have et forum, hvor man kunne tale om: Jamen, hvad nu nar de flytter hjemme fra, eller hvor

meget skal man veere pa? Den her foraeldrebekymring. Forzelder

Hjemmebesgag

Foreldre, der foreslar, at BUCR tilbyder hjemmebesgg, taler om, at de saledes vil kunne fa de
fagprofessionelles vurdering af, om de ger tingene rigtigt derhjemme, fx sidder rigtigt og spiser,
eller at en fagprofessionel kunne forteelle dem, om den adfeerd, foreeldrene ser hos den unge, kan
forklares med ulykken, eller om forklaringen skal sgges andetsteds.

Jeg kunne godt nogle gange teenke mig, at jeg kunne sla op i en bog, eller der var nogen, der kunne
sige til mig: "Jamen, sddan som han har det nu, det er simpelt hen pa grund af ulykken [...]. Det er

ganske almindeligt”. Foreelder

Foreeldreaftener
Forslaget om foraeldreaftener er inspireret af de foraeldreaftener, BUCR har arrangeret under de
unges forlgb i centret dog med den &ndring, at BUCR:



« enten tilbyder forzldreaftenerne til én familie ad gangen, sa der bliver taget udgangspunkt i
den enkelte unge

« og/eller tilbyder foraldreaftener, hvor de foraldre, der inviteres, sidder med samme typer af
spergsmal eller har ssmmenlignelige udfordringer. Det kan eksempelvis vare foraldreaftener
kun for foraeldrene til denne undersggelses unge med erhvervet hjerneskade.

Socialradgivning

Et gnske, der kommer til udtryk i interviewene, er, at det ville veere en hjelp til de foreeldre, der
mangler vejledning fra en kommunal hjerneskadekoordinator, hvis de kunne fa vejledning fra en
socialradgiver i regi af BUCR.

Vejledning i brug af stgttetimer til den unge og dennes uddannelsesinstitution

En pointe fra interviewene er, at det kunne veaere en god idé, hvis fagpersoner fra BUCR, der har
kendskab til de unges forlgb, gar i dialog med de unges uddannelsesinstitution og hjalper med
koordinering af, hvordan stgtte-/mentortimer kan tilretteleegges, sa de kan veere til bedst mulig
nytte for de unge. Det vil de kunne gare ved eksempelvis at deltage i nogle af de farste mader pa
uddannelsesstedet og ved at vaere med til at satte stgttetimerne i gang. BUCR vil endvidere
kunne klaede undervisere fra de unges uddannelsessteder pa til at kunne give eventuel forngden
statte til de unge i deres uddannelse. Nogle af foreeldrene har allerede gode erfaringer med den
type statte fra BUCR, mens noget tyder pa, at andre ikke kender til muligheden.

Psykologstgatte
Endelig lyder en pointe, at det kunne vere gnskeligt, hvis foraeldrene — ogsa efter forlgbets op-
her — kunne fa bevilling til psykologsamtaler i BUCR.

4.4.4 BUCRs vurdering af de unges funktionsniveau

Ved afslutningen af de unges forlgb i BUCR har fagpersoner fra de unges forlgb vurderet de un-
ges funktionsniveau, og i denne opfglgende undersggelse har BUCR gnsket at vide, hvordan
foraeldrene forholder sig til den vurdering. En pointe, der gar igen i interviewene, er, at det at lae-
se konsekvenserne af den erhvervede hjerneskade sort pa hvidt i udrednings- og statussrappor-
terne har veret hard laesning for savel de unge som foraeldrene. Nogle foraldre oplever, at de
unge har haft en mere positiv udvikling, end BUCR havde vurderet, og de fglgelig turde habe
pa. Det setter en tvivl hos disse foreldre, omkring hvorvidt BUCRs vurdering har veeret for pes-
simistisk pa nogle omrader. Andre foraldre oplever imidlertid, at det, som de har oplevet som
hard leesning, nok i virkeligheden ogsa har varet de korrekte konklusioner, og erklerer sig sale-
des enige i BUCRs vurdering af de unges funktionsniveau. En pointe fra foraeldrene er, at det er
vigtigt, at der er en grundig dialog mellem BUCR og foraldrene i forbindelse med udfeerdigel-
sen af udrednings- og statussrapporterne, sa der kan opsta en gensidig forstaelse af de tanker,
henholdsvis foreldre og fagpersoner ger sig om de unges funktionsniveau. Endelig er et forslag
fra interviewene, at BUCR, nar de giver forslag til mulige uddannelsesmuligheder for de unge
efter endt ophold i centret, ogsa forslar efterskoleophold.

445 Forberedelse til overgang til voksenregi

Forealdrene mindes ikke, at BUCR skulle have forberedt dem pa, hvad den unges overgang til
voksenregi i kommunen kunne fgre med sig af udfordringer, andet end at BUCR muligvis har
advaret om, at det er nemmere at sgge bevillinger til bgrn, end det er til voksne. De, der har op-
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levet, at overgangen til voksenregi har varet gnidningsfri, vurderer, at det er uproblematisk, at
BUCR - efter deres oplevelse — ikke har forberedt dem pa overgangen. De, der derimod har op-
levet at skulle genansgge alle bevillinger i forbindelse med overgangen til voksenregi, kunne gn-
ske sig, at de var blevet forberedt pa dette af kommunen, og at kommunen i det hele taget hjel-
per med at sikre en glidende overgang, hvor bevillinger, der allerede er givet, automatisk fglger
den unge i voksenregi.

Opsamling pa stgtte fra BUCR

Forzeldrene har kun i begreenset omfang kontakt til BUCR i dag, men er generelt set tilfredse med forlgbet pa
BUCR.

Forzeldrene udtrykker ikke, at de er blevet kleedt pa til at handtere at veere foraeldrene til en ung med erhvervet
hjerneskade. Nogle foreeldre udtaler dog, at det kan veere, de har modtaget veerktgjer, men at timingen ikke
har veeret god.

Nogle foreeldre gnsker en fortsat kontakt til BUCR som fx statussamtaler, mens andre ikke oplever dette be-
hov.

BUCRSs vurdering af de unges funktionsevne er langt henad vejen genkendelig for foraeldrene.

Forzeldrene oplever ikke at veere forberedt pa, at de unge gar til voksenregi af BUCR.

4.5 Tanker om fremtiden

Ligesom i den farste undersggelse bliver foraeldrene i denne opfalgende undersggelse spurgt til

deres tanker om fremtiden for dem selv og deres bgrn. Foraldrenes beskrivelser er langt hen ad

vejen enslydende mellem de to undersggelser. Tankerne omhandler de fglgende omrader og bli-
ver beskrevet nermere i de nedenstaende afsnit:

Tiden efter uddannelsen

Den unges fremtidige liv

Den unge udenfor det trygge miljg
Gode fremtidsudsigter

4.5.1 Hvad skal der ske efter uddannelsen?

Nogen forealdre beskriver en bekymring for, hvad der skal ske, nar deres bgrn er feerdige med
den uddannelse, som de er i gang med nu. Bekymringerne kommer til syne pa flere forskellige
niveauer. En af foraeldrene er uvidende om, hvordan denne skal gribe det naste trin an, og hvor
denne skal sgge hjelp til, hvilke uddannelsestilbud der kunne veere relevante for den unge. En
anden foreelders bekymringer drejer sig om, hvorvidt der er nogen, som hjeelper 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. Altsa, skal han selv sgge pa HF, fordi han er jo over 18, eller er der en
studievejleder, der griber fat i ham og siger: "Hov, nu ma vi finde ud af, hvad DU skal"? Eller far han

bare lov at ga ud i ingenting til sommer, nar han har veeret til eksamen i de her fag. Foreelder

Endelig er det en bekymring, om den unge i det hele taget kan gennemfare en uddannelse. | for-
leengelse af dette omtaler foraelderen mulige konsekvenser, hvis den unge ikke far afsluttet en
uddannelse.
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Jeg er meget bekymret over, om han overhovedet er i stand til at f4 en uddannelse. [...] Man er jo
bange for, hvis ikke det gar sa godt pa hans uddannelse, hvis han gar hen og bliver bistandsklient,

[...] eller han bliver psykisk syg eller bliver darligere. Foreelder

4.5.2 Bekymring for, om den unge far et normalt liv?

Foraeldrenes 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 navnes en raekke konkrete eksempler pa spgrgsmal,
som indtil videre er ubesvarede for foraldrene:

o Far den unge bgrn?

« Far den unge en kaereste?

« Hvilke muligheder er der for, at den unge kan flytte hjemmefra (alene i lejlighed, bofeelles-
skab eller lignende)?

« Far den unge en eksamen?

« Hvad skal den unge beskaftige sig med i fremtiden?

« Kan den unge bade handtere at flytte hjemmefra og tage en uddannelse?

« Kommer den unge til at fgle sig anderledes?

Men hans fremtid, der ser jeg noget med, at der stadigveek er nogle ting... han vil ikke kunne bo i
en lejlighed alene lige nu, sa derfor er det ikke, som det kunne veere. Der er mange ting, som jeg
griber for ham. Der er mange ting, jeg redder, fordi hvis han skulle sta for tajvask og indkab, det
ville han ikke kunne klare samtidig med at skulle passe sin skole, sa det der med, at han kan
centrere al sin energi pa det. S& hans fremtid vil skulle struktureres pa en helt speciel made. For-

celder

4.5.3 Hvad sker der udenfor det trygge miljg?

Nogen foreeldre forteeller, at de synes, at deres bgrn klarer det godt, som situationen er lige nu.
De samme foraeldre forteller samtidig, at de er usikre pa, hvordan deres barn klarer sig, nar de
pa sigt bevaeger sig udenfor de trygge rammer.

Det gar godt nok med ham i hans vante omgivelser, men hvordan ser det ud lzengere frem? Forselder

De pagaeldende foraldre fortzller, at de fremadrettet er ngdt til tro pa, at deres bgrn kan handte-
re et liv vaek fra de trygge omgivelser.

Pa den ene side sa tror jeg 0gsa, at selvfalgelig kan han. Og han kan rigtig rigtig mange ting. Og pa
den anden side sa er jeg bange for, at nar verden vitterlig star overfor ham... det kan godt veere at
gymnasiet er hardt, og de stiller nogle krav, men han er stadigveek i et beskyttet miljg pa en eller
anden made. Og hvordan vil det ga, nar han kommer ud af det her beskyttede miljg? Altsa, det bliver
jo mindre og mindre beskyttende kan man sige, jo la&engere han kommer frem, ikke? Og sa kan jeg
godt blive urolig indeni og sadan taenke, klarer han det? Men jeg ma jo tro pa ham, altsd. Jeg skal jo

starte med at tro pad ham. Forzelder
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4.5.4 Der er gode fremtidsudsigter

Til trods for en reekke udfordringer, som foraeldrene har gennemstaet og til stadighed star over-
for, udtaler flere af foraeldrene sig meget positivt om fremtiden for de unge. Flere forealdre be-
skriver igen deres bgrns vedholdenhed, som grundlaget for den lyse fremtid.

Jamen, hvis han kan fortseette med den entusiasme og energi, jamen sa er jeg lige ved at tro, at han
kan ggre det, som jeg ikke troede var muligt. [...] S& jeg kan godt se en fremtid om x antal ar, at han
er tilbage, hvor han ville have veeret, maske med to, tre, fire, fem ars forsinkelse. Foreelder

Altsd, jeg vil sige, det... nu saetter vi sa nogle mal for, at han skal gennemfare sin
[ungdomsuddannelse], og det er s& det. Og sa skal han s finde ud af, hvad han s& gerne vil
bagefter. Han snakker om, at han maske gerne vil ud at rejse og sadan noget, og jeg synes, hvis han
har lyst til det, sa 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 stgtte op om, hvis det
er det, han gerne vil. Foreelder

Opsamling pa foreeldrenes tanker om fremtiden

Foreeldrenes tanker om fremtiden bergrer bl.a. hvilke uddannelsestilbud, der er relevante for de unge, og hvor-
vidt de unge er i stand til at gennemfare en uddannelse.

Foreeldrene udtrykker bekymringer for, om de unge kan leve et liv, som minder om deres venners. Foreeldrene
har spgrgsmal om indholdet af de unges fremtidige liv, som fx retter sig mod de unges muligheder for keereste,
barn, egen bolig, eksamen mv..

Nogle af foraeldrene oplever, at de unge klarer sig godt i den nuvaerende situation, men er bekymrede for de
unges fremtid, nar de i hgjere og hgjere grad skal agere udenfor deres trygge miljg

Til trods for ulykken og de unges situationen er hovedparten af foreeldrene optimistiske for fremtiden.
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Interviewguide til forzeldreinterview — februar og marts 2014

Opfolgning pa ”Stgtte til foraeldre i barnets rehabiliteringsforlgb”

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

Introduktion (5 min.)

e Tak fordi jeg ma komme og interviewe dig endnu en gang. Sidst, vi mgdtes, snakkede vi om
hele forlgbet, fra ulykken skete til for ca. halvandet ar siden. Resultaterne for jeres inter-
view er siden blevet praesenteret i en rapport.

e | dag skal vi tale om dine oplevelser af den stg@tte, du har modtaget det seneste halvandet
ar efter [den unges navn]s ophold pa Bgrneungecenter for Rehabilitering. Ligesom sidst vil
jeg fokusere pa to ting, som er, hvilke gnsker til stgtte du har haft som foraelder, samt hvil-
ke tilbud om stgtte du har modtaget.

e Interviewet optages ligesom sidste gang, og vi skriver det, som vi taler om i dag, ud. Alt,
hvad du siger, er selvfglgelig anonymt og bliver ikke gengivet, sa det er muligt at se, at det
er dig, vi har talt med. Nar vi er faerdige med analysen af interviewene, sletter vi optagel-
sen. Er det i orden for dig, at vi optager interviewet?

e Interviewet tager ca. én time, og det vil forlgbe pa den made, at jeg stiller dig nogle
spgrgsmal, som handler om den stgtte, da har modtaget eller ikke har modtaget i forskelli-
ge regi. Da vi kun har én time, kan jeg godt finde pa at afbryde dig undervejs. Det er for at
sikre, at vi far bergrt alle de spgrgsmal, som vi skal. Vi slutter derfor omkring kl. ?.

e Har du nogen spgrgsmal, inden vi gar i gang?

Forzeldrenes trivsel samt tanker om fremtiden (20 min.)

e Fgrst og fremmest vil jeg hgre lidt til, hvordan det gar nu og her. Hermed taenker jeg pa fle-
re ting:
0 Hvad er status lige nu mht. [den unges navn]s fortsatte traening og uddannelsesfor-
lgb?
0 Hvordan har du det som foraelder i forhold situationen lige nu?
0 Har du haft nogle efterreaktioner pa ulykken og det efterfglgende forlgb? Hvordan

handterer du de efterreaktioner?
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Hvis fortsat traening og sta@tte for den unge: Hvordan gar det med at opretholde motivatio-
nen til at traene hos [den unges navn]? Her teenker jeg bade pa fysisk traening og kognitiv
traening.

0 Hvad er din rolle som foralder i forhold til at opretholde motivationen?
Hvilke krav stiller det til dig at have en datter/sgn med erhvervet hjerneskade?
Hvilke netveerk finder du stgtte i? (Fx familie, venner, foraeldrene til de andre unge, der var
involveret i ulykken, lokalsamfundet, stgttegrupper, brugerorganisationer)
Hvilke tanker g@r du dig om fremtiden for [den unges navn]? (Fx mht. eventuelle fremtidige

konsekvenser af hjerneskaden for [den unges navn])

Forzeldrenes gnsker til og oplevelser af tilbudt stgtte fra fagprofessionelle (30 min.)

F@rste gang vi var ude at interviewe jer, gav flere foraeldre udtryk for, at der var behov for
hjeelp og vejledning til praktiske opgaver relateret til deres bgrns genoptraenings- og ud-
dannelsesforlgb. Det var fx ansggninger om bevillinger fra kommunen, ansggning om syge-
dagpenge og kontakt til arbejdspladsen. Hvilke behov for hjlp og vejledning til praktiske
opgaver har du i dag?
0 Hvordan bliver disse behov imgdekommet?
| den f@rste undersggelse efterspurgte foraeldrene fleksibel adgang til psykologsamtaler.
Hvordan er dit behov for psykologsamtaler nu, og bliver behovet imgdekommet? Hvem
skulle tilbyde disse psykologsamtaler, hvis det stod til dig?
Hvilke fagprofessionelle sgger du radgivning og stgtte hos i denne del af forlgbet? (Fx hjer-
neskadekoordinator, egen laege, behandlere fra de fgrste dele af genoptraeningsforlgbet)
Hvordan oplever du kommunikationen med de fagprofessionelle i genoptraenings- og ud-
dannelsesforlgbet? (Fx sundhedssystemet og skolesystemet)
0 Hvordan vurderer du den information, du far om [den unges navn]s genoptrae-
nings- og uddannelsesforlgb?
0 Hvordan oplever du inddragelsen af dig som forzelder i om [den unges navn]s gen-
optraenings- og uddannelsesforlgb?
0 Hvordan oplever du, at viden om din datters/sgns forlgb bliver bragt videre mellem
de forskellige fagprofessionelle?
0 Hvis du teenker pa de fagpersoner, som du har mgdt i forlgbet efter opholdet pa
B@rnecenteret. Hvordan vil du sa beskrive deres viden om erhvervet hjerneskade?
Hvordan har du oplevet sammenhangen i det samlede forlgb?

0 Har du oplevet, at de forskellige aktgrer har koordineret deres indsats?
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0 Erdusom forelder blevet inddraget i planleegningen af forlgbet?
e Nu skal vi tale mere specifikt om Bgrneungecenter for Rehabilitering. Hvordan ser du tilba-
ge pa nytten af den hjaelp og de vaerktgjer, du fik som foraelder fra Bgrneungecenteret?
0 Har du haft behov for fortsat stgtte fra Berneungecenteret, efter forlgbet blev af-
sluttet?
e Hvordan forholder du dig til Barneungecenterets vurdering af de unges funktionsevne pa
nuvaerende tidspunkt samt de videre anbefalinger for forlgbet?
e | forbindelse med at [den unges navn] fylder 18 ar, overgar hun/han jo til voksenregi.
0 Hvordan oplever du, at Barneungecenteret har forberedt dig og [den unges navn]
pa overgangen fra barn til voksen?
0 Hvordan oplever du, at kommunen har forberedt dig og [den unges navn] pa over-

gangen fra barn til voksen?

o Her til sidst skal jeg hgre, hvad du har af tanker omkring dine behov for stgtte som foreel-

der i det naeste stykke tid?

Afrunding (5 min.)

e Nuervived at veere feerdige med interviewet. Jeg vil lige hgre, om der er mere, som jeg ik-
ke har spurgt ind til, men, som du teenker, er vigtigt at have med i interviewet?

e Tak fordi du ville veere med. Du er kommet med vigtig viden, som kan hjalpe andre foreael-
dre i lignende situationer.

e Hvis vi nu gennemfgrer endnu en opfglgende undersggelse om nogle ar, ma vi sa kontakte
dig igen og hgre, om du vil deltage?

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

noget for mig eller har nye idéer til forbedringer.
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