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Forord

Nar barn eller unge far en hjerneskade enten efter ulykke eller sygdom, er det aldrig kun barnet
eller det unge menneske, der rammes. Hele familien pavirkes, og familiesituationen vil veaere
forandret leenge - og ofte for resten af livet.

Forealdrene bliver dybt involverede falelsesmassigt og praktisk, og det har i mange ar varet
praksis at tilbyde foraldrene forskellige former for stgtte og tilbud bade i den akutte fase og i
senere faser. Udgangspunktet er, at jo mere der samarbejdes med foraldrene og jo bedre de stet-
tes, desto bedre effekt vil der veere af rehabiliteringen. Malet er et liv — for hele familien — sa neer
det normale som muligt. Bgrn og unge skal tilbage til daginstitution, skole, uddannelse og ven-
ner, mens foraldrene skal tilbage til hverdagslivets opgaver, og alle skal tilbage til et liv med
indhold og livskvalitet.

Vi er kommet langt i forhold til at sikre overlevelse ved selv meget alvorlig sygdom og ulykke.
Derfor er det centralt at fa viden om, hvordan man sikrer det gode liv efterfalgende, szrligt nar
det er pa forandrede vilkar. Der er ingen tvivl om, at der allerede er megen god praksis i forhold
til at stette foreeldre og andre pargrende. Der er viden om, at hvert enkelt forlgb skal individuelt
planlaegges, at der skal udvises en hgj grad af empati, og at det kan veaere meget forskelligt,
hvornar og hvordan den enkelte forelder eller familie har behov for statte. Men med denne un-
dersggelse far ledere, fagpersoner, brugerorganisationer m.fl. ny, detaljeret og veldokumenteret
viden om den praksis, der allerede virker, og ikke mindst en viden om, hvor der er behov for
udvikling og forbedringer.

Derfor skal der rettes en stor tak til de foraldre, der har deltaget i denne undersggelse, for at
have givet deres erfaringer og oplevelser videre. De har bidraget til, at tilbuddene til foraeldrene
for farste gang systematisk er blevet kortlagt og evalueret, og hermed ogsa til at tilbuddene kan
udvikles og i hgjere grad malrettes foreldrenes konkrete behov.

Man kan diskutere, om den gruppe foraldre, som undersggelsen omhandler, og deres forlgb er
repraesentative. Der er muligvis handlet mere proaktivt og med starre fokus pa foraldrenes be-
hov som gruppe, end tilfeldet er i enkeltstaende forlgb. Vi mener dog ikke, at dette har grund-
leeggende betydning for anvendelsen af rapportens udsagn og konklusioner i det videre arbejde
med at udvikle indsatsen.

Vi haber derfor, at undersggelsen vil blive modtaget positivt og nysgerrigt, og at resultaterne vil
blive brugt i tilretteleeggelsen af fremtidige neurorehabiliteringsforlab for barn, unge og deres
familier. Vi haber ogsa, at den viden, der er samlet i rapporten, vil indga i de dialoger og beslut-
ningsprocesser, som allerede er i gang i regioner og kommuner om den fremtidige organisering
af indsatsen pa hjerneskadeomrédet bl.a. p& baggrund af Sundhedsstyrelsens “’Forlgbsprogram
for rehabilitering af bern og unge med erhvervet hjerneskade” fra 2011.

Med venlig hilsen

(/

Sgfen Torpegaard Bech
Direktar for Den Sociale Virksomhed, Region Hovedstaden
Formand for falgegruppen
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Sammenfatning

Dette afsnit sammenfatter undersggelsens resultater. For en uddybning af resultaterne henvises
til rapportens resultatafsnit (afsnit 5). De gvrige afsnit i rapporten giver en neermere beskrivelse
af undersggelsens formal, opbygning og litteratur inden for omradet.

Omygivelsernes forstaelse og en god handtering af situationen fra forzldres side giver et gget
udbytte af rehabilitering af bgrn og unge, der har erhvervet en hjerneskade. Der foreligger imid-
lertid ikke meget viden om, hvordan foraldre oplever den hjalp, de far under deres barns/unges
neurorehabiliteringsforlgb, og hvilke udfordringer de ma handtere undervejs i forlgbet. Den
Sociale Virksomhed i Region Hovedstaden (DSV) seetter derfor sammen med Bgrnecenter for
Rehabilitering (BCfR) med denne undersggelse fokus pa foraldres oplevelser af deres
barns/unges neurorehabiliteringsforlgb. Herigennem skabes mulighed for fremover at give bedre
og mere malrettede tilbud til foreeldre tilpasset deres behov.

Resultaterne i rapporten bygger pa 13 interview med foreldre til unge, som var udsat for samme
ulykke og efterfalgende fik en erhvervet hjerneskade. De unge modtog alle behandling pa Rigs-
hospitalet eller Aarhus Universitetshospital - Skejby, Regionshospitalet Hammel Neurocenter
(RHN) og BCfR. Behandlingsforlgbet var saledes inddelt i tre faser. Foreldrene er i interviewe-
ne blevet spurgt ind til deres behov for hjaelp og statte undervejs i rehabiliteringsforlgbet af de
unge, samt hvordan de handterede de udfordringer, som de madte i forlabet. Udover interviewe-
ne er der gennemfart en litteratursggning inden for bgrnehjerneskadeomradet samt en kortleeg-
ning af, hvilke tilbud forzldrene modtog i forlgbet. Resultaterne for bade litteratursggningen,
kortleegningen af tilbud samt interviewene er samlet i rapporten. Nedenfor praesenteres en kort
sammenfatning af resultaterne af interviewene.

Foreeldres oplevelser ifm. de unges akutte behandling pa hospitalet (fase 1)

Foreldrene oplever tidsrummet fra ulykken sker til ankomsten pa henholdsvis Rigshospitalet og
Aarhus Universitetshospital — Skejby, som kaotisk og praeget af usikkerhed omkring deres barns
involvering i ulykken. Ankomsten til hospitalet er preeget af frustration over den fortsatte uvis-
hed omkring den unges tilstand og frustration over ventetiden pa information om, hvor deres
barn er.

Foreldrene beskriver personalet som narvaerende, tilgeengelige og hjeelpsomme og som en cen-
tral kilde til statte. Stgtten bestar hovedsageligt af hyppige, grundige samtaler samt radgivning
med sygeplejersker, laeger, hospitalspraster, psykologer og vagter.

Foreldrene fortzeller, at de har behov for lgbende og arlig information fra personalet og oplever,
at de far dette. Den lgbende information giver foreldrene ro og hab i forlgbet. Foreldrene efter-
sparger imidlertid bedre information om veekningsforsgg af de unge og om pressehandtering.

Foreeldrene har behov for hjeelp til at lafte en reekke praktiske opgaver, eksempelvis kontakt til
kommunen vedrgrende muligheden for deekning af diverse udgifter. Foreeldrene oplever tilbud-
det om at blive medindlagt som positivt og oplever fleksibilitet fra hospitalets side fx i forbin-
delse med, at hospitalet stiller lokaler til radighed for foraldrene og deres pargrende.

Overgangen fra hospitalet til rehabilitering under indleeggelse pa RHN kan forbedres, mener
foraeldrene. Det gaelder bade information om, hvornar overflytningen skal ske, og information
om, hvad forlgbet pA RHN indebzerer.



Sammenfatning 6

Foreeldres oplevelser ifm. de unges rehabilitering under indleeggelse p& RHN (fase 2)
Foreldrene har behov for, at de bliver modtaget af et personale, der er forberedte pa deres an-
komst. Det oplever nogle foraldre, at de bliver, mens andre oplever store frustrationer i forbin-
delse med modtagelsen pa RHN.

Foraldrene beskriver personalet som imgdekommende, opmarksomme og tilgeengelige og roser
personalet for deres faglighed. Men foraldrene eftersparger ogsa, at personalet er mere opsg-
gende og bedre til at inddrage foraldre, der gnsker inddragelse i genoptraningen af de unge.

Foreeldrene har behov for klar og hyppig information omkring rehabiliteringsforlgbet. Nogle
oplever, at behandlingsteamet er god til at informere og involvere foraeldrene, mens eksempelvis
foraeldre, der kommer pa RHN som besggende, eftersparger bedre information om den unges
forlgb. Generelt har foraldrene positive oplevelser af de ugentlige informationsmader, lgbende
foredragsarrangementer samt daglige/hyppige samtaler fx ved stuegang.

Foraeldrene skal lgfte en reekke praktiske opgaver relateret til deres bgrns rehabiliteringsforlagb,
eksempelvis ansggninger om bevillinger fra kommunen, ansggning om sygedagpenge, kontakt
til arbejdsplads mv. Til at lgfte disse opgaver eftersparger foraldrene hjelp og vejledning, og
flere foraldre oplever at fa denne statte fra socialradgiver pa RHN. Endelig eftersparger forzl-
drene en fleksibel adgang til psykologsamtaler, da behovet for sadanne samtaler varierer under
forlabet.

Overgangen fra rehabilitering under indleeggelse pa RHN til ambulant rehabiliteringsforlgb pa
BCfR er for nogle foraldre en turbulent periode, fordi de oplever, at deres barn bliver udskrevet
for tidligt, eller fordi de far barn hjem med store plejekrav. For andre er overgangen muligheden
for lidt tid til afhospitalisering hjemme inden det videre forlgb pa BCfR.

Foraeldres oplevelser ifm. de unges rehabilitering pa BCfR (fase 3)

Efter udskrivelsen fra RHN oplever flere foreeldre i deres kontakt med kommunen, at kommu-
nens medarbejdere har manglende viden om rehabilitering af unge med erhvervet hjerneskade
med deraf folgende tilbageholdenhed i forhold til visitation til et rehabiliteringsophold ved
BCfR.

Overgangen til fase 3 er ogsa karakteriseret af en oplevelse af at vende tilbage til en relativ nor-
maliseret hverdag, hvor familien er hjemme igen, og hvor de unges opstart pa BCfR muligger, at
foreeldrene kan genoptage deres arbejde. Foreeldrene er trygge ved de unges forlgb ved BCTR.
Trygheden forsterkes af, at foraeldrene oplever, at personalet besidder en faglig ekspertise pa
omradet, at personalet tager ansvar samt er vejledende og stgttende i de unges forlgb.

Foreeldrene vurderer generelt kommunikationen med personalet og den information, de far om
planerne for den unges rehabiliteringsforlgb pa barnecentret, positivt, blandt andet fordi de far
indsigt i den unges dagligdag i bgrnecentret. Bgrnecentrets statusmgder og statusrapporter be-
skriver foraeldrene som oplysende, men eftersparger sterre inddragelse af foreeldrenes vurdering
af de unge i statusrapporterne.

Foreldrene vurderer bgrnecentrets tilbud til de pargrende positivt, herunder arrangementer som
sgskendedag og personalets tilbud om at ledsage foraldrene og de unge til aktiviteter uden for
bagrnecentret. Det geelder eksempelvis personalets ledsagelse til undersggelser af de unge i andet
behandlerregi eller ved at ga i dialog med de unges kommende uddannelsessteder.
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Pa dette tidspunkt i de unges rehabiliteringsforlgb oplever nogle foreldre, at de unges motivati-
on til at genoptraene er faldende, da de oplever, at de har det betydelig bedre og begynder at sav-
ne samver med andre unge uden tilknytning til ulykken. At opretholde motivationen hos de
unge er en udfordring for foreldrene, som de gnsker radgivning til at handtere. Foreldrenes
interesse i at deltage i felles foreeldremader pa barnecentret synes ogsa at veere faldende for
nogle foraldres vedkommende. De oplever, at behovet herfor er starst i de to foregaende faser.

Foraeldrene beretter derudover om, at de selv har en raekke personlige udfordringer, som de har
behov for stgtte og hjelp til at handtere, fx at det er sveert at forteelle omgivelserne om ulykken
eller at huske egne behov i hverdagen. Endelig er den stgrste udfordring for foraeldrene i denne
fase samarbejdet med kommunen, herunder muligheden for at komme i dialog med kommunen
og féa bevilling til de hjelpeforanstaltninger, som foreaeldrene vurderer, er ngdvendige eller har
faet anbefalet. Til at handtere disse udfordringer eftersparger foraldrene vejledning og statte fra
personalet pa BCfR. Omkring afslutningen pa de unges rehabiliteringsforlgb pa BCfR udtrykker
foraeldrene behov for fortsat bevilling til at hente hjalp fra personalet pa BCfR.

Foreeldrenes oplevelser efter afslutning af rehabiliteringsforlgbet pa BCfR

Det centrale i foreeldrenes hverdag efter de unges intensive rehabiliteringsforlgb er, at de fortsat
oplever et behov for psykologbistand. Foraldrene har mange bekymringer omkring den unge,
hvor en stor bekymring, som forzeldrene har pa vegne af deres unge, er, hvordan fremtiden skal
forme sig for dem. Denne fremtid er usikker, hvilket praeger foraldrene.

Foreeldrenes handtering af familie og omgivelser

Foreeldrene oplever generelt stor stgtte og opbakning i deres omgivelser, s&rligt i deres familie
og fra deres arbejde. Dette letter hele forlgbet for foraeldrene. Derudover finder foraldrene stor
statte i at kunne tale med hinanden om deres oplevelser af forlgbet. Derfor ser foraeldrene det
som en fordel, at de kan blive sammen som en foraeldregruppe under det samlede neurorehabili-
teringsforlgb.

Brug af betegnelser i denne rapport:
Bagrnecenter for Rehabilitering betegnes BCfR

Regionshospitalet Hammel Neurocenter betegnes RHN
Den Sociale Virksomhed betegnes DSV
Enheden for Brugerundersggelser betegnes EfB
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1 Introduktion og formal

Flere undersggelser viser, at en positiv effekt af rehabilitering af barn og unge, der har erhvervet
en hjerneskade, afhaenger af omgivelsernes forstaelse og forzldrenes handtering af situationen
(Cole, et al. 2009), (Gagnon, et al. 2008), (Benn og McColl 2004). Der foreligger ikke meget
viden om, hvordan et neurorehabiliteringsforlgb af et barn/en ung opleves fra foraldrenes side,
og hvilke udfordringer foreldrene ma handtere undervejs i forlgbet. Den Sociale Virksomhed
(DSV) i Region Hovedstaden gnsker derfor sammen med Bgrnecenter for Rehabilitering (BCfR)
at sette fokus pa foraldres oplevelser af den stgtte, de far under deres bgrns/unges neurorehabi-
literingsforlab.

Formalet med undersggelsen er at indsamle og dokumentere viden om forzldres oplevelser af
tilbud om statte og hjelp i forbindelse med unges samlede rehabiliteringsforlgbh. Denne viden
kan savel Bgrnecentret som andre, der arbejder med neurorehabilitering af barn og unge, anven-
de til i hgjere grad at malrette indsatsen til forzeldre til barn og unge med erhvervet hjerneskade.
En mere malrettet indsats kan gge kvaliteten ud fra et brugeroplevet perspektiv og kan samtidig
sikre en mere optimal ressourceanvendelse hos de involverede aktarer i rehabiliteringsforlgbet.

Der kan bade veere psykiske udfordringer i forhold til at handtere, at ens barn/unge kommer ud
for en ulykke og efterfglgende far en erhvervet hjerneskade samt &ndrede familiemgnstrer som
falge af ulykken. Det kan ogsa vaere mere praktiske udfordringer i forhold til handtering af at
skulle veere veek fra sit arbejde i en periode og at skulle sgge om hjeelp fra kommunen mv.. Den-
ne undersggelse har derfor fokus pa, hvilke behov for statte og hjalp foreeldre har gennem for-
Igbet — fra den akutte fase til afslutningen af den intensive rehabilitering. Undersggelsen fokuse-
rer ligeledes pa, hvorvidt foreldrenes behov for stette og hjelp bliver opfyldt af de involverede
aktarer i rehabiliteringsforlgbet.

BCTR yder bl.a. dagtilbud til barn og unge med erhvervet hjerneskade, som har behov for leenge-
revarende intensiv neurorehabilitering. De ydelser, centret leverer, finansieres af bgrnenes/de
unges hjemkommune. BCTR er organisatorisk en del af DSV. Bgrne- og ungegruppen hos BCfR
er ofte meget blandet med hensyn til bade skadestype, alder og falger af skaden. I august 2011
modtog BCTR imidlertid en gruppe unge, der havde veret ude for samme drukneulykke. Hoved-
parten af de unge var umiddelbart efter ulykken i behandling pa Rigshospitalet og siden pa Re-
gionshospitalet Hammel Neurocenter (RHN). De unge har stort set modtaget de samme ydelser
gennem deres rehabiliteringsforlgb og er sammenlignelige pa en reekke andre faktorer, hvilket
gav anledning til at igangseette denne undersggelse. Undersggelsen beskaftiger sig derfor med
de oplevelser, som foraldrene til denne gruppe af unge har haft i lgbet af rehabiliteringsforlgbet.
Foraldrene kender hinanden, da de stort set alle har vaeret indlagt pa bade Rigshospitalet og
RHN sammen med deres bgrn i samme periode og i den forbindelse ogsa har modtaget en raekke
feelles tilbud som en samlet foraeldregruppe.

Opdragsgiver til undersggelsen er DSV, og Enheden for Brugerundersggelser (EfB) star for
gennemfarelsen af undersggelsen. Til undersggelsen er knyttet en arbejdsgruppe med reprasen-
tanter fra DSV, BCfR og EfB. Der er ligeledes tilknyttet en falgegruppe med en repraesentant fra
hhv. Rigshospitalet, RHN, DSV, BCfR og EfB samt formanden for Hjerneskadeforeningen.
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2 Materiale og metode

Undersggelsen er en kvalitativ undersggelse. To erfarne konsulenter fra EfB gennemfarte 13
individuelle interview med foreeldre til de syv unge, som var involveret i den samme ulykke.

2.1 Litteratursggning

Som indledning til udarbejdelsen af interviewguiden foretog EfB i juni 2012 en litteratursgg-
ning, hvor der blev sggt efter eksisterende undersggelser om foreeldres oplevelser af unges reha-
biliteringsforlgb. Viden fra den fundne litteratur blev inddraget under udarbejdelsen af inter-
viewguiden. Hovedpointer fra litteratursggningen prasenteres desuden i afsnit 3.

I litteratursggningen anvendtes databaserne PubMed, PsycINFO og Sociological Abstract. Der
blev sggt efter litteratur udgivet i ar 2002-2012, og litteratursggningen blev foretaget blandt
dansk og international litteratur. International litteratur blev yderligere afgreenset til litteratur fra
vestlige lande, som Danmark typisk sammenligner sig med. Der blev segt pa segeordene Brain
Injury”, ”Parents”, ”Child” og ”Rehabilitation” i forskellige kombinationer. Sggeordet Parents”
blev suppleret med sggeordene “Family” og ”’Caregiver”. Sggeordet ”Child” blev suppleret med
sggeordene ”Youth”, ”Young people”, ”Young adults” og ”Adolescent”, og segeordet ”’Rehabi-
litation” blev suppleret med sggeordene ”Coping” og “’Stress”. De farste sggninger gav brede
resultater og dermed ingen specifik litteratur om omradet. Sggningen blev derfor lgbende juste-
ret med det formal at finde den mest brugbare litteratur. Med udgangspunkt i litteratursggningen
blev der foretaget en udvelgelse af litteraturen. Udveelgelsen blev baseret pa en gennemgang af
titler og abstract. Herefter blev udvalgte artikler downloaded og gennemgaet i forhold til rele-
vans og gyldighed.

2.2 Kortleegning af de syv unges rehabiliteringstilbud

Efter foreeldrene sagde ja til at deltage i undersggelsen, indhentede EfB skriftligt samtykke fra
foraldrene til at indhente oplysninger om, hvilke tilbud de modtog fra hhv. Rigshospitalet, RHN
og BCfR. EfB indhentede derefter oplysninger om, hvilke tilbud de unges foraeldre modtog i
rehabiliteringsforlgbet, og i hvilken grad de benyttede tilbuddene, herunder eventuelle tilbud til
sgskende. Oplysningerne blev brugt som baggrund for interviewene og beskrives nermere i
afsnit 4.

2.3 Interview

Samtlige interview forgik i foraldrenes egne hjem for at skabe en tryg atmosfeare og gare det sa
enkelt for foraldrene at deltage som muligt. Interviewene varede mellem tre kvarter og halvan-
den time. Interviewene blev gennemfart efter en semistruktureret interviewguide (se interview-
guiden i bilag 1). Efter accept fra foraldrene blev interviewene lydoptaget og efterfaglgende
transskriberet fuldt ud.

2.4 Analyse af data

Analysen af datamaterialet gennemgik flere trin, hvor der farst blev skabt et helhedsindtryk af de
enkelte interview. Herefter blev der foretaget en meningskategorisering af temaer inden for de
enkelte interview og efterfglgende blev temaer sammenholdt pa tveers af interviewene. Direkte
citater fra interviewene blev anonymiseret, for de blev praesenteret i rapporten.
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3 Andre undersggelser om emnet

Som indledning til denne undersggelse lavede EfB en litteratursagning. EfB sggte efter andre
undersggelser pa omradet for at have denne viden som baggrund i interviewene med foraeldrene.
I metodeafsnittet er en beskrivelse af, hvordan litteratursggningen blev gennemfart (se afsnit
2.1).

Der forekommer ikke undersggelser, der eksplicit omhandler forzldres oplevelser af unges re-
habiliteringsforlgb. Dog fandt EfB undersggelser, der kunne relateres til foreeldres oplevelser af
unges rehabiliteringsforlagb.

Flere undersggelser viser, at hjerneskader ikke kun har betydning for den tilskadekomne, men
ogsa for den tilskadekomnes familie (Hawley, et al. 2003), (Roscigno og Swanson 2011),
(Aitken, Mele og Barrett 2004), (Prigatano og Gray 2007), (Wade, et al. 2010), (Gagnon, et al.
2008), (Hermans, et al. 2012), (Armstrong og Kerns 2002), (Swift, et al. 2003), (Benn og
McColl 2004). Dette gelder seerligt for de personer, der bor sammen med den tilskadekomne,
som fx foraldre og sgskende. Det viser sig derfor at veere vigtigt at stette foraldre, da foreeldre-
nes handtering af barnets hjerneskade har stor indflydelse pa barnets rehabilitering (Gagnon, et
al. 2008), (Benn og McColl 2004). Foreldre til bgrn med hjerneskader bliver i gget grad ramt af
stress og bekymringer. Det viser sig 0gsa at veere vigtigt at have fokus pa foraldrenes behov for
stgtte og deres evne til at handtere situationen.

Stress

Litteraturen viser, at foraldres psykiske helbred er pavirket af at have et barn med hjerneskade.
Foraeldre til barn med hjerneskade lider ofte af stress uanset skadens alvorlighed (Hawley, et al.
2003), (Roscigno og Swanson 2011). | forlengelse heraf forekommer ogsa skonomisk og emo-
tionel stress, idet det er en gkonomisk byrde at veere foreldre til et barn med hjerneskade
(Hawley, et al. 2003), (Aitken, Mele og Barrett 2004).

Bekymringer, behov og stgtte

Foreeldre til barn med hjerneskade rapporterer om et hgjt niveau af bekymring og sorg
(Roscigno og Swanson 2011), (Prigatano og Gray 2007). Serligt er foraldre bekymrede i for-
bindelse med, at barnet har vanskeligheder i skolen (Prigatano og Gray 2007), (Wade, et al.
2010), at barnet har sveert ved at fa venner, at barnet mangler evner i forhold til at kontrollere
vrede, folte apati samt bekymringer relateret til fremtidige konsekvenser af hjerneskaden
(Prigatano og Gray 2007).

Derudover oplever forzldre bekymringer og behov i forbindelse med kommunikation med
(Aitken, Mele og Barrett 2004) og mellem de fagprofessionelle i sundhedssystemet og skolesy-
stemet (Gagnon, et al. 2008), bekymringer i forbindelse med adgang til og forstaelse af sund-
hedssystemet samt bekymringer med overgange mellem faser i behandling — men ogsa overgan-
ge fra behandling til samfundet (Aitken, Mele og Barrett 2004).

Foreeldres behov ved at have et barn med hjerneskade bliver sjeldent mgdt. Disse umgdte behov
er information om sundhed og behandling, professionel statte, statte fra familie og venner, lo-
kalsamfunds stette, stgtte i forhold til at komme tilbage til skolen samt behov for at blive invol-
veret i deres barns behandling (Gagnon, et al. 2008), (Hermans, et al. 2012), (Armstrong og
Kerns 2002). Forzldres behov for stgtte omhandler altsa szrligt social statte. | relation til social
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statte eftersparger foreeldre stattegrupper og statte fra ligesindede (Aitken, Mele og Barrett
2004).

Desuden oplever foraldre, at de keemper for at fa, hvad deres barn og familie har behov for.
Foreldre oplever at have udfordringer — ikke kun forhold til barnet — men ogsa i forhold til par-
forhold og sa@skende (Roscigno og Swanson 2011). Eksempelvis har familier til barn med hjer-
neskade mere negative sgskende forhold sammenlignet med andre sygdomme samtidig med, at
sgskende til barn med hjerneskade har adfeerdsmaessige problemer (Swift, et al. 2003).

Foreeldres coping

En yderligere pointe, som litteraturen viser, er, at mgdre og feedre til barn med hjerneskade har
forskellige mader at reagere og cope pa efter deres barns hjerneskade (Wade, et al. 2010), (Benn
og McColl 2004). Mgdre har et starre coping repertoire i forhold til faedre (Benn og McColl
2004). Det vil sige, at mgdre anvender flere coping strategier, og at de handterer varierende
stressorer som falge af barnets hjerneskade mere effektivt.

Andre betydende forhold

Foreldre til barn med hjerneskader oplever op til fem ar efter deres barns ulykke — udover de
naevnte forhold ovenfor — alt fra triumfer og forandringer til tab og barrierer (Roscigno og
Swanson 2011).

Undersggelser viser, at foreeldre til barn med hjerneskade rapporterede, at de lever med en reek-
ke af problemer hos deres barn og i deres familier — ogsa i flere ar efter rehabilitering. Jo mere

alvorlig hjerneskade, jo mere fyldte problemerne. Problemer er fx problemer for barnet, som er
fysiske, kognitive, adfeerdsmeessige og sociale (Hawley, et al. 2003), (Gagnon, et al. 2008).
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4 Hvilke tilbud har foreeldrene faet?

Forlgbsprogram for rehabilitering af barn og unge med erhvervet hjerneskade beskriver den
samlede indsats i et hjerneskaderehabiliteringsforlgb, fra hjerneskaden opstar, til rehabiliterings-
forlgbet afsluttes, og barnet/den unge har opnaet den bedst mulige funktionsevne
(Sundhedsstyrelsen 2011). Forlgbsprogrammet kategoriserer forlgbet i fire faser: Fase 1 omfatter
den akutte behandling, fase 2 omfatter rehabilitering under indleeggelse, fase 3 rehabilitering
efter udskrivelse og endelig fase 4, der omfatter den fortsat udviklende fase. Forlgbsprogrammet
daekker den samlede indsats fra fase 1 til overgangen fra fase 3 til 4. Involverede akterer i fase 1,
2 og 3 er dels hospitalsveesenet, almen praksis og kommunerne, og aktgrernes opgaver varierer i
de forskellige faser. For neermere kategorisering af de tre farste faser henvises til rapportens
afsnit om undersggelsens resultater (afsnit 5). Fase 4 dakkes ikke i denne undersggelse’.

Fasekategoriseringen fra forlgbsprogrammet anvendes i denne rapport til at opdele det forlgb,
forzeldre har fulgt deres barn i, for at belyse de forskellige tilbud, som forzldrene har faet i de
forskellige faser. Fase 1 daekker falgelig over foraldrenes forlgb ifm. de unges akutte behand-
ling pa henholdsvis Rigshospitalet eller Aarhus Universitetshospital — Skejby. Fase 2 omfatter
foreeldrenes forlgb ifm. de unges rehabilitering under indlaeggelse, der i det konkrete tilfeelde har
vaeret pd RHN. Fase 3 omfatter foraldrenes forlgb ifm. de unges rehabilitering efter udskrivelse,
der har fundet sted pa BCfR. | sommeren 2012 har flertallet af de unge afsluttet deres rehabilite-
ringsforlgb pa BCfR, og falgelig befinder de unge — og dermed deres foreeldre — sig i sommeren
2012 i fase 3 eller i overgangen til fase 4. Fokus i denne undersggelse er derfor pa foraldrenes
forlgb i faserne 1, 2 og 3, som skitseret nedenfor:

sRigshospitalet

/Aarhus
Universitetsh *RHN *BCfR
ospital - eVarighed: Ca. eVarighed: Ca.
Skejby 3-7 mdr. 6-12 mdr.
*Varighed: Ca. oStart februar eStart august
1uge 2011 2011
eStart februar
2011

Figur 1. Oversigtsfigur med fase 1, 2 og 3 med ca. tidsangivelser

EfB har, med samtykke fra foreeldrene, indhentet oplysninger om hvilken hjelp og stette, de har
faet tilbudt pa henholdsvis Rigshospitalet, Aarhus Universitetshospital - Skejby, RHN og BCfR.
Oplysningerne er brugt som baggrund til foreeldreinterviewene. | det falgende afsnit beskrives,
hvilken hjeelp og stette foreeldrene har faet tilbudt, og i hvilken grad de har benyttet tilouddene.

4.1 Tilbud til foreeldre i fase 1

| fase 1 var seks ud af syv unge indlagt pa Rigshospitalet pa Thoraxanastesiologisk Klinik (In-
tensivafsnit). En af de unge var indlagt pa Aarhus Universitetshospital - Skejby farst pa Anzste-
siologisk-Intensiv Afdeling og derefter pa Hjertekirurgisk afdeling.

1 DSV har et gnske om, at der gennemfares en opfglgende undersggelse efter henholdsvis et og fem ar. En sadan opfglgning vil
kunne bidrage med viden om behov i fase 4. Det er dog endnu ikke afklaret, om en sadan undersggelse vil blive gennemfart.
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4.1.1 Rigshospitalet

Pa Rigshospitalet fik foraeldrene tilbudt hjelp og statte fra Krisepsykologisk Enhed bestaende af
psykologer, specialister i psykotraumatologi og laeger. Foraldrene fik tilbudt hjeelp med det
samme ved ankomst til hospitalet samt information afstemt i forhold til, hvad de enkelte forael-
dre havde brug for.

Krisepsykologer til radighed

Tilbuddet om krisepsykologer var geldende i den uges tid, de unge var indlagt pa Rigshospita-
let. Til hver en tid kunne foraeldrene kontakte krisepsykologer, idet de fik oplyst et telefonnum-
mer til Krisepsykologisk Enheds sekretaer. Dette var der dog ingen, der brugte.

Akut-krisecenter

Pa ulykkesdagen var den farste hjelp, der blev tilbudt forzldre, stedforaldre, seskende og neer-
meste familie, et akut-krisecenter. Det var et lokale tat pa de unge, hvor foreldrene kunne vere.
Hensigten var, at foraeldrene havde et sted, hvor de kunne veere uforstyrrede i de farste timer
indtil de kunne se deres barn. Akut-krisecentret havde en vagt tilknyttet, som stod ved dgren for
at undga, at uvedkommende pressefolk kom ind. Krisepsykologisk Enhed og en overlege fra
Intensivafsnittet informerede lgbende om de unges status.

Personalet pa Rigshospitalet skannede, at i hvert fald 20-25 forzldre, stedforaeldre, sgskende og
neermeste familie benyttede sig af akut-krisecentret.

Abent hus

I dagene efter ulykken havde Krisepsykologisk Enhed et fast tilbud til foreeldrene om, at de dag-
ligt kunne mgdes til abent hus” med 3-4 medarbejdere fra enheden samt hospitalspraester mel-
lem klokken 11 og 13. Abent hus var et falles psykologisk tilbud, hvor der blev givet rad og
vejledning til foreeldrene om, hvordan de handterede situationen. Foraldrene blev eksempelvis
vejledt i, hvad de kunne sige til sgskende, og hvad de kunne sige til den unge, nar den unge vag-
nede. Derudover var det et forum, hvor foreeldrene kunne fa luft for deres frustrationer og falel-
ser.

Ved farste abent hus deltog desuden kommunikationschefen fra Rigshospitalet for at radgive
foraeldrene i forhold til handtering af pressen, sociale medier med mere. Ca. 10-12 af foraldrene
benyttede sig af tilbuddet om i abent hus. Derudover screenede Krisepsykologisk Enhed forael-
drene for, om nogle foreeldre var i risiko for at fa specielle voldsomme reaktioner. Der blev ikke
tilbudt socialradgiverbistand, da dette ikke tilbydes pa Rigshospitalet.

4.1.2 Aarhus Universitetshospital - Skejby
Som tidligere navnt var en af de unge indlagt pa Aarhus Universitetshospital - Skejby ferst pa
Anastesiologisk-Intensiv Afdeling og derefter pa Hjertekirurgisk afdeling.

Aneestesiologisk-Intensiv Afdeling

Pa Aarhus Universitetshospital - Skejby Anastesiologisk-Intensiv Afdeling fik foraldrene til-
budt hjeelp og statte i form af samtaler. En sygeplejerske talte med foraeldrene om, hvad der var
sket, og hvad personalet forventede, der ville ske fremadrettet. Der blev tilbudt leegesamtaler ved
behov samt givet lgbende orientering til foreeldrene af leegerne. Foraldrene fik derudover ikke
tilbudt nogen form for stette og hjeelp fx i form af samtaler med en psykolog eller en socialrad-
giver.
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Hjertekirurgisk afdeling

Pa Hjertekirurgisk afdeling fik foraeldrene tilbudt hjeelp og stette i form af samtaler med leeger
og sygeplejersker med information om den unges situation her og nu, behandlingen samt fremti-
den. Dette blev tilbudt for at sikre et hgjt informationsniveau til foreeldrene. Foraldrene blev
ikke tilbudt samtaler med psykolog eller socialradgiver. Afdelingen hjalp med udfyldelse af
forsikringspapirer i forbindelse med kontakt til psykolog, da familien var deekket af forsikringer
pa dette omrade. Derudover tilbad afdelingen foreeldrene et sted at bo og sove og gav dem i
gvrigt sa frie rammer som muligt.

Eftersom der var stor mediebevagenhed omkring ulykken, sgrgede personalet for at afskaerme
den unge og forzldrene fra pressen efter deres gnske. Afdelingen varetog generelle presseud-
meldinger i samarbejde med hospitalets kommunikationsmedarbejder for at beskytte familien
mest muligt.

4.2 Tilbud til foreeldre i fase 2

| fase 2 blev alle syv unge indlagt pa RHN. Hver af de unge havde én foraelder medindlagt, og
der var derfor hele tiden en forelder til stede under indleeggelse. Dette medfagrte mange lgbende,
uformelle samtaler og gder mellem foreeldre og personale. Det var ngdvendigvis ikke den sam-
me foreelder under hele forlgbet. Flere foreeldre og stedforaldre kunne vaere indlagt, hvis der var
behov for dette. Hvis foraldrene var skilt, informerede RHN de foraldre, der havde foraldre-
myndigheden samt gvrige pararende efter tilladelse fra foreeldremyndighedsindehaver(e).

Personaleteam

Pa RHN blev et team af personale bestaende af sygeplejerske, ergoterapeut, fysioterapeut og
social- og sundhedshjelper tilknyttet den unge og foreeldrene. Hvis ngdvendigt blev en neuro-
paedagog, neuropsykolog og/eller logopad tilknyttet den unge og foraldrene. Foraldrene og evt.
den unge fik en indleeggelsessamtale med en laege og det tilhgrende team.. Derudover deltog en
socialradgiver, ogsa betegnet som forlgbskoordinator, der hjalp foraeldrene med fx refusion i
forbindelse med ekstra udgifter til transport, arbejdsforhold under opholdet pA RHN med videre.
Under indlaeggelsessamtalen blev der bl.a. tilrettelagt et program for rehabiliteringsforlgbet for
den unge, som lgbende blev tilpasset. Som en del af indleeggelsen tilbed RHN henholdsvis en
leegefaglig og sygeplejefaglig kontaktperson.

Lagbende samtaler med fagpersoner

RHN tilbad foraldrene kontinuerlig radgivning og samtaler med specifikke fagpersoner — enten
individuelt eller gruppebaseret. Samtalerne foregik ofte ad hoc i hverdagen og blev tilpasset
foraeldrenes behov. Samtalerne omhandlede fx tilbagemeldinger om de unges status, og hvordan
foraeldrene kunne tackle deres bgrn og deres forandringer. De lgbende samtaler foregik eksem-
pelvis som rehabiliteringsmader, daglig rapportering, stuegang og foreeldremgader. Foraldrene
blev hjulpet til at se og lare, hvilken situation de unge var i, og hvad de unge kunne rumme. |
forleengelse heraf fik foraeldrene kopier af referater fra personalets konferencer om deres unge,
sa de var velorienterede. Alle forzldrene tog imod tilbuddet om de Igbende samtaler.

Foreeldrene blev desuden tilbudt at tale med en hospitalspreest eller ga til gudstjeneste, hvilket
kun fa benyttede sig af.

Derudover blev foraldrene tilbudt radgivning om mediernes indflydelse, hvilket indebar samta-

ler om, hvordan de bedst kunne handtere pressen. Sgskende blev ogsa inviteret, hvis de var til
stede pa RHN.

14



Hvilke tilbud har forzeldrene f&et? 15

Psykologbistand

RHN tilbad ogsa stette fra psykologer. Som statte lyttede psykologerne til foreldrene og orien-
terede dem om, at de fra ankomsten til RHN og fremadrettet kunne fa reaktioner som falge af
ulykken. Baseret pa personalets faglige vurdering fik foraldrene ikke tilbudt krisepsykologisk
bistand, da behovet hos foraldrene ikke blev vurderet som stort pa dette tidspunkt. Dog tilbad
RHN, at tage ansvar for den unge under indlaeggelsen. Forealdrene kunne ikke altid selv se og
vurdere, hvor og hvor meget den unge skulle have hjalp og stette, og sa kunne RHN hjeelpe til
med professionel ekspertise pa omradet.

Mandagsmgader

Hver mandag blev foreeldrene tilbudt en times feellesmgde med en reekke fagpersoner. Her blev

generelle aspekter for foraldrene drgftet, idet de var en gruppe med fzlles oplevelser. Indholdet
af mgderne var eksempelvis regler om tilskud, generel information om forlgb eller krisereaktio-
ner. Maderne foregik som et abent panel, hvor der var plads til spgrgsmal fra foraeldrene. Deref-
ter havde foraldrene selv en times mgde, hvor de unge ikke var med. Dette deltog mange forzl-
drei.

@vrige aktiviteter

De unge, foraldrene og evt. sgskende blev stort set dagligt tilbudt at deltage i forskellige aften-
arrangementer. Aftenarrangementerne indebar samveer med andre, traening eller spil og blev
benyttet i vid udstraekning.

Endvidere blev andre pargrende, udover den medindlagte forzlder, tilbudt at overnatte i et feel-
leshus, der 14 i tilknytning til RHN. Her var der feellesrum indenders og udenders, hvor de pare-
rende kunne vaere sammen, hvis de havde lyst til dette. Der var desuden mulighed for treenings-
og fritidsaktiviteter til foreeldrene og sgskende. Her fik de pargrende tilbud om at treene alene
eller sammen med den unge. Der var bl.a. poolbord og bordtennis.

RHN tilbgd desuden den unge at komme hjem pa weekendbesgg, nar de var i stand til det. Til-
buddet var en del af deres traening, idet de fik specifikke opgaver med hjem. Men tilbuddet hav-
de ogsa til formal at lade foraeldrene og de unge opleve, hvordan det var at veere derhjemme,
hvilket foraeldrene og de unge benyttede sig af.

Afslutning pa RHN

Personalet tilbgd som en fast procedure en udskrivningssamtale, som reelt bestod af to mader.
Dels et mgde med foraldre og den unge hvor personalets tvaerfaglige rapport om den unge blev
gennemgaet. Her blev aktuelle problemer beskrevet samt RHN’s indstilling til, hvad der skulle
arbejdes videre med, og hvad der ville vaere bedst for den unge fremadrettet. Dels et mgde hvor
relevante parter, der skulle overtage rehabiliteringen, blev inviteret. Her var sagsbehandleren
den vigtigste inviterede, da det var sagsbehandleren, der havde videre ret til at planlaegge trae-
ning og statte. Begge mader blev holdt et par uger inden udskrivelse.

Som hjelp og stette blev foreeldrene tilbudt, at de altid kunne ringe til deres team pad RHN. Hvis
ikke RHN havde mulighed for at svare foraeldrene med det samme, ringede RHN tilbage. Dette
var geeldende bade fer, under og efter indleeggelsen og var sat i veerk for, at foreldrene skulle
vare trygge og altid kunne kontakte RHN.

Efter indlaeggelsen
Alle unge og forzeldrene blev tilbudt en 1-ars kontrol ca. et ar efter udskrivelsen. 1-ars kontrollen
havde et dobbelt formal - dels for foraldrene og dels for RHN. Her fik foraldrene tilbudt en

15



Hvilke tilbud har forzeldrene faet? 16

opfalgning pa forlgbet samtidig med, at RHN hgrte om evt. mangler i det nuveerende forlgb.
Dette benyttede stort set alle familier sig af.

I marts 2012 blev der afholdt et feellesmade, hvor alle 13 unge og alle foraldrene var inviteret.
Madet var et socialt arrangement, hvor mange af de unge og foraldrene deltog.

4.3 Tilbud til foreeldre i fase 3

| fase 3 modtog alle syv unge intensiv rehabilitering hos BCfR bestaende af stort set samme
reekke af tilbud. Den intensive rehabilitering foregik alle ugens hverdage med et forlgb pa ca. et
halvt til et &r. Under forlgbet hos BCfR fik foraeldrene en raekke tiloud i form for stette og hjelp,
som bliver beskrevet i det falgende.

Kontaktpersoner og andre fagpersoner tilknyttet

| starten af forlgbet hos BCTR fik foraldrene og den unge tildelt en eller to kontaktpersoner, en
kontaktpsykolog samt et team af andre fagpersoner. Et sadan team kunne bl.a. besta af en psyko-
log, logopeed, fysioterapeut, laerer, speciallarer, neuropadagog og ergoterapeut.

Alle forzldrene fik ligeledes, pa baggrund af aktuel status, tilbudt et mgde med en prasentation
af deres barns overordnede indsatsomrade, der bestod i de funktioner, det var vigtigst at arbejde
med for den unge. Under praesentationen blev foraeldrene inddraget ved at have mulighed for at
byde ind med to til tre punkter, som de oplevede, var de vigtigste at arbejde med.

Hotline

BCTR tilbgd en hotline til alle foraeldrene, hvor de havde mulighed for at ringe til en kontaktpsy-
kolog eller kontaktperson fra bgrnecentret for at fa en samtale. Der var ogsa altid mulighed for at
skrive e-mail til BCfR. Det var forskelligt, i hvilket omfang foraeldrene benyttede dette tilbud.
Nogle forzldre benyttede sig af det ugentligt, hvor andre benyttede sig af det i starten og afslut-
ningen af forlgbet hos BCfR.

Kerneydelser

BCfR tilbad de unge og deres pargrende en raekke kerneydelser. Sgskendedag og foreldredag
havde til formal at give de unges nermeste pargrende indblik i de unges hverdag pa BCfR. Kon-
kret blev de tilbudt at komme pa besgg med de unge en dag pa BCfR. Sgskende- og foraldre-
grupper blev etableret for at give de pargrende mulighed for at mgdes med andre pargrende i
samme situation, men ogsa for at kunne udveksle erfaringer, oplevelser og rad. Derudover tilbgd
BCfR kontaktpersonsamtale med foraeldre samt psykologsamtale til henholdsvis de unge og
deres forzldre. Hensigten hermed var at yde fglelsesmassig stgtte. Endvidere tilbgd BCfR eva-
luering af indsatsomrader som en opfalgning pa indsatser, der blev givet i starten af forlgbet pa
BCfR, samt foraeldreundervisning med henblik pa at hjelpe og stette foreldrene i at forsta og
handtere den unges situation. Sluttelig tilbed BCfR foraldrene lgbende statusmgder samt for-
midling af statusrapporter for at sikre, at foreeldrene lgbende var opdaterede omkring de unges
situation, forlgb og rehabiliteringsplaner. Som supplement hertil tilbgd BCfR at afholde forme-
der inden mgder med kommunen samt at deltage ved selve mgderne med kommunen.

BCTR tilbgd disse ydelser til starstedelen af foraldrene ud fra en vurdering af ydelsernes rele-
vans. Mange foraeldre og sgskende benyttede flere af tilbuddene, serligt kontaktpersonsamtaler
og psykologsamtaler med forzeldre samt sgskendedage og foraldredage. Dog benyttede kun fa
foraeldre sig af foraeldregruppe-tilbuddet.
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Radgivning og vejledning

Derudover radgav og vejledte BCfR vedrgrende den unges forlgb — bade i forhold til den unge
selv, foreldrene og eventuelle sgskende. Formalet var, at give foraldrene indsigt, s& de fik for-
udsaetninger for bedre at kunne forsta den unges situation. BCfR tilbgd en radgivningsfunktion
med konkrete stgttemuligheder til foraeldrene. Samtidig hjalp BCfR foraeldrene med at inddrage
omgivelserne. Helt konkret gav BCTR statte til, hvordan det var at veere forzldre i den givne
situation, og hvordan de kunne fa hverdagen til at fungere igen. BCfR bidrog desuden med at
vurdere den unges funktionsniveau og forklare om de unges vanskeligheder til foreeldrene, idet
fagpersoner og foraldre kan have forskellig opfattelse af vanskelighederne. | forleengelse heraf
var der tilbud til eventuelle naere pargrende om at blive inddraget, fx bedsteforeeldre eller andre i
nermiljget, der passede den unge.

Derudover tilbgd BCTR forzldrene lgbende mader samt formader inden mgder med kommunen.
BCfR deltog ligeledes ved selve maderne med kommunen.

Case-management

Et andet tilbud var, at BCfR tilbgd en form for case-management. Dette indebar, at BCfR havde
en koordinerende og formidlende rolle i lgbet af det intensive rehabiliteringsforlgb i fase 3. En
repraesentant fra BCfR deltog eksempelvis i afsluttende statusmgde i fase 2 inviteret af RHN. |
forleengelse heraf hjalp BCfR med at forklare kommunen om foreeldrenes gnsker for den unge
eller lignende ved eksempelvis at have den lgbende kontakt med kommunen i forbindelse med
visitation til fortsat rehabilitering. Kommunerne blev lgbende opdateret om de unges rehabilite-
ring pa mader og via statusrapporter. Et andet eksempel var, senere i forlgbet at sikre en intro-
duktion til unge- og uddannelsesvejlederen (UU-vejlederen) i kommunerne. Her tilbgd BCfR at
samarbejde i fht at finde og tilretteleegge kommende uddannelsestilbud og tage med til mader pa
skolen. Dette tilbud benyttede flere foraldre sig af.

Individuelt tilrettede tilbud
BCfR tilbgd individuelt tilrettede tilbud til foraeldre og seskende, eksempelvis telefonsamtaler til
sgskende, der havde det svert, eller radgivning og information om den daglige rehabilitering og
den faglige baggrund herfor.

@vrige tilbud

Udover de farnaevnte tilbud og ydelser gav BCfR andre tilbud til nogle af foreeldrene. Det om-
fattede fx hjemmebesgg hos foreeldre samt tilbud til andre pargrende/pargrendeaften fx bedste-
forzeldre, naboer eller meget nzere pargrende. Ydermere var der tilbud til de unges nermeste
venner om at komme med en dag pa BCfR for at besgge stedet. Kun meget fa tog imod disse
tilbud.

Afslutning ved BCfR

Ved afslutning af det intensive rehabiliteringsforlgb udarbejdede BCfR en statusrap-
port/udslusningsrapport inkl. anbefalinger til den unges videre forlgb, som kommunen kunne
veelge at handle pa. Desuden afholdte BCfR et afsluttende statusmgde/udslusningsmgde med
foraeldrene med udgangspunkt i centrets anbefalinger fra statusrapporten/udslusningsrapporten.
Starstedelen af foraeldrene deltog i disse mader.
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5 Resultater

Resultaterne bygger som tidligere beskrevet pa interview med 13 foraldre og afspejler derfor
udelukkende de interviewede foraldres oplevelser. Resultatafsnittet er opbygget, sa det falger
foraeldrenes oplevelser gennem de unges neurorehabiliteringsforlgb i hhv. fase 1 pa Rigshospita-
let/Aarhus Universitetshospital - Skejby, fase 2 pa RHN og fase 3 pa BCfR samt overgangene
mellem de tre faser. Derudover beskrives foraldrenes tanker, efter den intensive neurorehabilite-
ring er afsluttet, samt deres oplevelser af relationen til deres familie og gvrige omgivelser.

5.1 Foreeldrenes oplevelser og behov i fase 1

Beskrivelse af fase 1:

For den unge med erhvervet hjerneskade omfatter fase 1 den akutte udredning, behandling
af det tilgrundliggende traume, behandling for at begraense forveerring af tilstanden samt
igangseettelse af en tidlig rehabiliteringsindsats.

Under indleeggelse i fase 1 er kommunens opgave primeert i forhold til foraeldrene, herun-
der tilskud til tabt arbejdsfortjeneste, sa foreeldrene kan vaere hos deres barn. Kommunen
skal, sammen med hospitalet, samarbejde om planleegning af rehabilitering og skoletilbud
efter udskrivning, herunder afklaring af behov for boligeendringer, hjeelpemidler samt even-
tuel personstatte i hjemmet. Opgaver for almen praksis vil primaert veere i forhold til forael-
dre og sgskende, som kan henvende sig med fx sorg-krisereaktioner (Sundhedsstyrelsen
2011).

| denne undersggelse omfatter fase 1 fglgelig den akutte behandling af de unge pa hen-
holdsvis Rigshospitalet og Aarhus Universitetshospital — Skejby, med fokus pa foreel-
drenes oplevelser og behov i det akutte forlgb. Fase 1 er i det konkrete tilfeelde pabegyndt i
februar 2011 og har veeret af cirka en uges varighed.

Emnet for dette afsnit er opholdet pa Rigshospitalet/Aarhus Universitetshospital — Skejby, her-
under modtagelsen pa hospitalet, personalets stette og hjalp, information om forlgbet, praktiske
forhold og overgangen til RHN.

5.1.1 Modtagelsen pa hospitalet

Indledningsvist beskriver forzldrene tidsrummet fra ulykken sker til ankomsten pa hospitalet, og
denne periode beskrives overordnet set som kaotisk og praeget af usikkerhed omkring deres
barns involvering i ulykken. Ankomsten til hospitalet er preeget af frustration over den fortsatte
uvished omkring den unges tilstand og frustration over ventetiden pa information om, hvor deres
barn er. Foreldrene oplever til en vis grad - men eftersparger ogsa - personalets forstaelse for, at
de pargrende tidligt i fasen har behov for lgbende information, i det omfang som pargrende i en
krisepraeget tilstand kan rumme.

5.1.2 Personalets stgtte og hjeelp

Personalet yder en vaesentlig stette og hjelp til foreeldrene under opholdet pa hospitalet. Det
geelder seerligt sygeplejersker, laeger, psykologer og prester. Flere foraldre beskriver, hvordan
de oplever at blive taget alvorligt af personalet, at personalet er neervaerende og tilgengelige, at
de er sgde og hjelpsomme samt at de lytter til foreldrene og sparger ind til dem. Foreeldrene
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beskriver endvidere personalet som professionelt, og deres udstraling af erfaring og ro giver
foraeldrene tillid til personalet og en falelse af tryghed ved at overlade deres barn til personalet.
Foreldrene beskriver ligeledes gleeden og trygheden ved at fa lov til at blive hos deres barn.

Foreldrene roser sygeplejerskerne for deres inddragelse af de pargrende og opfalgning pa
spagrgsmal, samt for deres handtering af besggende pargrende. Eksempelvis vurderer foraldrene
det positivt, at sygeplejerskerne beskytter patienterne mod for mange besgg, da det kan veere
sveert for foraeldrene at sige fra. Dog oplever nogle foraldre, at sygeplejerskerne ikke afsatter
tilstreekkelig tid til at besvare deres spargsmal, hvilket giver dem en oplevelse af at veere til be-
sveer. Forzldre, der oplever at have det samme pleje-/behandlingsteam tilknyttet de farste dage
pa hospitalet, vurderer, at det er medvirkende til en god relation mellem de pargrende og perso-
nalet, mens foreldre, der ikke oplever at have et fast team omkring sig, vurderer, at der er for
mange forskellige sygeplejersker i forlgbet.

Leaegerne er, ifalge foraeldrene, serligt gode til at tage sig tid til at informere, forklare samt be-
svare spgrgsmal. Forzldrene oplever, at leegerne tager hand om dem, nar de opfordrer foraeldre-
ne til at fokusere pa det positive i forlgbet, og nar leegerne pointerer, at det er vigtigt, at forzl-
drene selv far hvile samt vejleder dem i, hvordan de skal tale med deres barn i koma.

Foreeldrene vurderer at psykologerne yder en god indsats, og fremhaver deres tilstedevarelse
under hele forlgbet uden at treenge sig pa, samt deres beroligende fremtoning og udmeldinger.
Psykologernes synlighed er medvirkende til, at foreeldrene ikke oplever at veere overladt til sig
selv, men faler, at psykologerne er der, hvis de har behov for dem. Der er forskelle i, om forzl-
drene benytter sig at tilbud om psykologhjalp. Nogle foraldre husker ikke at have faet tilbudt
psykologhjeelp og eftersparger derfor bedre information om tilbuddet. Andre foraldre oplever i
hgjere grad et behov for at veere hos deres barn i den akutte krisetid og har svert ved at mgde op
til de arrangerede feellesmgder. En anbefaling fra nogle foraldre lyder derfor, at psykologerne er
mere opsggende og henvender sig til foreeldre, der ikke mgder til de planlagte fellesmader. En
anden opfordring fra foraeldrene er, at hospitalet tilpasser tidspunktet for tilbuddet om psykolog-
hjeelp til foraeldrenes behov, da nogle foraldre har behov for psykologhjelp tidligt i fase 1 og
andre farst i de senere faser i forlgbet.

Problematikken omkring det at skulle veere klar til at tale om ulykken og dens konsekvenser gar
igen i foraeldrenes forteellinger om stgtten fra hospitalsprasterne. Foraldre, der benytter sig af
tilbuddet om at tale med en hospitalsprast, fremheever prastens jordnarhed og abenhed og mu-
ligheden for at tale med praesten om deres aktuelle problemer og frustrationer. Men der er ogsa
foreeldre, der ikke fgler sig klar til, eller har lyst til at deltage i feellesarrangementerne eller tale
med praesten om ulykken, ligesom der er foraldre, der beskriver kirkens kammerkoncerter som
’sgrgemusik”, der kommer pa et tidspunkt, hvor foreldrene har behov for optimisme.

Krisehjeelp fra flere sider

Nar foraeldrene fortzeller om deres oplevelse af at have modtaget krisehjeelp, naevner de farst og
fremmest krisehjalpen fra hospitalets psykologer, men karakteriserer dernaest ogsa den hjelp, de
har faet af flere forskellige andre personer som krisehjeelp. Nogle foraldre beskriver generelt
personalet pa intensivafdelingen som deres krisehjelp, fordi foreldrene har en oplevelse af, at
personalet har veeret der for dem. Andre ser de andre foraldre som deres krisehjalp, fordi de har
kunnet tale sammen om ulykken, mens andre igen betragter vagterne som den mest brugbare
krisehjelp. Endelig benytter nogle foreeldre sig af ekstern (professionel) krisehjelp.
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5.1.3 Information om forlgbet

Generelt udtrykker foraldrene et stort behov for lgbende og arlig information om deres barns
tilstand og ser dette som en grundlaeggende statte og hjelp til de pargrende. Eksempelvis forteel-
ler foreldrene om, hvordan personalets arlige information betyder, at de “lever mere pa realis-
me i stedet for “pa nogle falske forhabninger ”. Foraldrene oplever det ligeledes beroligende,
nar personalet afsatter tid til at informere og besvare spgrgsmal om barnets tilstand og forlgb.
Den ro, som personalet udviser, tolker foraeldrene som professionalisme, og roen giver foraldre-
ne et fornyet hab:

Leegerne gik med ind, og vi s3, at [den unge] I& i koma, og maskinerne karte. Vi sa pulsslag og det
hele. Vi fik et hab — et fornyet hab. Den ro som leegerne viste os — der var personalet meget professi-

onelle pa intensiv afdeling. Det gav os et hab, det synes jeg bestemt.

Nogle foreeldre beskriver imidlertid en utryghed ved, om der er information, som personalet ikke
giver dem, mens andre skildrer frustrationer over uvisheden omkring den unges fremtid.

Bedre information om det at vagne op

Foraeldrene eftersgrger bedre information om vakningsforsgg af de unge for at vaere bedre for-
beredte pa, hvad de skal forvente i situationen, da de kan have forkerte forventninger til opvag-
ningen.

Personalet skal lade veere med at sige, man vaekker dem. Fordi ndr man vaekker dem, s& har vi et

billede af, at [den unge] vagner op og slar gjnene op og siger: Hej! Men det er bare ikke det, der sker.

Flere foreeldre oplever, at leegerne virker usikre i forbindelse med de unges opvagningsforlgb, og
denne usikkerhed er ubehagelig at overveere for foraeldrene.

Kollektiv information og det at veere en gruppe

Flere af foraeldrene beskriver fordelene ved at veere en gruppe, herunder den hurtige etablering
af et serligt ssmmenhold, der opstar som konsekvens af, at de er i samme situation. | praksis
betyder det, at foraeldrene deler deres tanker, falelser og bekymringer i forlgbet, taler sammen
om handteringen af forlgbet og deres handlemuligheder og tilbringer tid sammen pa hospitalet,
nar deres pargrende er taget hjem. Som falge heraf beskriver nogle foreldre argrelsen over, at
ikke alle forzeldre er samlet pa samme etage pa hospitalet, da det satter en begraensning for mu-
ligheden for samveer med de gvrige foreeldre.

Foreldrene roser hospitalets tilbud om faellesmgder, hvor de har mulighed for tveerfaglig radgiv-
ning og hjelp til eksempelvis handtering af familiemassige forhold og pressehandtering. Til
trods for, at det ikke er alle forzldre, der benytter tilbuddet, eksempelvis fordi de foretraekker at
vaere hos deres barn, pointerer foraldrene, at de satter pris pa muligheden for at deltage. Der er i
interviewene ogsa eksempler pa, at foraeldrene deler de informationer, der er givet til feellesme-
derne.

Pressen

Foreldre, der har en positiv oplevelse af pressens rolle under forlgbet pa hospitalet, begrunder
det blandt andet med, at hospitalet har givet en god vejledning til, hvordan de “skulle holde kor-
tene teet ind til kroppen” og veaerne om sig selv, samt advaret om, “at ting der kunne blive sagt,
godt kunne udstilles pa andre mader, end de var tenkt . Der er imidlertid ogsa foreeldre, der
ikke er tilfredse med hospitalets radgivning om og handtering af pressen. De mener eksempelvis
at leegerne orienterer pressen om de unges ulykke for hurtigt. Dette, vurderer foraldrene, er
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upassende, da de unges situation er et privat anliggende. Nogle foraeldre oplever endvidere, at
der gar for langt tid, far hospitalet satter vagter ind over for pressen, at journalisterne til tider
kommer alt for taet pa, sa de pargrende kan have sveert ved at finde rum til privat samtale, og at
forzeldrene har manglet viden om, hvordan de kan enten undga pressen eller skabe en konstruk-
tiv relation til pressen:

Pludselig stod journalisterne helt inde ved gangen. Det var vi slet ikke forberedt pa. Det var sadan
noget, at vi havde sagt to ord, og sé stod der to sider — det kom helt bag pa os. Vi kunne godt have
faet noget at vide om, at det var noget, vi skulle tackle. Det var lidt sveert, synes jeg. Vi kunne ikke
veere i fred. Vi kunne ikke g& ned og fa et stykke mad, uden de rendte efter os. Det var underligt.

Foreeldrene beskriver endvidere behovet for - ud over pressehandteringen - at blive klaedt pa til
at kunne handtere omgivelsernes massive interesse i forlgbet, herunder dels at kunne imgde-
komme omgivelsernes informationsbehov, men ogsa at kunne sige fra for at veerne om sig selv i
en i forvejen presset situation:

Nar man sa kom ud, s& var der jo pressen, og der var aviser og telefonopkald. Maske kunne det have
veeret godt, hvis personalet derinde havde sagt: Nar du nu kommer ud herfra og teender din mobilte-
lefon, sa vil du opleve, at du bliver kimet ned. | vores tilfzelde var det sa ogsa af pressen — men det er
ogsa venner, familie og pargrende — lad vaere med at fgle dig forpligtet til at svare dem! Det var me-
get stressende, at man kom ud og havde den der fglelse af, at man skulle svare den og den og den
og den og den. Man var jo den eneste, der kunne give de informationer. | sidste ende var det faktisk

et pres.[...] Fordi man teenker ikke sé rationelt pa det tidspunkt.

5.1.4 Praktiske forhold

Behovet for praktisk hjeelp og statte

En af de ting, der synes at vere en stor statte for foreeldrene, er hjelp til at handtere en reekke
praktiske ting sasom at satte sig ind i mulighederne for at fa deekket transportudgifter, udgifter
til kost og logi, kontakten til kommunen og lignende. Foraldre, der oplever at have faet hjelp il
at lgfte nogle af disse praktiske forhold, vurderer det positivt, mens forzaldre, der har savnet
denne hjalp, eftersparger muligheden for at blive tilknyttet fx en socialradgiver, der kan vere
behjaelpelig med handtering heraf. En sadan statte vil kunne give forzldrene tid og ro til at veere
hos deres barn.

Fysiske rammer og fleksibilitet

Foreeldrene er glade for muligheden for at blive medindlagt, og at gvrige pargrende har mulig-
hed for at overnatte pa hospitalet, fordi familien dermed kan tale med hinanden og stgtte hinan-
den. Pa den anden side vurderer foreldrene det ogsa positivt, at de har muligheden for at tage
hjem, tage pa patienthotel eller lignende med fuld tillid til, at personalet vil tage kontakt til dem,
hvis der sker noget. Endelig er det positivt, at hospitalet stiller lokaler til radighed til mgder for-
&ldrene iblandt eller med forskelligt personale.

5.1.5 Overgangen til RHN

Forealdrene har forskellige oplevelser af overgangen fra opholdet pa hospitalet til RHN. De posi-
tive oplevelser handler om, at der er god information fra personalet til foreeldrene om, hvordan
forlgbet fra hospitalet til RHN skal forega. Dette oplever foraldrene som beroligende. Foraldre-
ne forteller, at de eksempelvis er informeret og inddraget i beslutningen om at tage til RHN.

21



De negative oplevelser handler for nogle foraldre om frustrationer over at modtage forskellige
forklaringer fra personalet pa, hvorfor det er bedst for de unge at blive overfart til RHN. For
andre foraeldre handler det om oplevelsen af, at de far information om overflytningen til RHN
fra de andre forzeldre, far de far informationen fra personalet pa hospitalet. Overgangen er end-
videre karakteriseret af usikkerhed omkring tidshorisonten for opholdet pa RHN, hvor nogle
forzeldre fortaeller om deres indtryk af, at genoptraeningen pa RHN ville vere af fa ugers varig-
hed. Endelig oplever nogle foraeldre, at sammenhangen mellem hospitalets genoptraeningsplan
og RHN’s genoptraningsplan ikke er tydelig til stor frustration for foraeldrene.

5.1.6 Opsamling pa foraeldrenes behov i det akutte behandlingsforlab
(fase 1)

Foraldrene udtrykker, at de har falgende behov, som bliver opfyldt:

« muligheden for medindlaeggelse sammen med deres barn.

. at personalet har den forngdne faglighed og udstraler ro i deres behandling og pleje af
de unge, og at de tager hand om forzldrene ved blandt andet at afsztte tid til deres
spgrgsmal og ved at vere tilgengelige.

Foraldrene udtrykker, at de har falgende behov, som kun delvist bliver opfyldt:

« lgbende information om deres bgrns tilstand og forlgb.

« hjelp til at lafte en reekke praktiske opgaver, eksempelvis kontakt til kommunen vedre-
rende muligheden for daekning af diverse udgifter.

« fellesskab med andre pargrende i samme situation.

« grundig information om de videre rehabiliteringsmuligheder for deres barn.

« en velkoordineret overgang mellem det akutte behandlingsforlgb (fase 1) og de unges
rehabilitering under indleeggelse (fase 2).

5.2 Foreeldrenes oplevelser og behov i fase 2

Beskrivelse af fase 2:

For den unge med erhvervet hjerneskade omfatter fase 2 rehabilitering under fortsat ind-
lzeggelse pa afdelinger med ekspertise i hjerneskaderehabilitering til barn og unge. Indsat-
ser i fase 2 omfatter udredning af den unges funktionsevne, behandling af komplikationer
samt indsatser rettet imod bevaegelsesfunktioner, mentale funktioner, andre kropsfunktio-
ner, aktiviteter og deltagelse.

| forbindelse med rehabilitering under indlaeggelse i fase 2 er kommunens opgaver fortsat
koncentreret omkring tilskud til tabt arbejdsfortjeneste, behov for boligeendringer, hjeelpe-
midler, planlaegning af rehabilitering, skoletilbud efter udskrivning mv. De primaere opgaver
i almen praksis er fortsat er hjeelp til forseldre og sgskende med sorg-krisereaktioner.
(Sundhedsstyrelsen 2011)

I denne undersggelse omfatter fase 2 rehabilitering under indlzeggelse pa Regionshospi-
talet Hammel Neurocenter (RHN), med fokus pa foreeldrenes oplevelser og behov under
deres ophold/medindleeggelse pa RHN. Fase 2 er i det konkrete tilfzelde padbegyndt i febru-
ar 2011 og har veeret af cirka tre til syv maneders varighed.

22

Resultater 22



Man skal jo tilbyde folk den psykologhjeelp, de har brug for. S& skal man bare sgrge for, at de er

orienteret om det hele og velinformeret og kan fglge med i det hele og er inddraget i det.

Citatet beskriver flere af de behov, som foraldrene oplever under det leengerevarende ophold pa
RHN, som kommer i umiddelbar forleengelse af deres barns indleggelse pa henholdsvis Rigs-
hospitalet og Aarhus Universitetshospital - Skejby. | de falgende afsnit bliver foraeldrenes ople-
velser af opholdet pa RHN, deres behov for hjalp og statte og oplevelse af at have modtaget
denne hjalp og stette praesenteret.

5.2.1 Modtagelsen pa RHN

Overgangen til RHN er bl.a. preeget af koordinering i forhold til, hvem der skal medindlaegges
sammen med den unge, og hvornar overflytningen skal finde sted, og denne overgang synes
umiddelbart at vaere foregaet uden de store udfordringer for foreeldrene.

Ankomsten til RHN oplever foraldrene imidlertid forskelligt. Nogle beskriver ankomsten til
RHN som, at det giver tryghed og ro. Personalet giver god introduktion til hospitalets faciliteter
og tilbud til de indlagte unge og deres pargrende, de gennemfarer en grundig undersggelse af
den unge med inddragelse af foreeldrene til klarleegning af det hidtidige forleb og eventuelle
serlige behov. Forzldrene satter desuden pris pa muligheden for medindlaggelse sammen med
den unge, det at fa stillet en villa til radighed, muligheden for at kunne treekke sig tilbage i villa-
en efter behov, samt muligheden for at leje veerelser til besggende familie

Der er ogsa forzldre, der skal vaenne sig til de nye omgivelser, og forazldre, der har oplevelsen
af, at personalet pa RHN er uforberedte pa at skulle modtage dem:

Jeg folte slet ikke, at jeg blev madt. De var sé forvirrede, og der var ikke nogen, der vidste noget. [...]
Jeg havde brug for en masse tryghed, jeg havde brug for, at der var nogen, der tog sig af mig - ikke
med knus og kram, men nogen der ligesom var klar over, at jeg kom, og at jeg var s& ubeskrivelig
ked af det. [...] Jeg vil sige, noget mere imgdekommenhed, empati, omsorg - ja det er egentlig ikke s&
meget, tror jeg, man behgver at tilbyde, men bare det, at man har styr p&, at nu kommer vi - hvad vi
hedder, hvor er det lige [den unge] skal vaere henne og sadan noget. Prgve at saette sig i patientens
sted eller de pargrendes sted, veere i faling mennesker, der er i krise.

Endelig beskriver nogle foraldre udfordringen i at veere hjemmefra og de graenser, dette saetter
for foraeldrenes muligheder for at fa hjaelp og statte fra deres familie og netvark.

5.2.2 Personalet

Foreeldrenes oplevelse af opholdet pa RHN afhanger i flere tilfeelde af deres tillid til personalets
faglighed, pleje og omsorg for deres indlagte barn og personalets kommunikative kompetencer
og villighed til at inddrage foraldrene i det omfang, foraldrene har ressourcer til. Foraeldrene
roser blandt andet personalet for deres faglighed, for at prave sig frem og for lgbende at infor-
mere om forlgbet. Derudover fremhaves personalets venlighed, imgdekommenhed, tilgeengelig-
hed og opmarksomhed pa foraldrenes behov for hjalp og statte til at handtere de udfordringer,
de star med undervejs i forlgbet. Som eksempel pa personalets faling med foraldrenes behov
navner en foraelder personalets opfordring til foraeldrene til at tage billeder af den unges genop-
treening og udvikling for derigennem at tydeliggere den unges fremskridt. Endelig er det posi-
tivt, at personalet afsaetter tid til at lytte til og tale med foreeldrene.
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Men der er ogsa forealdre, der oplever, at de ikke har nogen steder at ga hen med de tanker om-
kring forlgbet, som de gar sig. Opholdet pa RHN beskriver foreldrene bl.a. som en periode,
hvor de udelukkende fokuserer pa deres barns situation, og her kan foraldrene have behov for
opsggende kontakt fra personalet, som nogle fra plejepersonalet er gode til at praktisere, mens
det andre gange mangler. | forlengelse heraf pointerer foreldrene, at det ogsa kan veere sveert at
se, at de har det darligt eller har behov for hjelp, fordi de kan signalere, at de klarer sig selv.

Endelig papeger foreldrene, at der - trods personalets allerede hgje faglighed - stadig er plads til
at “teenke ud af boksen” ved at overveje nye eller alternative genoptreeningsmetoder i de unges
forlgb, og at nogle personaler er bedre til dette end andre.

Det gode samarbejde med behandlingsteamet

Nar foraldrene beskriver personalet, leegger de sarligt fokus pa behandlingsteamet, og her er
oplevelserne generelt positive. Foraldrene har mange samtaler med behandlingsteamet og roser
deres lydhgrhed, dels over for bgrnenes behov, men ogsa over for forzldrenes behov og tanker
undervejs i forlgbet. Nogle beskriver relationen til teamet som fortrolig og familiger og udtryk-
ker, at denne relation er medvirkende til, at foraeldrene kan falde til ro. Foraldrene satter endvi-
dere pris pa, at de kan tage kontakt til barneleegerne, der har et godt kendskab til familien, l&nge
efter udskrivelsen, fx i forbindelse med tvivl omkring, hvad de skal gere i forhold til den videre
behandling.

Opbakning til fridage fra RHN

En anbefaling fra foraeldrene lyder, at det kan vaere godt med opbakning til foraldre, der gnsker
at tage deres indlagte bern med hjem, fx i weekender eller ferier, da ophold uden for RHN’s
hospitalsmiljg kan have en betydelig oplaftende effekt pa den unge.

5.2.3 Information og medinddragelse

En af hovedpointerne i interviewene med foraldrene er vigtigheden af at kunne falge med i sit
barns forlgb. Dette handler bl.a. om adgangen til information, forstaeligheden af den givne in-
formation og muligheden for at kunne tage del i forlgbet. Disse forhold afhaenger af personalets
kompetencer til at kommunikere forstaeligt og give plads til inddragelse.

Information om forlgbet

Nogle foraeldre vurderer den givne information positivt, eksempelvis nar de beskriver det gode
samarbejde og den gode dialog i behandlingsteamene og med afdelingens bgrnelager. Tiden pa
RHN er imidlertid ogsa preeget af oplevelsen af ikke at fa overblik over, hvad planen er for den
naermeste fremtid og danne sig et overblik over situationen som helhed. En made, at kunne fglge
med, er gennem brug af tavler pa stuen med angivelse af planene for dagen, og en af foreldrene
beskriver det som “dagens hejdepunkt”, nar personalet informerer om dagens forventede forlgh
pa tavlen.

En anden problematik er, at adgangen til information om og indsigt i behandlingsforlgbet er
bedst for de foreeldre, der er medindlagte, mens den kan veere svarere for besggende foraldre.
Her kan informationsgraden afheenge af, om den medindlagte foreelder far videregivet relevant
information til den besggende foralder, eller om personalet fra behandlingsteamet er til stede i
weekender, hvor der er besgg. Denne problematik kan szrligt gere sig gaeldende for skilsmisse-
familier, men ogsa andre familier, hvor kun den ene forzelder er medindlagt. Konsekvensen af, at
der ikke gives samme information, er eksempelvis, at den ene foreelder skal orientere den anden
forzelder, og dermed star med ansvaret for at videregive den fulde information og besvare even-
tuelle spargsmal, den anden foraelder matte have. Dette er en opgave, der er mere forsvarlig at
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personalet handterer, idet de kan besvare eventuelle modspargsmal. Foraldre, der oplever man-
gel pa information om forlgbet, giver ogsa udtryk for, at deres muligheder for inddragelse og
medbestemmelse er begranset.

Nogle foraldre pointerer, at det er sveert at forsta indholdet af de skriftlige statusrapporter og
savner en mundtlig opfalgning herpa for at sikre forstaelsen. Der er ogsa foraldre, der efterspar-
ger mere tid til at satte sig ind i statusrapporterne, og at personalet bruger tid pa at satte forael-
drene ind i testresultater, eksempelvis fra neuropsykologiske test, forud for praesentation af re-
sultaterne til fellesmader med forskelligt fagpersonale og kommunale repraesentanter:

For mig havde det veeret vigtigt at f& den neuropsykologiske test, altsa resultaterne af den, inden
mgdet. Fordi, altsd, det var vigtigt for mig at forstd, hvad er det | siger, for det bliver meget overveel-
dende. Du gar fra at synes, du kender dit barn, til at sa skal andre forteelle dig, hvem dit barn er. Det
er utrolig greenseoverskridende, altsa, virkelig, virkelig graenseoverskridende. [...] Man skal teenke
foreeldrenes proces ind i det. Hvor meget kan du kapere? Altsa, hvor meget hgrer du? For det gar
man ikke. Man harer ikke halvdelen. Og maske misforstar du nogle ting.[...] Sa er det, hvordan gar
det fysisk, sa er det fysioterapeuten, sa er der ergoterapeuten, sa er der neuropsykologen. Maske har
du ogsa en leerer indover, og sa er der leegen indover. Og det er rigtig mange fagpersoner, der skal
ga ind og give deres bud. Og det er i hvert fald vigtigt, at man sgrger for, at man har foreeldrene med,
og de har forstaet det. Fordi nogle gange kan fokus godt blive pd, at det er rigtig vigtigt, at kommunen
forstar det her, fordi det er dem, der sidder med bevillingerne. Men det er rigtig vigtigt, at man har

foreeldrene med inden sadan et mgde.

En anden pointe er, at darlige nyheder og dystre fremtidsudsigter i forhold til den unges rehabili-
tering er harde at hgre om for foraldrene, men endnu hardere for de unge. Disse bgr ifglge nogle
foreeldre kun gives til foraldrene og ikke til de unge selv.

Forventningsafstemning om medinddragelse

Hvad angar muligheden for at involvere sig aktivt i sit barns forlgb, er der foraeldre, der er glade
for den fleksibilitet, de oplever i forhold til at deltage aktivt i plejen og/eller genoptraningen og
treekke sig tilbage efter behov. Men foraldrene understreger ogsa vigtigheden af, at der sker en
forventningsafstemning, personale og foraeldre iblandt, om hvad foraldrene kan hjelpe deres
barn med, og hvad de gnsker at deltage i, men ogsa hvilke opgaver, de ikke har overskud eller
kompetencerne til at lgfte. Og denne forventningsafstemning ber ske kontinuerligt, da foraldre-
nes behov og ressourcer er meget forskellige, dels fra hinanden, dels over tid.

Der er eksempelvis forzldre, der vil bidrage med dele af plejen af - og genoptraeningen med -
deres bgrn, men de oplever sig ekskluderet herfra. Den manglende mulighed for involvering
beskriver en foreeldre som “nedverdigende og ydmygende” og karakteriserer det som “en
kamp” at fa lov til at tage del i plejen af deres barn, og eftersperger tillid, statte og plads til for-
&ldrenes ressourcer:

Personalet skal leere noget med at involvere foraeldre i langt hgjere grad. Lad det veere en del af
behandlingen og ikke ligesom seette dem udenfor. [...] Jeg var foreelder, og at jeg var der, og jeg
gerne ville veere med, og ikke fordi jeg skulle blande mig, men jeg sad i baggrunden, hvis jeg fik lov til

det. [...] Nogle af de der ting kan man rent faktisk godt som foraelder lave ogsa med sit barn.
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Nogle foraldre pointerer ogsa den ressource, de som forealdre sidder inde med, nemlig kendska-
bet til deres bgrn og bgrnenes reaktionsmgnstre, og oplever det frustrerende, at nogle blandt
personalet ikke lytter tilstraeekkeligt til dem i forhold til deres barns behandlingsforlgb.

Andre foraldre beskriver begreensningerne for, hvad de som foraeldre oplever, de har ressour-
cerne eller kompetencerne til at kunne bidrage med i plejen af deres barn og behovet for et pu-
sterum:

Nar [den unge] skulle spise, var det vigtigt, at [den unge] blev guidet rigtigt. [...]. Det handler ikke
bare om, at de kan sidde og spise selv. Hvis de gar det, s ger de det pa bedst mulig made, og sa
indarbejder man faktisk nogle forkerte bevaegemeanstre. [...]. Den er jeg helt med pa, men sé alligevel
var der nogle, der sadan sagde: "Jamen sa kan du hjeelpe [den unge]!”. Det er ikke fordi, jeg ikke vil
hjeelpe, jeg kan bare ikke det der med det rigtige bevaegemanster. Hvad er det, der er vigtigt? Der

kunne jeg godt blive lidt forvirret engang imellem.

Det kan lyde egoistisk, men man har ogsa brug for, som pararende, at have Iuft til at gere noget for
sig selv for at kunne lade op. Man kan ikke blive ved med bare at give og give og give, sa breender
man af. S& det er ogsa en hjeelp, at de gar ind og tager over pa de ting.

Forealdrene savner, at personalet i hgjere grad gar opmarksom pa, at de skal passe pa sig selv
for ikke at breende ud, og at personalet sparger ind til foraeldrene:

Hvordan har du det MOR? Hvordan har du det FAR? Sa man far lov til at sige bare - jeg har det ad

Pommern til!

Alderssvarende og overensstemmende kommunikation

Der er ogsa forzldre, der giver udtryk for frustrationer over personalets manglende aldersmalret-
tethed i kommunikationen med og behandlingen af deres barn, der hverken er &ldre patienter
eller sma barn, men unge teenagere. Disse frustrationer er en konsekvens af, at nogle af famili-
erne har veret tilknyttet to forskellige afdelinger. Nogle af foraldrene oplever, at der pa afdelin-
gerne er forskellige udmeldinger om, hvad der er bedst at gare i forhold til den unges rehabilite-
ring, og at afdelingerne ikke kommunikerer sammen omkring den unges forlgb:

Hvor man ovre pa [den fgrste afdeling] var meget sddan, at de skulle op at g&, og de skulle mange
ting. Man var meget hurtig med at seette dem i gang med alt muligt. Da vi s& kommer over pa deres
barneafsnit, s& skulle de sove. Det hang slet ikke sammen. Hvad skal vi sa veere her for, hvis de skal
sove? Skal de ikke genoptraenes? Et eller andet sted - hvad vil det sige, at skulle treene op efter sa-
dan en ulykke? Det skulle méaske have veeret med i det der informationsmade: "Det vil undre jer, nar

vi laeegger dem til at sove”.

5.2.4 Tilbud til de pargrende

Under opholdet p& RHN modtager foraldrene en raekke tilbud, som er skitseret i rapportens
afsnit 4. | det felgende redegares for foreeldrenes behov for - og oplevelse af at have modtaget -
forskellige tilbud i form af vejledning, hjzlp og stette under opholdet pA RHN.
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Behovet for overordnet viden om diagnose og forlgb

Foraeldrene vurderer, at det er givtigt med de ugentlige mgder mellem personalet og forzaldre-
gruppen, idet maderne giver mulighed for at stille alle de spargsmal, de har til det leegefaglige,
det psykologiske osv., og fordi mgderne er berigende i forhold til overordnet information om
hjerneskade, handtering af pressen, generelle reaktionsmgnstre efter en traumatisk oplevelse osv.
En anden adgang til generel information om den situation, familierne star i, er en raekke fore-
dragsarrangementer, som flere foraeldre benytter sig af, eksempelvis et foredrag om hvordan det
er at veere foreelder til et barn med hjerneskade. Endelig efterspgrger nogle forseldre mere viden
om deres barns diagnose. Her er det positivt, at personalet henviser til skriftligt informationsma-
teriale omkring hjerneskade, som foraldrene kan fordybe sig i.

Behovet for specifik viden om eget barns forlgb

Foraeldrene vurderer ligeledes mgderne med behandlingsteamet positivt, fordi disse mgder hol-
des efter behov og giver rum til at ga i detaljen med spargsmal, rad og vejledning i forhold til
den unges specifikke behandlingsforlgb. Foraldre, der kun har mulighed for at komme lejlig-
hedsvist til RHN, savner et lignende tilbud om mgde med det tveaerfaglige team. Forzldre, der
oplever at have en kontaktperson, vurderer dette positivt, men der er ogsa foreldre, der giver
udtryk for at mangle en kontaktperson i hverdagen, som de kan henvende sig til i tilfelde af
spgrgsmal.

Klippekort til psykologsamtaler

| interviewene kommer det til udtryk, at en psykologsamtale kan vere relevant pa forskellige
tidspunkter i forlgbet, og nogle forealdre efterspgrger muligheden for, at et forlgb hos en psyko-
log kan til- eller fravaelges efter behov. En foraelder eksemplificerer det med et klippekortsy-
stem, hvor pargrende tildeles et forlgb hos en valgfri psykolog, som de kan benytte efter behov.
Der er foraldre, der ikke faler sig klar til psykologbistand pa det tidspunkt, hvor det bliver til-
budt, og der er foraldre, der har behov for samtaler med en psykolog, og efterspgrger dette pa
RHN, men hvor den tilbudte samtaletid er utilstreekkelig.

Behovet for en psykologsamtale kan sarligt forsteerkes af, at foreldrene er langt hjemmefra,
foler sig afskaret fra de vante omgivelser, tilskrives eller patager sig nye roller, ikke ved hvordan
systemet fungerer, eller hvordan man som foraldre skal navigere i den situation, man pludselig
er havnet i:

I forhold til hvad det er for en menneskelig krise, vi kommer ud i, sa tror jeg, at psykologhjeelp maske

skulle have veeret prioriteret lidt hgjere.

Der er ogsa forzldre, der fortzller, at de benytter muligheden for at tale med RHNs neuropsyko-
log om eksempelvis deres fysiske og psykiske reaktioner pa den krise, de oplever at sta i, og
disse samtaler virker betryggende i forhold til at give en forstaelse for, at deres reaktioner er
forventelige og en del af en proces. Foreldrene kan naturligvis selv arrangere psykologbistand
til handteringen af disse udfordringer, men en foralder forklarer, at det vil vaere en fordel, hvis
psykologen er fra RHN:

Man ville faktisk gerne have en psykolog, som er tilknyttet stedet, som ved, hvad det vil sige, at ens
pargrende er hjerneskadet og hvilket setup af tanker, man har omkring alt det her, og hvad er det for
et kaos og udvikling og stadier, man gar igennem, nar man er i denne her situation.

Foreldre, der far tilbudt psykologsamtaler via deres arbejdsplads, eget eller skolens forsikrings-
selskab eller lignende, har blandede oplevelser med dette. Mens det for nogle er en positiv ople-
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velse, er det for andre problematisk, idet de skal bruge tid pa at satte den pageeldende psykolog
ind i sagen, og det giver en oplevelse af at skulle starte forfra. Manglende mental og gkonomisk
overskud til at skulle finde og honorere en ekstern psykolog og skulle genforteelle sin historie
har falgelig afholdt nogle foraldre fra at opsgge ekstern psykologbistand. Der er imidlertid ogsa
foraeldre, der netop eftersparger psykologsamtaler i andet regi, eksempelvis fordi de af praktiske
arsager kan have starre glaeede af at kunne tale med en psykolog i naerheden af egen bopeel.

Socialradgiver

Tiden pd RHN er for alle foreeldrene ogsa praeget af nadvendigheden af at skulle lgfte en raekke
praktiske opgaver relateret til deres bgrns videre rehabiliteringsforlgb og til deres egen situation,
eksempelvis ansggninger om bevillinger, kontakter til arbejdsplads og kommune samt ansggning
om sygedagpenge. Disse opgaver er ressourcekraevende familiernes situation taget i betragtning.
De forzldre, der har mulighed for at fa vejledning og stette fra socialradgiveren til at lgfte nogle
af disse opgaver, vurderer det generelt meget positivt:

Socialradgiveren tog ogsa nogle gange kontakt til kommunerne, hvis det var sadan, at vi felte, vi lgb
panden mod en mur, og han kunne lzese nogle papirer igennem for os og finde ud af, om tingene var
rigtige.

Der er imidlertid ogsa foreldre, der oplever, at det ikke er muligt at fa tid til en samtale hos so-
cialradgiveren med den konsekvens, at de ikke kender til, hvilke muligheder de har. Foraeldrene
giver ogsa udtryk for, at rad og vejledning om bevillingsmuligheder i forbindelse med transpor-
ten mellem Jylland og Sjeelland er mere passende tidligt i forlgbet, da disse udgifter har betyd-
ning for hyppigheden af besgg og muligheden for at statte deres samlever/aegtefaelle. Besgg
bliver i stedet erstattet af telefonsamtaler, og det medfarer falelsen af, ikke at vaere der tilstreek-
keligt for familien.

Foreeldregruppen

Flere foreeldre fremhaever det netvark, der er skabt mellem de pargrende, og feellesskabets styr-
ker i deres forteellinger om tiden pa RHN. Forzldrene betragter sig selv som heldige, fordi de er
en gruppe med den samme baggrund, der ikke er splittet i forbindelse med opholdet pa RHN.
Dette giver dem et godt sammenhold, hvor de har stor statte i hinanden. Feellesskabet og sam-
menholdet bliver dels styrket ved de uformelle magder i afdelingen og i villaen, dels ved de mere
arrangerede faste mgder i foreeldregruppen, med eller uden personale. Fordelene ved at have
hinanden er bl.a. muligheden for at tale sammen om alle de tanker, foraldrene ger sig, om
spgrgsmal de star med, om vreden i situationen osv.:

Det, at vi var indlagt pd det samme sted, var helt fantastisk. Det, at vi havde hinanden som foreeldre-
gruppe, lgftede utrolig meget. [...] Det gjorde jo, at man ikke var alene [...]. Plus at man - nogle gan-
ge gjorde det jo selvfalgelig, at man kunne lave sammenligninger, men pa andre mader gjorde det
0gsa, at vi bare var en familie. Og feellesskabet i det, at vi stod i totalt samme béad... man kunne lees-
se utrolig meget af til hinanden, og de andre kunne laesse utrolig meget af til 0os. Det har veeret fanta-
stisk.

5.2.5 Overgangen fra RHN til BCfR

Familiernes forlgb er forskellige i forhold til udskrivelsestidspunkt og den unges videre rehabili-
teringsplaner efter RHN. Selve udslusningen oplever forzldrene ogsa meget forskelligt. Nogle
forzeldre oplever, at personalet pa RHN er gode til at anbefale, hvad der skal ske efter opholdet
pa RHN, og har gode oplevelser med de mgder, som RHN arrangerer med repraesentanter fra
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skoleveaesenet, kommunen og BCfR. Det, der er positivt ved dette initiativ, er, at der til mgderne
tegnes et godt billede af familiernes situation og de unges fremtidige pleje-/behandlingsbehov.
Andre foreeldre giver imidlertid udtryk for, at de oplever det som, at udskrivningen fra RHN er
planlagt mere efter, at RHN har brug for at udskrive den unge, end efter, at der er fundet et egnet
alternativ til deres barn.

For nogle foraeldre er det en god oplevelse at have lidt tid hjemme til at blive ”afhospitaliseret”
mellem forlgbet pA RHN og det videre forlgb pd BCfR. For andre er der rehabiliteringsforlgb i
andre regi mellem forlgbet pd RHN og BCfR, og disse forlgb har foreeldrene darlige erfaringer
med, da de efter foreldrenes vurdering ikke egner sig til denne unge malgruppe. Endelig er der
forzeldre, der far barn hjem med plejekrav, som de som forzeldre ikke helt er klaedt pa til at lgfte,
eller som de trin for trin finder lgsninger pa, skaber rutiner for, og som de falger for at skabe en
bedst mulig sammenhgngende hverdag i hjemlige rammer.

5.2.6 Opsamling pa foraeldrenes behov under deres bgrns rehabilitering
under indlaeggelse (fase 2)

Foraldrene udtrykker, at de har falgende behov, som bliver opfyldt:

« fleksibilitet i forhold til at veere sammen med deres bgrn og traekke sig tilbage efter be-
hov, herunder muligheden for medindleggelse sammen med den unge.

« fellesskab med andre pargrende i samme situation.

Foraldrene udtrykker, at de har falgende behov, som kun delvist bliver opfyldt:

« at de bliver modtaget af et personale, der er forberedte pa deres ankomst og har faling
med deres situation.

« at personalet er imgdekommende, fagligt kompetent, informerende og lydhgare i forhold
til deres behov.

. at fa afstemt deres forventninger til at blive inddraget og benyttet som en ressource i
rehabiliteringen af deres barn.

« hjelp til at lafte en reekke praktiske opgaver relateret til deres barns rehabiliteringsfor-
Igb, eksempelvis ansggninger om bevillinger fra kommunen, ansggning om sygedag-
penge, kontakt til arbejdsplads mv.

« fleksibel adgang til intern eller ekstern psykologbistand.

« en velkoordineret overgang til det rehabiliteringsforlgb, der skal komme efter udskrivel-
sen.
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5.3 Foreeldrenes oplevelser og behov i fase 3

Beskrivelse af fase 3:

For den unge med erhvervet hjerneskade omfatter fase 3 den fortsatte rehabilitering efter
udskrivelse. Indsatser i fase 3 er fortsat udredning af den unges funktionsevne, behandling
af komplikationer samt indsatser rettet imod bevaegelsesfunktioner, mentale funktioner,
andre kropsfunktioner, aktiviteter og deltagelse.

Til forskel fra fase 2, er den unge ikke leengere indlagt men i et ambulant opfalgnings-
og/eller genoptraeningsforlgb. Genoptraening efter udskrivelse fra hospitalet er en kommu-
nal opgave. Dog kan bgrn og unge efter behov visiteres til fortsat specialiseret ambulant
genoptraening i hospitalsregi. Kommunens opgaver omfatter foruden koordinering af og
visitation til genoptraeningen af den unge, stgttende og kompenserende indsatser til den

unge og familien, hjeelpemidler, undervisning, peedagogisk-psykologisk radgivning, uddan-
nelsesvejledning, opfalgning pa rehabiliteringsindsatsen mv. Opgaver som kontrol og be-
handling af fglgetilstande samt komorbiditet hos den unge ligger i almen praksis. Endvidere
ligger der et delt behandlingsansvar mellem almen praksis og hospitalet i forhold til bgrn og
unge med sveere fglger af hjerneskaden med behov for fortsat ambulant opfglgning i hospi-
talsregi i voksenalderen (Sundhedsstyrelsen 2011).

| denne undersggelse omfatter fase 3 forlgbet efter udskrivelsen fra RHN. For hovedparten
af de unge gar det sig geeldende, at de overgar direkte til specialiseret ambulant genop-
treening i BCfR. Undersggelsens fokus er i fase 3 pa foraeldrenes oplevelser og behov i
forbindelse med de unges forlgb i BCfR. Fase 3 er i det konkrete tilfzelde pabegyndt i au-
gust 2011 og har veeret af cirka seks til 12 maneders varighed.

Med hjemkomsten fra RHN og de unge i et dagligt ambulant genoptraningsforlgb pa BCfR
bliver det muligt for hovedparten af foraldrene at genoptage deres arbejde. Foreeldrene beskriver
falgelig fase 3 som tiden, hvor familiens hverdag i en vis udstreekning normaliseres:

Sa begyndte vi lige pludselig at fa en normal hverdag, ligesom da [den unge] gik i skole.

Men inden de nar dertil, oplever flere af foreeldrene imidlertid en reekke udfordringer, sarligt i
forhold til samarbejdet med kommunen omkring koordineringen af — og visitationen til — den
specialiserede genoptrening, som foreldrene og kommunerne far anbefalet af RHN og selv
vurderer, er den mest hensigtsmaessige for deres bgrn.

5.3.1 Det at komme hjem igen

Da de unge afslutter deres genoptraening under indleeggelse pa RHN, betyder det for foreldrene,
at de gar fra at veere relativt isolerede fra omgivelsernes interesse og henvendelser (i kraft af
medindleggelsen pa RHN) til at komme hjem igen til deres tidligere vante omgivelser i form af
familie, venner, kollegaer og naboer mv. Skiftet mellem disse to kontekster beskriver nogle af
foreeldrene som seerlig udfordrende, idet det indebarer, at de skal konfronteres med personer,
der viser interesse for, hvordan det gar med den unge og familien. Og her kan foreldrene vare
uforberedte pa, hvordan de kan handtere denne interesse:
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Jeg kunne godt meerke, at jeg skulle ruste mig selv, lige da vi kom hjem fra Hammel, fordi jeg havde
levet i sddan en lille boble. Man er jo enormt beskyttet pa sadan et sygehus, og det var jo helt ovre i
Jylland osv. Da vi kom hjem, [... ] s& vidste jeg jo godt, at nu ville jeg jo mgde en masse mennesker,
som ville sparge og [...] det er jo rigtig fint — det er jo neesten veerre, hvis folk ikke siger noget. Men

det skal man ogsa lige ruste sig til.

For at handtere denne udfordring bruger nogle foraldre deres naermeste pararende som hjelp og
Statte.

5.3.2 Nar kommunen ikke bevilliger den anbefalede rehabilitering
Foreldrene beskriver processen, fra de kommer hjem fra RHN, til deres barn far bevilliget hjalp
pa BCfR som en kamp med kommunen:

Havde jeg simpelthen ikke keempet med neeb og kler, s& var [den unge] ikke kommet derind, sa var

[den unge] blevet her i et eller andet tilbud i kommunen.

Foreldrene oplever generelt store frustrationer i denne forbindelse, og en forelder siger falgen-
de om kommunen:

Den har veeret mere en modspiller end en medspiller.

Foraldrene giver udtryk for en oplevelse af ringe faglighed blandt kommunens medarbejdere og
beskriver deres frustration i forhold til, at de mangler faglig viden inden for hjerneskadeomradet
og om rehabilitering. Foreeldrene mener ikke, at det burde vaere op til kommunen at treeffe en
beslutning i forhold til hjeelp og statte til deres bgrn, da medarbejderne, efter forseldrenes ople-
velse, ikke er fagligt kvalificerede hertil. En foraelder udtrykker:

Man skal vide noget om de her ting, for ellers kan man gere rigtig stor skade. Sa derfor, de er ikke

dygtige nok. Og det er meget pengene, der betyder noget nu. Det er helt sikkert.

Nogle af foreldrene oplever, at personalet pA RHN har anbefalet, at de unge skal fortsatte deres
intensive rehabilitering pa BCfR. Foraeldrene vil derfor ikke tage til takke med andet. Nogle
foraeldre skildrer, at de har modtaget information om vigtigheden af, at rehabiliteringen fortsaet-
ter med samme intensitet og uden leengere pauser. Derfor giver det stor frustration hos foraeldre-
ne, nar de i ugevis ma vente i hjemmet, inden den unge far lov til at starte pa BCfR. Tiden traek-
kes i langdrag dels pga., at der er mange forskellige sagsbehandlere indover sagen, og hver en-
kelt sagsbehandler starter forfra hver gang. Dels pga. at kommunen ikke kender godt nok til den
unge og ikke velger at inddrage foraldrene for at opna dette kendskab, udtrykker foraldrene.

5.3.3 Modtagelsen pa BCfR

Tryg opstart

Overordnet set oplever foreldrene en tryghed ved, at deres barn pabegynder et forlgb pa BCfR
og beskriver trygheden, de faler, nar de sender den unge af sted om morgenen og trygheden ved,
at personalet vil kontakte forzeldrene, hvis der opstar problemer med den unges tilstand i lgbet af
dagtimerne. Trygheden bliver blandt andet etableret i forbindelse med, at foreeldrene deltager i
opstartsmader og foraldredage, som BCfR arrangerer i det indledende forlgb. Her far foreaeldre-
ne mulighed for at mgde det personale, der har den daglige kontakt med deres barn, og foreel-
drene far indsigt i, hvad genoptraeningsforlgbet pA BCfR indebeerer. Foraldrene setter pris pa
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den viden, de far af BCfR om genoptraeningen og om de teknikker, som de kan bruge i deres
hverdag i hjemmet og saledes tage aktiv del i genoptraeningen af deres barn.

Flere foreeldre omtaler muligheden for at deltage i foraeldredage, arrangeret af BCfR, positivt, og
nogle foraldre foreslar, at foreeldredagen ikke ngdvendigvis introducerer til alle de aktiviteter,
som de unge laver pé centret i lgbet af fx en hel uge, men blot kan vaere et eksempel pa en helt
almindelig dag i den unges genoptraningsforlgb.

Hvis man skal ggre det anderledes, skal man ikke strikke dagen sammen for foraeldrenes skyld, men
s& hellere kalde forzeldrene op to gange, og sa kare sadan som en dag ser ud. [...] For mig er det jo

fint nok, men det er ikke sikkert, det er fint nok for [den unge].

5.34 Personalet

Stgttende og kompetent personale

Overordnet er foreldrene meget tilfredse med den hjalp og statte, personalet yder pa BCfR.
Dette kommer blandt andet til udtryk ved, at foraeldrene beskriver personalet som imgdekom-
mende og stattende, arlige, abne, ansvarlige, naerveerende og sede. Det er desuden en fordel, at
personalet kender til familiernes historie og baggrund. En foreelder forteeller falgende i forbin-
delse med opholdet hos BCfR:

Alts& oppe i Virum var det neermest som at komme hjem.

Foraldrene roser endvidere personalet for deres faglighed. Forzldrene forteller, at de oplever, at
personalet udfarer et grundigt, solidt og systematisk arbejde.

Jeg ville foresla, at de pa Bgrnecentret skal bevare det, de har nu. De skal holde fast i de kompeten-
cer, de har. Der er ansat nogle rigtig dygtige folk deroppe. De skal blive ved med at veere, som de er

og bevare det hgje faglige niveau, sa tror jeg, sa er de rigtig godt pa vej.

Stgtte fra psykologer

Flere forzldre forteeller, at de far meget stotte pa BCfR, herunder serligt statte fra psykologerne,
som er opsggende, rare for foraldrene at tale med og gode til at sparge ind til, hvordan foral-
drene har det. Foraldrene beskriver, at tilgeengeligheden til psykologerne er god. Psykologerne
kan fx treeffes over telefonen, og nogle foraldre forteeller ogsa, at psykologen selv har taget kon-
takt til dem og spurgt, om de skulle tale sammen. Flere foreeldre er glade for, at hjeelpen kommer
fra en psykolog, som kender til familien og dermed ogsa kender til foraeldrenes frustrationer.

Andre foraeldre ville hellere have haft mulighed for at modtage psykologstette eksternt. Dette
geelder serligt, hvis de i forvejen er tilknyttet en psykolog, som kender til deres historie.

Man kan godt fa noget psykologhjeelp — f& en at tale med. Vi kender jo en, som vi fgr har talt med. Vi
ville gerne have, det var [den psykolog], vi kunne kare videre med, fordi [psykologen] kender jo hele
vores livssituation, det var maske det mest smarte. Men sa kunne man ikke fa betalt det.

Andre foreeldre statter denne pointe, og fortaeller i tilknytning hertil, at det formentlig vil veere
en fordel at tilbyde statte fra psykologer til alle familiemedlemmer lgbende.
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Foraeldrene beskriver derudover, at det kan veere svert og greenseoverskridende at kontakte og
bede om psykologhjelp hos sin egen laege, hvorfor nogle foraeldre har behov for stgtte og hjelp i
forbindelse hermed. En foreelder fortaeller fglgende:

Jeg vil bare sige, at bare det at ga til leegen og fa en henvisning, det kreevede mod. Jeg kunne nzer-

mest ikke snakke om det, uden jeg greed.

Endelig beskriver nogle af foreeldrene, hvordan de eksempelvis negligerer eller ikke erkender
egne behov i et forlgb, hvor deres koncentration er rettet mod deres barn og dennes bedring og
fremskridt.

Det kan veere sveert at vide, hvornar man selv har brug for noget hjeelp. Det synes jeg faktisk er rigtig
sveert, fordi man er s& fokuseret pa den unge — at det skal g& bedst muligt. For mig har alt jo handlet
om [den unge] — at [den unge] skulle komme sig bedst muligt. Jeg kunne nogle gange glemme, om

jeg egentlig havde spist, fordi det bliver sadan lidt ligesom, man har et helt lille barn. S&dan en sym-

biose, hvor man egentlig glemmer lidt sig selv og sine egne behov osv.

Abenhed

Foraldrene oplever, at der er vidde rammer for, hvornar de ma rette henvendelse til BCfR med
spgrgsmal, og denne tilgeengelighed vurderer de positivt. Personalet er gode til at svare pa hen-
vendelser og kompetente til at rumme hele familien. En foraelder beskriver, at personalet fra
BCfR besidder:

[...] en utrolig &benhed, og de favner jo foreeldre til barnene og sa@skende. Man er velkommen til at

komme derop og fa snakket tingene igennem.

Denne abenhed kan veere medvirkende til at afhjeelpe foreldrenes bekymringer og overvejelser,
som de har omkring den unges situation. Ligeledes beskriver flere foraeldre muligheden for at
vende problematikker med personalet, som ikke ngdvendigvis omhandler bgrnecentrets arbejde
men fx udfordringer med statte fra kommunen. | forleengelse af dette beskriver flere foraldre det
positive ved at veere tilknyttet en kontaktperson, som de kan henvende sig til bade telefonisk og
ved eventuelle mgder, eller som selv opsgger foreeldrene.

Det er rigtig rigtig godt med en kontaktperson. En kontaktperson, der ringer og tager kontakten for at
hare, hvordan gér det, og om vi har noget, vi skal have snakket om.

Uoverensstemmelse i vurderingen af de unges funktionsniveau

Nogle af foreldrene beskriver, at de unge faler, at personalet pa BCfR primart fokuserer pa de
unges begransninger og falgelig vurderer dem som darligere, end de selv faler sig. Ogsa nogle
af foraeldrene oplever, at personalet vurderer de unges funktionsniveau som mere begreenset, end
de som forzldre vurderer det til at vaere, og dette er frustrerende for savel foreldre som unge.

Der er ingen tvivl om, at [den unge] synes, at [den unge] var bedre, end de ville ggre [den unge] til.
[Den unge] syntes, at [BCfR] fokuserede pa alt det negative. Det er klart, det gar de jo ogsa. Fokuse-

rer pa de ting, [den unge] ikke kan.

Denne uoverensstemmelse i vurderingen af de unges funktionsniveau foranlediger, at foraldrene
veelger at bakke op om deres barns oplevelse af deres kunnen og muligheder.

33



[Den unge] har veeret frustreret over, at [BCfR] ikke har haft det samme billede af, hvor [den unge]
var henne. [...] [Den unge] sagde allerede i marts maned: Jeg vil pa gymnasiet. Virum anbefalede det
ikke. Sa begyndte de at snakke om, at det kunne blive et uopretteligt nederlag. [...] Vi kan ikke undga
nederlag i vores liv. Hvis det er vigtigt for dig at prove det, sa prov det. [...] Det kan vaere lige sa
meget nederlag ikke at f& lov at preve. [...] Der er det godt at have forseldrene rigtig med ind over og
fa snakket det igennem: Hvad er det, man oplever? Hvad er det, man gerne vil? Hvad er det, man

godt vil afprave?

Det er endvidere nogle foraldres oplevelse, at de unge faler sig behandlet som bgrn og ikke som
unge, hvilket er frustrerende for savel de unge som for deres foraldre. Foraldrene begrunder det
med, at personalet pd BCfR er sarlig kompetente i forhold til de mindre bgrn, og at ungemal-
gruppen er en ny malgruppe for personalet. En foralder udtrykker det saledes:

De blev behandlet som sma barn [...]. [BCfR] havde sveert ved i starten at finde ud af, at det faktisk
var voksne unge mennesker [...]. De blev behandlet som i en bagrnehave [...]. Hjernen inde bagved

fungerer jo.

5.3.5 Information

Foreldrene, der er tilfredse med den information, de far om planerne for den unges rehabilite-
ringsforlgb pa BCfR, forteller, at informationen er god og tydelig og medvirkende til, at foreel-
drene far indsigt i den unges forlgb og dagligdag pa bernecentret. Foreldrene oplever og roser
personalet for deres kompetencer til at planleegge den unges - til tider komplekse - forlgb. En
foreelder forteeller:

Vi har veeret klar over, hvad der skulle ske deroppe [...]. Det er sveert lige at holde styr pa alle ting,
men jeg kan ikke mindes andet end, at det bare har fungeret. Der har selvfglgelig veeret en masse
planleegning om, hvordan sagerne skulle heenge sammen med hensyn til [den unges] skema i skolen
og [det at] komme frem og tilbage. Det har selvfglgelig veeret lidt af et puslespil, at fa det til at haenge

sammen. Jeg synes, det har fungeret rigtig godt med bgrnecentret at fa det til at lykkes.

Nogle forezldre efterspgrger imidlertid, at personalet sikrer, at de koordinerer, informerer og
vejleder om den unges forlgb ved at inddrage begge foraldre(par), der er involveret i forlgbet,
og dette synes sarligt at veere en udfordring i skilsmissefamilier. Udfordringen ligger i, at forael-
drene ikke ngdvendigvis kan informere hinanden fyldestgerende eller besvare hinandens even-
tuelle spargsmal til forlgbet. Forzeldrene eftersparger ikke mindst personalets stgtte til begge
foraeldre(par).

BCfR skal vaere mere opmaerksomme pa, at begge parter har brug for den samme maengde informa-
tion og brug for den samme maengde vejledning og statte. Det dur heller ikke at lave aftaler med den
ene foraelder om, at s& skal denne give beskeden videre til den anden forzelder. Det har vi ogsa ople-
vet, og det fungerer ikke. Uanset om det kan veere et fint nok samarbejde, sa vil det jo altid veere en

subjektiv videregivelse af informationen. Det synes jeg, man skal vaere meget opmaerksom pa.

Konsekvensen af, at begge foraldre ikke oplever at blive informeret om den unges forlab, er, at
de har sveert ved at fglge med i forlagbet. Flere foraldre oplever, at det er vanskeligt at give de
optimale forhold for den unge derhjemme, hvis de ikke bliver informeret om udviklingen i den
unges tilstand. Ligeledes beskriver nogle af foraldrene, at de ikke selv har overskud til at opsgge
informationerne om den unges forlgb.
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Skriftlig og mundtlig kommunikation

Foreeldrene beskriver vigtigheden af, at der bade er skriftlig og mundtlig kommunikation mellem
foraldrene og BCfR. Serligt er det relevant, at der bliver skrevet om de unges forlgb og eventu-
elle @ndringer i forlgbet i kontaktbogen, som den unge far med hjem. Dette er foreldrenes vej til
at indfgre forandringer i hjemmet, som er ngdvendige, og til at fa lgbende information om den
unge. I relation til den mundtlige kommunikation mellem foraldrene og BCfR har forzldrene
generelt en positiv oplevelse af, at personalet lgbende informerer om forlgbet. Andre foreeldre
oplever, at de mangler information om, hvordan det samlede neurehabiliteringsforlgbet overord-
net er struktureret. De beskriver, at det farst er under opholdet pd BCfR, at de far denne viden.

Det er fgrst langt henne i forlgbet i Virum, at jeg finder ud af, at Rigshospitalet er fase 1, Hammel er
fase 2, og Virum er fase 3. Det kunne jeg maske godt have teenkt mig at have vidst, hvad de her
faser handler om.

5.3.6 Tilbud til de pargrende

Tilbud rettet mod hele familien

Foraldrene oplever det er positivt, at BCfR laver arrangementer rettet mod hele familien som fx
en sgskendedag, sa sgskende far et billede af, hvad der sker pa barnecentret. Dette gar, at hele
familien har et kendskab til bgrnecentret og oplever, at de har mulighed for at falge med i, hvad
deres pargrende laver i dagtimerne.

[Den unges saskende] fik jo sadan en sgskendedag. Det var faktisk rigtig godt at komme ind og kigge
og se, hvad BCIR var. Sa teenker [den unges sgskende] maske ogsa lidt over — hvad er det egentlig
for noget. [...] Det er jo et fint tilbud at fa. Der er jo behov for, at seskende — selvom man maske ikke
lige teenker sadan — har behov for at se, hvad det er. Det der med at hgre om det, det er ligesom at
ga i skole. Det har [den unges sgskende] faet meget ud af at vaere med derinde. [Den unges

sgskende] har efterlyst at komme derind igen.

Statusmgder og -rapporter

Nogle foraldre oplever de statusmgder og statusrapporter, de henholdsvis deltager i og far af
BCfR, som oplysende og medvirkende til, at foreeldrene far et overblik over den unges tilstand
og klarleegger, hvilke fokuspunkter der er for den unge fremadrettet. Andre foraldre eftersparger
mere tid til at satte sig ind i statusrapporterne, inden disse kommer op pa et starre mgde, og
nogle foraldre foreslar, at BCfR i hgjere grad inddrager foraldrene i udarbejdelsen af statusrap-
porterne, eksempelvis ved at tilfeje et foraeldreafsnit” i rapporten, hvor foreldrenes syn pé de
unge refereres.

Det er rigtig, rigtig vigtigt, at nr man laver nogle rapporter, at man sa giver foraeldrene god tid til at
leese dem igennem og maske o0gsa siger, at man som foreeldre i hvert fald far leest dem igennem farst
og ogsa har god tid til at stille spgrgsmal, hvis der er noget, man ikke forstar, hvis der er noget, man
undrer sig over eller noget man synes, der mangler. Der kan jo ogsa veere nogle ting, hvor du som
forzeldre siger: For mig er det ogsa rigtig vigtigt, at | skriver, hvordan [den unge] har det - [fX] et eller
andet i fritiden eller hvad det nu matte veere. [...] Det synes jeg faktisk er rigtig, rigtig vigtigt. Og ma-
ske ogsa, at der er en foreeldre-del, hvor foreeldre kan sige: Hvad er det, vi oplever derhjemme. Det
tror jeg faktisk er rigtig vigtig.
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Foreeldregrupper

Foreeldrene vurderer det som en styrke, at de gennem hele den unges rehabiliteringsforlgb ud-
vikler et godt netveerk med hinanden, blandt andet fordi deres faelles baggrund giver dem mulig-
hed for at tale sammen om forlgbet og deres egne tanker og falelser undervejs i forlgbet. | feel-
lesskabet deler de eksempelvis deres bekymringer og gleeder over rehabiliteringsforlgbet:

Den starste hjeelp i alt det her har altsa veeret de andre forzeldre, at jeg kunne snakke med dem hele

tiden og sa at se hinandens fremskridt.

Af samme grund vurderer foraldrene det positivt, at henholdsvis hospitalet og RHN arrangerer
feelles mader i forseldregruppen med tilknytning til samme ulykke, da disse mader er medvir-
kende til, at forzeldrenes netveark bliver styrket. Flere af foreldrene papeger imidlertid, at de pa
det tidspunkt, hvor de unge pabegynder deres rehabiliteringsforlgb i BCfR, oplever at have et
dalende behov for de eksternt arrangerede faellesmgder, da de selv, internt i gruppen, inviterer til
feelles arrangementer for familierne til de unge. Behovet for tilbud om feellesmader for forzldre-
ne er saledes starst i fase 1 og 2 og mindst i fase 3, hvor netvarket er skabt, og foraldrene selv
sikrer kontakten.

Barnecentret tilbgd os gruppesamtaler, hvor man kan komme pa Virum Bgrnecenter en aften og
sidde og snakke i grupper om, hvordan man har det og sddan noget. Men det havde vi veeret igen-
nem pa Hammel. [...] Vi havde ikke behov for det mere, vi havde virkelig gennemdiskuteret mange

ting.

Foreldre, der har deltaget i barnecentrets tiloud om feellesmader for pargrende til centrets barn
0g unge, beskriver, at det er vanskeligt at vaere i gruppe med andre, hvis bgrn/unge ikke har
tilknytning til den samme ulykke som deres egne bgrn. Foraldrene begrunder blandt andet dette
med manglende overskud til at sette sig ind i de gvrige foraldres oplevelser. Derudover pavir-
ker de andre bgrns/unges ulykke dem falelsesmassigt:

Der blev holdt foreeldremgde, hvor man kunne komme og snakke om ulykke, hvad man havde ople-
vet, hvordan man havde det og hvordan man sa pa fremtiden osv. Men jeg vil sige, der kunne jeg
godt meerke [...], at det kunne jeg simpelthen ikke, fordi sa var det nye foraeldre igen. Altsa det var jo
blandet — sé& det var en far og mor, der sad og graed fordi deres [barn] var blevet kart ned [...], og der
var en anden, hvis [barn] var fadt med en hjerneskade. Der kunne jeg bare meerke, der var jeg bare
fyldt op. Jeg synes godt nok [...], at det kunne jeg ikke magte. Jeg kunne i hvert fald ikke byde ind
med noget der, som kunne hjeelpe dem, fordi det blev simpelthen for meget.[...] Det blev simpelthen

for tungt. [...] Sa det pavirker jo én helt vildt.

Behovet for at holde sig til de gvrige foraeldre med baggrund i samme ulykke kan medvirke til,
at der under forzldregruppesamtaler opstar intern snak mellem foreldre, der kender hinanden
fra samme ulykke, og dette oplever foraeldrene er uhensigtsmaessigt. Endelig opfordrer foraldre,
der gnsker at deltage i foreeldregruppesamtalerne, til, at samtalerne ikke ligger om formiddagen
men uden for normal arbejdstid for at age muligheden for, at foraldre i arbejde kan deltage.

Undervisning pa BCfR

Foreldrene vurderer overordnet set den undervisning, BCTR tilbyder deres bgrn, som varende
god. Nogle forzldre oplever imidlertid, at der ikke er tilstreekkelig udvikling i undervisningsni-
veauet med tiden og eftersperger udvidelse i udbuddet af undervisningsfag, men oplever, at per-
sonalet ikke er lydhgr herfor.
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Aktiviteter uden for BCfR

Et tilbud, som flere foraeldre oplever meget gavnligt, er, at personalet tilbyder deres vejledning,
hjeelp og stette i forbindelse med aktiviteter uden for BCfR. Det kan eksempelvis vare i forbin-
delse med undersggelser, som den unge skal have foretaget i andet regi. Fordelen ved, at perso-
nalet deltager i sadanne aktiviteter er blandt andet, at der er flere til at lytte, og at forzldrene har
en fagperson at drgfte undersggelsen med. Et andet eksempel er personalets tilboud om at tage
med foraeldrene og/eller den unge ud pa den unges uddannelsessted for at informere om den
unges hjerneskade, arsagen hertil og falgevirkninger heraf, eventuelle behov for hjelp og stette i
hverdagen samt om bgrnecentrets rolle og tilbud i rehabiliteringsforlgbet. En af foraeldrene for-
teeller folgende i forbindelse hermed:

[Den unges] lzerer inde pa bgrnecentret tog med pa skolen til informationsmgde, hvor man forteeller
om, hvad [den unges] situation er. De har tilbudt at informere skolens elever omkring [den unges]

situation — det er meget fint.

Behov for motivation til fortsat genoptraening

En udfordring for foraeldrene under de unges rehabiliteringsforlgb pa BCfR er at holde modet
oppe hos deres barn. En af foreldrenes pointer er, at de unge pa dette tidspunkt i deres rehabili-
teringsforlgb er treette af at veere i et behandlingsforlgb og eftersparger normalitet i form af en
hverdag med skolegang og venner uden for gruppen af unge, der har veeret ude for den samme
ulykke. En af foreeldrene beskriver, hvordan dennes barn pa dette tidspunkt i forlgbet udtrykker
et behov for at veere sammen med andre unge, og foraelderen oplever ogsa, at samvaeret med
andre unge har en positiv effekt:

De veninder, [den unge] har, har holdt modet oppe. Det gav noget gejst og noget liv, [...] hvor [den
unge] var sammen med dem i weekenderne og kom ud og var sammen med normale mennesker. Ja,

sadan har [den unge] udtrykt det.

Nar motivationen begynder at svinde hos de unge under deres forlgb pa BCfR, hanger det ifglge
foraeldrene ogsa sammen med, at de unge med tiden oplever, at de har ferre og faerre problemer

med faglgerne af hjerneskaden. Foraldrene har derfor vanskeligt ved at fastholde deres bgrn i, at

de skal fortseette deres genoptraening og ser det som en udfordring at skulle motivere deres bgrn

hertil.

5.3.7 Foreeldrenes udfordringer ift. bevillinger fra kommunen

Foreldrene forteeller, at de har brug for stette til at handtere udfordringerne med at fa bevilliget
penge til hjelp fra kommunen. Foraldrene giver udtryk for, at det pavirker rehabiliteringsforlg-
bet hele vejen igennem, at de skal keempe for at fa bevilliget forskellige former for hjlp. En
foraelder beskriver det som, at kommunen holder penge tilbage.

Flere foreeldre beskriver, at det er uacceptabelt, nar kommunen skerer dele af det tilbud, der er
anbefalet af RHN fra og dermed ikke giver “den fulde pakke” pa BC{R. Det er vanskeligt for
foreeldrene at give afkald pa, hvad, de er overbevist om, er det bedste tilbud for deres bgrn. Det
er noget, der star endnu klarere for foreldrene, nar de oplever, at andre unge fra den samme
ulykke, og som bor i andre kommuner, far bevilliget mere hjzlp til trods for samme anbefalinger
til behandlingen. Foreeldrene tolker det derved som, at tilouddene, som gives, afhaenger af kom-
munen, foraldrene bor i. Endeligt oplever foraldrene det stressende, at bevillingerne gives for
en kortere periode og lgbende skal revurderes. Som foreeldre skal man derfor hele tiden justere
sit liv i forhold til, hvilke tilboud kommunen bevilliger til den unge.
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Foreeldrene eftersparger rad og vejledning i forhold til samarbejdet med kommunen
Foreeldrene beskriver flere udfordringer i forhold til at kunne komme i dialog med kommunen.
Der, hvor samarbejdet med kommunen fungerer hensigtsmaessigt, er i forhold til kommunens
tilbud om uddannelsesvejledning til den unge. Endvidere forteeller foreeldrene om hjemmebesgg
fra kommunen, hvor foreldrene far vejledning i, hvad de kan sgge tilskud til. Herudover betrag-
ter foraeldrene det som positivt, at tre kommuner har kunnet lave et samarbejde omkring taxa-
karsel for de unge til BCfR.

Andre foreeldre mener ikke, at kommunen lever op til sit ansvar for de unges forlgb. Forzaldrene
oplever, at opgaven med at skabe overblik over familiens muligheder for hjeelp og stette ender
hos foreeldrene. Det er en udfordring for foraeldrene, dels at skulle seette sig ind i lovgivningen,
dels at de efterfglgende oplever det som kamp at fa den hjalp, som deres bagrn har behov for.

Falgelig eftersparger nogle foraldre vejledning hos BCfR eksempelvis i forbindelse med an-
modning om bevillinger om hjalpemidler og lignende hos kommunen. Endvidere eftersparger
foreeldrene, at personalet fra BCfR hjeelper med facilitering af mgder med kommunen, hvor dia-
logen om kommunens ansvar og opgaver kan finde sted.

Afslutningen pa rehabiliteringsforlgbet pa BCfR

Overordnet set har foraldrene en positiv oplevelse af udslusningsmgderne pa BCfR. | forhold til
afslutningen af forlgbet pa bgrnecentret finder forzeldrene det serligt betryggende med mulighe-
den for at kunne henvende sig med tanker og spgrgsmal, efter den unges forlgb i bgrnecentret er
afsluttet. Nogle foreeldre kommer med eksempler pa, at den viden, vejledning og stette, de kan
hente i almen praksis efter forlgbet pa BCR, ikke er tilstreekkelig specialiseret, og er derfor
afhangige af, at de fortsat kan henvende sig til personalet pa BCfR, der kender til de unges for-
lgb og nuveerende tilstand, og som har den ngdvendige faglige ekspertise til at kunne vejlede
dem i de unges videre forlgb.

Sa tilbyder BCfR os, at vi kan henvende os tilbage til dem, hvis vi er i tvivl om noget. Altsa hvis [den
unge] har nogen problemer med et eller andet, s kan jeg altid hente svar inde hos dem — altsa de
star meget abne over for at hjselpe os [...]. Darene er abne for os. Det er meget vigtigt, specielt fordi
en almindelig laege [...] meget nadig vil gé ind og beskeeftige sig med det her, fordi det er for kompli-
ceret.

Udfordringerne i, at foraeldrene fortsat treekker pa personalets ekspertise, omhandler imidlertid,
hvorvidt kommunen vil bevillige denne mulighed for at hente hjalp hos BCfR.

Det er jo ogsa vigtigt, nar vi ligesom kommer ud af bgrnecentret, at man har en observationstid sta-
digveek derefter, s man kan vende tilbage, hvis der er nogen ting og spgrgsmal, man far brug for,
men det er nok igennem kommunen, det er jo ligesom dem, der sgrger for det.

Flere forzeldre giver udtryk for, at det netop ferst er, nar opholdet pa BCfR afsluttes, og der
kommer ro pa tilveerelsen, at de har behov for hjalp, og her kan de opleve, at de stér alene.
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5.3.8 Opsamling pa foreeldrenes behov under deres rehabilitering efter
udskrivelse (fase 3)

Foraldrene udtrykker, at de har falgende behov, som bliver opfyldt:

« at personalet, der varetager den specialiserede, intensive rehabilitering efter udskrivel-
sen besidder en faglig ekspertise pa omradet og er vejledende og stettende i de unges
forlgb.

Forealdrene udtrykker, at de har fglgende behov, som kun delvist bliver opfyldt:

« at ansvaret for visitation til rehabilitering efter udskrivelse ligger hos et personale i
kommunen med viden om, hvad der er den bedst mulige rehabilitering af unge med er-
hvervet hjerneskade, sa der ikke opstar komplikationer og afbrud i rehabiliteringsforlg-
bet.

« Igbende modtager information om rehabiliteringsforlgbets gang, og hvad foraldrene kan
gare for at implementere forandringer, der kan statte de unge, i hjemmet.

« at personalet inddrager de unges og foraeldrenes vurderinger af den unges funktionsevne
i den samlede vurdering heraf.

. at de kan fa vejledning, stette og ledsagelse fra specialister, der kender deres berns for-
lgb, nar de unge skal i opfalgnings-/behandlingsforlgb i andet regi.

« hjelp til at motivere de unge i deres genoptraning.

« fearre feellesarrangementer for foreeldregruppen, da de gerne selv star for dette og da
behovet ikke er sa stort, som det har veeret i de foregaende faser.

« stotte og hjelp til at forteelle omgivelserne om ulykken.

« pamindelse om at tage vare om deres egne behov i hverdagen.

« at personalet er behjealpelige med at arrangere mgder med kommunen og lette foraeldre-
nes dialog med kommunen om eventuelle bevillinger til hjeelpeforanstaltninger.

« muligheden for at kunne hente vejledning hos specialister, der kender deres bgrns for-
lab, efter rehabiliteringsforlgbets opher ved udgangen af fase 3.

5.4 Foreeldrenes oplevelser og behov efter fase 3

Udfordringer og tanker

Reaktionen kom ogsa farst senere. Nar man er i det, sa kan man rigtig mange ting, men det haenger
jo sa efter én leenge efter, hvor man er slidt.

Citatet beskriver, at nogle foreldre forst efter opholdet pA BCfR oplever og identificerer, at der
er en reekke ting, de farst nu skal til at bearbejde. En anden forzlder forteeller falgende:

Nu er ligesom det veerste overstaet, men det kommer jo i bglger bagefter. Det skal man leve med
resten af livet. Der er rigtig mange ting, der er svaere i det her. Det har veeret rigtig sveert i hele forla-

bet at acceptere tingene — at det skulle ske.

Foraldrene kommer med eksempler pa, hvordan de arbejder med at acceptere det, der er sket for
deres barn, og forteller om de mange udfordringer, der kan vaere i at acceptere situationen. De
ger sig eksempelvis tanker om, hvad de eller andre kunne have gjort anderledes, og hvilke kon-
sekvenser det i givet fald kunne have haft pa deres barns nuverende situationen. Forzldrene
forteller, at de ikke har nogen steder at ga hen med de tanker, de gar sig om ulykken og det
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efterfglgende behandlings- og rehabiliteringsforlgb efter den unges tilknytning til BCfR er op-
hart.

Flere foraeldre beskriver, at deres hverdag grundleeggede er endret, og at de har behov for et
sted, hvor de kan henvende sig for at tale om deres tanker og bekymringer. Udfordringerne er
blandt andet mangel pa bevilling til flere psykologsamtaler og en for dyr egenbetaling. En for-
&lder forteeller om sin ansggning om forleengelse af bevilling til psykologbistand med den be-
grundelse, at det ikke er en “’kort krise”. En anden forelder fortaller:

Psykologsamtaler mangler jeg faktisk rigtig meget i dag. Jeg mangler en at snakke med om de der

sveere ting, fordi vores hverdag jo pa ingen made ligner det, det var far, det ggr det slet ikke.

Nogle foreldre forklarer, at samtaler med familien, andre pargrende samt kolleger delvist kom-
penserer for behovet for psykologbistand, men at stgtten fra deres netveerk ikke kan sta alene,
idet omgivelserne efter en periode kan have en forkert antagelse om, at foreeldrene liv er norma-
liseret.

Sveert at give slip igen

Foreldrene har, efter de unges rehabiliteringsforlgb pa BCR er afsluttet, bekymringer for, at der

skal ske en ny ulykke, men de har samtidig en forhabning om at kunne give mere og mere slip
pa deres beskyttende tag pa deres barn. En forelder forteller:

Sa haber jeg jo pa, at jeg kan give mere og mere slip.

Foreldrene forteller, at den frigarelse, der er sket over de seneste ar i forhold til den unge, er
stoppet og “géet baglens”. Foreldrene har pa flere omréder vaeret nedt til at pleje de unge, som
da de var sma barn.

[Den unge] har veeret meget afheengig af mig — det er ikke naturligt for en 16-17-arig, at [en forzeldre]
skal binde sngrebandene, og [en foreeldre] skal knappe bukserne, og kan du lige se pa de der! Det
har veeret en opgave, vi er bare vendt tilbage til, nar man selv har sma bgrn, lige pludselig har du
skullet veere der et hundrede procent, der er ikke s& meget at rafle om.

For at kunne handtere denne udfordring har nogle forzeldre saggt professionel hjalp hos eksem-
pelvis en psykolog.

Bekymringer om den unges fremtid

Foreeldrene har mange bekymringer i relation til den unge. Den bekymring, som foraldrene
beskriver som central efter opholdet pa BCfR, er, at der stilles mange krav til de unge i fremti-
den herunder eksempelvis handtering af den unges videre forlgb i relation til uddannelse, og
hvorvidt de unge kan leve op til disse krav. Nogle af foreeldrenes bekymringer giver anledning
til, at de ligefrem har det darligt fysisk.

Med tanke om fremtiden, kan jeg godt fa ondt i maven. Men det er pa [den unges] vegne, fordi det er

meget meget tydeligt, at [den unge] har nogle skader pa hjernen.

Det har jeg mest behov for, at der bliver taget hand om [den unges] skolegang, sa [den unge] kom-

mer igennem det pa en ordentlig made.
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Foraeldrene oplever, at de lever med en evig uvished omkring den unges fremtid, og at de som
foreeldre samtidig skal handtere mange ting pa samme tid. En foreelder forklarer saledes, at disse
udfordringer ger, at foraldrene ikke oplever at have ro og overskud i hverdagen:

Jeg ved jo stadigveek ikke, hvordan [den unges] liv kommer til at arte sig. Man roder med forsikringer,
man roder med advokater, man roder med kommuner, man roder med rapporter, man har jo bare

aldrig nogensinde fred. Man har jo ikke fred til at tage sig af sin familie, man har heller ikke overskud.

Derudover er nogle forealdre usikre pa, hvilken hjzlp de kan fa, nar den unge fylder 18 ar, og
bevillingerne til fx fysioterapeut skal komme fra et andet sted. Usikkerheden berarer ogsa, hvem
der skal tage hand om den unges skolegang fremadrettet, og om skolen statter nok op om den
unge. Foreldrene har store forhdbninger om fremtiden pa vegne af de unge, men udtrykker, at
ingen ting er sikre, som det er nu. En forzlder forteeller:

Jeg ved ikke, hvordan det kommer til at slutte. Jeg ved heller ikke, om jeg tror pa, at [den unge] klarer
hele gymnasiet. Jeg tror pa det, [den unge] har en vilje, det er jo det, der baerer [den unge] frem. Det
er sveert at sige, der er ikke nogen, der kan sige noget om, hvordan det ser ud om fire til fem ar, det

er der ikke.

5.4.2 Opsamling pa foraeldrenes behov efter fase 3

Foraldrene udtrykker, at de har falgende behov, som kun delvist bliver opfyldt:

« hjelp til bearbejdning af ulykken og forlgbet.

« professionel radgivning i forhold til de tanker og bekymringer, de gar sig om de unges
fremtid.

« viden om, hvilken hjlp de kan fa fra kommunen, nar de unge fylder 18 ar.

5.5 Foreeldrenes relation til familie og omgivelser

Nar foraldrene fortaeller om deres relation til familie, bekendte og arbejdsgivere i forbindelse
med neurorehabiliteringsforlgbet, er de generelt meget positive. De beskriver, at familie og ven-
ner statter op om dem og hjeelper, men ogsa at de som oftest forstar at treekke sig, hvis det er
ngdvendigt for foraeldrene i nogle perioder. Nogle foraldre udveaelger en kontaktperson i famili-
en, som formidler informationer om situationen videre. Herved undgar foraeldrene at bruge for
lang tid pa at videregive oplysninger under rehabiliteringsforlgbet. Nogle beskriver, at ulykken
ligefrem har styrket familiebandene i og med, at familien taler mere sammen og stetter hinan-
den, da den gvrige familie — udover foraldrene — ogsa rammes af ulykken. Foraldrepar beskri-
ver imidlertid, at det er hardt, at de har vaeret splittet op som familie under fase 1 og 2 i rehabili-
teringen, og at det tager lidt tid, inden familien igen fungerer godt.

Mht. forzeldrenes arbejdspladser har forzldrene en oplevelse af stor grad af forstaelse og fleksi-
bilitet fra arbejdets side. Dette er bade i forhold til at fa fri fra arbejde under den farste del af
rehabiliteringsforlgbet, men ogsa fleksibilitet med varierende arbejdstider, nar de er startet pa
arbejde igen.
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Endelig omtaler foraldrene, at de har faet nye venner blandt de gvrige foraldre til unge, som var
involverede i ulykken. Dette har stgttet dem meget. Hvis ikke de havde haft denne foreeldre-
gruppe, havde der sandsynligvis vaeret behov for mere ekstern stgtte, mener nogle forealdre.

5.5.1 Opsamling paforaeldrenes behov i forhold til handtering af familie
0og omgivelser efter fase 3

Forealdrene udtrykker, at de har fglgende behov, som bliver opfyldt:

« fellesskab med andre pargrende i lignende situation.

Foraldrene udtrykker, at de har falgende behov, som kun delvist bliver opfyldt:

« statte og opbakning fra familie og bekendte.at omgivelserne er forstaende i forhold til,
at foreeldrene kan have behov for ro.

« at familien kan vaere behjeelpelig med videregivelse af information om de unges tilstand
og fremskridt.

« at familien sa vidt muligt kan veere sammen i forlgbet.

. at arbejdspladsen er fleksibel med mulighed for orlov og eksempelvis opstart pa deltid.
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6 Opsamling

| dette afsnit opsamles undersggelsens hovedpointer om foreeldrenes oplevelser af tilbud om
stgtte og hjalp pa tveers af de tre faser i de unges neurorehabiliteringsforlgb.

Foreeldrenes oplevelser af det samlede neurorehabiliteringsforlgb er forskellige fra foraelder til
foreelder. De har imidlertid overvejende positive oplevelser af tilouddene om statte og hjelp,
men beskriver ogsa negative oplevelser og dermed omrader, hvor der er mulighed for at skabe
forbedringer.

Som rapportens resultatafsnit viser, er en af de mest centrale pointer i narveerende rapport, at
foraldrene har forskellige behov for stette og hjelp i de forskellige tre faser af neurorehabilite-
ringsforlgbet. Nar dette er sagt, skal det dog pointeres, at der i nogle situationer forekommer
overlap mellem foreeldrenes behov i de tre faser. | tilknytning hertil oplever foraldrene eksem-
pelvis, at nogle af tilouddene i fase 3 allerede er blevet tilbudt i fase 1 og/eller fase 2.

Nar forlgbet betragtes pa tveers af de forskellige faser, er falgende temaer gennemgaende og de
mest veesentlige for foreeldrene i forbindelse med deres barn neurorehabiliteringsforlgb: Perso-
nalet, information samt familie og omgivelser. Nedenfor oplistes, hvilke behov foraeldrene har i
forhold til de tre temaer:

Personale

Foraldrene har generelt et positivt indtryk af personalet i de tre faser af det samlede neuroreha-

biliteringsforlgb. Foraldrene oplever fglgende aspekter som vigtige i forhold til personalet:

o At der er et tveerfagligt personale, og at de er gode til at samarbejde.

« At personalet er en god kilde til stgtte og hjeelp bl.a. ved en hgj grad af faglig kompetence og
empati.

« At personalet er til radighed for foreldrene, hvilket giver dem tryghed.

« At der er en kontaktperson under hele forlgbet for at sikre kontinuitet i forlgbet.

« At psykologstatten er mere fleksibel og kan variere i form og tidspunkt for, hvornar stgtten
tilbydes i overensstemmelse med foreeldrenes individuelle behov.

« At personalet ved de forskellige tilbud handterer pressen og dermed lafter dette pres veek fra
forzldrene.

Information

Foreeldrene vurderer informationen gennem hele forlgbet bade positive og negativt. Nedenfor

oplistes, hvad der er vigtigt for foreeldrene i forhold til information:

« At personalet giver bade skriftlig og mundtlig information hyppigt, og at denne er grundig,
&rlig og overensstemmende. Det giver foraldrene ro og tryghed.

« At personalet afstemmer forventninger i forhold til foraeldrene, samtidig med at foraeldrene
bliver inddraget i beslutninger om behandlingen og plejen.

« At informationen til de unge er alderssvarende. Nar dette ikke er tilfeldet, oplever foreldrene
stor modstand fra deres bgrn i forhold til forlgbet.

o At der er overensstemmelse mellem informationen fra de forskellige tilbud, som de unge
modtager. Foraldrene bliver usikre og forvirrede, hvis indholdet af informationen ikke stem-
mer overens.

o At derer god og tryg overgang, ankomst og opstart mellem til de forskellige faser i forlgbet
for at sikre sammenhang og enslydende information. Nar dette ikke er tilfeeldet, ma den gvri-
ge familie hjelpe til, eller foraeldrene ma selv gare et ekstra stykke arbejde.
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Familie og omgivelser

Familien og omgivelserne er af stor betydning for foraeldrene gennem forlgbet. Seerligt familien

er med til at statte op om forzldrene i de tilfelde, hvor de tilbud, som foraldrene modtager, ikke

er tilstraekkelige. | de tilfaelde, hvor foreeldrene ikke har et netveerk, leder det til store udfordrin-
ger for de pagaldende foreldre. Foraldrene oplever det falgende som vigtige aspekter i forlg-
bet:

o At der er plads til og tilbud til at involvere den gvrige del af familien i forlgbet. Fx ved at
stille lokaler til radighed, nar den gvrige del af familien besgger den unge, at tilbyde familie-
og sgskendedage mv. Det er med til at give foraldrene social statte.

« At have en socialradgiver tilknyttet, sa foreldrene ikke alene skal handtere det praktiske i
forhold til tilskud osv.

« At der er medarbejdere i kommunerne der er kompetente inden for hjerneskadeomradet, sale-
des at de kan traeffe fagligt forsvarlige beslutninger mht., hvilke rehabiliteingstilbud de unge
skal have.

« At foreldrene ikke skal keempe en kamp for at fa bevilliget, hvad behandlingsinstitutionerne
anbefaler som det bedst mulige tilbud for de unge. Forzeldrene undgar derved at bruge ungdi-
ge ressourcer pa at satte sig ind i retningslinjer mv.

« At der er mulighed for at sege professionel hjelp — sarligt efter de unges intensive neurore-
habiliteringsforlab er afsluttet. Foraeldrene kan have behov for hjalp i efter fase 3 og have be-
kymringer for fremtiden.

Resultaterne sammenholdt med andre undersggelser om emnet

En sammenligning af undersggelsens resultater med tidligere undersggelser om emnet indikerer,
at foreeldrenes behov i denne undersggelse langt hen ad vejen tilsvarer de behov, som andre for-
&ldre til bern og unge med erhvervet hjerneskade har givet udtryk for. | rapportens afsnit 3 bli-
ver der blandt andet redegjort for, at foreeldre til barn med erhvervet hjerneskade i gget grad
rammes af stress og bekymringer. Det geelder dels gkonomisk stress som falge af de skonomiske
byrder, der kan veere forbundet med det at veere foreldre til et barn med hjerneskade. Det geelder
ogsa emotionel stress, der haenger sammen med foraeldrenes bekymringer, blandt andet for deres
barns vanskeligheder i skolen samt bekymringer relateret til fremtidige konsekvenser af hjerne-
skaden. Begge dele kommer til udtryk i denne undersggelse, blandt andet nar forzeldrene efter-
sparger socialradgiverbistand til handtering af de gkonomiske anliggender, og nar foraldrene
beskriver deres bekymringer for deres barns fremtid.

Bade i tidligere - og i denne undersggelse - oplever foreldrene bekymringer i forhold til fase-
overgange og ikke mindst i forhold til overgangen fra fase 3 til fase 4: Hvad skal der ske nu? Og
hvilke muligheder for hjelp og statte har de, nar de unge fylder 18 ar? Det er nogle af de be-
kymringer, som foraldrene har udtrykt i denne undersggelse. Adgangen til - og forstaelsen af -
sundhedssystemet og behovet for information om sundhed og behandling er noget, som foraldre
har papeget er vigtigt i tidligere undersggelser. Vigtigheden heraf understreges ogsa i denne
undersggelse, nar foreeldrene efterspgrger lgbende information, personalets tilgeengelighed og
medinddragelse, og nar foreldrene eftersparger bedre samarbejde med kommunerne omkring
deres bgrns rehabiliteringsforlab.

Endelig viser bade tidligere og narveaerende undersggelse, at foraeldrene finder statte hos ligesin-

dede. Dette geelder serligt i de farste to faser, hvor foraeldrene i denne undersggelse har haft stor
gleede af foraeldrene til de gvrige unge, der har veeret involveret i ulykken.
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Bilag 1: Interviewguide

Interviewguide til foraeldreinterview — august og september 2012
”"Foraeldres oplevelse af neurorehabiliteringsforieb”

HUSK: Kuglepen, blok, diktafon, batterier, mikrofon, landkort, pil og visitkort

KI. ?: Introduktion (3 min.)

Tak fordi jeg ma interviewe dig i dag.

Preaesentation med navn, stilling, uddannelse og EfB

Formalet med interviewet er at here din oplevelse af [bamets navn]s rehabiliteringsforleb. Det drejer sig
bade om tiden pa Rigshospitalet, pA Hammel Neurocenter, forlebet pa Bernecenter for Rehabilitering og
tiden her og nu. Jeg vil fokusere mine spergsmal pa, hvilke behov for hjaelp og stette du, som foraslder,
har haft, og hvilke tilbud om hjzelp og stette du har modtaget.

Interviewet lydoptages. Vi transskriberer efterfelgende interviewet, det vil sige, at vi sknver det, som vi
taler om i dag, ud. Alt, hvad du siger, er naturligvis 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, sletter vi lydoptagelsen. Jeg skal lige
sikre mig, at det er i orden?

Interviewet vil forlebe pa den made, at jeg stiller nogle spaergsmal til dig. Vi begynder med starten af
forlebet, da ulykken skete, og ender med tiden nu. Da vi kun har én time, kan jeg godt afbryde dig
undervejs. Det er for at sikre, at vi kommer igennem hele forlebet. Vi slutter derfor omkring kl.?. Er der
noget, du skal na efter interviewet?

Vi har sendt dig et brev med de temaer, som vi germne vil tale med dig om i dag. Fer vi gar i gang, vil jeg
here, om der er saerlige temaer, som du vil uddybe mere end andre? Ellers tager vi dem bare lebende —
vis “landkort”.

Det kan vaere, vi bererer nogle vanskelige emner undervejs. De kan bade vaere svaere at fortaelle om for
dig og svaere at sparge om for mig. Du mé derfor endelig sige fil, hvis der er noget, du ikke har lyst til at
uddybe.

Har du nogen spergsmal, inden vi gar i gang?

KIl. ?: Kort om dig selv og din familie (2 min.) - tzend diktafon!

Vil du starte med at fortalle lidt om dig selv og din familie?
o Hvem er deri jeres familie?

o Hvad laver | til dagligt? (arbejde, skole)

o Huvis orlov, fertidspension osv. — hvor lasnge?
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KI. ?: Da ulykken skete (5 min.)

For halvandet ar siden var [barnets navn] ude for en ulykke. Det har uden tvivl vaeret nogle
kaotiske dage. Det, vi skal snakke om, er, hvad vi kan lare af det forleb. Nar du tanker tilbage pa
den dag, det skete — var der noget eller nogen midt i alt det kaos, som var til stette for dig?

o Hvem talte du med pa hospitalet? Var det en hjslp/stette for dig?
o Modtog du nogen form for akut krisehjaelp? Hvordan oplevede du denne hjaslp?

Hvordan handterede du situationen?
Var der nogen stotte eller vejledning, du ikke fik, men som, du tror, kunne have hjulpet dig?

Var der noget, som du selv kunne have gjort, der kunne have hjulpet?

KI. ?: Opholdet pa Rigshospitalet (10 min.)

Tilbud om hjaeip/stette til foraeldre

Jeg vil bede dig om at tanke tilbage pa opholdet pa Rigshospitalet. Hvor la2nge var [barnets
navn] indlagt pa Ridshospitalet?
Vil du fortaelle lidt om, hvad du gjorde i forbindelse med [barnets navn]s indleeggelse?

o Hvor meget var du pa hospitalet?
o Hvem talte du saerligt med pa hospitalet? Hvordan fik du kontakt til vedkommende?

Hvilken hjzelp eller stotte havde du szerligt behov for i denne periode? Fra familie? Fra hospitalet?

o Fik du den hjalp/stette?
o Hvordan hjalp det dig?

Fik du tilbudt anden hjzelp eller stette fra hospitalet?

o Hvilken hjselp/stetie gav hospitalet dig?
o Hvad bestod hjsslpen/stetten 1?

o Hvem var det fra hospitalet, der gav dig hjaelp/stette?
o Hvornar blev du tilbudt denne hjaelp/stette fra hospitalet? Passede det tidspunkt dig?
o Tog du imod hjaelpen/stetten fra hospitalet?
o Var der andre end personalet pa hospitalet, der kunne hjalpe dig, mens | var pa hospitalet?
Var der tilbud om hjalp/stette, som du ikke fik, som du kunne have brugt?
o Huvilke tilbud kunne du bruge?
o Hvordan skulle disse tilbud veere givet?
Hvordan oplevede du forlgbet samlet set pa Rigshospitalet?
Hvad vil du forsla, man fremadrettet skal tilbyde foraldre i samme situation?

Er der noget, som du blev tilbudt, der var ligegyldigt?

Overgang fra hospitalet til Hammel Neurocenter

Pa et tidspunkt bliver [barnets navn] overflyttet til Hammel Neurocenter?

o Hvordan traf du/l beslutningen om, hvem der skulle indlazgges sammen med [barnets navn]?
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o Fik | radgivning til at trasffe den beslutning?
o Var der god tid til at trasffe beslutningen?
o Blev | overflyttet direkte til Hammel Neurocenter?

o Hvilken information fik | om det forleb, | skulle 1 gang med?

KI. ?: Opholdet pa Hammel Neurocenter (10 min.)

Tilbud om hjaelp/stette til foraeldre

Hvis du tanker tilbage pa opholdet paA Hammel Neurocenter — hvad var szrlig udfordrende for dig
som foraldre i denne periode?

o Hvem hjalp dig med at handtere det?

Nogle gange kan man pludselig fa en masse nye roller som forzaeldre. Fik du nogen nye roller
under opholdet? Hvilken rolle var det?
Hvilke behov havde du for hjelp og stette i den periode?

o Fik du den hjzlp/stette?
o Hvordan hjalp det dig?

Fik du tilbudt anden hjzlp eller stotte pa Hammel?

o Hvilke(t) tilbud gav Hammel dig?

o Hvad bestod tilbuddet/-ene i?

o Hvem var det fra Hammel, der gav dig hjaslp/stette?

o Hvornar blev du tilbudt denne hjeelp/stette fra Hammel? Passede det tidspunkt dig?

o Tog du imod tilbuddet/-ene fra Hammel?

o Var der andre, der kunne hjzelpe dig under opholdet? Kunne Hammel have gjort noget for, at du

kunne bruge dem endnu mere?
Var der tilbud, som du ikke fik, som du kunne have brugt?
o Hvilke tilbud kunne du bruge?
o Hvordan skulle disse tilbud vaere givet?
Hvordan oplevede du forlebet samlet set pa Hammel?
Hvad vil du forsla, man fremadrettet skal tilbyde foraldre i samme situation?

Er der noget, som du blev tilbudt, der var ligegyldigt?

Overgang fra Hammel Neurocenter til Bernecenter for Rehabilitering

.

Hvilken information fik | om det forleb, | skulle i gang med pa Bernecenter for Rehabilitering, da |
kom hjem fra Hammel? Hvem gav jer informationen?

o Hvor lang tid gik der, fra | kom hjem, til | for ferste gang skulle mede pa Barnecentret?

o Hvilke behov havde | for hjaelp og stette, da | kom hjem?

o Hvordan passede det ind 1 jeres behov?
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KI. ?: Tiden pa Bernecentret (20 min.)

Tilbud om hjaelp/stette til foraeldre

s Lad os tale lidt om tiden pa Bernecentret. Vil du begynde med at fortzlle lidt om hvor meget, du

har varet pa Bernecentret?

s  Hvis du tenker tilbage pa tiden pa Bernecentret. Hvilke udfordringer husker du mest fra den tid?

o]

o]

o

Hvad gjorde det ved dig?
Hvordan héndterede du det?

Hvem hjalp dig i den proces?

« Hvilke behov havde du for hjzlp og stette i den periode?

Fik du den hjeelp/statie?
Hvordan hjalp det dig?

«  Fik du tilbudt hjzlp eller stotte pa Bernecentret?

o

o

o

Huvilke(t) tilbud gav Bernecentret dig?

Hvad bestod tilbuddet/-ene i?

Hvem var det fra Bernecentret, der gav dig hjselp/stette?

Hvornér blev du tilbudt denne hjaslp/statte fra Bernecentret? Passede det tidspunkt dig?

Tog du imod tilbuddet/-ene fra Bernecentret? Evt. hvad var grunden til, at du ikke tog imod tilbuddet/-
ene?

Var der andre end personalet pad Bermecentret, der kunne hjalpe dig i perioden, hvor | var pa
Bemecentret?

e Hvad var din rolle i dette forleb?

o

s}

Hvordan blev du informeret om rehabiliteringsindsatsen?

Hvordan oplevede du, at der blev lyttet til jeres vurdering af [barnets navn]s behov?

e Varder tilbud, som du ikke fik pa Bernecentret, som du kunne have brugt?

o

=]

Hvilke tilbud kunne du bruge?
Hvordan skulle disse tilbud vaere givet?

e Hvordan oplevede du forlebet samlet set pa Bernecentret?

e  Hvad vil du forsla, man fremadrettet skal tiloyde forzeldre i samme situation?

« Erder noget, som du blev tilbudt, der var ligegyldigt?

Afslutning pa Bernecentret

* Hvordan forleb jeres afslutning pa Bernecentret?

s}

Hvilken information fik | om, hvad der nu skal ske? Hvorfor var det godt/skidt?

Pavirkning af familien/omgivelserne

« Hele forlebet pa Rigshospitalet, Hammel Neurocenter og Bernecentret har sandsynligvis ogsa

haft en indvirkning pa jeres familie og forhold til venner og bekendte. Hvad skulle du handtere i
forhold til din familie?

s}

Fik du hjelp til, hvordan du skulle handtere situationen i forhold til familien?
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Hvad skulle du handtere i forhold til dine venner og bekendte?

o Talte du med dine venner og bekendte om, hvordan jeres situation var?

o Fik du hjzlp til, hvordan du skulle handtere situationen i forhold til dine venner og bekendte?
Hvilken indflydelse havde situationen pa dit arbejde?

o Hvilken indflydelse havde det pa din ekonomiske situation?
Hvilken hjelp fik du fra din kommune under hele forlebet?

o Fik du nogen hjsslp til at finde du af, om du kunne fa hjaelp af din kommune?

o Hvem hjalp dig med at tage kontakt til kommunen?

Har | haft behov for praktiske s&ndringer derhjemme?

o Har | kunne blive boende, hvor | boede?
o Har | haft behov for praktiske hjalpemidler derhjemme?
o Hvordan har | faet hjalp til dette?

KI. ?: Tanker nu (5 min.)

Hvad har du behov for af hjelp og stette nu i forhold til [barnets navn]s forleb og din rolle som
foraelder?

Hvordan forestiller du dig, det naeste stykke tid skal forlebe?

Har du pa noget tidspunkt sogt hjaelp til dig selv andre steder fra, end det du er blevet tilbudt?

KI. ?: Afrunding (5 min.)

Nu er vi ved at vaere faerdige med interviewet. Jeg vil lige hare, om der er mere, som jeg ikke har spurgt
ind til, men som, du tasnker, er vigtigt at have med i interviewet?

Tak fordi du har vaeret med til at bidrage til, at der kan komme ny viden pa baggrund af det her og hjselpe
andre foreeldre i lignende situationer.

Jeg synes, det er imponerende, hvordan du har handteret situationen og taenker fx, at.._ (beskriv
nogen af interviewpersons mader at handtere pa).

Jeg har et visitkort, hvis du har nogle spergsmal til mig efter i dag, vis du gerne vil uddybe noget for mig
eller har nye idéer til forbedringer.
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