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Viborg-modellen:

Satspuljeprojektet startede i foraret 2002, hvor vi overtog overskydende midler fra det
igangvaerende projekt i Sgnderjyllands Amt med henblik pa at gare brug af de erfaringer, der
blev gjort undervejs. Der var et teet samarbejde med den projektansvarlige i Sgnderjyllands Amt.
| starten var der sdledes tale om et pilotprojekt. Erfaringer herfra resulterede i det endelige
projekts overordnede udformning. Pr. 1/1 2003 fik vi bevilget en selvstendig pulje. Projektet har
siden taget endelig form ud fra erfaringer behov og gnsker, i det omfang tiden og gkonomien har
tilladt det. Projektet skulle afsluttes januar 2005; men blev forleenget frem til juli 2005.
Viborg-modellen, som den vil blive skitseret, er bygget op med hjerneskadesamradet som base
og udgangspunkt for de tiltag og det samlede tilbud, som satspuljeprojektet har udviklet sig til.

Projektets titel blev: Praksisudvikling i forhold til fase 3 - tilbud til moderat til sveert skadede
bern og unge med erhvervet hjerneskade.

Formalet var saledes at skabe en model specielt vedrarende kognitiv rehabilitering.

Der skulle oprettes konkrete arbejdsgange og retningslinjer for lgbende evaluering af det enkelte
barn. Der skulle udvikles ekspertise til at etablere individuelle fase 3 tilbud med barnet i centrum
og med fokus pa det undervisningsmaessige, men ogsa i forhold til familien og fritid.
Professionelle samarbejdspartnere har vaeret Hjerneskadesamradet, den lokale bgrneafdeling pa
Viborg Sygehus med neuropadiatere samt terapeuter, amtslig socialforvaltning,
neurorehabiliteringscenter, samt pa kommunalt plan socialradgivere og personale fra P.P.R.

Der skulle saledes veere tale om mulighed for intensiveret indsats pa det neuropsykologiske
omrade.

Nar der er et nyskadet barn, skal det fglges fra indlaeggelse pa hospital og lgbende beskrives pa
de kognitive omrader med henblik pa at kunne radgive i forhold til at skabe det bedste
skoletilbud til netop dette barn. Dernast er det beskrevet, at barnene lige efter de er kommet
hjem fra hospitalet gennem det farste ar herefter falges 1-2 gange om maneden af
neuropsykologen. Der gives efterfglgende mulighed for retestning efter behov.

Derudover var der gnske om en bevilling saledes, at der kunne kabes en lerer pa halv tid. Denne
lerers funktion skulle veere en form for ambulancetjeneste, der kunne rykke ud og primaert
foresta den kognitive rehabilitering pa baggrund af supervision fra barneneuro-psykologen.
Noget af arbejdstiden var gnsket anvendt til kurser for lzerere og andre fagfolk, der arbejder med
bern med erhvervet hjerneskade, kurser for foreeldre og for bgrnene selv.

Dette var pa baggrund af pilotprojektet, hvor der sas stor mangel pa viden pa dette omrade savel
i forhold til undervisning i almindelige klasser som i specialklasser. Ligeledes efterspurgte
foraeldrene mere viden pa omradet.

Hjerneskadesamradet:

Indsatsen og projektet som sadan har basis i hjerneskadesamradet vedrgrende bgrn og unge i
Viborg Amt. Hjerneskadesamradet blev etableret juni 2001. Samradet bestar af en raekke
fagpersoner med speciel interesse i og viden om bgrn og unge med erhvervet hjerneskade.
Sammensatning er saledes:

Barneneuropsykolog
Socialradgiver
Ergoterapeut
Fysioterapeut



e Talekonsulent
e Neuropadagog
e Speciallzege i bgrnesygdomme

Hjerneskadesamradet for bgrn og unge blev etableret for at sikre koordination, samarbejde og
kontinuitet i planleegning af barnets genoptraning fra indleeggelse pa akutafdeling til barnet har
faet genoprettet sin hverdag.

Hjerneskadesamradet holder sig ajour med den nyeste viden om rehabilitering af hjerneskadede

barn.
Nar barnet indleegges pa neurokirurgisk afdeling, bgrneafdeling eller Hammel Neurocenter vil
der blive skabt kontakt til Hjerneskadesamradet i Viborg Amt.

Samradets opgaver:

e Faolge barnet og forzldrene fra indlaeeggelse og videre i forlgbet

e Medvirke til at sammensztte et genoptraeningstilbud

e Lgbende udarbejde klinisk, tveerfaglig vurdering af barnet og tilpasse
genoptreeningstilbudet til amtets og kommunens tilbud

e Vare koordinator mellem amtets og kommunens tilbud

e Yde konsulentbistand til barnets behandlere samt lzerere og peedagoger i hjemkommunen

o Sikre kvaliteten i behandlingen

For precist at beskrive rehabiliteringstilbuddet og arbejdsgange er der udarbejdet et flowskema,
(2001 far neuropaedagogen og talekonsulent blev ansat), der skitserer arbejdsgangen, nar der
meldes om et nyskadet barn:

Born og unge med erhvervet hjerneskade -
rehabiliteringstilbud i Viborg Amt
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Dernast er den videre arbejdsgang i forbindelse med udskrivelse og opfelgning skitseret i et nyt
flowskema:
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Nedenstaende skema viser den efterfalgende ambulante kontrol:
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Hjerneskadesamradet mgdes hver 2. maned. Pa mgderne diskuteres nye tiltag, ny viden, og der
foretages en orientering og evaluering af aktuelle bgrn for at sikre, at der ikke er ”hangepartier”.

Der holdes desuden mgde med styregruppe ca. 3 - 4 gange arligt.

| forbindelse med Hjerneskadesamradets arbejde blev gjort nogle erfaringer vedrgrende unge i
alderen 15 til 18 ar med erhvervet hjerneskade, som mere eller mindre i den akutte fase var
blevet ladt i stikken. De var ikke blevet betragtet som bgrn, og kom derfor ikke ind i vores regi,
og samtidig var de heller ikke voksne, sa de blev ikke tilknyttet hjerneskadekoordinator
vedrgrende voksne.

Netop af denne arsag har vi lavet en arbejdsplan for overlevering af den unge til voksenomradet
Nar den unge bliver 17 ar, aftales i Hjerneskadesamradet, hvem der som kontaktperson skal
sikre overleveringen til voksenomradet.

Desuden er der gjort erfaringer med, at bgrn og unge med hjernerystelse kan fa ganske alvorlige
folger. Der er i hjerneskadesamradet vedrgrende hjernerystelse udarbejdet en pjece, der kan
leses pa Videnscenter for Hjerneskades hjemmeside:

www.vfhj.dk
Hvor der ligeledes kan laeeses om det nyeste tiltag "Daugaard-metoden”.

Hvilke diagnoser havde bgrnene?

Vi har tidligere ud fra diagnoser forsggt at finde frem til alle bgrn og unge med erhvervet
hjerneskade i Viborg Amt. Ved at have gjort opmarksom pa hjerneskadesamradet og projektet
har vi efterfglgende faet henvist en del barn med skader af @ldre dato; der er bl.a. tale om
tilflyttere. Disse begrn er dels kommet med blandt de barn og unge , vi p.t. har i vores gruppe, og
hvor der til barnet, foraeldre og fagfolk har veeret tilbud omfattet af projektet.

P.t. omfatter hjerneskadesamradet og projektet:

33 barn og unge i alderen 6-17 ar.

De fordeler sig saledes:

Skadestidspunkt: mellem 2 maneder og 9 ar.
Der er tale om 10 piger og 23 drenge.
Skadesarsagerne fordeler sig saledes:
Traume: 17 (heraf 2 med commotio)

Svulst: 11

Iltmangel: 2

Bladning: 3

Andet: 1

2 af de unge, vi har fulgt, er i lgbet af 2004 blevet 18 ar, og er saledes ikke blandt de 33 barn og
unge.


http://www.vfhj.dk/

Som beskrevet med basis i hjerneskadesamradet har projektet udviklet sig til falgende model:
Viborg-modellen:
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Tilbuddene skrevet med lysebla baggrund geelder kun bgrn fra Viborg Amt, hvor tilbuddene
skrevet i de markere bla felter er tilbud til bern, foraldre og fagfolk i Viborg, Ringkabing,
Arhus og Nordjyllands amter.

Indsatsomraderne vil nu blive gennemgaet.




Barneneuropsykologen.

Der har via projektet veeret mulighed for en intensiveret indsats vedrgrende undersggelser med
hensyn specielt til hyppighed. Udgangspunktet har vaeret hjerneskadesamrad. Muligheden for
frikgb har gjort, at der kunnet laves undersggelser med unge, der var ude over folkeskoleforlgb.
Barnet/den unge, der erhverver en hjerneskade, felges af hjerneskadesamradet, sa snart vi er
blevet orienteret herom fra hospitalerne.

Barnet og familien mgdes pa hospitalet, hvor den neuropsykologiske vurdering starter.
Foraeldrene og barnets paeedagoger eller leerere bliver bedt om, at beskrive barnet, dets steerke og
evt. svage sider. Pa de kognitive omrader laves iagttagelser, indtil egentlig testning bliver mulig,
herefter fglges lgbende op. Nar det findes relevant, laves en samlet neuropsykologisk status, som
igen kan falges op efter behov. Pa denne made sikres den mest malrettede og kontinuerlige
paedagogisk radgivning. | den neuropsykologiske undersggelse afdaekkes alle kognitive omrader;
men vi ser, at funktioner som: opmarksomhed, hukommelse og eksekutive funktioner oftest
rammes.

Der har desuden veret mulighed for samtaler med foraldre. F.eks. gnskede en mor at tale om sin
skyldfglelse, da barnet havde veeret udsat for et trafikuheld. Et foraeldrepar gnskede at tale om, at
det skadede barn tog hele foraldrenes opmarksomhed og narver saledes, at de andre sgskende
led under ikke blot, at deres bror var blevet skadet, men ogsa manglende opmarksomhed fra
foraeldrenes side.

De farste statusbeskrivelser og senere egentlige neuropsykologiske undersggelser gennemgas
med forealdrene, der herved gives en sammenhzangende forstaelse af den pageeldende skade,
dennes omfang og pavirkning af de kognitive omrader.

Et vigtigt omrade er samtaler med barnet selv om de ting, der er blevet vanskelige, hvad det kan
betyde pa sigt f.eks. i forhold til planer, gnsker og dremme. Det er betydningsfuldt, at barnet far
en forstaelse for sammenhangen mellem skaden og barnets aktuelle status. Der er saledes tale
om en afmystificering.

En dreng var nogle ar tidligere blevet opereret for en hjernesvulst og havde efterfalgende faet
stralebehandling. Felgevirkninger var, at han havde faet nogle energimassige vanskeligheder,
som betgd, at han havde behov for hyppige pauser og komme op for at bevaege sig. Drengen gik
i almindelig folkeskoleklasse, og var ikke meget for at skulle vaere “til besveer”, saledes
opfattede han det dengang, nar der blev taget serlige hensyn til ham.

| forlgbet blev der farst holdt et mgde med relevante voksne omkring barnet, hvorefter
neuropsykologen holdt et bgrnemgde med drengen. Samtalen, omkring hvor svulsten havde
siddet, blev omsat til "bgrnesprog”. Der blev tegnet en hjerne - med svulstens placering — og
dertil en forklaring pa, hvad skaden kunne betyder for energiniveauet.

Drengen fik hermed en forklaring pa, hvorfor hans energiniveau var anderledes, hvilket hang
ngje sammen med svulsten og formodentlig ogsa stralebehandlingen, som havde varet
ngdvendig. Da han fik denne forklaring faldt hans skuldre ca. 5-7 cm. lengere ned, og han
udbred: ”Jamen vil det sa sige, at jeg slet ikke kan gare for det”.

2 af drengene har haft perioder, hvor de har udvist tegn pa depression. Der har veeret
samtaleforlgb med dem. Den ene dreng blev undervejs medicineret.

Det viser sig , at denne samlede afmystificering er af afgerende betydning for barnet, dets
selvforstaelse og selvvaerd.

Dette gelder ogsa, nar barnene via "treef” kommer sammen med jeevnaldrende bgrn og unge med
skader, der ligner deres egne.



Samtaler med sgskende har efter behov veeret etableret. F.eks. gnskede et foraeldrepar hjelp til at
fa afdaekket, i hvor hgj grad storebroderen var pavirket i forhold til, at hans lillebror havde
&ndret sig efter ulykken.

Barneneuropsykologens arbejde i forhold til kurser for foreeldre, fagfolk og barnetreef vil
sammen med neuropadagogens indsats blive omtalt senere.

Der har gennem hele forlgbet varet en meget teet kontakt med neuropsedagogen, der har bl.a.
veeret tale om daglig gensidig orientering via mails.

Det, der specielt har vist sig at have betydning i forhold til den neuropsykologiske indsats, er sat
op i falgende punkter:

e At foraeldre og fagfolk laver en beskrivelse af barnet fra far sygdommen

e At neuropsykologen fra start enten pa bgrneafdeling eller neurocenter falger barnet og
familien. Det er vigtigt at observere, nar der endnu ikke kan undersgges/testes, for at
malrette indsatsen og for at falge udviklingen med henblik pa radgivning til P.P.R.
vedrgrende det mest passende tilbud i bgrnehave eller skole.

e Lgbende og hyppig opfelgning i starten pa de kognitive omrader, hvor der har vist sig
vanskeligheder. Dette for at fglge barnets genudvikling, og malrette den fortsatte
kognitive rehabilitering.

e Status efter behov, for at falge barnets samlede status pa de kognitive omrader med
henblik pa radgivning vedrgrende aktuel indsats og fremtiden.

e Afmystificering i forhold til parerende, fagfolk og barnet selv.

e Undervisning af foraeldre og fagfolk

Det er af stor vigtighed, at skoletilbuddet i samrad med den kommunale padagogiske
psykologiske radgivning lgbende justeres. Der findes ikke et specielt malrettet tilbud til
barn/unge med erhvervet hjerneskade, da skaderne har vidt forskellige kognitive falger. Vi
oplever, at de bgrn, der har faet en skade, har svert ved at se sig selv sammen med bgrn med
medfedte vanskeligheder f.eks. barn med generelle indlaeringsvanskeligheder, bgrn med
kontaktvanskeligheder eller barn med specifikke vanskeligheder -med og uden diagnoser. Dette
betyder, at vi i hvert enkelt tilfeelde har skulle strikke et specielt tilbud sammen til barnet/den
unge, hvilket oftest har veeret i “normalsystemet”.

Neuropaedagogen.

Neuropadagogen har veeret frikabt i 1/3 stilling til at varetage opgaver vedrgrende bgrn med
erhvervet hjerneskade i Viborg Amt samt planleegning og afholdelse ad kurser for foreeldre,
fagfolk, bedsteforaeldre og sygehuspersonale. Dertil treef for bgrn/unge fra Viborg Amt og
naboamterne.

Neuropadagogen har arbejdsopgaver i forhold til det enkelte barn, forseldre samt fagfolk.



Vedrgrende det enkelte barn drejer det sig om:

Indsamling af baggrundsviden om barnet: ud fra barnet selv, foraldre,
barneneuropsykolog, fysioterapeut, paedagoger, leerere og eller stgttepersoner
Observationer af barnet

Samtaler med barnet om, hvad der er let, og hvad der er besvarligt. Sammen finde en
lgsning pa at gare det besveerlige lettere, eller bare lytte

Bevidstgare barnet om dets steerke og svage sider og at udnytte de steerke

Lere barnet strategier, der kan stgtte det, savel fagligt, praktisk som socialt

Lase-, stave-,skrive- og matematikteste

Undervisning i brug af pc-programmer

Eventuel udvikling af nyt undervisningsmateriale

Rapportskrivning

Eventuelt formidle til klassekammerater, hvad barnets skade betyder for det pageeldende
barn

| forhold til foraldrene drejer det sig om :

Samtaler om den nuveaerende og fremtidige situation. Hvordan barnet bedst stattes
Hjeelp til strategier, guidecards, sociale historier mm.

Orientering om tiltag i skolen

Evt. ansattelse af "fritidsstgtteperson” til aflastning af foraldrene.

| forhold til fagfolk , som oftest er leerere, peedagoger og stgttepersoner:

Samtale om, hvilke problemer netop den skade, barnet har padraget sig, kan medfare
Overordnet vejledning, radgivning og supervision

Udabejdning af skriftligt rapport

Samtale om, hvad der kan veere svert for det paedagogiske personale i forhold til barnet
0g s@ge metoder til at afmystificere/afhjelpe disse

Udarbejde guidecards, hjelp til at udvikle barnets sociale adferd

Hjelpestrategier ved faglige, sociale og praktiske ggremal

Opbygge bibliotek af pc-programmer og lignende til udlan i kortere perioder
Undervisning i brug af pc-rogrammer, der kan statte elevens laering, opmarksomhed og
koncentration

Neuropadagogen har gennem det sidste ar veeret i kontakt med 19 barn. Arbejdsopgaverne
svinger mellem 8 timer og 36 timer pr. ar.
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Den samlede indsats i forhold til barnets dagligdag i skole, hjem og fritid vises i denne model:

VIBORG MODELLEN:
Bern og unge indtil 18 ar med erhvervet hjerneskade

. Kalites ﬁ@n’ barnetilen unge. .

HIERNESKADESAMRA
DET

Beskrivelser og evalueringer:

Foreeldrenes evaluering af indsatsen i dagligdagen (Skole, hjem og fritid):

Der er udarbejdet 2 evalueringsskemaer. 1 skema er udleveret til foreeldre til bgrn i Viborg Amt,
hvor der sparges ind til alle tiltag i VViborg-modellen. Et andet skema, hvor der spgrges ind til
treef, leererkursus, foreeldrekursus er udleveret til foreeldre fra naboamterne.

| forhold til den neuropsykologiske og neuropaedagogiske indsats direkte i forhold til det enkelte
barn, er det saledes kun forzldrene fra Viborg amt, der har svaret.

| forbindelse med rehabilitering af dit barn, hvilke tilbud har da betydet mest for dit barn?
Foreldre fra Viborg Amt:

Der peges generelt pa den samlede tidlige indsats fra hjerneskadesamradet og neuropaedagogen.
Det udtrykkes f.eks. pa fglgende mader: ”..Bade med hensyn til den fysiske genoptraening samt
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den hurtige neuropsykologiske indsats”, og: ” at kunne treekke pa neuropaedagogen for at fa
hverdagen til at ha&enge sammen”.

En 3. foraldre skriver: "Samtale og statte af neuropsykolog og neuropaedagog - specielt i relation
til skolegang og optimering af folkeskolelareres forstaelse af vores drengs sygdom. Han har i
store perioder haft behov for samtaler til forstaelse for hans egen situation -specielt i forhold til
klassekammerater.”

Hvilke tilbud har betydet mest for dig/jer som foreeldre?

Foraeldre fra Viborg Amt:

Her fremhaves det at mgdes med andre foraeldre: Vi har haft gavn af at mgdes med andre
foraeldre i “samme bad”. Kurser med fagligt indhold deltager vi ogsa gerne i.”
(forzeldrekurserne)

Andre fremhaver neuropsykolog og neuropaedagog:

"Den stgtte og opbakning vi altid har haft fra neuropsykologen, som har formaet at samle tradene
for os ved kontakt til bgrnehave —overlevering i forbindelse med skolestart, samarbejde med
talepaedagog, testning og opfalgning, radgivning”, og:

At vores sgn har kunnet blive fulgt og undervist af neuropsedagog”

Igen fremhaeves det ogsa, at det skaber tryghed med muligheden for den teette kontakt med
hjerneskadesamradet, f.eks. udtrykkes: "Muligheden for at treekke pa folk fra
hjerneskadesamradet og visheden om, at barnets udvikling/adferd blev fulgt tzet lige efter
udskrivning fra genoptraningscenter og videre til skolestart”

Hvilke tilbud har betydet mest for familiens trivsel i den nye situation?

Foreldre fra Viborg Amt:

Der udtrykkes generelt stor tilfredshed. I et af skemaerne skriver et foraeldrepar, at det er sveert
at fremhave eet tilbud frem for andre, men at det er betryggende, at man som foraeldre ved, at
der er hjelp at hente gennem de forskellige tilbud. Et andet foraldrepar siger, at det at man
allerede pa sygehuset bliver praesenteret for hjerneskadesamradet og er "blevet holdt i handen™.
Andre giver specielt udtryk for neuropsykologens og neuropaedagogens tilbud. Et foreeldrepar
tilfgjer: "Ellers var vi da gaet helt i spaner”, i et andet skema udtrykkes det: ”Udvikling af
strategier fra neuropsykolog og neuropeaedagog til at minimere den aggressive/uhensigtsmassige
adfzerd har veeret guld veerd” samt "Bade neuropsykologens og neuropadagogens store arbejde
for vores dreng og i forhold til folkeskolen har betydet helt utroligt meget.”

Et foreeldrepar giver udtryk for trivslen ved udvikling: “Generelt har vi det godt, nar vores sgn
trives og er i fremgang/udvikler sig. Vi har pa foraldrekurserne faet forklaringer pa, hvorfor
vores sgn kan finde pa at gere, som han gar.”

Hvilke tilbud vurderer du/l har haft mest betydning for det personale, der arbejder med jeres
barn?

Foraldre fra Viborg Amt:

Generelt omtales kursusforlgbet for fagfolk f.eks. udtrykkes: ”Senhjerneskadede bgrns
”usynlige” handicaps er sveere at forholde sig til for almindelige” folkeskolelzrere, indsatsen
har betydet umadelig meget”.
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Der peges desuden pa konkrete arbejdsgange, som f.eks. overleveringssamtale fra da barnet gik i
barnehave og skulle starte i skole. Endvidere var den Igbende radgivning fra neuropsykolog og
neuropaedagog af stor vigtighed.

Har du/l manglet andre former for tiltag i det samlede tilbud fra hjerneskadesamradet samt de
tiltag, der har veeret i forbindelse med satspuljeprojektet?

Foraeldre fra Viborg Amt:

De fleste svarer nej. F.eks. siger en mor til et nyskadet barn: ”Nej, jeg er virkelig overrasket
over, hvor godt man bliver hjulpet. Det er en stor hjalp, og jeg synes alt er rimelig godt deekket
ind. Der kommer enkelte forslag, der er blevet taget til efterretning og senere handling:

"Gerne flere kurser/temadage —for os gerne mere info om tilbud til teenagere og nar bgrnene
bliver 18 ar”

”At de store bgrn/unge mgdes og snakker sammen”

”En hurtigere/tettere opfalgning af seskendes reaktioner og en aften for bedsteforaldre og andre
familiemedlemmer om det pludselig at fa en hjerneskadet i familien”.

Skulle nogle af de givne tilbud have veret udvidet ?Hvis ja —hvilke?

Foreldre fra Viborg Amt:

Der udtrykkes generelt tilfredshed som f.eks. gennem falgende udsagn: ”Nej, de har altid veeret
afstemt med vores barns behov”.

Fagfolk - evaluering af indsatsen:
Fagfolkene fra Viborg Amt, der har deltaget i kurser for fagfolk, har ogsa evalueret i forhold til
den daglige praksis med mulighed for anvendelse af neuropadagog og neuropsykolog.

Hvordan har disse tiltag haft betydning for din undervisning af barnet med erhvervet
hjerneskade?

Betydningen udtrykkes f.eks. sdledes: ”De samtaler, der har fundet sted har rustet os til at ga i
gang med opgaven. Informationerne via neuropsykolog, neuropadagog og fysioterapeut og
foraldre fandt sted inden skolestart, det var en stor styrke for os i arbejdet. Barnets problemer
kunne fra starten tackles” samt :”Kanon ,det kan vi merke, vi er ikke blevet cuttet af nogen
steder. Vi har faet den hjelp, vi kunne teenke os og fornemmer, vi bare kan kontakte jer, hvis vi
far problemer.

Specielt fremhaves neuropaedagogen i det daglige arbejde: "Det har haft afggrende betydning, at
man som laerer har haft mulighed for hjelp og special foranstaltninger af neuropadagogen.
Hendes funktion er uundvaerlig som sparringsparter, supervisor m.m.”, og ”Jeg synes, at der har
veeret abenhed om barnet. Jeg har falt, at der har veeret en "tovholder”, som kan samle tradene
op, og som man altid kan komme i kontakt med”, og "Opsg@gende indsats fra neuropadagogen
har givet os gode og brugbare veerktgjer”.
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Har det haft betydning for samarbejdet med familien?

Fagfolkene mener generelt, at tilbuddet har haft stor betydning for familien. Det kommer f.eks.
til udtryk pa falgende made: “Stor betydning, idet min familie er blevet mere tryg ved skolen og
har oplevet at blive taget alvorligt og ogsa fa anvist handleforslag i hjemmet” og : Jeg tror
foraeldrene har falt sig trygge og kun haft kontakt med fa personer.”

Det udtrykkes, at den samlede indsats fra skole og hjem er blevet mere malrettet, og at det
vurderes, at det skaber mere tryghed og tillid. F.eks skrives: ”Der er kommet en feelles holdning
til elevens kompetencer, og hvad der skal arbejdes hen imod” og: Starre indsigt i familiens
problemetik og dermed en helhedsindsigt i forhold til barnet”.

Hvordan har det haft betydning i forhold til barnet og dets trivsel?

Der gives her generelt udtryk for, at det er et stort og omfattende arbejde:

”Det har gget barnets trivsel, men det er langsigtet og sejt arbejde, som kraever fortsatte resurser”
og " Han er maske lidt mere tryg ved os, da vi ikke feegter sa meget i blinde”.

Der gives ogsa udtryk for, at betydningen er stor:” Meget stor - via hjalpestrategier. Desuden
paskenner vi meget den opsggende hjelp fra neuropaedagogen. Vi fik ekstra overskud, da vi ikke
selv skulle veere opsggende, og: ”"Langt starre trivsel end forventet i forhold til barnets skade”.

Bgrne- og ungetreef.

Dette tilbud geelder for bagrn fra Viborg Amt, men har ogsa veeret tilbudt i naboamterne,
Ringkebing, Nordjylland og Arhus.

Treeffene har til formal at vaere et led i den omtalte afmystificeringsproces for den enkelte,
desuden gives muligheden for at skabe venskaber, og endelig er de forbundet med
oplevelser/stjernestunder.

Barnene grupperes ud fra alder og det vurderes, hvilke fysiske og geografiske rammer, der skulle
tilbydes pa det enkelte treef. Der har saledes veret holdt treef for barn op til 10 ar, bgrn i alderen
til 10 - 13 og for unge i alderen 14 til 18 ar.

Uanset alder skal bgrnene/de unge i treeffene altid preesentere sig for de andre i gruppen, gerne
med fotografier. De skal forteelle, hvilket sygdomsforlgb de har veeret igennem, lidt om dem selv
og deres familie.

Til sidst pa treeffet evalueres der med den enkelte.

Vi erfarede, at i gruppen 10 til 13 ar kunne det for nogen veere et problem, at man skulle
overnatte i forbindelse med traeffet. Derfor reducerede vil i tilbuddet for bagrn op til 10 ar, saledes
at treeffet blev holdt over en dag og en aften. Dette tog nogle af bgrnene fortrydeligt op, idet de
da havde regnet med at skulle overnatte.

Op til 10 ar.

| treeffet for barnene op til 10 ar deltog 3 piger og 3 drenge. Vi madtes i Viborg Legeland, hvor
bgrnene forst praeesenterede sig, dernast havde de mulighed for sammen at benytte aktiviteterne.
Barnene var ivrige efter at veere sammen med de andre omkring aktiviteterne. En enkelt dreng
havde ikke mod pa en stor rutschebane ( han er lettere spastisk i venstre side). Neuropaedagogen
fik gennem guidning drengen til at klatre op ad trinnene, hvorefter de sammen rutschede ned.
Det var en sejr! Herefter gik det over stok og sten.
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Efter frokost karte vi til en god legeplads lokaliseret smukt ved sgerne og med mulighed for at
fodre &nder. Her var bgrnene straks i gang med legen — sammen.

Til sidst gik vi til det sted, hvor vi senere skulle mgdes med foraeldrene for at spise sammen med

dem. Vi evaluerede sammen med bgrnene gennem tegninger og interviews. Nedenstaende er et

eksempel:
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Barnene gav udtryk for, at falgende havde veeret godt :

= Det bedste var, da vi fik en is. Vi matte vaelge og hjelpe hinanden.

= Det var en dejlig dag i Legeland.

= Jeg turde mange ting sammen med de andre.

= Vi legede meget sammen - alle bgrn.

= Det var rart at veere sammen med de andre barn.
= Det var sjovt at prgve det hele.

= Det har veeret en dejlig dag.

= Det negative var, at vi ikke skulle sove sammen.
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10 - 13 ar.

| aldersgruppen 10-13 ar endte det med, at vi var af sted med kun 2 drenge, da nogle bgrn meldte
fra i sidste gjeblik pga. overnatningen. Vi havde her valgt at vere i en hytte pa et feriecenter,
hvor vi havde adgang til udendars- og indendgrsaktiviteter. Endvidere havde vi medbragt spil. Vi
planlagde i feellesskab, hvad vi skulle have at spise under opholdet.

Drengene ngd at veere sammen og fa masser af opmeerksomhed. De kom fra 2 forskellige amter;
men det markedes hurtigt, at de matchede hinanden og havde en indforstaet made at veere
sammen pa. Da de havde vearet sammen ca. 1 time og havde hgrt om hinandens familier,
standsede den ene op og spurgte den anden, om han ogsa havde faet sig en hjerneskade. Den
farste var sa heldig at kunne vise et ar frem, idet han havde vaeret udsat for en faldulykke. Han
fortalte, at ja, han havde faet en hjerneskade, og at den lige netop sad der, hvor arret var. Denne
dreng havde neuropadagogen, foreldrene samt leererne arbejdet ihaerdigt med, sa han vidste, at
han skulle ga ind i dialogen og spgrge den anden, hvor hans skade sad. Denne dreng var lidt pa
den, for han havde en diffus skade efter iltmangel. Efter at have tenkt sig om lenge, sagde han
med en indre logik: ”@h, min skade sidder i bogstaverne! Fgr kunne jeg bogstaverne, det kan jeg
ikke nu”.

De medbragte spil blev spillet. Neuropaedagogen, som spillede med, a&nsede drengene ikke. De
skiftedes til at tabe og vinde i spil. Netop det, at de var oppe mod en ligevaerdig modstander,
gjorde, at de spillede, som var det med livet som indsats. Disse drenge er ikke vant til at made
ligeveerdige i deres dagligdag. Alene dette, at mgde en ligeveerdig, gjorde turen til en succes,
hvilket drengenes evaluering tydeligt viste.

Drengene kunne diskutere feelles emner, og begge havde noget at byde ind med, idet der var tid
til at formulere/teenke over savel spargsmal som svar. | deres dagligdag gar tingene sa hurtig, at
inden de nar at teenke tingene igennem, er de andre bgrn allerede ved noget nyt. Dvs. de ikke far
mange muligheder for at byde ind med noget, hvilket skaber frustrationer.

Under evalueringen var det sveert for drengene at vurdere, hvad der havde veeret det bedste ved at
veere af sted. Den ene sukkede dybt og sagde, at der var mange muligheder (for svar). Vi tegnede
det, vi havde oplevet, og drengene udpegede, hvad der for dem havde veeret det bedste. Det
bedste ved treeffet var:

= Vi er blevet kammerater.

= Spille spil. Der var gang i 2 spil. Den ene sagde, det bedste var at vinde i Coco Crazy,
den anden sagde, at det bedste var at vinde i "Hgnsegarden”. Det varste var naturligvis at
have tabt i det andet spil.

= Male ( pa henholdsvis en t-shirt og en bgllehat, som de fik med hjem).

= Papeggjen. Pa det indendgrsaktivitetssted var en kvinde med en imponerende forstaelse
for disse 2 drenge, hun lod dem holde sin papeggje, som de var meget optagede af.

= Det negative var, at det kun var en gang, vi skulle sove.

Det er veerd at bemaerke, at der var vandland, legeland og meget andet, der kunne have veeret det
bedste, men samveeret overskyggede alt andet.

Foraldre og sgskende var inviteret til sen eftermiddagskaffe pa afhentningsdagen. Vi afholdte
dette i et af aktivitetscentrene saledes, at sgskende ogsa kunne prgve aktiviteterne og dermed
kunne tale sammen med broderen om oplevelserne. Dette viste sig at veere en darlig idé, da
drengene indtil nu havde folt sig gode til alle aktiviteterne. Nu kom sgskende (yngre og &ldre)
og var meget bedre. Dette medfarte folelsesudbrud fra drengene. Som en far sagde:” Sgskende er
de veerste konkurrenter, man har!”
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14 - 18 ar.

Med de unge blev der afholdt treef med base pa Viborg Vandrerhjem, sadan at der var mulighed
for bytur med indkgb m.m.

Der deltog 3 piger og 5 drenge i alderen 14 til 18 ar.

Efter at have prasenteret sig, blev det ved afstemning besluttet, hvad vi skulle have at spise;
mens de var pa stedet. Der blev skrevet indkabslister, hvorefter vi begav os ind til byen. Efter
indtagelse af frokost var der tid til en lille stragtur. De unge blev inddelt i hold saledes, at der var
en pa hvert hold, der kunne huske, hvor de matte ga og hvor lenge. En af pigerne havde sa travlt
med at leere at ga hurtigt med sin rollator, at neuropsykologen matte vere i haelene pa hende hele
tiden. De 8 andre var sa lykkelige for at have nogen at shoppe med, at de glemte alt om, hvor og
hvor leenge. Neuropaedagogen stod pa det aftalte sted og forsggte at indfange de unge mennesker.
Det tog lang tid. De var ikke vant til at have en ven/veninde at shoppe med, sa det skulle nydes.
Indkabene til aftensmaden bar ligeledes preeg af, at de unge havde sa travlt med at vaere sammen,
at de ikke kunne tage sig af smating som indkab.

Der blev lavet mad og efter maden var der en ny runde, hvor de unge fortalte om sig selv og det,
de har veret igennem. Det gjorde stort indtryk pa de unge at hare de andre fortelle. Nogle af
dem begyndte bagefter at spgrge ind til de andres skader og sammenlignede sig. En af pigerne
fortalte om, at hun havde faet konstateret en svulst i hjernen, var kommet i kemoterapi og
stralebehandling. Hun bar en kasket for at skjule, at hun ikke havde ret meget har pa hovedet.
Hun viste et foto af sig selv far sygdommen - en flot pige med langt lyst har, som deltog i rock
and roll dans. Hun kiggede pé billedet og sagde: ”Ah, jeg savner sédan mig selv!”.

Vi plejer at lave aktiviteter, sa de unge far et produkt med hjem til minde om traeffet. Her lavede
de unge shampoo med forskellige dufte og skumfiduser.

Om aftenen havde alle travit med at snakke, spille kort og udveksle mobilnumre. Sengetiden var
sver at handhavde.

Treeffet startede en torsdag formiddag, fredag eftermiddag kom foraeldrene til kaffe sidst pa
eftermiddagen og fik deres traette bgrn med hjem.

| forbindelse med evalueringen blev der givet udtryk for, at det bedste havde veeret:

Maden, at vi var med til at bestemme.

At shoppe med en ven eller veninde.

At snakke sammen.

Bare at vaere her og veaere sammen med alle.

At de andre har prgvet de samme ting (at veere syg, have kognitive problemer — at hgre
om de andre.

At tale med en hvis sygdom ligner.

At fa nye venner.

Det var sjovt at lave shampoo og skumfiduser.

Det negative var, at der kun var med én overnatning.

Alt i alt ser vi stor veerdi i disse traef. Det er ligeledes, hvad bgrnene/de unge giver udtryk for.
Det er dog vores indtryk, at bgrnene/de unge skal have hjalp til at fastholde de nyetablerede
bekendtskaber.
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Forealdrenes vurdering af treeffene:

Har dit barn deltaget i treef?
Hvis ja ? Hvad er da din/jeres vurdering af veerdien i at lave sadanne traef ?
Beskriv!

Foreeldre fra Viborg Amt:

Der gives specielt udtryk for , at det er givtigt at tale med jeevnaldrende, der har veret igennem
noget lignende, f.eks. udtrykkes det: ’Det har stor verdi for ham at se andre i samme situation
eller lignende situation. Man kan se, at man ikke er alene”, og: ’Stor vaerdi. Han er i hverdagen
den eneste handicappede.” ”Prgvede at have andre handicappede at tale med om sin situation og
om, hvordan man tackler den —sparringspartner pa eget niveau”.

Foreldre fra naboamter:

Forzldrene fra naboamterne giver udtryk for samme holdning vedrgrende det at mgde
ligestillede f.eks.: ”Jeg tror, det er vigtigt for vores barn at vide, hun ikke er alene, at hun har
ligestillede. Jeg fornemmer, at der er en stiltiende forstaelse og accept af hinanden. Vores
fornemmelse er, at det bliver mere og mere vigtigt med alderen at kende ligestillede” og:
Meget positiv. Vores pige havde haft en herlig dag og oplevede, at hun havde faet god kontakt
med de andre barn. Hun sagde, at hun havde faet nye venner, hvilket ikke sker sa tit. Vil gerne
deltage igen, hvis der bliver lavet flere bgrnetreef”. En anden familie udtrykker bl.a. ogsa det
positive i, at det er fagfolk, der er sammen med bgrnene: ”Godt at have fagpersonale pa til
vurdering af, hvordan ens barn fungerer sammen med andre”

Kurser:

Foraeldrekurser

Foraldrekurserne har to formal: dels at give foraldrene fagligt input og peedagogiske strategier
og dels at give foraeldrene mulighed for gennem socialt samvaer at tale med andre forzldre, der
har veeret igennem noget lignende saledes, at der skabes netvark.

Foraldrearrangementerne afholdes ca. hver 3. maned. Der er deltagelse af forzldre fra Viborg,
Nordjylland, Ringkebing og Arhus amter. Der kommer typisk mellem 25 og 35 foreldre fra
gang til gang.

Vi har valgt en model, der hedder fra 17.00-21.00. Sa kan foraldrene na hjem omkring og fa
lavet aftale med den, der evt. skal passe bgrnene lave mad til dem osv. Foraldrene har indtil nu
ikke behgvet teenke pa mad til sig selv, idet der har vaeret arrangeret faellesspisning.

Der har hver gang veret faglige input. Foreeldrene gnsker fremover, at der bliver 2 timers fagligt
input, dernast spisning (medbragt mad) og mulighed for at samtale med hinanden.

Foreeldre har tidligere sagt til os, at bgrn med erhvervet hjerneskade har meget til feelles, men der
kan alligevel veere stor forskel pa, om der er tale om en traumatisk hjerneskade efter et
trafikuheld, eller der er tale om en hjernesvulst med efterfglgende stralebehandling og
kemoterapi. Derfor vil de gerne have mulighed for at gruppere sig.

Indtil nu har det faglige indhold veeret:

e Hjernens opbygning. Forskellige typer af hjerneskader og de typiske fglgevirkninger

e Den sociale dimension, pedagogik
o Hukommelse, dysfunktioner og paedagogik
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Frontallapperne, dysfunktioner

Opmerksomhed, dysfunktioner og paedagogik

Skader relateret til hgjre og venstre hjernehalvdel

Netveerk og personlighedsforandringer efter en skade
Handicapidraet

Forsikring af et barn med erhvervet hjerneskade — Handiforsikring.

Foraeldrene har gnsket i fremtiden at hgre en socialradgiver fortelle om muligheder og
bremseklodser.

Om disse tiltag siger foraeldrene i den skriftlige evaluering:

Forealdrenes vurdering af kurserne:

Har du/l deltaget i foreeldrekurser

Huvis ja, hvad er din/jeres vurdering af vaerdien af disse kurser/mader

Beskriv!

Foraeldre fra Viborg Amt

Foraldrene udtrykker stor tilfredshed med tilbuddet, bade hvad angar det at danne netverk og
det at fa faglige input. F.eks. skrives:” Stor veerdi ! Vi deltager gerne i flere! —bade pa det sociale
og det faglige plan” og : ”Vi mader glaedeligt op hver gang. Dels larer vi en masse; men ogsa
som foreeldre er det vigtigt, at vi er sammen med nogen, der er i samme situation. Det kan venner
og familie ikke helt erstatte”

De fleste foraldre synes, de har laert meget nyt:

"Det er af stor veerdi at kunne tale med andre foreldre til hjerneskadede bade om de praktiske
ting omkring barnet, om omgivelsernes reaktion og sagsbehandling. Der har veret fokus pa flere
emner, man lerer nyt hver gang”.

Foraldre fra naboamter:

Forealdre satter mange ord pa deres oplevelse af foreldrekurserne, 3 af dem kommer her til orde:
”Vi har deltaget i alle de mgder/kurser, vi har veeret inviteret til. Med hensyn til viden har vi lert
eller blevet bekraftet i, at mange af vores frustrationer eller uafklarede spgrgsmal m.h.t. vores
barn kan skyldes hendes skade og ikke bare er noget, vi forestiller 0s. Vi mener noget af det, der
har veeret bedst/vigtigst for os er at have veaeret sammen med en flok mennesker, som har veeret
gennem stort set samme forlgb som vi (selv om alle forlgb/hjerneskader er forskellige). Det har
for mig veret vigtigt at fale mig forstaet uden at skulle forklare alt for meget. Det er virkelig
godt at veere sammen med mennesker, der FORSTAR ens frustrationer. Der er sa uendelig f&,
der virkelig kan sette sig ind i, hvordan det pavirker en hel familie med et barn, der pludselig er
syg med alt, hvad det indebaerer.”

"Det har vaeret utrolig dejligt at veere der. Problemet for os har veeret, at vi ikke har faet sa god
statte i vores eget amt, sa det har varet lidt tomt, nar vi har forladt mgderne”

"Helt ubeskriveligt veerdifuldt. Kontakt med andre forzeldre er meget givtigt. Vi har faet meget
viden og forstéaelse for hendes hjerneskade og de deraf falgende problemer. Vi har direkte
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anvendt mange af de padagogiske tiltag - f.eks. sociale historier og afkrydsningsskema til at fa
morgenen til at fungere, og det har haft stor effekt. Det har lettet en del i vores dagligdag”

”De er guld veerd” - en keempelettelse at have et sted at mgdes med andre foraeldre men mest af
alt, at der er en neuropsykolog og neuropadagog med stor viden omkring vore barns problemer,
og man kan fa hjelp/undervisning der.”

Kursus for: paedagoger, lerere, talepaedagoger og psykologer.

Der har veeret etableret et kursusforlgb for ovennavnte faggrupper. Der har primeert veeret
inviteret i forhold til de konkrete begrn, vi kender, men der viste sig generelt stor interesse for
kurset. Vi havde regnet med, at der ville blive omkring 30 deltagere; men efter de farste 40
tilmeldte blev vi enige om, at vi ligesa godt kunne lade veere med at sette en begransning, for sa
var muligheden for en teettere supervision alligevel ikke til stede. Det endte med 96 tilmeldte.
Kurset er forlgbet gennem 2004. | foraret var der 3 eftermiddage, og i efteraret har der varet tale
om 3 hele dage. | efteraret, hvor der var tale om hele dage, blev deltagerantallet reduceret til 60-
70 deltagere.

De faglige fokusomrader har veeret de samme som i foraeldrenes kursusforlgb. Dette har betydet,
at flere bade fagfolk og foraeldre undervejs har givet udtryk for, at det er dejligt at de taler samme
sprog. Nogle fagfolk har ogsa set en stor veerdi i, at de nu preecist ved, hvad der menes, nar
neuropsykologen eller peedagogen f.eks. taler om arbejdshukommelse.

Lererne har desuden faet preesenteret forskellige computerprogrammer til inspiration til
undervisningen.

Kurset har veret gratis, der har ogsa veeret stor deltagelse fra naboamterne. Der udstedes
kursusbevis.

Foraldrenes vurderinger:

Har nogle af dit/jeres barns fagfolk deltaget i kurser for fagfolk ?Hvis ja, har det sa haft en
maerkbar effekt ?

Foraldre fra Viborg Amt

Der udtrykkes generelt tilfredshed, og f.eks. siges: ”Da vores barn er i den almindelige
folkeskole, har det haft stor betydning for fagfolkene at fa en god indsigt i
problematikker/lgsninger. Barnet er mindre frustreret og aggressivt.”

Forzldre fra naboamterne
Der gives udtryk for det samme fra foraeldrene fra naboamter f.eks.:

"De fik pludselig gje for hendes vanskeligheder og fik en forstaelse heraf. Paedagogiske tiltag
blev iveerksat” og: "Ja, det har haft stor effekt, fordi de har faet nogle rigtig gode redskaber” til
at undervise et hjerneskadet barn, det giver stgrre engagement, sterre gleede ved at arbejde med
et sddant barn og knap sa mange frustrationer”.
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Fagfolkenes vurderinger:

En del af deltagerne havde meldt sig af interesse, men ogsa fordi meget af teorien kan anvendes
til barn med medfadte dysfunktioner. Vi accepterede dette; men har til gengeeld tilkendegivet, at
vi s& forventer, at hvis der en dag bliver et barn med erhvervet hjerneskade i lige netop deres
omrade, vil de byde ind.

Der er stor enighed om kursets relevans, og der er stor tilfredshed med indhold samt formidling.
Forhold der fremhaves som vigtige input :

e Beskrivelsen af forskellige omrader af hjernen samt overblik over, hvilken

betydning skaden kan fa. | det hele taget fremhaeves det at have faet teoretisk overblik.
Godt at komme i dybden med de enkelte kognitive omrader

De paedagogiske handlemuligheder (forskellige tiltag naevnes)

Litteraturhenvisninger

Anvendelse og tolkning af opmarksomhedsskema

Der er ikke enighed om tidsintervallet. Nogle fremhaver, at det har veeret godt, at der har veeret
god tid mellem kursusgangene, sa man har kunnet afprgve nye tiltag. Andre papeger, at der har
veeret for lang tid mellem, sa man derved mister lidt af ssmmenhaengen.

Mange skriver, at det har vaeret mest givtigt med de hele dage, hvor de altsa ikke har vaeret pa
arbejde farst. Noget tyder pa, at nogle kan have sveert ved at fa fri de hele dage, da
deltagerantallet blev reduceret, da vi gik fra eftermiddage til hele dage.

En leerer fremhaever det gode i, at foreeldrene ogsa har vaeret pa kursus, sa begge parter har faet
en god baggrundsviden, som de har kunnet bruge i forhold til barnets dagligdag og i
undervisningen.

En fagperson fra et naboamt udtrykker, at kurset har gjort vedkommende opmarksom pa, at
tidlig indsats er meget vigtig og opgradering af barnets familie og evrige leeringsmilje er af stor
betydning.

En anden fagperson foreslar muligheden af at have en "hotline”- ogsa fra de andre amter til
neuropsykolog og neuropadagog

Det papeges, at det vil vere af stor veerdi for "nye” fagfolk at komme pa kursus.

Flere fremhaever verdien af koblingen mellem teori og praksis bl.a. belyst ved sma
caseeksempler, idet det gar komplekst stof mere forstaeligt.

Ord som inspirerende og spaendende gar igen.

Gratis deltagelse har betydet meget for deltagerantallet. Institutionen har skullet klare frikabet.
Der siges f.eks. :”Vi har nasten ingen midler til kursus, sa et kursus som dette er guld vard”.
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Foreeldreudsagn :

Har du/l nogle gnsker til videreudvikling indenfor arbejdet med bgrn med erhvervet
hjerneskade?

Foraeldre fra Viborg Amt:
"Stgrre samarbejde pa tveers af kommune/amt. Det er frustrerende, at tilbud/statte er sa
forskellige afhaengig af, hvor i landet man bor”.

”Flere midler til endnu mere massiv indsats i forhold til det enkelte barn. Det ville vere godt at
samle ekspertisen i et center, sa man heller ikke er i tvivl om, hvor man skal henvende sig”.

Forzldre fra naboamterne:
Vi kunne gnske os:
= atalle barn, der far en hjerneskade, bliver koblet pa et eller andet neuroteam, hvor der
findes en kontaktperson for den pageeldende familie, som virkelig ved, hvad det handler
om.
= At alle hjerneskadede bgrn tilbydes neuropsykologisk, padagogisk tests, sd man pa et
tidligt tidspunkt ved, som forzldre, hvor man kan satte ind og hjelpe barnet bedst muligt
— sa tidligt som muligt.
» Forskning og MERE forskning
= Vi synes, der mangler personer i vores amt, som kan hjelpe os.
= Bgrnetraef fortsaettes
= Foreldrenetveerk fortsaettes
= Evt. kurser for pargrende
= Atviifellesskab laver en videofilm til belysning af problemstillinger specielt de mange
usynlige problemer. Filmen kunne primart veere rettet mod pargrende og nye foraldre
= Vi mener, det er meget vigtigt, at disse kurser/arrangementer fortsetter - maske 3-4
gange arligt for foraeldre; men ogsa at man som hidtil kan kontakte fagpersonalet
telefonisk efter behov.

Kommentarer i gvrigt, ordet er frit.

Foreldre fra Viborg Amt

"Dette projekt har vearet af stor betydning for os, og vi haber meget, at det kan fortsaette —bade til
gavn for vores barn og de nye bgrn, der matte fa behovet.

| en situation hvor man pludselig star med et barn, som har erhvervet en hjerneskade, har man
stort behov for bade faglig og menneskelig statte. Vi haber meget, at neuropsykologen og
neuropadagogen kan fortseatte deres fremragende arbejde.”

”Det kan ikke siges nok. Vi ved ikke, hvordan vi skulle vaere kommet igennem vores Krise, hvis
vi ikke havde faet det enestaende tilbud, som hjerneskadesamradet er. Det gar en keempeforskel,
| gar en keempeforskel.”

Vi tror, det er utrolig vigtigt at satse pa den sociale side - at laere at bega sig. Det viser sig jo
desverre, at alt for mange med erhvervet hjerneskade ender med at blive ensomme(statistik fra
Vejlefjord)”

”Vi kunne ikke undveere jer”
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Foreldre fra naboamter
Vi har faet ting forklaret pa jeevnt og almindelig dansk (foraldrekurser) pa en made, sa vi har
kunnet forsta og kunnet bruge det i praksis.

Vi har faet knyttet kontakt til specielt en familie. Et venskab vi forventer os meget af, og som vi
tror, er meget vigtigt

Mgaderne/kurserne har givet mulighed for at sige ting hgjt, man ellers aldrig ville have faet sagt.
Det har veeret tilladt at have falelserne uden pa tgjet. | har formaet at holde en afslappet stil, der
har gjort, at vi har turdet sparge osv. uden at fgle os dumme.

I har givet stof til eftertanke, inspiration til at "keempe” videre/ikke give op.
Vi har fundet litteratur/steder pa nettet osv., vi maske ellers ikke ville have fundet.
Vi vil meget ngdigt skulle undvare vores ture til Viborg i fremtiden !”

Vi har talt om pa hjemvejen, at vi kerte fra alt til intet. Vi synes, | har gjort et rigtig godt stykke
arbejde for sa mange. Tak for et godt kursus”.

”Da vi i sin tid fik vores datter hjem fra hospitalet, stod jeg alene med ansvaret og falte, jeg
skulle keempe og keempe uden at vide, hvad der var det rigtigste.

Da vi fik invitationen til mgde i Viborg og kom i kontakt med neuropsykolog og neuropadagog
og fandt ud af, at ogsa lzerere kunne komme pa kursus, falte vi vores byrde blev mange kilo
lettere. Her var nogen, der havde forstand pa det og ku™ hjelpe os. Vi synes, det er uundveerligt
og mener dette forum skal gares til en "fast tradition”.

Det er sa stor hjelp til foraeldre med hjerneskadede bgrn; men ogsa til de skoler, hvor vores bgrn
gar”.

Forlengelse af projektet.

Vi har ansggt om at fa projektet forlaenget med % ar frem til juli 2005. Dette er imgdekommet, vi
har gnsket at udvide Viborg-modellen med nye tiltag. Det drejer sig om nye kurser. Vi har lyttet
til foraeldrene. Der vil blive afholdt et kursus for bedsteforaldre og et for sgskende. Desuden
laves der en kursusdag for sygehuspersonale.

Seskendetreef:
Dette tilbud geelder for bgrn fra Viborg Amt, men har ogsa veret tiloudt i naboamterne,
Ringkebing, Nordjylland og Arhus.

Treeffet havde til formal:

= atvere et led i en afmystificeringsproces omkring det skadede barns vanskeligheder

= at de deltagende sgskende kunne fa luft for frustrationer i forhold til det skadede barn og
foreeldre.

= at hgre om de andres oplevelser. Selv at turde fortelle om tanker, der ellers ikke "ma”
siges hgjt — ”Du er ikke alene”. Netveerk.

= at bagrnene kunne fa en faglig forklaring pa det skadede barns vanskeligheder — pa
barnesprog.

= Tips og tricks til, hvordan de kunne tackle de sveere situationer
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Vi havde 8 sgskende med pa treeffet — 5 piger og 3 drenge mellem 9 — 14 ar. Vi mgdtes pa vores
arbejdssted, hvor vi havde et lokale til radighed. Dagen startede med, at bgrnene prasenterede
sig for hinanden, fortalte om deres skadede bror eller sgster, og hvad det havde betydet for
familien som sadan. Det gik treegt i starten, hvilket kreevede mange gode spgrgsmal fra
neuropsykologen og neuropadagogens side. Snart blev snakken lidt friere og forteellingerne kom
frem. Barnene udvekslede erfaringer.

En pige fortalte, at der havde veeret mobilchikane omkring hendes skadede bror, og hun ikke
vidste, hvad hun skulle gare. De andre kom med fornuftige forslag, som hun ville bruge.

En anden fortalte, at hun falte sig meget overset i familien. Det var der andre sgskende, der ogsa
havde oplevelsen af. Bgrnene ville gerne vide, hvad de kunne gare for ikke at blive overset.
Nogle havde prgvet at veaere sgde, pligtopfyldende og ”opofrende”, andre at vere uartige. Ingen
af delene havde haft den gnskede effekt. Neuropsykologen og neuropaedagogen gik ind i
samtalen og via spargsmal kom bgrnene frem til, at det bedste ville veare, at fortelle foreldrene,
at de falte sig oversete og bede om at fa indfart "sgskendetid”.

Efter samtalerne gik snakken lystigt mellem de 8 barn. Medens vi gik til et bowlingcenter, blev
mange oplevelser vendt. Bgrnene fornemmede, at de kunne sige, hvad de tenkte, da de andre
ogsa havde tenkt de samme "forbudte” tanker.

Under bowlingmatchen fortsatte snakken, og der blev rahygget.

Sidst pa dagen gik vi tilbage til vores arbejdssted, hvor barnene blev afhentet af foreldrene. Der
blev udvekslet mobilnumre, sa de kunne sta i kontakt med hinanden.

Mundtlig evaluering af sgskendetraef:
Barnene fortalte, at det havde veeret godt:

= at mgde andre sgskende, der kendte til at have en hjerneskadet bror eller sgster

= at fa sagt hgjt, hvad der kunne trykke i dagligdagen og vide, at der var andre, der havde
de samme tanker.

= at fa talt om de drillerier tenderende mobning, fordi man havde en hjerneskadet sgskende

= at det var sjovt at vaere sammen og bowle.

Bgrnene spurgte, hvornar vi skulle mades igen, for det havde bare varet en god dag.
Det er vores klare overbevisning, at sgskendetreef har en stor veerdi.

Bedsteforaeldreaften:
Dette tilbud geelder for bedsteforaldre fra Viborg Amt, men har ogsa veret tilbudt i
naboamterne, Ringkabing, Nordjylland og Arhus.
Aftenen havde til formal at:
= give bedsteforeldrene en forstaelse af, hvordan hjernen arbejder og hvilke
problemer/vanskeligheder, der kan opsta efter en erhvervet hjerneskade.
* Mgde andre bedsteforeldre til bgrn med erhvervede hjerneskader.

Denne aften deltog 27 bedsteforzldre, der kom fra hele Jylland.
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Aftenen startede med en prasentation, hvor bedsteforaeldrene fortalte om deres barnebarns skade
og felgerne.

Herefter var der en kort gennemgang af hjernens funktion og hvilke dysfunktioner, der kunne
opsta som falge af en erhvervet hjerneskade. Dette blev fulgt op af casebeskrivelser.
Bedsteforzeldrene bidrog med egne erfaringer og mange spargsmal.

Under spisningen blev der udvekslet erfaringer, savel positive som negative.

Mundtlig evaluering af bedsteforzaldreaften:

= nu kan vi for en del forsta, hvorfor vores barnebarn gar, som det gar. Det var en hel
lettelse, at det ikke var pga. darlig opdragelse for foraldrenes side, hvilket mange
bedsteforaeldre havde mattet hgre for.

» Bedsteforaldrene gnskede en opfalgende aften, hvor hovedvagten blev lagt pa, hvad der
paedagogisk kunne gares for deres barnebgrn, og at de kunne fa nogle vaerktgier til at
gere samvaret med barnebarnet endnu mere positivt.

Kursus for sygehuspersonalet.

Der har veret opslaet kursus for sygehuspersonalet af to gange. Farste gang matte aflyses pga.
for fa tilmeldinger, anden gang meldte der sig otte. Det blev fortalt, at det ikke var pga.
manglende interesse, men at det var sveert at fa vikardeekning.

Det blev besluttet at gennemfare kurset i forventning om, at smittemodellen kunne gare sig
galdende. Det var 6 sygeplejersker og 2 laeger, der havde tilmeldt sig. Kurset varede fra kl. 9.00
til 15.30.

Formalet med kurset var:
= At sygehuspersonalet fik indsigt i de kognitive funktioner og eventuelle dysfunktioner
efter en erhvervet hjerneskade.
= At sygehuspersonalet fik kendskab til peedagogisk intervention i forhold til kognitive
dysfunktioner.

Det kognitive hierarki for den velfungerende og for den skadede blev gennemgaet med cases
som eksempler pa forskellige dysfunktioner. Herefter blev forskellige tests/spargeskemaer, som
neuropsykologen og neuropadagogen benytter, gennemgaet.

Sluttelig blev forevist eksempler pa paedagogiske tiltag i forhold til de forskellige kognitive
vanskeligheder, som bgrnene har haft. Dvs. en form for idebank for personalet i arbejdet med
bagrnene.

Den mundtlige evaluering led:

= at det havde veeret en spendende dag, hvor kursisterne havde faet endnu et par briller til
at se pa barnene med.

= Det var en ny indfaldsvinkel for personalet, der ellers teenker meget somatisk.

» En laege var iser begejstret for gennemgangen af tests/spargeskemaer, da hun nu havde
mere hold pa, hvad hun skulle sparge bgrnene om indenfor det kognitive felt.

= Der var en felles holdning til, at dette kursus burde gentages ca. hvert andet ar.
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Anbefalinger:

Med udgangspunkt i vores erfaringer fra projektet og de tilbagemeldinger, vi har faet i
evalueringer, kan vi pege pa nogle indsatsomrader, der synes at gere en forskel i behandlingen
af barnet/den unge med erhvervet hjerneskade.

Det drejer sig saledes om:

at der som base er et aktivt hjerneskadesamrad

den tidlige kontakt og indsats fra relevante fagpersoner

at familien mgder fa fagpersoner

faglig viden med paedagogiske anvisninger til foreeldre og til fagfolk

at foreldre og fagfolk far samme faglige viden og dermed taler samme sprog

teet samarbejde med hjemkommunen fra start

Igbende revurdering af kognitive omrader

malrettet neuropaedagogisk indsats med radgivning til barnet, fagfolk og foraeldre
afmystificering i forhold til barnet selv, i forhold til familiemedlemmer samt fagpersoner
at etablere netveerk/kurser for foreeldre

at etablere netveerk for bgrnene - bgrne-/ungdomstraef

at etablere treef for sgskende

at etablere kurser for bedsteforeldre

| rapportens forskellige afsnit kan der leeses om gnsker fra forskellige personer, der pa den ene
eller anden made har deltaget i projektet.

Projektansvarlige

Barneneuropsykolog Aase Tromborg
Neuropadagog Lene Daugaard

December 2005
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