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Projektets formdal har varet at udvikle og etablere de tvarsektorielle samarbejdsrelationer mellem
sygehus, den amtslige undervisnings- og socialfunktion, den kommunale PPR-funktion og den
sociale funktion i kommunerne i forhold til indsatsen over for moderat skadede bgrn og unge med
en erhvervet hjerneskade.

Projektets tidsmeessige ramme har vaeret 3 ar, lobende fra 1. januar 2000 til 31. december 2002.

Projektets malgruppe har varet bern og unge i alderen 2-18 4r med nyopstaede _
neurologisk/udviklingsmassige symptomer som klinisk kunne korreleres til en forudgaende
hjemeskade.

Projektets hovedpersoner har selvfalgelig veret de bern og unge der i perioden fik en erhvervet
hjerneskade samt deres foraldre.

Folgende fagpersoner og instanser der har veeret involveret i projektet har alle veret relateret til
eksisterende funktioner i amt eller kommune. Der har saledes vzret tale om:

- Lege, fysioterapeut, ergoterapeut og plejepersonale pa Senderborg Sygehus.

- Berneneuropsykolog fra Skole- og Specialrddgivningen i Senderjyllands Amt.

+ Talepedagog fra Center for Hjazlpemidier og Kommunikation i Senderjyllands Amt.

- Fysioterapeut og ergoterapeut tilknyttet Senderjyllands Amts specialskole.

- Pzdagog i specialbernehave i Senderjyllands Amt.

- Psykolog og talepedagog fra den kommunale PPR-funktion.

- Learer og pedagog i kommunal skole.

- Kommunal sagsbehandler.

- Privatpraktiserende lzge.

Projektet har veeret finansieret af Socialministeriets satsreguleringspulje. Herfra er der bevilget
200.000 kr. arligt i de 3 ar projektet har varet.

Udgifterne har dekket delvis frikeb af berneneuropsykolog fra Skole- og Specialradgivningen i
Senderjyllands Amt, kersel, statistikberegning og bearbejdning af projektmaterialet.

De gkonomiske midler, som projektet ikke har kunnet udnytte, er overfert til et andet projekt for
bern med erhvervede hjemeskader i Viborg Amt.

Hovedhensigten med evalueringen er at vurdere, om projektets formél er blevet opnéet, og i
hvilken udstreekning, projektet har formaéet at medvirke til en udvikling af tveersektorielle
samarbejdsrelationer i forhold til indsatsen overfor de moderat skadede berrn, som har varet
involveret i projektet.

I forleengelse af dette vil der blive konkluderet pa forskellige tendenser i det indsamlede materiale.



Beskrivelse af projektets metoder og projektets malgruppe.

Metoder.

Overordnet set er der blevet arbejdet ud fra et forskningsmetodologisk metodetriagulert design,
hvor genstandsfeltet (familier og fagpersoner) undersoges med sivel kvalitative som kvantitative
metoder med henblik pa at optimere validiteten.

Sidelgbende med disse undersegelser har berneneuropsykologen fulgt barnet og familien.
Borneneuropsykologen har etableret/opretholdt relevante forbindelser gennem hele forlabet til
sygehus, den amtslig undervisnings- og socialfunktion, den kommunale PPR-funktion og den
sociale funktion i kommunerne.

Sporgeskemaer.

For at f mulighed for at analysere vilkdrene og arbejdsgangene for og omkring bern med
erhvervede hjerneskader, blev der udarbejdet spergeskemaer bade til foreldrene og til de
fagpersoner der var i kontakt med bernene og deres forzldre.

Spergeskemaeme legger op til bade en kvalitativ og en kvantitativ analyse. Den kvalitative del af
undersggelsen omfatter 4bne og uddybende spergsmal og den kvantitative del omfatter lukkede
sporgsmat og skalerede vurderinger.

Det feerdige materiale bestar af 10 besvarelser fra forzldre og 55 besvarelser fra fagpersoner.

Med henblik pa at skabe forudsztninger for et landsdzkkende unders@gelsesgrundlag, er
skemamateriale og analysevarktgjer udviklet si materiale fra andre amter kan supplere
undersggelsen i Sgnderjyllands Amt.

Informationsflowdiagram:
For at afdekke arbejdsgangen mellem de forskellige personer og instanser blev der udarbejdet et
skema der kunne synliggere reekkefelgen af henvendelser og involveringen.

Borneneuropsykologisk vurdering og/eller berneneuropsykologisk undersegelse.
Alle barn der blev henvist til projektet har veret tilbudt en berneneuropsykologisk vurdering
og/eller barneneuropsykologisk undersggelse.

Bornegruppen der har veret medtaget i projektet.

Et kvalificeret sken ud fra tilgeengelige statistikker viser, at 135 bomn i Senderjyllands Amt arligt far
en erhvervet hjerneskade eller forbigdende hjernepavirkning. Af de 135 nye tilfzlde pr. ar er 2 bern
sveert skadede og 117 bern med hjernerystelser kan fratrekkes, fordi en hjernerystelse oftest kun
giver forbigdende forstyrrelser.

P4 baggrund af ovennzvnte, blev det anslaet, at der arligt ville kunne blive tale om 16 bern og unge
i Senderjylland, der ville have féet en moderat erhvervet hjerneskade.

Samlet har der, i de tre ar projektet har lobet, vaeret henvist 10 bern. Det skennes, at for flertallet af
de henviste barn, har der ikke varet tale om en moderat erhvervet hjerneskade, men en skade der
har eller vil fi gennemgribende indflydelse pé barnets senere udviklingsmuligheder.

De 10 bem er kommet fra folgende kommuner i Senderjyllands Amt:



- 2 bern fra Augustenborg

- 72 bern fra Christiansfeld

- 1 barn fra Haderslev

- 1 barn fra Nerre-Rangstrup
- 1 barn fra Redekro

- 1 barn fra Senderborg

- 1 barn fra Tinglev

- 1 barn fra Tonder

Fordelingen med hensyn til drsagsforhold og alder.
12000:
1. Dreng pé 13 &r med kranietraume.
2. Dreng pa 6 ar med bernecancer. Efterfolgende hjernehindebetendelse og strilebehandling.
3. Dreng pa 7 4r med operation efter intracerebral bledning.
4. Pige pa 13% &r med kranietraume.
5. Dreng pa 6 &r med svulst der bliver efterbehandlet med kemoterapi og stralebehandling.
12001: :
6. Dreng pa 4% ar med betydelig atrophi efter en cerebellar absces.
7. Pige pa 9% ar med indleringsvanskeligheder efter et kranietraume, som hun padrog sig da
hun var 5 4r og 10 mdr. gammel.
8. Dreng pé 8% ar med bledning i thalamus.
9. Pige pi 16 &r og 4 mdr. med kranietraume.
12002:
10. Pige pa 6 ar med tumor der bliver efterbehandlet med strilebehandling. (Pigen er
indkommet s sent i projektforlgbet, at hun kun er registeret).

Felgende sektorer har varet inddraget:

Hammel Neurocenter.

To af barnene har i den tidligste fase veret indlagt pa Hammel Neurocenter. Ved udskrivningen har
Neurocenteret taget initiativ til af fa etableret et samarbejde med de fagpersoner i Senderjyllands
Amt der skal overtage den videre genoptrening af barnet. Ligesom den kommunale sagsbehandler
er blevet orienteret om stgttebehov m.m.

Odense Universitets Hospital.

For alle 10 born gelder det, at deien periode har varet indlagt pa Odense Universitets Hospital.
Herfra blev 2 bem overfert til Hammel Neurocenter, 7 berm til berneafdelingen pa Senderborg
Sygehus og ét barn/ung blev overfart til en voksen neurologisk afdeling pa Senderborg Sygehus.

Borneafdelingen pd Sonderborg Svgehus.
Seks af barnene er blevet henvist direkte fra barneafdelingen pa Senderborg Sygehus til

berneneuropsykologen i Skole- og Specialradgivningen. Herefter blev der foretaget en
berneneuropsykologisk vurdering og/eller en bemeneuropsykologisk undersogelse.

I to tilfelde etablerede barneafdelingen forbindelse med den kommunale sagsbehandler.
Der blev for 6 af barnene etableret genoptrening ved fysioterapeut og/eller ergoterapeut.
£t af barnene modtog under indleggelsen talepzdagogisk bistand etableret af berneafdelingen.



Genoptreeningsafdelingen N 50 pd Sonderborg Sygehus.

Et barn blev pé grund af sin alder via neurologisk afdeling pa Senderborg Sygehus henvist til et
rehabiliteringstilbud pa N 50 pa Sgnderborg Sygehus. Senere titbydes der et ophold pa “Fjordbo”
(Vejle Fjord). :

Geelsgaardskolen.

I &t tilfelde har rehabiliteringsafdelingen pa Geelsgaardskolen foretaget en 3 ugers tverfaglig
berneneuropsykologisk udredning (berneneuropsykolog, talepeedagog, specialleerer, fysioterapeut
og talepzdagog).

Denne lgsning blev valgt, fordi barnet nu 4 ar efter skaden var indtruffet udviste betydelige
indleringsvanskeligheder. Samtidig faldt barnet uden for projektets egentlige malgruppe af barn
med nye skader. '

Herefter blev der under supervision fra Geelsgaardskolen etableret et genoptreningsforleb pa
Center for Hjzlpemidler og Kommunikation.

Seonderjyllands Amt, Skole- og Specialrddgivning.
Ud pver 18 berneneuropsykologiske vurderinger eller bereneuropsykologiske undersogelser, har
berneneuropsykologen i den tredrige projekiperiode ydet:
- 48 hjemmebesag og/eller forzldresamtaler
- 18 supervisions forleb i forhold til bernehave, hjemmeundervisning, skole og
kommunalt stettekorps
_ 36 meder i skole, barnehave, kommune eller i forbindelse med udskrivning fra Hammel
Neurocenter, Senderborg Sygehus og Geelsgaardskolen
- 77 koordinerende telefonkontakter med foraldre, skole, kommune m.m.

Center for Hjcelpemidler og Kommunikation i Senderjyllands Amt:
I samarbejde med Skole- og Specialrddgivningen og Geelsgaardskolen har Centeret i forbindelse
med deres leseklasse etableret et genoptreenings- og skole tilbud til én elev.

Centeret har ydet talepzdagogisk bistand til 4 bern og i ét tilfelde foretaget en lesepadagogisk
undersogelse. '

Specialbornehave:
Et barn har modtaget et genoptrzeningsforleb i en af amtets specialbernchaver.

Kommunal skole: o
For tre af barnenes vedkommende har der veeret etableret et skoleforlab med neuropsykologisk
supervision og genoptrening ved free lance ergoterapeut eller ved sygehusets fysio-/ergoterapeut.

Vuc: '
Der blev for ét barn etableret et enkeltfags undervisningstilbud 1 VUC regi.

Kommunal PPR-kontor:

For otte af bornenes vedkommende har det kommunale PPR-kontor veret inddraget som
samarbejdspartner. Den kommunale PPR-psykolog har deltaget i skolemader omkring barnet og i to
tilfelde har PPR-psykologen foretaget en psykologisk undersggelse.



- Tét tilfelde stod det kommuriale PPR-kontor uden en besat psykologstilling. Her overtog amtets
" berneneuropsykolog en del af psykologarbejdet i forhold til det aktuelle barn.

Kommunal sagsbehandler:
I5 tilfeelde har den kommunale sagsbehandler vaeret aktiv samarbejdende i forhold til barnet og
familien.

Privat praktiserende leege:
I to tilfelde har den privat praktiserende laege vaeret inddraget i samarbejdet med familien.

Projektets resultater.

P4 grund af barnehjernens plasticitet og stadige udvikling er det vanskeligt at prognosticere
behandlingen af en hjerneskade hos et barn, som i takt med barnets udvikling kan medfere
andringer i stette- og rehabiliteringsbehovet, hvilket bl.a. ofte ses i forbindelse med puberteten.

Der er af den grund stor forskel pa behandlingen af hjerneskader hos henholdsvis bam og voksne,
hvorfor dér pa berneomradet i langt de fleste tilfeelde vil vaere tale om individuelt tilrettelagt forlab,
som lebende falges op og tilpasses, indtil hjernen er ferdigudvikiet.

Bemeomréidet adskiller sig ogsd fra voksenomradet i kravene til den tveerfaglige viden og
samarbejde, fordi der pa bemeomradet udover sundheds- og socialforanstaltninger ogsé er behov
for at inddrage undervisningssystemet i rehabiliteringsforlabet.

Gennem projektperioden er det blevet tydeligt, at nér der er tale om bern, som padrager sig en
hjerneskade, sé er der bade lovgivningsmessigt og koordineringsmaessigt mangel pa kompetence-
netvaerk og ansvarsfordeling. Der eksisterer ikke en ansvarsfordeling mellem de forskellige
instanser og faggrupper, og der er som udgangspunkt ingen, der tager ansvar for koordinering af det
tvaerfaglige samarbejde.

Der eksisterer heller ikke en fast informationsformidlingspraksis mellem de forskellige sektorer og
deres fagpersoner, en praksis som kan sikre, at de relevante oplysninger om det enkelte barn med en
erhvervet hjerneskade formidles fra den ene behandler i én sektor til den naeste behandler i en anden
sektor.

!
Besvarelsen pé spergeskemaerne viser, at i de tilfzlde, hvor foraldre eller fagpersoner har haft en
positiv oplevelse af forlgbet, skyldes det, at en central fagperson (berneneuropsykologen) har taget
ansvaret for koordineringen.

I de tilfeelde, hvor berneneuropsykologen har spillet en mere perifer rolle eller for sent er indtradt i
denne rolle, opleves forlgbet markbart darligere af savel fagpersoner som forzldre.

Det ser ikke umiddelbart ud til, at nogen eksisterende instans i i hospitalsverdenen, amt eller
kommune er i stand til at lofte koordinerings- og kompetencenetveerksudviklingsrollen i det gjeblik
berneneuropsykologen fratreder i disse funktioner.



Ifolge undersogelsesmaterialet har hverken legerne, plejepersonalet, de ovrige amtslige
konsulenter, de kommunale sagsbehandlere eller PPR-kontorerne bade netvaerkskompetence og
faglig ekspertise til at lofte opgaven.

De verst ramte — dem med den sterste belastning — nemlig foreldrene — bliver nemt de vigtigste og
eneste, tovholdere i forhold til hele samarbejdsfladen omkring deres barn. Dette betyder, at de
forzldre, som i forvejen har mindst kompetence, samt de forzldre der gennemlever det sterste
funktionstab som falge af kriseforlebet, er de samarbejdspartnere, der relativt forlanges mest af.
Dette medfarer uden tvivl en kraftig social ulighed i forhold til mulighederne for som familie at
komme igennem et forlab med et barn med erhvervet hjerneskade.

Konklusioner. |
Megen af den faglige ekspertise der skal vere tilstede, for at et godt genoptreningsforleb kan
lykkes for barnet med den erhvervede hjerneskade, eksisterer i dag i Senderjyllands Amt.

Men den tvaersekorielle koordinering mellem det amislige sygehusveesen, de amtslige- eller
kommunale genoptreningsinstanser, den amtslige eller kommunale undervisningssektor og den
kommunale sociale indsats over for barnet med den erhvervede hjerneskade og dennes familie,
fungerer kun i praksis, hvis der er en central fagperson der kan tage ansvaret for denne
koordineéring.

Nér denne koordinering ikke fungerer, spildes mange af de gode intentioner om et godt
genoptreningsforleb for det enkelte barn med den erhvervede hjerneskade, og de forskellige faglige
personers gode og kompetente arbejde i en usammensat indsats, hvor som en forzlder udtrykte det:
*Den ene hénd ved ikke, hvad den anden gor”.

Anbefalinger:

I forhold til rehabiliteringen af bern med erhvervede hjerneskader viser evalueringen et behov for
en central placeret koordinerende fagperson. Denne person skal lebende i takt med barnets
udvikling og i forhold til hele samarbejdsfladen omkring barnet sikre @ndringer i stette- og
rehabiliteringsbehovet over for det enkelte barn med en erhvervet hjerneskade.

Denne person ber vere en del af det bameteam, der er tilknyttet Hjerneskadesamradet 1
Senderjyllands Amt.

Der skal udarbejdes en fast informationsformidlingspraksis mellem de forskellige sektorer og deres
fagpersoner, som kan sikre, at de relevante oplysninger om det enkelte barn med en erhvervet
hjerneskade formidies mellem behandlerne 1 forskellige sektorer.

Yderligere kan det anbefales, at der oprettes netveerk for foreldre til bern med erhvervet
hjerneskade, hvor erfaringsoverfarsel og personlig stette kan foregd. Det kunne vaere en del af
koordinatorens funktioner at organisere og statte sddan et netvaerk i samarbejde med andre amter og
frivillige organisationer.



