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Indledning

Hjerneskadekoordinationen blev i februar 2016 etableret som en ny faelles en-
hed pa tveers af Socialforvaltningen (SOF) og Sundheds- og Omsorgsforvalt-
ningen (SUF). Hjerneskadekoordinationens formal er dels at @ge borgernes
oplevelse af, at deres forlgb efter en erhvervet hjerneskade bliver koordineret
og dels at sikre hgj faglig kvalitet og koordination pa tveers af sektorer og forvalt-
ninger i Ksbenhavns Kommune. Dette understgttes ved, at hjerneskadekoordi-
natorerne fungerer som gennemgaende kontaktpersoner for borgere med er-
hvervet hjerneskade og deres pargrende, og samtidig fungerer som tovholder
pa koordinationsarbejdet.

| februar 2017 udarbejdede Sundheds- og Omsorgsforvaltningens Afdeling
for Data og Analyse en midtvejsstatus, som skulle give retning til det videre
udviklingsarbejde af hjerneskadekoordinationen. De forelgbige resultater vi-
ste, at enheden var godt pé vej og borgere og pargrende italesatte, at enhe-
den gjorde en positiv forskel for dem. Hjerneskadekoordinationen blev an-
erkendt for et hgjt fagligt niveau i koordineringsindsatsen og havde udviklet
et positivt samarbejde med andre sektorer og forvaltninger. De forelgbige
resultater pegede p4, at enheden skulle arbejde med at videreuduvikle for-
ventningsafstemningen med borgerne samt omfanget og varigheden af for-
lebene. Desuden blev der peget p4, at der skulle indhentes yderligere erfa-
ring med afgraensningen af malgruppen for hjerneskadekoordinationen.

Evaluering af Hjerneskadekoordinationens arbejde er udarbejdet ca. tre ar
efter enhedens oprettelse. Evalueringen konkluderer en raekke anbefalinger
og udviklingsmuligheder, som kan skaerpe Hjerneskadekoordinationens
samarbejde med borgere, pargrende og samarbejdspartnere.

Evalueringen er udarbejdet af Sundheds- og Omsorgsforvaltningens Afde-
ling for Data og Analyse. Rapporten er en afrapportering til direktionerne i
Socialforvaltningens og Sundheds- og Omsorgsforvaltningen. @vrige mal-
grupper for evalueringen er medarbejdere og ledere i forvaltningerne.




Hjerneskadekoordinationen

Hvert &r far ca. 1000 borgere i Kgbenhavns Kommune en hjerneskade. Bor-
gere med erhvervet hjerneskade har ofte omfattende fglger af hjerneska-
den, som kan have stor indflydelse pa deres liv, hverdag og livsvilkar. Derfor
har borgere med erhvervet hjerneskade behov for genoptraenings- og reha-
biliteringsforlgb, der kan mindske fglgerne af hjerneskaden, sa de kan opna
et selvsteendigt og meningsfuldt liv.

For at understotte helhed, hgj faglig kvalitet samt tveerfaglig koordinering i
genoptraenings- og rehabiliteringsforlgb for borgere med erhvervet hjerne-
skade, oprettede Kebenhavns Kommune Hjerneskadekoordinationen primo
2016. Hermed lever kommunen ogsa op til anbefalinger og kvalitetskrav fra
Sundhedsstyrelsen til denne malgruppe. Hjerneskadekoordinationen er en
samlet enhed pa tveers af Sundheds- og Omsorgsforvaltningen (SUF) samt
Socialforvaltningen (SOF), som bestar af fire hjerneskadekoordinatorer
samt en sundhedsfaglig administrativ medarbejder.

Formalet med hjerneskadekoordinationen er:
* Atsikre helhed i borgernes forlgb - og at borgerne oplever dette
* Atsikre hgj faglig kvalitet og koordination pé tvaers af sektorer og for-
valtninger i Kgebenhavns Kommune

Hjerneskadekoordinatorerne skal udmgnte forméalet ved, at veere den gen-
nemgaende kontaktperson for borgere med erhvervet hjerneskade og deres
pargrende og have den koordinerende funktion som tovholder i borgerens
rehabiliteringsforlgb.

Formal

Formalet med evalueringen er at belyse Hjerneskadekoordinationens ar-
bejde ca. tre ar efter oprettelsen og undersgge, om det overordnede formal
med etablering af enheden er opndet. Evalueringen af hjerneskadekoordina-
tionen har saerligt fokus péa at belyse fglgende to omrader:

* Oplever borgere og pargrende at modtage et velkoordineret forlgb og
at have en ‘guide’ i den periode som hjerneskadekoordinations ind-
sats varer?

+ Bidrager hjerneskadekoordinationens interne organisering, rammer
og arbejdsprocesser til at sikre det bedst mulige forlgb for borgerne?

Evalueringen skal desuden give input til udviklingsmuligheder eller praksis,
der med fordel kan justeres for, at hjerneskadekoordinationen opnér sit for-
mal.




Metode og datagrundlag

Evalueringens formal belyses kvalitativt gennem en raekke interview med
centrale samarbejdspartnere i SUF og SOF samt otte borgere, der har er-
hvervet en hjerneskade og har faet tilknyttet en hjerneskadekoordinator,
med og uden pargrende.

Det kvalitative datagrundlag udggr:

+ 1 fokusgruppeinterview med de fire hjerneskadekoordinatorer.

* 8interview med borgere og pargrende struktureret som borgerfor-
leb (fra skaden sker, tiden pa hospitalet, rehabiliteringsforlab og den
nye hverdag i eget hjem).

+ 3 gdruppeinterview med hjerneskadekoordinatorernes interne samar-
bejdspartnere i hhv. SUF, SOF og Hjerneskade- og Rehabiliterings-
centret (HRC).

* 1gruppeinterview med hjerneskadekoordinationens ledelse.

Udover interviewene har hjerneskadekoordinatorerne foretaget tidsregi-
strering i en 14-dags periode, som supplement til analysen af hjerneskade-
koordinatorernes rammer og arbejdsprocesser.

For at indfange variationen i borgernes forlgb er de 8 borgerinterview for-
delt pd borgere, der modtager avanceret genoptraning eller specialiseret
rehabilitering og med forlgb, som er enten lette eller sveere at koordinere.
Tabellen herunder giver en samlet oversigt over borgerinterviewene:

Tabel 1: Sammensatning af interview med borgere

Borgere med genoptrae- Borgere med genoptrae-
ningsplan pa avanceret ningsplan pa specialiseret
genoptraeningsniveau: rehabiliteringsniveau:
Sager, der er lette  Kvinde 62 ar, enlig. Mand er 64 ar, gift.
for hjerneskade- Mand 62 &r, enlig. Mand 46 ar, gift.
koordinatorerne
at koordinere:
Sager, der er Mand 44 &r, enlig. Mand 50 ér, gift.
sveere for hjerne- Kvinde 56 ar, gift. Kvinde 51 ar, enlig med
skadekoordinato- hjemmeboende bgrn.
rerne at koordi-
nere:

Under borgerinterviewene er der gjort brug af visualisering af borgernes
forleb som en made at statte respondenterne i at forteelle deres historie.




Visualiseringen er sket ved at tegne en tidslinje over borgernes forlgb og fo-
kusere samtalen omkring centrale elementer i borgernes forlgb. Brugen af
tidslinjer skaber overblik og giver tidsperspektiv, som kan hjaelpe til at ggre
det nemmere for borgerne at huske deres forlgb. Pa side 9 findes to eksem-
pler pédillustration af borgernes forleb med en tidslinje.

Konklusion

Den samlede analyse af datakilderne viser, at hjerneskadekoordinationen i
hgj grad opfylder formalet med oprettelsen af funktionen. Evalueringen af
hjerneskadekoordinationen leder frem til folgende to overordnende konklu-
sioner:

1)

2)

Borgere og pargrende oplever samlet set at modtage velkoordineret
rehabiliteringsforlgb. Hjerneskadekoordinatoren opleves typisk som
en 'guide’ og stotte for borgere og deres pargrende, seerligt ved mga-
der pé hospitalet og i rehabiliteringsforlgbet samt i overgangen til
borgerens eget hjem. Det giver tryghed for borgerne og deres parg-
rende at vide, de har en hjerneskadekoordinator pd sidelinjen, som
de kan kontakte, hvis/nar der opstar spergsmal eller problemer. Det
er vigtigt for borgerne, da de oplever at std i en helt ny - og ofte
uoverskuelig - livssituation, hvor de ikke ved, hvad de skal forvente af
det videre forlgb med rehabilitering, jobafklaring og den nye hverdag,
nar de er kommet hjem.

Hjerneskadekoordinationens organisering, rammer og arbejdspro-
cesser medvirker til at sikre en god tvaergdende koordination mellem
SUF og SOF for de borgere, der er i malgruppen for hjerneskadekoor-
dinationens indsats. Borgere og samarbejdspartnere oplever Hjerne-
skadekoordinationen som én samlet enhed pé tveers af SUF og SOF.
Det er seerligt hjerneskadekoordinatorernes faglige viden om hjerne-
skade og rehabilitering, deres relationelle kompetencer samt organi-
satoriske viden og faglige netveerk i rehabiliteringstiloud, der medvir-
ker til at sikre de bedst mulige forlgb for borgerne. Analysen peger
desuden péa et behov for, at der skabes teettere samarbejde og koordi-
nation omkring borgernes beskaftigelse og jobafklaring med beskaef-
tigelsesforvaltningen (BIF).




Anbefalinger

Selvom hjerneskadekoordinationen samlet set er lykkedes godt med at opné
sit formal, kan der udledes fglgende anbefalinger og udviklingsmuligheder
fra analysen, som kan ggre hjerneskadekoordinationens samarbejde med
borgere og deres pargrende endnu bedre:

> Fokus pa ro og naervaer i mgdet med borgere: Borgerne oplever, at
hjerneskadekoordinatorerne kommer, nar der er brug for det, og de
saetter stor pris pd hjemmebesgag, s& de undgar udfordringerne med
transport. Men flere borgere oplever ogsa, at hjerneskadekoordinato-
rerne virker fortravlede. Det er séledes vigtigt, at hjerneskadekoordi-
natorerne har den forngdne tid til at optraede roligt og neerveerende i
kontakten med borgeren og samarbejdspartnere, ogsa nar borgeren
er hjemme igen.

> Lebende opfalgning med borgere: Borgerne oplever, at kontakten til
hjerneskadekoordinatorerne lgber ud i sandet, nar de er hjemme
igen, selv om der stadig kan veere mange uafklarede forhindringer pa
vejen til et velfungerende hverdagsliv. Borgerne er i tvivlom, hvad de
kan bruge hjerneskadekoordinatorerne til, ndr de er hjemme igen.
Derfor vil det veere givende med en lgbende opfglgning. Ring og sparg
fx, hvordan det gar, og om der er spgrgsmal eller udfordringer, som
hjerneskadekoordinatorerne kan afhjeelpe. Og i sidste ende ogsa fa in-
put til, om forlgbet kan afsluttes.

> Stotte til pargrende: Borgere med naere pargrende oplever, at de pa-
rerende bruger mange ressourcer pa at stgtte og hjeelpe dem, samti-
dig med at de selv er i chok og deres egen hverdag ogdsa er forandret.
Hjerneskadekoordinatorerne kan med fordel fokusere mere pa at
stotte og aflaste pargrende, da dette badde giver mere ro og tryghed
hos borgeren og pargrende.

> Formaliser afslutningen pa forlgb: Borgerne er nogle gange i tvivl
om, hvorvidt deres forleb med hjerneskadekoordinatoren er afsluttet.
Efter hjemkomsten kan de tumle med udfordringer, som hjerneska-
dekoordinatoren ikke opfanger, fordi borgeren tror, at forlgbet er af-
sluttet. Det kalder péa et behov for at formalisere afslutning pa forls-
bet, s& borgeren ved, hvordan og om de kan ggre brug af hjerneska-
dekoordinatoren i fremtiden, hvis der skulle blive behov for at drofte
evt. spgrgsmal.




| forhold til at sikre borgerne en oplevelse af en koordineret indsats fra kom-
munen er der en tydelig efterspgrgsel blandt borgerne p4, at indsatsen fra
BIF i hgjere grad bliver indtaenkt i forhold til den situation, de eri. Indkaldel-
ser til sygefraveerssamtaler virker provokerende for mange af disse borgere,
der er mest optaget af at keempe for deres liv og genvinde deres mestring af
hverdagen. Omvendt fylder bekymringer for fremtidig beskaeftigelse meget,
nar borgeren er hjemme igen. For at borgere i den erhvervsaktive alder i hg-
jere grad skal opleve et helhedsorienteret koordineret forlgb, kraever det at
BIF indgér i funktionen.

Analyseresultater

| det fglgende gennemgds analysens resultater med afsaet i borgernes ople-
velser af deres egne forlgb. Analysen tager udgangspunkt i, hvordan bor-
gerne selv beskriver deres forlgb, og hvordan de har oplevet hjerneskadeko-
ordinatorens rolle i forlgbet. Herefter prasenteres tre indsatsomrédder med
mulighed for forbedring for hjerneskadekoordinationerne, som er kommet
frem i interviews med borgere og pargrende.

Borgernes forleb med hjerneskadekoordi-
nation

| dette afsnit seetter vi fokus pd, hvordan borgerne oplever deres forlgb fra
skaden sker til det tidspunkt, hvor interviewet finder sted, samt hvilken rolle
deres hjerneskadekoordinator har spillet undervejs i forlgbet.

Billederne herunder er eksempler pa, hvordan borgernes forlgb er skitseret,
under interviewene, ved brug af tidslinjer.

Eksempler pa illustration af borgernes forleb med en tidslinje




Selv om borgernes forlgb er vidt forskellige, viser analysen af interviewene
og tidslinjerne, at forlebene grundleeggende kan inddeles i fem faser fra ska-
den sker tilden nye hverdag har indfundet sig, nemlig: 1) skaden sker, 2) ti-
den pa hospitalet, 3) rehabiliteringsforlab og 4) hjem igen og 5) den nye
hverdas.

Figur 1 (pa neeste side) sammenfatter, hvordan borgerne oplever deres situ-
ation i hver af de fem faser, samt hvilken rolle deres hjerneskadekoordinator
- set med borgernes gjne - har spillet i den pagaeldende fase. Det er vigtigt
at understrege, at borgerne oplever deres hjerneskadekoordinator som en
repraesentant for Kebenhavns Kommune, der guider borgeren igennem
forlobet og tager hand om deres forskellige behov. Borgerne forholder sig
ikke til, om hjerneskadekoordinatorerne reelt har myndighed eller ej, men
saetter blot stor pris pa kun at skulle forholde sig til én kontaktperson, som
bringer deres sag videre i systemet. Hjerneskadekoordinatorernes arbejde
med at koordinere borgernes forlgb med de bevillisgende myndigheder og
forskellige samarbejdspartnere, foregar sé at sige "bag scenen”.




Figur | Borgernes oplevelse af deres forlgb

| fasene, markeret med bld spiller hjerneskadekoordinatoren en vasentlig rolle for borgeren

Skaden sker  Hospitalsind- Rehabilitering Hjemme igen Den nye
leggelse

Borgerens situation

Ofte forudga-
ende stress/
blodpropper.

Chok og krise.

Kender ikke ska-
dens omfang.

Med borgernes ord

99Da jeg vagnede
op, havde jeg en
sonde i neesen
for at fa mad og
to skruer, der
stak ud af hove-
det. At vdgne og
finde ud af, at
det havde veeret
ret tet pd, at det
hele var slut, det
var et stort
chok!” (Borger).

hverdag

En ny hverdag
indfinder sig.

Hverdagen fyldes
fortsat af tree-
ning, besvaerlig
transport, husligt
arbejde.

Erkendelse af
egen situation.

Jobafklaring -
usikkerhed og
bekymring om
job og gkonomi.

Evt. tilkendelse af
pension.

Hjerneskadekoordinatorens rolle

Hj. koordinato-
rerne er ikke in-
volveretidenne
fase.

”Jeg kunne godt
have gnsket mig,
at min Hj.koordi-
nator havde vee-
ret her noget
mere, da jeg kom
hjem. For da
teenkte jeg: Gud
ved, hvor jeg skal
ga hen med alle
mine sp@rgs-
mal?” (Borger).

Kontakten udfa-
ses:
Hj.koordinator
slipper taget.

Borgerne er
usikre pa, om for-
lebet er afsluttet.




Det fgrste mgde mellem borger o8 hjerneskadekoor-
dinator

Borgernes farste mgde med en hjerneskadekoordinator finder typisk sted
pé hospitalet i en periode, hvor borgerens situation er uafklaret, og bade
borgeren og eventuelle pargrende er ramt af sorg, forvirring og uvished.
Borgerne har ofte selv ikke nogen klar erindring om indholdet af det fgrste
m@de, men de oplever umiddelbart hjerneskadekoordinatorerne som beha-
gelige mennesker, der er gode at snakke med.

J J Jegergladfor, at jeg ikke fik en hjerneskade, far den her
funktion blev oprettet. Det er en meget stor hjeelp, at man har
en person, som er med hele vejen, og som man altid kan ringe
til. Hun blev jo koblet pa helt fra start. Da jeg ma@dte hende
forste gang, taenkte jeg: “Okay, du virker som en rar person,
men jeg kan ikke lige se, hvad jeg skal bruge dig til”. Jeg vidste
jo ikke, hvad det var, jeg skulle igennem.” (Borger)

Ingen saerlige forventninger til hjerneskadekoordina-
torerne

Borgerne har ingen erfaringer med det forlgb, der venter dem og intet
kendskab til ordningen fgr farste mgde med hjerneskadekoordinatoren.
Borgerne oplever den fgrste tid pa hospitalet som kaotisk og kan ikke huske,
om hjerneskadekoordinatoren ved den farste kontakt har forsggt at af-
stemme borgerens forventninger til, hvad ordningen kan bruges til. Hjerne-
skadekoordinatoren giver dog borgeren en oplevelse af at vaere i gode haen-
der - og af at blive guidet isennem den jungle af tilbud og udfordringer, som
venter forude.

I I Jeg vidste ikke, hvad vi skulle forvente af hjerneskadekoordi-
natoren. Min kone var i chok. Hun skulle handtere min sorg
og bearbejde sin egen oplevelse. Vi var forberedt p4, at vi
skulle keempe for vores ret, hvad end det sa var! Men det var
en velsignelse at made vores hjerneskadekoordinator. Hun
sagde: | skal bare tage det stille og roligt. Det er et sp@rgsmal
om, hvad | helst vil.” (Borger)




Hjerneskadekoordinatoren skaber kontinuiteti forlg-
bets forste forvirrende faser

Borgerne seetter pris pa den kontinuitet, det giver, at hjerneskadekoordina-
toren fglger deres forlgb lige fra begyndelsen. | modseetning til borgeren og
eventuelle pargrende, s& har hjerneskadekoordinatoren indsigt i hjerneska-
deomradet og det kommunale system, samt i borgerens individuelle situa-
tion. Borgerne roser da ogsé hjerneskadekoordinatorerne for at se dem som
mennesker - ikke blot som patienter:

J | Vimeadte hende farste gang pa Bispebjerg. Hun kom ind pé
stuen og praesenterede sig. Jeg kunne med det samme godt
lide hende. Hun havde en varm og venlig udstraling. Meget
empatisk. | mit ringhjerne!” (Borger).

Borgerne opfatter deres hjerneskadekoordinator som en repraesentant fra
kommunen, der er pa borgerens side. De oplever det ikke som et problem,
at hjerneskadekoordinatoren ikke har myndighed, for de fgler sig trygge ved,
at hjerneskadekoordinatoren har det rette netveerk og den forngdne indfly-
delse til at tale borgernes sag. Dette kommer isaer til udtryk i rehabiliterings-
forlgbet, hvor patienterne oplever, at deres hjerneskadekoordinator har et
godt fagligt samarbejde med behandlerne pa rehabiliteringscentrene.

Borgerne oplever hjerneskadekoordinatorerne som lette at fa fat i. Nar bor-
gere eller pargrende ringer, vender hjerneskadekoordinatorerne hurtigt til-
bage, og aftaler med borgerne bliver holdt.

| den nye hverdag udfases hjerneskadekoordinatorens
hjeelp

Nar borgerne vender tilbage til deres eget hjem, oplever de, at hjerneskade-
koordinatorerne er behjalpelige med at f& boligen tilpasset til den nye situa-
tion, at sege om boligstatte og fa hjeelp til at fd handicapkgrekort, samt at fa
den rehabiliterende hjemmehjaelp sat i veerk. Men efterhdnden som hverda-
gen indfinder sig pa ny, oplever borgerne, at de selv skal veere opsggende
for at f& hjeelp fra deres hjerneskadekoordinator.

Pa dette tidspunkt i forlgbet melder der sig en reekke spgrgsmal om beskaef-
tigelse (jobafprevning mv.) og forsgrgelse, som borgerne finder seerdeles
uoverskuelige, men som desveerre ligger uden for rammerne af hjerneska-
dekoordinationen. For borgerne er det ofte farst nu, at det for alvor gar op
for dem, at det bliver sveert at vende tilbage til det vanlige arbejdsliv. Denne
uro omkring job og gkonomi koster mange mentale kraefter.




Hvornar afsluttes forlgbet?

Flere borgere er usikre pa, hvor leenge de kan traekke pa hjeelpen fra deres
hjerneskadekoordinator, nar boligsituationen og evt. hjemmehjeelp er pa
plads. Der er ligeledes uklart for flere borgere, hvornar og hvordan forlgbet
med hjerneskadekoordinationen afsluttes.

I I Min hjerneskadekoordinator var mere inde over forlabet i
starten, men der kunne godt have veeret en opfalgning, hvor
hun kunne kontakte mig og hare, hvordan det gar. [...] Jeg er
spaendt pd, hvad der skal ske fremadrettet, for jeg star i et va-
dested, hvor det er slut med jobbet og lannen, sa hvad har
jeg egentlig at leve for?” (Borger).

Tre mulige indsatsomrader

Som det fremgér af de forrige afsnit, er borgerne grundleeggende taknem-
melige over at have féet statte fra en hjerneskadekoordinator igennem deres
forleb. Gennemgangen af borgernes forlgb og erfaringer viser dog ogs4, at
der pa seerligt tre omrader er plads til forbedringer. Disse tre omrader gen-
nemgas i det fglgende;

1. Eftersporgsel efter mere stotte til pargrende.

2. Behov for bedre koordinering om beskaeftigelse og jobafklaring.

3. Hjerneskadekoordinationens organisering, rammer og arbejdspro-
cesser.

1. Eftersporgsel efter mere stgtte til pargrende

Analysen af interviewene med borgere viser, at pargrende, som fx segtefeel-
ler o8 barn, ofte spiller en meget vigtig og central rolle. Den pargrende bli-
ver ofte en ressource og aktiv medspiller i forhold til at sikre borgeren et
godt og sammenhangende forlgb i samarbejdet med hjerneskadekoordina-
torerne.

Analysen af borgernes forlgb viser ogsé, at det kan veaere en stor belastning
for den pargrende, at handtere situationen hos den naeertstdende, som har
faet en hjerneskade. Belastningen kan vaere sa stor, at der skaber risiko for,
at den pargrende gar ned med stress, depression eller lisgnende, hvilket fx
ogsé kan f& negative konsekvenser for vedkommendes jobsituation.




J | Hun (parerende) falte sig fuldsteendig alene i verden. Man
skal ikke tage fejl af, hvor meget de pararende betyder. Ogsa
for borgeren. Jeg var i Vejle og jeg var dybt bekymret for min
kone. Jeg kunne ikke rigtig gore noget. Men det taerede virke-
lig p& mine kreefter de farste maneder. Jo mere jeg taenkte pa
det, jo mindre kunne jeg overskue at treene” (Borger).

Hjerneskadekoordinatorerne har en meget vigtig og aflastende rolle i for-
hold til samarbejdet med de pargrende. De pargrende vagter seerligt fol-
gende:

* Hjerneskadekoordinatoren tilbyder stgtte, sparring og en skulder at
graede ud ved.

+ Skaber mere ro i situationen med drgftelse og hdndtering af udfor-
dringer samt aktuelle behov hos den neertstdende, der er ramt med
hjerneskade.

+ Skaber kontakt og hjelper med at koordinerer i rehabiliteringsforlga-
bet for den neertstdende, der er ramt af hjerneskade.

En af de pargrende saetter med fglgende citat ord p4, hvordan hun har ople-
vet hjerneskadekoordinatorens hjeelp:

J J Jeg harringet tilhende (hjerneskadekoordinatoren) flere
gange. Hun har hjulpet mig. KLART! Hvad jeg kunne gare,
hvilke muligheder der var, nar det breendte pa. Jeg snakkede
med hende flere gange om Vejlefjord. Hun stagttede mig. Bare
det at vide, at der er en med forstand pa det, som kan hjeelpe.
Det gav noget tryghed for mig. Hun er VIRKELIG sad og for-
stdende. Hun demmer ikke. Hun har vaeret en rigtig stor
hjeelp” (Pararende).

Hjerneskadekoordinatorerne naevner ogsé selv, at det at rddgive og statte
pargrende er en vigtig del af deres funktion. Seerligt i den akutte del af et for-
leb omkring en hjerneskadet, er det ofte de pargrende, hjerneskadekoordi-
natoren er kontakt med. Ofte kender de pargrende ikke det kommunale sy-
stem i forvejen, og har derfor brug for en person, der kan guide dem videre.




J J Jegtror, at de parerende havde en endnu sterre opgave, for
vi (Hjerneskadekoordinationen) blev sat i verden. For hvem
gjorde ellers noget? Sa det gor vi altsa. De kan ringe og for
hjeelp og vejledning” (Hjerneskadekoordinator).

Hjerneskadekoordinatorerne pointerer dog ogsé, at der er graenser for, hvor
langt de kan géa i stgtten af de pargrende indenfor med de nuveerende res-
sourcer. Derfor ma de fx ogsa rdde de pargrende til at ga til egen leege eller
henvise dem til et pargrendetilbud.

Der fremgar ogsa af nogle interview med borgere, at deres pargrende har
haft behov for ekstra hjeelp som fglge af, at deres neertstdende er blevet
ramt af hjerneskade. Her har de tiloud om tx pargrendekurser, som hjerne-
skadekoordinatorerne har kunnet tiloyde, ikke vaeret tilstraekkeligt, hvorfor
den pargrende har vaeret i vildrede omkring, hvilken hjeelp, der er mulighed
for at f& for at kunne handtere sin egen situation.

I I Min kone var meget bekymret for at blive min hjaelper. Jeg vil
veere selvstaendig, selvom jeg hurtigt bliver traet af at lave helt
almindelig ting” (Borger).

’ I Hun (kone og pdrerende) keempede med at fa hjeelp til sig
selv, for hun crashede fuldsteendig, da jeg var skibet af til
Vejle. Sa leenge hun skulle besage mig hver dag, sa kunne hun
holde sin egen bekymring vaek, men hun har haft 2-3 oplevel-
ser med mig, hvor det kunne veere endt anderledes. Det satte
sig psykisk, sd hun havde brug for hjeelp” (Borger).

2. Behov for bedre koordinering med BIF om beskaf-
tigelse og jobaftklaring

Gennem hele borgerens forlgb er beskaeftigelse et tema, der fylder meget.
42 % af borgerne som er i forleb med Hjerneskadekoordinatorerne har en
snitflade med BIF. Borgerne er bekymrede for, hvordan den nye situation
kommer til at pavirke deres mulighed for at arbejde og forsgrge sig selv i
fremtiden. | starten er hdbet om at vende tilbage til det vante arbejdsliv en
vaesentlig drivkraft for genoptreeningen. Det virker derfor neesten provoke-
rende pa borgerne, at de skal forholde sig til indkaldelser til sygefraveers-
samtaler og jobplaner, mens de gennemgar intensive treeningsforlgb péa
dyre rehabiliteringsophold, som kommunen har bevilliget.




J | Provatforestille dig at sidde i Jylland og keempe for sin forlig-
hed, og sa kommer der sms’er hver 14. dag om, at man skal g
ind og tjekke sin jobcentermail! Det kan man bare ikke. De ma
lade mig veere, sad jeg kunne koncentrere mig om det, som Ka-
benhavns Kommune betalte 5500 kr. for i degnet. Nemlig at
jeg kunne traene!” (Borger).

N&ar borgerne er hjemme igen, venter en periode med jobprgvning og prak-
tikforlgb, som skal klares sidelgbende med den fortsatte traeening. Selv om
borgerne gnsker at vende tilbage til deres job i en eller anden form, er det
en stor belastning at fa passet praktikforlgb eller arbejdsprgvning ind i en
hverdag med fortsat treening og ofte omfattende hjerneskadetraethed.

J J Jegeripraktikimitgamle arbejde to gange om ugen. To ti-
mer pr. gang. jeg er lidt usikker pd, hvad det egentlig er for et
forlzb, jeg eri. Det er et samarbejde mellem Jobcenteret og
en koordinator fra Center for Hjerneskade og min arbejds-
plads. Viskal snart holde et opfalgningsmeade, men jeg er
usikker pd, hvor vi lander. Hvor mange timer kan jeg overho-
vedet klare?” (Borger).

Hertil kommer at transporten til og fra arbejde i sig selv er en stor udfor-
dring for borgerne. Det er svaert at komme rundt, nar borgerne ikke kan
cykle, kgre bil eller ga uden at blive udmattede.

Efterhanden som hverdagen indfinder sig, far borgeren et realistisk billede
af sine egne evner ift. et kommende arbejdsliv. Denne erkendelse rummer
ofte bade sorg over at miste sin faglige identitet og utryghed i forhold til den
fremtidige gkonomi.

J J Detville gore mig tryg at vide, at jeg stadig havde mit job.
Utrygheden lige nu ligger i, at jeg ikke ved, hvad min plan er,
efter at jeg er blevet sagt op. Det kan Hjerneskadekoordinatio-
nen ikke hjeelpbe med. Der skal laegges en plan..." (Borger).

Borgerne oplever forlgbet omkring beskaeftigelse som “ukoordineret”. Det
kunne med fordel kommunikeres mere tydeligt for borgerne, hvilken rolle
hjerneskadekoordinatoren spiller ift. beskaeftigelse, og hvem der eventuelt
"overtager” sagen fra hjerneskadekoordinatoren, sddan at borgeren fgler sig
tryg ved, at alle relevante informationer om forlgbet er givet videre til rette
sted.




I I Det er sveert at vide, hvordan regningerne skal betales frem-
over, o8 hvor man kan s@ge hjeelp. Og hvilke bestemmelser de
er for de forskellige ting. Fx det med at man kan slippe fri fra
kontanthjeelpsloftet. Det vidste jeg ikke noget om, far hjerne-
skadekoordinatoren sagde det” (Borger).

3. Hjerneskadekoordinationens organisering, rammer
og arbejdsprocesser

Antal og varighed af borgerforlgb

Der findes ingen fast definition af, hvor langt et hjerneskadeforlgb skal
veere eller hvilket omfang det bor have, da borgerne har meget indivi-
duelle forlgb, som derfor kan veere af meget forskellig laengde og in-
tensitet. Flere af borgerne naevner ogsa, at det er uklart for dem, hvor-
nar deres forlgb er afsluttet. Derfor er de ogsa i tvivlom, hvor leenge
de ma bruge hjerneskadekoordinaterne i deres forlgb.

Ifglge Hjerneskadekoordinationens egen opggrelse over forlgb for
2018 viser, at l&engden pa forleb med en hjerneskadekoordinator er
meget individuelle, da forlgbstiden i 75% af forlgbene var pa mellem
508 23 manederi 2018.

Af de 460 registrerede forlgb, der er blevet gennemfart fra opstarten af
hjerneskadekoordinationen i 2016 til og med 2018, er 112 forlgb registreret
som veerende i gang, 331 er afsluttet, mens 15 forlgb er pé standby, hvilket
vil sige, at der ikke sker noget aktivt i sagen pt.

Malgruppen

Hjerneskadekoordinatorerne oplever, at deres malgruppe som udgangs-
punkt er klar og tydelig, der kunne dog mangle kriterier for en mindre
gruppe af ambulante borgere, som ogsa kunne have glaede af hjerneskade-
koordinatoren.

Hjerneskadekoordinationens egen opggrelse viser, at de borgere, der fik et
forlgb med en hjerneskadekoordinator, i 2018, er kendetegnet ved, at:
- 60 % af malgruppen er pd overfgrselsindkomst, 35 % er i beskaefti-
gelse o8 5 % studerer.
- 50 % af borgerne bor med andre, 46 % bor alene 08 4% er hjemlgse.
- 136 % af borgersagerne er 3 eller flere forvaltninger tilknyttet.
- Gennemsnitsalderen pa borgerne der fik det forleb med en hjerne-
skadekoordinatori 2018 er 50 ar.
- 87 procent af de borgere der fik et forlgb i 2018 hgrer under SOF,
mens 13 procent af borgerne hgrer under SUF.




- Forste henvendelse til Hjerneskadekoordinationen foretages oftest af
Borgercenter Hiemmepleje (51% af tilfeeldene), hvor hospital og Gen-
optraening Kgbenhavn star for hhv. 18 % og 11 % af tilfeeldene. De re-
sterende 20 % af henvendelserne kommer eksempelvis fra borgeren
selv, Udskrivningskoordinationen, Borgercenter Handicap mv.

Samarbejdspartnere i HRC og i SOF foreslar, at mélgruppen for hjerneska-
dekoordinationen udvides til ogsé at omfatte unge og borgere uden en gen-
optraeningsplan, da de kunne have gleede af hjerneskadekoordinatoren,
selvom de ikke opfylder kriterierne. Dette er dog ogsé et ressourcespargs-
mal.

Oversigt over borgere, der er i malgruppen for Hjerneskadekoordiantions tilbud

Tilbud om hjerneskadekoordination er for borgere diagnosticeret en af folgende diag-

noser:

o (blodpropper i hjernen og hjerneblgdning)

o (Transitorisk Cerebral Iskeemi, samme symptomer som ved apopleksi, men hvor
symptomerne forsvinder inden for 24 timer)

(hjernehindebladning)
(kreeft samt godartede svulster i hjernen, hvor de er potentiale for
genoptraening)
(betendelse i hjernen og i hjernens hinder)
(diffus hjerneskade pa grund af iltmangel, giftstoffer eller anden skade-
lig pavirkning)
(felger pa grund af en hjerneskade og dennes behandling med reference
tilen af ovenstaende diagnoser). (Diagnosegrupperne er fra 'Forlabsprogram for re-
habilitering af voksne med erhvervet hjerneskade’ (2011).

Tilbud om hjerneskadekoordination er desuden for:
Borgere med nyerhvervet hjerneskade og med en GOP til rehabilitering pa speciali-
seret niveau.
Borgere med nyerhvervet hjerneskade og en GOP til genoptraening pa avanceret ni-
veau og behov for dggnophold.
Isangveerende borgere, der er i et forlgb pé et af de ovenstdende niveauer pa Hjerne-
skade- og rehabiliteringscentrets deggnpladser.
Borgere med nyerhvervet hjerneskade der udskrives med almen GOP til ambulant
traening og har Sveere til moderate kognitive vanskeligheder, sveere til moderate
kommunikative vanskeligheder (afasi) eller synsvanskeligheder.

Ikke-inkluderede diagnoser:
, som fx multipel sclerose og Parkinsons sygdom.
kroppen.

(Kreeft, Hvor borger er palliativ, hvor der ikke er genoptraenings po-
tentiale, eller borger grundet svaekkelse fx bivirkning af isangveerende behandling,
ikke er i stand til at medvirke til genoptreening)

(hjernerystelse) og (langvarige fol-
gevirkninger efter hjernerystelse)

Alle borgere, pargrende og interne og eksterne samarbejdspartnere har mulighed for at
fa rad og vejledning via Hjerneskadetelefonen eller hjerneskademailen.




Elementer i hjerneskadekoordinatorernes koordineringsopgave
Hjerneskadekoordinationerne har i en periode pa 14 dage registreret, hvor
meget tid de typisk anvender til de forskellige typer af koordinationsopsgaver
(i nedenstadende figur kaldt skeermarbejde). Formalet med denne registre-
ring er at danne et overblik over, hvad der fylder i hjerneskadekoordinato-
rernes arbejdsdag. Registreringen viser, at 42 % af arbejdstiden typisk an-
vendes til skeermarbejde, som daekker over forskellige koordineringsopga-
ver, der sker via computer, herunder mail til borgere/pargrende/samar-
bejdspartnere, forberedelse af mgder, journalisering i forskellige fagsyste-
mer, dokumentation og lisnende. 12 % af arbejdstiden anvendes til telefo-
nisk kontakt/mgder med borgere og samarbejdspartnere, 9-10 % anvendes
til det personlige borgermgder, 12 % anvendes til mgder med samarbejds-
partnere, 8 % anvendes til transport, 7 % til intern sparring og de resterende
10 % til pauser og flytning (hjerneskadekoordinatorerne flyttede kontor i re-
gistreringsperioden). Hjerneskadekoordinatorerne har selv peget p4, hvilke
kategorier de fandt relevante at opdele deres arbejdsdag i forhold til.

Hjerneskadekoordinatorernes fordeling af arbejdsopgaver, registeret i peri-
oden fraden 28. august tilden 7. september 2018, er illustreret med figur 2:

Figur 2: Oversigt over hjerneskadekoordinatorernes 14-dags tidsregistre-
ring
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Samarbejdet med hjerneskadekoordinationen

Hjerneskadekoordinaterne er i kontakt med en raekke aktgrer, der enten er
involveret i borgernes behandling, genoptraening og rehabilitering eller er
tilknyttede som sagsbehandlere. Samarbejdspartnere og borgere forteeller,
at hjerneskadekoordinatorerne er fagligt dygtige, neervaerende i kontakten og
taler tildem i gjenhgjde. Samarbejdspartnerne udtrykker, at det ofte ggr en
stor positiv forskel for borgerne, nar hjerneskadekoordinatorerne varetager
deres forlgb. Det fremheaeves, at Hjerneskadekoordinationen fremstar som
en samlet enhed pé tvaers af SUF og SOF, og at faglige vurderinger og beslut-
ninger i borgersager traeffes og koordineres internt af dygtige og erfarne kol-
legaer.

Samarbejdspartnerne fra HRC oplever, at der kan vaere forskel pa hjerneska-
dekoordinatorernes arbejdsgange og vurderinger i borgernes forlgb. Det
kan nogle gange veere uklart for samarbejdspartnere fra HRC, hvorfor der er
forskeli hjerneskadekoordinatorernes mader at vurder p4, da samarbejds-
partnerne ikke altid har tilstraekkelig indsigt i hjerneskadekoordinatorernes
faglige vurdering og baggrund herfor. Hjerneskadekoordinatorernes faglige
vurdering kan veere forskellig fra borgere til borgere, da vurderingerne fore-
tages ud fra den enkelte borgers individuelle situation.

II Deres (hjerneskadekoordinatorernes) arbejdsgange er lidt
forskellige, men de er ogsa forskellige i deres mdder at vur-
dere pd (...). Jeg tror, at det vil veere sveer at fa dem (hjerne-
skadekoordinatorerne) til at arbejde helt ens, mennesker er
jo forskellige. Det vigtige er bare, at der ikke bliver forskelsbe-
handlet ift. borgerne. Det kan fx veaere lidt uklart (for samar-
bejdspartnere fra HRC), hvad der baggrunden for at én bor-
ger kan blive indstillet til en bolig, nar nu en anden borger
ikke kan. Det er ikke altid, at vi lige kan se logikken i det” (Sam-
arbejdspartner fra HRC).

Hjerneskadekoordinatorernes samarbejde og koordinering med BIF
Interview med borgere, hjerneskadekoordinatorerne og samarbejdspart-
nere indikerer, at samarbejdet med BIF i dagligdagen kan besveerligggres af,
at hjerneskadekoordinatorerne ikke har kontaktpersoner i BIF og ikke har
indsigt i organisering af arbejdet med hjerneskadede i BIF. Hjerneskadeko-
ordinatorerne navner selv det problematiske i at oprette en hjerneskadeko-
ordination, hvor BIF ikke er repraesenteret. De har et godt samarbejde med
enkeltpersoner, men mangler et generelt overblik over, hvordan arbejdet
foregari BIF.
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BIF er med i funktionen uden at veere rigtig med” (Hjerneska-
dekoordinator).

Formanden for hjerneskadeforeningen har flere gange stillet
spogrgsmalstegn ved, hvordan man kan oprette en hjerneska-
defunktion uden at (BIF) er med. For han har jo kendskab til,
hvordan alle andre kommuner er organiseret” (Hjerneskade-
koordinator).

Interviewet med hjerneskadekoordinatorerne viser da ogsd, at der ikke fin-
des nedskrevne og formelle samarbejdsaftaler ift. BIF. Borgerne naevner
ogsa hele jobsituationen som det omréde, der kan opleves enormt stres-
sende og hvor de har stort brug for hjeelp til koordinering og afklaring.

/]

Jobcenteret ringede forste gang, da Esben la i koma. Det var
lige for han blev kaldt til samtale! Jeg havde udfyldt papirerne
sammen med hans arbejdsgiver. Men det er kassetaenkning:
Nu har vi en sygemeldt borger, sa sender vi et brevom, at du
skal til samtale om 14 dage, og hvis du ikke kommer, far det
konsekvenser. Nar man er i sorg, og sd ogsa skal hdndtere sa-
dan noget. Det er meget uheldigt. Vi blev ringet op hver ma-
ned om, hvordan det gik. Jeg kunne godt taenke mig, at der
var et bedre samarbejde mellem kommunale instanser” (Pa-
rerende).

Sével ledelsen som medarbejderne i Hjerneskadekoordinationen fremhee-
ver vigtisheden af at kunne overskue og forsta organiseringen af de forskel-
lige forvaltninger. Ledelsen har fokus pé at hjerneskadekoordinatorerne fort-
sat skal kompetenceudvikles, sd de er endnu bedre rustet til at lgse opga-
verne som hjerneskadekoordinator.







