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KAPITEL | - INDLEDNING OG BAGGRUND

Det Regionale Udviklingsrads repraesentant for Sammenslutningen af Danske
Invalideorganisationer (DSI i det fglgende), formand for DSI i Ribe amt, Frede
Jensen, forelagde pa Udviklingsradets mgde den 18. december 2003 DSI’s
idégrundlag til Igsningen af en problemstilling, som DSI formoder findes blandt
andet i Ribe Amt og i kommunerne i Ribe amt.

Saledes formodes hverken amtet eller kommunerne at have et komplet og
velkvalificeret overblik over den samlede boligsituation og dagtilbudssituation for
yngre borgere med erhvervede hjerneskader i de to forvaltningsniveauers sociale
systemer.

Det er Det Regionale Udviklingsrads og DSI’s gnske, at der skal ske en
kvalitetsudvikling af forholdene for de yngre senhjerneskadede i Ribe amt.

Socialministeriet har vist interesse for kvalitetsudviklingsprojektet igennem en
bevilling til gennemfgrelse af et stgrre undersggelsesarbejde.

Kvalitetsudvikling af forholdene for yngre borgere med erhvervede hjerneskader
i Ribe amt omfatter en raekke delaktiviteter, der samlet skal afdaekke forholdene
for yngre senhjerneskadede og pa den baggrund fremlaegge forskellige dag- og
botilbudsmodeller. Dag- og botilbusmodeller der kan ggre det attraktivt for amt
0og kommuner at implementere bedre Igsninger for de senhjerneskadede borgere i
amtet, som ikke allerede har en tilfredsstillende dagligdag og bosituation.

1. Kortlaegning af gruppen af yngre senhjerneskadede 18-60-arige i Ribe Amt
- kommuneundersggelsen

2. Brugerundersggelse med fokus pa brugernes gnsker og behov for dag-
og botilbud

3. Hgringsrunde i relation til de lokale brugerorganisationer i Ribe amt

4. Udvikling af dag- og botilbudsmodeller, blandt andet med fokus pa
samarbejdet amt og kommune, samt en belysning af finansieringsforholdene.

5. Implementeringen af dag- og botilbudsmodellerne.

Hervaerende afrapportering vedrgrer kortleegning af malgruppen (i rapporten
benavnt kommuneundersggelsen) og brugerundersggelsen.

Undersggelsesarbejdet har fundet sted i perioden fra juni 2004 og er afsluttet i
juni 2005.

I relation til opfglgning pa undersggelsen har der vaere fglgende aktiviteter over
sommeren 2005.

Projektets faglige fglgegruppe har i august maned 2005, formuleret sine faglige
anbefalinger til en kvalitetsudvikling af dag- og botilbudene i relation til gruppen af
yngre personer med senhjerneskader i Ribe amt.




KAPITEL | - INDLEDNING OG BAGGRUND

Endvidere har de relevante patientforeninger i DSI haft mulighed for at
lzese og kommentere rapporten. Saledes blev der den 15. august afholdt et
hgringsarrangement pa amtsgarden i Ribe, hvor hgringsparterne blev samlet.

Anbefalingerne er indskrevet som Kapitel 4 i rapporten.
Rapporten har vaeret fremlagt for det Regionale Udviklingsrad den 29. august 2005.

Ansvarlig for undersggelsens gennemfgrelse og resultat er ekstern konsulent Ole
Thisgaard, Kolding.

Der skal i den forbindelse rejses en tak iszer til den Faglige Fglgeruppe, som har
bakket mig op i arbejdet og suppleret mig fagligt med viden om senhjerneskadede og
den sociale lovgivning, der vedrgrer senhjerneskadede.

Jeg vil ogsa benytte lejligheden til at sige tak til de senhjerneskadede og deres familier
for deres hjeelp til at gennemfgre undersggelsen og endelig tak til kommunerne for det
store slaeb, de har taget med at samle oplysninger om de senhjerneskadede i Ribe amt.




KAPITEL 2 - LASEVEJLEDNING

Til den meget travle lzeser vil rapportens indledning i Kapitel 1., den
opsummerende konklusion i Kapitel 3., DSI’s hgringssvar i Kapitel 4, samt
problemformuleringen i Kapitel 5, give et hurtigt vue over undersggelsens formal,
indhold og vaesentligste resultater og ikke mindst konklusionen.

Det ville veere synd — ogsa for den travle laeser — at undlade at laese om
brugerinterviewene i Kapitel 8, afsnit B. "Fire beretninger fra livet som
senhjerneskadet”.

En halv times laesning vil saledes veaere tilstraekkeligt for den travle laeser.

Det anbefales dog, at den fagligt interesserede laeser rapporten fra Kapitel 1. til
og med Kapitel 8.

Halvanden times laesning vil saledes give et meget grundigt indblik i
undersg@gelsens resultater.

Kapitel 9. Dataanalyse er undersggelsens dokumentationsdel. Det er et tungt
kapitel at laese fra ende til anden, pa grund af de mange tabeller og oversigter.
Omvendt giver det lzeseren mulighed for ved opslag, at checke undersggers
vurderinger i den gvrige rapport. Ligesom det giver mulighed for eventuelt at ggre
sine egne iagttagelser af forhold, der ikke findes beskrevet i rapportens prosadel.

Under alle forhold — god laeselyst!!




KAPITEL 3 - OPSUMMERENDE KONKLUSION

Konklusionen skal samle tradene pa et komplekst undersggelsesfelt. Derfor har

vi valgt at give kapitlet en pa samme tid opsummerende og konkluderende form.
Fgrst opsummeres de enkelte omrader som undersggelsen har interesseret sig

for og hovedresultaterne traekkes op pa baggrund af bidragene fra de enkelte
undersggelsesdele — spgrgeskemaer og interviews — afslutningsvis i kapitlet er der
formuleret en samlet konklusion.

A. MALGRUPPEN De diagnosegrupper som undersggelsen har fokuseret pa& er personer med:
e apopleksi — blodprop i hjernen, eller hjerneblgdning
* hjernetraumer — traumer som fglge af tumor, forgiftning, virus/infektion

og kveestelser

e dissemineret sclerose i et sa fremskredet stadie!, at man kan tale om
neurologisk betingede hjerneskader.
Der er fokus pa de personer med ovenstaende diagnoser som pa grund af
sygdommen har et permanent behov for stgtte i et stgrre eller mindre omfang.

Der er med 11 kommuners hjzlp fundet oplysninger om 208 personer i alderen
18 — 60 ar. 85% af den undersggte gruppe er mellem 35 - 60 ar.

Procentuelt fordeler gruppen sig saledes pa de tre diagnoser:
*  Apopleksi  33,7%

* Hjernetraumer 35,7%

* Dissemineret sclerose 30,6%

Undersggelsen viser, at de handicaps, der fglger i kglvandet pa hjerneskaderne

typisk er:
* Kognitive vanskeligheder 73,6%
* Gangbesver/brug af kgrestol 41,8%

* Talehandicap25,5%

Hvis vi anskuer forholdet mellem alder og handicaps er tendensen, at jo aldre
personen et, jo flere handicaps.

Det er vigtigt i konklusionen at pointere, at de 208 borgere i Ribe amt som
undersggelsen her drejer sig om IKKE betragtes som den samlede population af
senhjerneskadede i aldersgruppen 18 — 60 ar, som lever i Ribe amt og som pa
grund af sygdommen har et permanent behov for stgtte i et stgrre eller mindre
omfang.

Vi kan ikke med undersggelsen dokumentere malgruppens ngjagtige omfang.
Metoden, at bede kommunerne finde de sager frem de har kendskab til, har vist

at det ikke er uden vanskeligheder at "hitte’”” sagerne i det kommunale system.
Der er saledes ikke samlet systematisk overblik over gruppen af senhjerneskadede.
Vi ved fra kommunernes arbejde med at finde oplysninger til undersggelsen,

at vore spgrgeskemaer har mattet cirkulere mellem dagpengeafdelingen,
kontanthjaelpsafsnittet, pensionsafdelingen, zldre- og handicapomradet,
hjemmeplejen og hvad det nu hedder i de enkelte kommuner. Det er selvfglgelig
ikke effektivt, at registreringerne pa de enkelte sager ligger sa spredt, men sadan

1 Nar sygdommen medfgrer alvorlige kognitive problemer, evt. koblet sammen med
vesentlige fysiske problemer, der kraever megen og permanent stgtte og omsorg
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B. BO-SITUATIONEN

er virkeligheden. Og det betyder i undersggelsesgjemed, at vi er sikre pa, at vi ikke
har alle sager med!

Der findes givetvis ogsa familier i Ribe amt, som ville falde indenfor vores
malgruppeformulering, men som slet ikke er kendte af det sociale system.

Nar vi laener os op ad andre opggrelser, der vedrgrer senhjerneskadede i Ribe amt
styrkes vores idé om, at malgruppen er stgrre maske oven i kgbet betragteligt
stgrre.

Sundhedsforvaltningen i Ribe Amt, kunne saledes fortaelle os, at sygehusene i
Ribe amt i Igbet af 2003 havde haft kontakt med (indlzeggelser og/eller ambulant
behandling) 772 personer (18 — 60 ar), der diagnosemaessigt matcher denne
undersggelses malgruppe. Vi ved dog intet om, hvorvidt disse personer pa grund af
sygdommen har et permanent behov for stgtte i et stgrre eller mindre omfang.

Med baggrund i Hjernesagens rapport ”Amternes behandling af apopleksipatienter’””
fra 2001, opggres antallet alene af apopleksipatienter indlagt pa sygehusene i Ribe
amt i 1999 til 1115 personer (alle aldre).

Disse opggrelser hjelper os ikke naermere til en praecisering af antallet af
personer med senhjerneskader, men giver belaeg for at havde, at den samlede
malgruppe af senhjerneskadede med permanent stgttebehov i Ribe amt overstiger
208 personer.

Undersggelsen har konstateret, at godt 76% af de senhjerneskadede i Ribe
amt bor privat, enten alene eller sammen med pargrende. Det er altsa det mest
almindelige at bo privat, hvis man er senhjerneskadet i Ribe amt.

En betragtelig del af de der bor privat bor ogsa alene; iseer maend i alderen 53
— 60 ar med hjernetraumer.

Omkring 50 personer i undersggelsen bor i et offentligt stgttet botilbud. Det er
typisk pa et kommunalt plejecenter — uanset alderen. Alene 6 personer oplyses at
bo i et amtsligt botilbud (Lunden).

I det store hele er bade kommunerne og de senhjerneskadede selv tilfredse med de
boliglgsninger, der er fundet.

Kommunerne er dog ikke helt tilfredse, nar det drejer sig om den gruppe der bor
privat og samtidigt alene.

De senhjerneskadede selv — isaer gruppen med gangbesvar og kgrestolsbrugere
— giver udtryk for vanskeligheder med den fysiske indretning af deres boliger.
Halvdelen af de pargrende, der er spurgt i undersggelsen haevder, at boligen ikke
er indrettet til livet med et fysisk handicap.

I de gennemfgrte interviews er der vidnesbyrd om, at det har vaeret vanskeligt
i nogen sager at finde egnede botilbud til de senhjerneskadede — tilbudene
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C. HANDICAP-
KOMPENSERENDE-
YDELSER

D. BEHANDLING
OG TRANING

E. DAGTILBUD OG
BESKAZAFTIGELSE

eksisterede ikke, eller man har vaeret udenamts for at sgge. Ligesom der er flere
vidnesbyrd om, at senhjerneskadede har faet praesenteret alternativet at flytte pa
plejecenter, men ikke har gnsket at modtage tilbudet.

Hjemmehjzlp og hjelpemidler er de hyppigst bevilgede ydelser i relation til
malgruppen. Faktisk svarer alene udgifterne til hjemmehjelp til knapt halvdelen
af de samlede sociale udgifter forbundet med malgruppen.

Alligevel viser brugerundersggelsen og interviewene, at de senhjerneskadede ikke
er helt tilfredse med niveauet for praktisk bistand i hjemmet.

De pargrende er nok den gruppe, der mest udtalt finder, at kommunerne ikke
|gfter opgaven med pasning og pleje tilfredsstillende. Utilfredsheden er serligt
udtalt blandt de pargrende, der oplever at opgaven hovedsageligt hviler pa deres
skuldre.

Ordninger som paedagogisk stgtte, handicaphjaelper og ledsagelse benyttes i nogen
grad, men ifglge de senhjerneskadede og deres pargrende, slet ikke i tilstraekkelig
grad.

Kommunerne derimod er selv af den overbevisning, at der i vid udstraekning
kompenseres for de senhjerneskadedes behov.

Det mest almindelige er, at kommunerne ikke yder behandling og traening. En lidt
bombastisk udtalelse, men den daekker over det faktum, at alene i 36,5% af de
undersggte sager er kommunerne inde med ydelser til stgtte for behandling og
traening. Den behandling der typisk ydes er kommunal genoptrzning serviceloven
§73a, samt vederlagsfri fysioterapi.

I spgrgeskemaundersggelserne er bade de hjerneskadede selv og de pargrende
meget lidt begejstrede for denne prioritering af behandling og traning.

Langt den overvejende del af de pargrende, der besvarer spgrgeskemaet, peger pa,
at der er behov for bedre muligheder for behandling og traening.

I de gennemfgrte interviews blev vigtigheden af behandling og vedligeholdende
traening kraftigt understreget.

I relation til behandling og traening gav interviewene ogsa indblik i en
problemstilling, som ikke var omfattet af spgrgeskemaundersggelsen.

Nemlig spgrgsmalet om den tidsmaessige afstand mellem hospitalsfasen og
genoptraeningsfasen. Flere af interviewene vidnede saledes om, at der gar for lang
tid mellem afsluttet hospitalsbehandling og genoptraening. Der er eksempler pa
personer, der venter mellem et og to ar pa genoptraening.

Knapt halvdelen af den undersggte malgruppe modtager et tilbud om
beskaeftigelse i dagtimerne. Det typiske tilbud om beskaeftigelse er i kommunernes
dagcentre — uanset alder.

10
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F. FRITID

G. RADGIVNING OG
INFORMATION

Alene 6% af de der modtager dagtilbud er i joblignende beskaftigelse. Andre 4%
af beskaeftigelsestilbudene er uddannelses- og omskolingsrettede.

De senhjerneskadede der modtager joblignende beskzftigelsestilbud, er den lille
gruppe, der er mest tilfredse med det dagtilbud, de modtager.

I interviewene sa vi et udtalt behov hos de senhjerneskadede for at blive sat i gang
af andre, hvis ikke initiativigsheden helt skal fa overtaget.

I interviewene sa vi ogsa et enkelt eksempel pa et dagtilbud, som alt andet lige
havde karakter af opbevaring.

Det er under halvdelen af de senhjerneskadede, der oplyser at deltage i
fritidstilbud af nogen art. De, der har en aktiv fritid, er meget tilfredse med dette.

De der ikke deltager i nogen former for fritidstilbud fremheever, at de ikke
kender tilbudene, eller at der ikke er noget tilbud, der hvor de bor. Endelig er der
flere, der papeger, at de ikke har mulighed for at deltage, de mangler ledsagelse,
transport, adgangsforholdene, hvor tilbudene er, passer ikke til en handicappet,
mv.

De pargrende er meget optagede af, at deres handicappede pargrende skal have
muligheder for at veere sammen med andre i sociale sammenhange, hvorfor der
herfra ogsa efterlyses flere fritidstilbud, der er tilrettelagt for handicappede.

Det er isaer de pargrende, der fremhaver manglen pa information og radgivning.
Det treeder frem i stort set alle de gennemfgrte interviews som en maerkesag.

Nar vi spgrger de pargrende i spgrgeskemaundersggelsen, om der bgr veere
sarlige tilbud tilrettelagt for dem som malgruppe, sa er det fgrste de fremhaever
klart og naesten entydigt: ””Der mangler oplysninger, information og professionel
radgivning”.

Der er desveerre ikke noget nyt i denne efterlysning. Den af Ribe Amt gennemfgrte
undersggelse Hvad er meningen’”’, december 2002, peger saledes pa behovet

for mere viden og erfaring i radgivningen af familier, der er ramt af fglgerne af
senhjerneskader. Der peges konkluderende pa behovet for:

.....oprettelse af et hjerneskadeteam, som har reprasentanter fra alle
behandlingsdeltagere i et rehabiliteringsforigb.... et team, der kan veaere
opsggende og vejledende over for den syge og dennes pargrende”.

En af de pargrende, som deltog i denne undersggelse, sagde saledes: ”’Det undrer
mig meget, at der ikke endnu er sket noget pa det her omrade. Vi var jo ogsa
tidligere med i undersggelsen "“Hvad er meningen”, der blev gennemfgrt for nogle
ar siden. Dybest set ved amtet jo godt, hvad der er galt. De ved jo godt, hvad der
skal til”.

11
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H. GKONOMI

UNDERS@GELSENS
HOVEDKONKLUSION

Lidt naesvist har vi spurgt de pargrende, hvorfra de oplever den stgrste stgtte
og opbakning. De siger, at det ggr de hos venner og familie. De professionelle
hjaelpere kommer laengere nede pa listen over vigtige hjalpere. Helt i bund
kommer socialforvaltningen.

Undersggelsen omfatter oplysninger om gkonomiske forhold vedrgrende 110 af
de 208 personer. Kommunerne har saledes ikke oplyst gkonomien pa alle sager.
Det vurderes imidlertid, at de 110 personer udggr et repraesentativt udsnit af den
samlede malgruppe alders- og diagnosemaessigt.

Undersggelsen viser, at de samlede udgifter vedrgrende de 110 senhjerneskadede
personer som kommunerne har givet gkonomioplysninger pa, belgber sig til
brutto 46,6 mio. i 2004. Det vil sige en arlig bruttoudgift pa omkring 424.000
pr. person i gennemsnit. Et kvalificeret gaet betyder at udgifterne vedrgrende

den samlede gruppe belgber sig til 88 mio. i 2004. I tallene er ikke medregnet
udgifter til personernes forsgrgelse. Forsgrgelsesmaessigt er 85% af gruppen
f@rtidspensionister.

Udgifterne alene til hjemmehjaelp beslaglaegger godt halvdelen af budgettet.

Udgifter til den handicappedes traning og fysiske vedligeholdelse, samt til
ledsagelse optager blot 10% af pladsen pa udgiftsbudgettet.

De samlede udgifter der er forbundet med en senhjerneskadet, der bor pa et
kommunalt plejecenter, belgber sig gennemsnitligt til godt 800.000 pr. ar.
Undersggelsen viser eksempler pa senhjerneskadede der bor pa kommunalt
plejecenter, hvor de samlede udgifter belgber sig til knapt 1,2 mio.

Amtets socialforvaltning oplyser, at der er eksempler pa lignede grundtakstsager,
hvor udgiftsniveauet naermer sig 1,5 mio. pr. ar.

Det er undersggers vurdering, at der er behov for at tage endnu et “spadestik”’
i bestraebelserne pa at belyse de gkonomiske aspekter ved de senhjerneskadedes
forhold i Ribe amt.

Det er ikke i undersggelsens opdrag at vurdere, om kommunerne og amtet
bevilger de rigtige ydelser i de rigtige situationer. Der er altsa ikke fokus pa den
faglige behandling af sagerne, hvor den enkelte hjerneskadedes handicapbelastning
skal vurderes som udgangspunkt for at finde den rigtige genoptraening og
vedligeholdelse, boform, daglig beskaftigelse mv.

Alligevel giver undersggelsen det indtryk, at prioriteringen af indsatserne overfor
de senhjerneskadede efterlader en raekke udaekkede behov, som er godtgjort og
beskrevet i det foregaende.

Det er f.eks. igjnefaldende, at en gruppe mennesker med et eller flere fysiske og
kognitive vanskeligheder ikke afstedkommer flere behandlende og vedligeholdende
aktiviteter. Det er alene 36% af malgruppen, der modtager behandling og
traening. Vi hgrte vidnesbyrd om at flere senhjerneskadede, som modtager

12
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et tilbud, ikke finder tilbudet om behandling og vedligeholdende traening
tilstraekkeligt. Det ligner en samfundsmaessig skeev prioritering af indsatsen —
isaer taget i betragtning at alt tyder pa, at den fysiske traening og vedligeholdelse
er afggrende for en positiv prognose for disse menneskers fysiske rehabilitering.

Det er lige sa igjnefaldende at en stor del af den undersggte gruppe — faktisk
omkring halvdelen — ikke har nogen daglig beskaftigelse, eller deltager i nogen
form for fritidsaktivitet. Det er med mennesker med senhjerneskader, som det

er for alle os andre. Vi er sociale vasner, der har behov for at realisere os selv i
forhold til et stykke arbejde og i forhold til andre mennesker. Alene ud fra den
betragtning bgr det vaere en kaeempe udfordring for det kommunale system at fa
ogsa disse mennesker i gang. Disse mennesker som vi har set, har sarligt behov
for at blive sat i gang og holdt i gang. Vi sa f.eks. at de, der var i joblignende
beskaftigelse, var de mest tilfredse. Jeg kan hurtigt hgre argumentet, at det jo er
de bedste, der kan det. Jeg tror derimod, at hvis vi ggr vores bedste, sa ville langt
flere kunne deltage her.

Det er undersggers opfattelse, at der mangler sarligt tilrettelagte botilbud, som
tager hand om dagliglivet og udfordringerne her. Vi sa i spgrgeskemaundersggelse
n, at de 50 personer, der er vurderet at have behov for et institutionsophold, typisk
bor pa et kommunalt plejecenter/aldrebolig — uanset alder. Den yngste pa 29 ar.
Vi sa i interviewene eksempler pa personer, der ikke fglte de boede i det rigtige
institutionstilbud. Det var personer, der fglte sig malplaceret i ldreboliger,

men godt vidste at der ikke var andre tilbud. Det var personen, der var placeret
udenamts, men hellere ville bo i sin egen by, men der var ingen tilbud. Endelig

var der enkeltpersoner, som var blevet tilbudt at bo i plejecenter, men som havde
takket nej. Undersggelsen giver et gkonomisk “handtag’” at seette dette spgrgsmal
i relation til. Vi sa saledes, at de samlede sociale brutto udgifter (bortset fra
personens forsgrgelse) gennemsnitligt belgber sig til godt 800.000 for en
senhjerneskadet, der bor i et kommunalt plejecenter. Ligesom vi sa eksempler pa
sager, hvor de samlede bruttoudgifter la pa mellem 1 og 1,5 mio. for ophold pa
kommunalt plejecenter.

Udfordringen kunne vaere for de samme penge at udvikle tilbud, der i hgjere grad
matcher malgruppen og dens behov — alder og handicaps taget i betragtning.

I april 2004 blev der i et samarbejde mellem Ribe Amt og Esbjerg Kommune
peget pa behovet for et faelles bo-projekt for yngre fysisk handicappede og
hjerneskadede personer. Her blev der peget pa et behov for 16 pladser.

Det er ikke undersggers vurdering, at vi alene kan bygge os ud af problemet.

Der er nemlig en stor gruppe af personer - 76% af den undersggte gruppe -

der bor privat og som i det store hele er tilfredse med det. I forhold til dem er
udfordringen en anden.

Her markeres behovet for fysiske indretninger af hjemmet som ggr det muligt for
gangbesvaerede og kgrestolsbrugere at feerdes frit og kunne benytte kgkken og
bad. Ligesom den store udfordring her er dagliglivet med behovet for behandling,
traening og beskaftigelse.

Endelig er det undersggers opfattelse, at der er behov for at samle tilgaengelig
viden og erfaring omkring senhjerneskadedes forhold i Ribe amt og lade

dette veere basis for etableringen af en radgivning. En radgivning som de
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senhjerneskadede selv og deres pargrende KLART efterspgrger.

Der er behov for et samlet radgivningstilbud, som kan sta til radighed for
familierne i alle faser? af et forlgb med erhvervet hjerneskade.

Der er behov for en indsigtsfuld radgivning, som rummer viden om hjerneskader,
viden om behandlingsmuligheder og viden om sociale hjalpeydelser.

Der er behov for omsorgsfuld radgivning, som forstar at handtere mennesker i
krise. Vi har set at disse familier let kommer til at opleve sig isolerede og ikke
forstaede. Der er behov for en hensynsfuld livline til livet udenfor familiens og
sygdommens isolation.

Blandt andet ud af DUKH’s arsberetning for 2004° kan vi se, at ogsa fagpersoner
i kommunerne har et udtalt behov for radgivning i disse sager. I DUKH's
arsberetning fremgar det, at det isaer er kommuner med under 20.000 indbyggere,
der efterspgrger radgivning.

Maske er et radgivningstilbud i virkeligheden et godt sted at starte hvis der gnske
om og vilje til at eendre pa de senhjerneskadedes bo- og dagligliv. En radgivning
ville ogsa kunne fungere som det faglige forum, der kunne bista med at fglge
nogle af de problemstillinger, der peges pa i denne og tidligere undersggelser fra
Ribe Amt til dgrs.

Vi sa, at kommunerne ikke har et systematisk overblik over hvem og hvor mange,
vi taler om i relation til senhjerneskadede. I lyset af kommunalreformen, kan man
derfor frygte at denne "“usynlige gruppe’” i mange ar fremover vil blive ved med at
leve gemt og glemt, hvis ikke der kastes lys og ressourcer i feltet. Sa ogsa i lyset
af den aktuelle situation er det undersggers anbefaling, at der - i et samarbejde
mellem de nye storkommuner og regionen - etableres en senhjerneskade-
radgivning.

2 Alle faser: den akutte fase lige efter at skaden er indtruffet, sygdomme konstateret

/ behandling og rehabilitering i hospitalsregi og Optraening, funktionel og social

rehabilitering

efter hospitalsopholdet 14
3 Den Uvildige Konsulenttjeneste — Radgivningsydelser 2004. 12004 har i alt 101

forskellige kommuner benyttet sig af DUKH’s radgivningstilbud. Hovedmalgruppen i

DUKH’s regi — om hvem radgivningen drejer sig — er senhjerneskadede.



KAPITEL 4 - ANBEFALINGER

I dette kapitel er der foretaget en opsamling af de anbefalinger som rapporten
har givet anledning til. Anbefalingerne kommer fra to sider, nemlig fra DSI og fra
undersggelsens Faglige Fglgegruppe.

DSI’s anbefalinger:

Som initiativtager til projektet vedrgrende senhjerneskadedes forhold i Ribe amt har
DSI gnsket, at der gennemfgres en hgring blandt de medlemmer, som herveerende
undersggelse vedrgrer.

I praksis betgd det, at denne rapport blev udsendt til DSI’s medlemmer i slutningen af
juni maned, hvorefter der blev afholdt et hgringsmgde pa amtsgarden i Ribe den 15.
august 2005.

Referatet fra hgringsmgdet er “’sakset ind’’ her:

Deltagere:

Eksterne:

Ole Haulrich DSI,

Krista Bjerrum Hjernesagen,
Karen Rasmussen PTU,
Konsulent Ole Thisgaard

Fra forvaltningen deltog:
Vicekontorchef Marianne Brandt-Erichsen og fuldmeegtig Astrid Thorin (ref.)

Afbud: Lotte Mortensen Scleroseforeningen og Kaj @stergaard DSI

Referat fra hgringen vedr. Kvalitetsudvikling for senhjerneskadede i Ribe Amt.
Under hgringen fremkom fglgende omrader, som ifglge brugerorganisationer bgr
forbedres:

Information:
Der gives ikke tilstraekkelig information om tilbud, f.eks. handicapkompenserende
ydelser og kg@rselsordninger.

Informationen skal gives Ighende, til pargrende og hjerneskadede, og information om
senhjerneskader skal udbredes til alle de instanser der har kontakt til senhjerneskadede.
Der findes megen information pa internettet, denne information skal suppleres med
pjecer og anden informationsmateriale, da mange ikke selv har PC eller mulighed for at
sgge informationer pa internettet.

Det kan evt. vaere personalet pa sygehuset der viderebringer den information der kan
kaperes i et akutforlgh. Der er behov for stgtte og information ved udskrivning fra
sygehuset. Herunder oplysninger om diagnosen og det sygefaglige; hvad indebaerer
denne diagnose, og hvordan stgttes og rehabiliteres den hjerneskadede bedst muligt,
bade fysisk og mentalt? Der er ogsa behov for information om lovgivhingsmaessige
forhold, hvad er rettighederne og pligterne. Informationen skal veaere bredspektret, og
malrettet de faser, man gennemgar som senhjerneskadet og som pargrende. Mange
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senhjerneskadede og deres pargrende har ikke ressourcer til selv at veere opsggende,
derfor skal informationen veere offensiv.

Det anbefales at de, der besidder informationen; sygehuse, kommuner, patientforeninger
og terapeuter, koordinerer og samarbejder om at fa hinanden ‘pa banen’ nar det er
relevant. Det anbefales at der etableres et taettere samarbejde mellem patientforeninger
og det offentlige.

Behandling, genoptraening og vedligeholdende traening:

Et stgrre fokus pa traening og fysisk vedligeholdelse kunne medfgre en hgjere livskvalitet,
stgrre selvhjulpenhed og deraf eventuelt fglgende mindre behov for hjemmehjaelp. Der
er behov for langt hurtigere igangsaetning af genoptraening, da det har stor betydning
for kroppens restitution. Ligesom det er vigtigt at sikre vedligeholdelse af den enkeltes
fysiske og kognitive udvikling.

Boligindretning og fysiske forhold:

Der er manglende tilgaengelighed mange steder, ogsa i meget nybyggeri. Der er behov
for rummelige boliger, der kan rumme flere handicappede, f.eks. et par, der begge er
kgrestolsbrugere.

De forhold der er gaeldende for senhjerneskadede er i vid udstraekning ogsa gaeldende
for personer med Alzheimer, Parkinson og spastisk lammede.

Den Faglige Fglgegruppes anbefalinger:
Undersggelsens faglige fglgegruppe har i Igbet af august 2005 formuleret fglgende
faglige anbefalinger pa baggrund af rapporten:

Seerlig indretning af boligen

I relation til de senhjerneskadede der bor privat bgr kommunerne i hgjere grad
overveje boligindretningen med seaerligt fokus pa de handicaps malgruppen har.

I relation til de senhjerneskadede der bor i offentlige botilbud bgr seerligt service- og
feellesarealer indrettes med tanke for malgruppen, herunder eksempelvis indretning af
faciliteter til fysisk treening.

Praktisk bistand i hjemmet

De senhjerneskadede og deres pargrende er i undersggelsen ikke tilfredse med
niveauet for praktisk bistand i eget hjem. Det er oplevelsen, at opgaven i for stor
udstraekning hviler pa “egne skuldre”.

Det bgr indga i overvejelsen, ved kommunernes arlige genvisitering af disse sager, om
lovgivningens muligheder for praktisk bistand i eget hjem er udtgmte.
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Ledsagelse m.v.

De senhjerneskadede og deres pargrende papeger at mulighederne for ledsagelse er
for begrzensede, ligesom undersggelsen fastslar at handicaphjeelp og paedagogisk
bistand benyttes i begraenset omfang.

Det bgr indga i kommunernes overvejelser, ved den arlige genvisitering af disse sager,
om mulighederne for ledsagelse, paedagogisk stgtte og handicaphjaelp udnyttes
fuldt ud.

Behandling og traening

Det kan anbefales at kommunerne sikrer ggede muligheder for malgruppens adgang
til fysisk treening og vedligeholdelse. Genoptrzening og vedligeholdelse er den eneste
veldokumenterede behandling der kan sikre forbedring af malgruppens fysiske
funktion.

Nogle af nggleordene for disse faciliteter er:

e Boligneere traeningsfaciliteter
e Individuelt tilrettelagte traeningstilbud
e Traening under professionel vejledning

Dagtilbud og beskaeftigelse

I relation til de senhjerneskadedes dagtilbud anbefales det at ggre en seerlig indsats
for at give tilbud, der er tilpasset den enkeltes funktionsniveau. Nogle vil have brug
for tilbud der mere ligner et omsorgstilbud, medens andre vil have brug for et mere
joblignende tilbud.

Nogle af nggleordene i denne sammenhaeng er:

e Tgangseetning og gentagen instruktion
e Optraening af nye jobkompetencer

e Utraditionelle beskyttede jobfunktioner
e "Risikovillig” jobformidling

e Mentorordninger

Fritid
Det kan anbefales, at der i kommunerne szettes fokus pa at forbedre de
senhjerneskadedes praktiske muligheder for at deltage i fritidsaktiviteter:

Nogle af nggleordene her er:

e Information og oplysning om eksisterende tilbud

e Evt.etablering af seerligt tilrettelagte tilbud

e Praktisk hjeelp til at kunne komme frem og tilbage til fritidsaktiviteterne

Radgivning og information
De senhjerneskadede og isaer deres pargrende efterspgrger oplysning, information og
professionel radgivning.
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Det kan overordnet anbefales at oplysning, information og professionel radgivning
overfor de senhjerneskadede, de pargrende, samt de der i dagligdagen arbejder med
malgruppen, opprioriteres og lzegges i faste rammer:

e Det kan anbefales, at kommunerne — i lighed med indsatsen overfor aldre — arligt
gennemfgrer opsggende forebyggende hjemmebesgg hos de senhjerneskadede og
deres pargrende

e Det kan anbefales, at der opbygges et uvildigt radgivningsteam der kan yde
radgivning og vejledning i alle faser af et rehabiliteringsforlgb, bade direkte
overfor familien og overfor de professionelle hjaelpere

Nogle af nggleordene i de skitserede radgivningstilbud er:

e Tveerfaglig specialradgivning

e Koordination

e Sagsudredning

¢ Undervisning

e Formidling af tvaerfaglig viden

Seerligt tilrettelagte boligtilbud
Det kan anbefales ved udbygning af handicapboliger og almennyttige boliger, at
indtaenke malgruppens szrlige handicaps og behov.

Ved etablering af saerligt tilrettelagte bo- og dagtilbud til senhjerneskadede (for en
mindre gruppe af meget svaert handicappede, samt en mindre gruppe af helt unge
senhjerneskadede) kan det anbefales at der teenkes tvaerkommunale Igsninger.

August 2005

Afdelingschef Torben Steen Nielsen, Bgrn- og Voksenafdelingen, Ribe Amt
Vicekontorchef Marianne Brandt-Erichsen, Bgrn- og Voksenafdelingen, Ribe Amt
Gruppeleder Erna Pedersen, Socialforvaltningen, Vejen Kommune

Forstander Birgitte Hgjfeldt Hansen, Bo- og Genoptraningscenter Lunden
Fuldmaegtig, Astrid Thorin, sekretariatet for Social- og Undervisningsomradet,

Ribe Amt
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I det fglgende bliver undersggelsens fokus, problemformulering og metoder kort
beskrevet. Sidst i kapitlet diskuteres undersggelsesmetoden i et mere selvkritisk

lys.

A. UNDERS@GELSENS Undersggelsen skal interessere sig for “forholdene for yngre personer med
FOKUS erhvervet hjerneskade”. 1 det fglgende skal det indkredses, hvilke forhold der er i
fokus.
Undersggelsen skal afdaekke hvilke forhold de yngre senhjerneskadede aktuelt
lever under i Ribe amt, med sarligt fokus pa:

Boligsituation & Dagligliv

Boligsituationen omfatter spgrgsmal vedrgrende de omhandlede personers
boform:

¢ hjemmeboende — alene

* hjemmeboende — sammen med familie

e almindeligt plejehjem

e serligt plejehjem (Haveafdelingen Lunden)

*  bofallesskab

° mv.

Dagligliv omfatter spgrgsmal vedrgrende hverdagslivets udfordringer:

* behandling og traening — ergo- og fysioterapeutisk traening,
kommunikationstraening, andet

*  "husholdnings”aktiviteter — indkgb, madlavning, renggring, personlig
hygiejne etc.

o fritidsaktiviteter — sport — kreative aktiviteter — kulturelle aktiviteter

e det almindelige sociale liv

°* mv.
B. PROBLEM- Undersggelsen har bade en kvalitativ og en kvantitativ indfaldsvinkel. I det
FORMULERING fglgende indkredses en raekke af de centrale spgrgsmal, som undersggelsen skal

sgge at besvare.

Den kvalitative indfaldsvinkel straeber efter at afdaekke spgrgsmal som:

e Hvordan oplever de senhjerneskadede selv deres dagligdag og bosituation?

e Huvilke behov udtrykker de senhjerneskadede i relation til dagligdag
og bosituation?

e Hvilke behov udtrykker de naermeste pargrende i relation til dagligdag
og bosituation?

e I hvilket omfang er de senhjerneskadede motiverede for at forlade nuveerende
dagligdag og bosituation, til fordel for eventuelle alternative tilbud?

e Mv.

Den kvantitative indfaldsvinkel straeber efter at afdeekke spgrgsmal som:
e Hvor mange personer i Ribe amt tilhgrer malgruppen, som den er defineret?
e Hvordan fordeler malgruppen sig pa kgn og alder?
e Hvordan fordeler malgruppen sig pa kommunerne i Ribe amt?
e Huvilke typer senhjerneskader er der tale om set i relation til den
givne definition?
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C. UNDERSQ@GELSES-
METODE

e Hvilke handicaps har malgruppen i henseende til dag- og boligtilbud?
e Hvilke boformer lever malgruppen aktuelt under?

e Hvilke dagtilbud modtager malgruppen aktuelt?

e Mv.

Undersggelsen stiller altsa skarpt pa de senhjerneskadede borgere og deres
familier. Der fokuseres pa hvilke rammer (dagtilbud og boligtilbud), de selv
mener, vil give dem et bedre hverdagsliv, og hvilke erfaringer, gnsker og behov de
har: “’Den der har skoen pa, ved bedst hvor den trykker”. Undersggelsen tager
udgangspunkt i fglgende hypoteser:
* borgeren ved bedst, hvad der skal til for at fa det bedre
e de senhjerneskadede borgere og deres familier har en darligere trivsel
end normalbefolkningen
e fglgevirkninger efter en senhjerneskade rammer hele familien. Det giver store
problemer i hjemmet i forhold til de naermeste pargrende, i forhold til kontakt
med professionelle, skole, arbejde, fritidstilbud og netveerk.

For at kunne kortlaegge problemets omfang og karakter er det (amts-)
kommunale sociale- og sundhedsmaessige hjaelpesystem blevet bedt om
oplysninger, der kan identificere malgruppen i sin fulde udstraekning.

Det er hypotesen:

* at der ikke findes et offentligt registreringssystem, hvor malgruppen sa at sige
kan “traekkes ud af”

e at undersggelsesarbejdet derfor antages at blive et detektivarbejde, hvor
succesen afhanger af, hvor grundigt og preecist der gas til veerks.

Undersggelsen er blevet gennemfgrt ved brug af flere supplerende metoder.

En spgrgeskemaundersggelse i relation til kommunerne i Ribe amt. En
brugerundersggelse, som er gennemfgrt dels som en spgrgeskemaundersggelse
og dels som kvalitative interviews. Og endelig en hgringsrunde blandt de af DSI’s
lokale medlemmer, som har relevans i forhold til den undersggte malgruppe.

I det fglgende vil de tre undersggelsesmetoder kort blive beskrevet, som de er
forlgbet.

1. Kortlaegning af malgruppen

Kortlaegning af malgruppen handlede om, med hjaelp iseaer fra primaerkommunerne
i Ribe amt, at fa oplysninger vedrgrende de borgere i Ribe amt, der matcher
definitionen af malgruppen.

I efteraret 2004 blev der gennemfgrt en mgderaekke med amtets 14 kommuner,
hvor undersgger og medlemmer fra den faglige fglgegruppe havde mulighed for at
praesentere formalet med, malgruppen for, og metoden i kommuneundersggelsen.

Det var ikke alle kommuner, der havde mulighed for at deltage i de arrangerede
mgder. Enkelte kommuner blev besggt efterfglgende, og andre blev kontaktet
telefonisk.
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Under kommunemgderne blev kommunerne praesenteret for de redskaber, som

blev benyttet ved kommuneundersggelsen. Det drejer sig om et spgrgeskema og en

samtykkeerklaering.

Ved samme lejlighed fik kommunerne udleveret de materialer, der er blevet

benyttet til gennemfgrelse af kommuneundersggelsen:

e Spgrgeskemaer

e Brev og samtykkeerklaering til de identificerede borgere og deres pargrende,
samt frankerede svarkuverter

Hver kommune blev bedt om at udpege en nggleperson, som var ansvarlig
for indsamling og returnering af diverse materiale. Se liste over kommunale
kontaktpersoner i bilagsoversigten.

Da malgruppen for undersggelsen ikke er en fuldstendig entydig gruppe, ligesom
viden om malgruppen ikke entydigt kan sgges i et bestemt regi, var det vigtigt, at
fa lejlighed til at drgfte malgruppen med kommunerne, samt udveksle ideer til,
hvorledes kommunerne kunne finde frem til sagerne.

Det stod allerede klart ved gennemfgrelsen af kommunerunden, at det ikke

med den valgte metode var muligt at fa et samlet overblik over malgruppens
omfang. Beskeden til kommunerne blev derfor at de skulle prgve sa godt det var
muligt, at finde alle de sager de pr. hukommelse kunne finde frem til i relation til
undersggelsens malgruppe.

I den periode, hvor kommunerne arbejdede med at udfylde skemaerne, var der
abnet mulighed for, at der kunne hentes bistand fra undersgger og det faglige
félgeudvalg. Flere kommuner benyttede sig af dette og ringede, nar der var ting at
drgfte.

Endvidere var det aftalt, at alle kommuner kunne mgdes til en veerkstedsdag,
hvor erfaringerne med arbejdet kunne vendes. Der var imidlertid kun ganske fa
tilmeldinger til dagen, hvorfor den blev aflyst.

Der er ingen tvivl om, at kommunerne gjorde en stor indsats for dels at finde
personer, der matchede malgruppen og for at udfylde et skema pa hver enkelt
person. I de fleste deltagende kommuner har det vaeret ngdvendigt at sende
skemaerne rundt i forskellige afdelinger for at fa stykket billedet sammen — et
stort arbejde.

Som afslutning pa kommunernes deltagelse i kommuneundersggelsen, bad vi
kommunerne udsende et brev til alle de personer der var afleveret skemaer
pa, for at anmode disse om samtykke til at deltage i den efterfglgende
brugerundersggelse.

Det var den oprindelige plan, at kommuneundersggelsens resultat skulle
afrapporteres og danne udgangspunkt for brugerundersggelsen. Imidlertid var en
misforstaelse arsag til, at Esbjerg Kommune fgrst deltog i undersggelsen med tre
maneders forsinkelse. Det blev aftalt at overholde den overordnede tidsplan pa
trods af denne forsinkelse, hvorfor brugerundersggelsen blev iveaerksat, inden der
var adgang til data fra kommuneundersggelsen.

21



KAPITEL 5 - PROBLEMFORMULERING OG METODE

Alle data der er leveret fra kommunerne er fuldstaendigt anonymiserede.
Datamaterialet vil blive destrueret, nar undersggelsen er afsluttet.

2. Brugerundersggelsen

Brugerundersggelsen blev gennemfgrt ved brug af to supplerende metoder. Der er
blevet gennemfgrt en spgrgeskemaundersggelse i relation til de senhjerneskadede
og deres pargrende, ligesom der er blevet gennemfgrt en raekke kvalitative
interviews.

Der blev saledes udsendt et spgrgeskema til alle de borgere der i et skriftligt
samtykke havde givet udtryk for, at de gerne ville deltage i brugerundersggelsen.
Da der i fgrste omgang ikke var fuld respons pa undersggelsen, blev alle, som
endnu ikke havde fremsendt et udfyldt skema kontaktet telefonisk.

Da spgrgeskemaundersggelsen var gennemfgrt og data indlzest i database, blev
der udformet en spgrgeguide i relation til gennemfgrelsen af semistrukturerede
kvalitative interviews. De kvalitative interviews blev gennemfgrt pa

de pagezldende personers bopeel. I vid udstraekning deltog bade den
senhjerneskadede person og dennes pargrende — aegtefaelle, foraeldre, mv.

Interviewene gav rig mulighed for at nuancere og uddybe de svar, som
spgrgeskemaundersggelsen havde givet.

Alle personer, der har deltaget i brugerundersggelsen er lovet anonymitet, hvorfor
data (referater, udfyldte spgrgeskemaer mv.) alene er tilgaengelig for undersgger
og de bergrte selv.

Datamaterialet vil blive destrueret, nar undersggelsen er afsluttet.

3. Hgringsrunde - DSI
Resultaterne fra kommuneundersggelsen og brugerundersggelsen vil i form af
denne rapport blive sendt til hgring hos:

Ribe Amt’s Epilepsiforening:
Betty Hansen

Bggevangen 7

7200 Grindsted

Scleroseforeningen:
Lotte Mortensen
Sgnderkaer 224
7190 Billund

Hjernesagen:

Krista Bjerrum
Midtgardsvej 8
6683 Fgvling
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D. DEN FAGLIGE
FOLGEGRUPPE

Foreningen f. spastisk lammede
Jan Grgnbak

Kildeparken 161

6740 Bramming

Polie-Trafik-og Ulykkesskadede
Bent M. Petersen

Klipperen 4, Hjerting

6710 Esbjerg V

DSI i Ribe Amt
Frede Jensen
Langetvedvej 21
6630 Rgdding

Den 15. august vil der blive afholdt et hgringsarrangement pa amtsgarden i
Ribe, hvor hgringsparterne, undersgger og det faglige fglgeudvalg er indkaldt til
heldagsmgde.

Resultatet af hgringen vil blive indskrevet i herveerende rapport som et
supplement i et selvstaendigt kapitel — Kapitel 8, Hgring - DSI.

Kvalitetsudviklingsprojektet er organiseret med en ekstern undersgger og en faglig
félgegruppe. Da den eksterne undersgger ikke er fagligt specialist pa omradet
senhjerneskadede, har der vaeret behov for at supplere undersggers arbejde med
denne faglige fglgegruppe.

Den eksterne undersgger er udviklingskonsulent Ole Thisgaard, Kolding

Den faglige fglgegruppe bestar af:

e Afdelingschef Torben Steen Nielsen, Bgrn- og Voksenafdelingen Ribe Amt

e Vicekontorchef Marianne Brandt-Erichsen, Bgrn- og Voksenafdelingen
Ribe Amt

e Fuldmegtig Jens Christian Kildemoes Hansen, @konomikontoret Ribe Amt
—nyt job pr. 01.02.05

e Fuldmeagtig, Astrid Thorin, Social- og Undervisningsomradet, sekretariatet
for Ribe Amt — traeder ind i gruppen pr. 01.02.05

e Forstander Birgitte Hgjfeldt Hansen, Bo- og Genoptraeningscenter Lunden

* Gruppeleder Erna Pedersen, Socialforvaltningen, Vejen Kommune

Den faglige f@lgegruppes opgaver har i hovedtraek veret:

e At sikre projektets planlaegning og gennemfgrelse

e At yde faglig sparring pa ekstern konsulents opgavelgsning

e At sikre koordination af projektets arbejde, herunder koordination mellem
projektet og Socialministeriet, Udviklingsradet, DSI, kommunerne mfi.

Den faglige félgegruppe har laest og kommenteret rapporten og vil, som allerede
navnt i indledningen, traeede sammen igen i august 2005 og formulere sin faglige
anbefalinger i relation til opf@lgningen pa undersggelsesarbejdet.

23



KAPITEL 5 - PROBLEMFORMULERING OG METODE

E. METODEKRITIK I forbindelse med gennemfgrelsen af undersggelsen har der vaeret visse
definitoriske og afgraensningsmaessige vanskeligheder. Disse vil blive diskuteret i
det fglgende.

1. Definition af malgruppen

Det har veeret ngdvendigt at supplere malgruppedefinitionen med nogle
afgraensende kommentarer, da de tre diagnosegrupper (apopleksi, hjernetraume,
dissemineret sclerose), som er i undersggelsens s@gelys, ikke er helt entydige.
Undersggelsens fulde malgruppeformulering findes i naeste kapitel.

Fra start har den faglige fglgegruppe gnsket, at nar talen var om
senhjerneskadede, sa skulle personer med dissemineret sclerose inkluderes. Denne
gruppe blev saledes formuleret ind som fglger: “Personer med dissemineret
sclerose i et sa fremskredet stadie?, at man kan tale om neurologisk betingede
hjerneskader”.

Under kommunerunden og senere da kommunerne arbejdede med at udfylde
skemaerne, var det dog tydeligt, at netop denne definition gav nogle kommuner
visse vanskeligheder. Radet til kommunerne har veeret, at de skulle notere sig
malgruppeformuleringen og yderligere holde sig for @gje, at vi var interesseret i
personer, som har et permanent behov for stgtte i et stgrre eller mindre omfang.

Det er undersggers vurdering, at det er indenfor den gnskede gruppe af personer
med dissemineret sclerose, at kommunerne har udvalgt deres deltagere til
undersggelsen.

2. ”Skreelle-et-1gg”’-metoden

Undersggelsen er blevet gennemfgrt efter et princip, som maske kan
sammenlignes med det at pille et Igg. Vi er startet yderst med en definition og
afgraensning af malgruppen. Da dette lag var “pillet af”, fik vi kommunernes
hjeelp til at identificere 208 personer, der matchede malgruppeformuleringen.

I naeste omgang fik vi skriftligt samtykke fra 101 personer ud af de 208
personer, som gnskede at deltage i brugerundersggelsen. Ved gennemfgrelsen af
spgrgeskemaundersggelsen i relation til de 101 personer opnaede vi et fornyet
samtykke fra 60 personer ud af disse. Et samtykke til at deltage i et kvalitativt
interview.

Pa den made har vi sa at sige “lag for lag” arbejdet os ind pa malgruppen. Den
valgte metode har haft de oplagte fordele, at vi hele tiden har haft udgangspunkt
i den samme population. Det har varet overordentligt vigtigt i analysen af data,
at vi hele tiden har kunnet sammenholde data fra de enkelte undersggelsesdele. Vi
har dog ikke kunne krydse data pa enkeltpersoner, fordi kommuneundersggelsen
— den mest omfattende — var helt anonymiseret.

Ulempen ved den valgte fremgangsmade har selvfglgelig veeret, at allerede

ved gennemfgrelsen af kommuneundersggelsen blev sggefeltet indsnaevret

til 208 personer. Vi kunne saledes se, blandt andet stgttet pa tal fra
sundhedsforvaltningen i Ribe Amt, at malgruppen formodentlig var stgrre end de
208 fundne personer.

4 Nar sygdommen medfgrer alvorlige kognitive problemer, evt. koblet sammen med
vaesentlige fysiske problemer, der kraever megen og permanent stgtte og omsorg
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3. Malgruppens omfang

Som det fremgar ovenfor, var det oprindeligt gnsket, ikke alene at fa indblik i de
senhjerneskadedes forhold i Ribe amt, men ogsa at kunne estimere det antal af
personer, der matte vaere i Ribe amt indenfor den valgte malgruppe.

Den valgte fremgangsmade viste sig dog hurtigt i praksis ikke at kunne give et
svar pa det antal personer, der lever med senhjerneskader i Ribe amt.

En undersggelse af malgruppens omfang vil kraeve andre metoder og strategier,
end den her valgte.

Undersggelsen giver dog et grundigt indblik i, hvordan boligsituationen og
dagliglivet fungerer for 208 personer med senhjerneskader i Ribe amt.

Undersggelsen haevder, at der er flere personer end de fundne 208, som matcher
malgruppen i Ribe amt.

4. @konomi

I det oprindelige undersggelsesdesign var der ikke taget hgjde for en belysning

af de gkonomiske aspekter vedrgrende den undersggte malgruppe. Da
undersggelsesdesignet blev praesenteret for det Regionale Udviklingsrad, blev der
rejst gnske om, at undersggelsen ogsa omfattede gkonomiske data.

I praksis har det vist sig, at det ikke har vaeret muligt at indhente gkonomidata
pa samtlige personer. Det er ikke saerskilt undersggt, hvad der er baggrunden for,
at nogle kommuner ikke medsender gkonomioplysninger og andre alene sender
gkonomioplysninger vedrgrende nogle af de undersggte personer.

Som metode til at indhente gkonomidata blev der benyttet de gkonomiskemaer,
som kommunerne i forvejen benytter ved anmodning om medfinansiering, nar
de sociale ydelser overstiger grundtakstniveauet. Det vil sige, der er benyttet et
redskab, som kommunerne kender.

Fra kommunerne blev der fremsendt gkonomioplysninger vedrgrende 119
personer. Bkonomioplysningerne vedrgrende 9 af personerne var imidlertid sa
mangelfulde at de blev sorteret fra. Tilbage var der saledes gkonomioplysninger
pa 110 personer. Det vil sige at gkonomien er belyst for godt halvdelen af den
undersggte malgruppe.

Det viste sig i praksis, at de personer der var medsendt gkonomioplysninger

pa (110 personer) faktisk udgjorde et repraesentativt udsnit af den samlede
malgruppe pa de 208 personer, hvorfor det har vaeret muligt at give et kvalificeret
geaet pa de samlede bruttoudgifter pa malgruppen.

Metoden har sine oplagte begraensninger, saledes har det i analyseprocessen varet
ngdvendigt at kontakte enkelte kommuner for at sikre, at de indhentede data var
valide. Denne form for check er blevet gennemfgrt, hvor gkonomioplysningerne
har skabt undren og er altsa kun stikprgvevis. I forbindelse med at checke
gkonomioplysninger vedrgrende 17 af de 110 undersggte personer, blev der
saledes fundet en fejl pa samlet 8,5 mio.
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Den anvendte metode indebarer endvidere at posten “merudgifter’ ikke er belyst.
Det tillaegges i gvrigt ikke den helt store betydning, da det fra undersggelsen
vides det, at det alene er 5 personer ud af de 208 personer, der har modtaget
""merudgifter” i Igbet af 2004.

Samlet efterlader undersggelsens gkonomianalyse, efter undersggers vurdering,
behovet for at gennemfgre en mere tilbundsgaende undersggelse af de gkonomiske
aspekter vedrgrende de senhjerneskadedes forhold i Ribe amt.

5. Afgraensning af malgruppen

Ved afgraensningen af malgruppen, der kom til at omfatte personer med
hjernetraumer, apopleksi og dissemineret sclerose, er der sket et fravalg af andre
handicapgrupper, som det ogsa var i DSI’s interesse at have med i undersggelsen.

Det blev pa et mgde med det Regionale Udviklingsrad drgftet, hvorvidt man kunne
brede malgruppen yderligere ud, men afgraensningen af malgruppen blev fastholdt.

Det blev dog aftalt, at der i kontakten til kommunerne blev spurgt til, hvilke
konsekvenser de i kommunerne kunne se, der ville vaere forbundet med fravalget
af andre handicapgrupper.

I kommunerunden, hvor undersggelsen blev praesenteret gav samtalerne med
kommunerne ikke anledning til at problematisere fravalget. Det var derimod
indtrykket, at det var vigtigt at fa et samlet overblik over de valgte grupper.

6. Undersggelsens tre synsvinkler

Den valgte metode om fgrst at fa oplysninger om malgruppen fra kommunerne
i Ribe amt og derefter fa undersggelsens primaere malgruppe — de
senhjerneskadede og deres pargrende — i tale har indholdsmaessigt vist sig at
veere et godt valg.

Det har givet muligheden for at anskue problemstillingen "“boligsituation og
dagligliv’” ud fra tre forskellige synsvinkler.

Pa nogle punkter har dette givet nuanceringer, hvor det tydeligt fremgar, at
kommunerne i deres faglige vurderinger ikke i alle sammenhange ligger pa linje
med de senhjerneskadede og/eller de pargrende.

Som et eksempel har de deltagende kommuner den overbevisning, at den
hjemmepleje der ydes til de senhjerneskadede er tilfredsstillende. Derimod er de
pargrende, der oplever at pasningen og plejen af den senhjerneskadede hviler pa
deres skuldre, ganske utilfredse med kommunens made at Igfte opgaven.

Denne spandvidde i besvarelserne udtrykker alt andet lige bredden af det mulige
kvalitetsudviklingsfelt.
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I hervaerende kapitel skal der ggres rede for, hvem der er undersggelsens
malgrupper — primare og sekundare.
I projektets design beskrev vi malgruppen saledes:

A. DE PRIMARE Kvalitetsudviklingsprojektet har defineret sin malgruppe som fglger.
MALGRUPPER
”Yngre personer med erhvervede hjerneskader, herunder personer med
dissemineret sclerose”

Til denne definition af malgruppen skal knyttes en raekke uddybende kommentarer

Yngre personer:
Yngre personer betyder i denne sammenhang: personer mellem 18 — 60 ar.

Erhvervede hjerneskader:

Erhvervede hjerneskader, herunder dissemineret sclerose betyder hjerneskader,

der ikke er medfgdte. Opstar der en hjerneskade, efter man har gennemgaet

den fgrste del af en normal udvikling, omtales det som en senhjerneskade eller
erhvervet hjerneskade.

Det resulterer ofte i bade fysiske- og usynlige handicaps. De usynlige handicaps,
er ofte skjult for bade den ramte og omgivelserne.

Det drejer sig f.eks. problemer med hukommelse, planlagning, manglende initiativ,
kontrol af fglelser, erkendelse af egen formaen, andret personlighed og adfaerd.
Den hjerneskadede kan have svaert ved at finde rundt, og bedgmme afstande.
Hjerneskaden kan have ramt sproget, det at forsta og udtrykke det man gerne vil.
Alle disse problemer griber dybt ind i den made, vi fungerer pa i dagligdagen, sa
som at klare de daglige rutiner, og fungerer sammen med andre mennesker, og ggr,
at de senhjerneskadede borgere har sveaert ved at varetage egne interesser.

Diagnoserne:

De diagnosegrupper vi har valgt at fokusere pa er fglgende:

e Apopleksi — blodprop i hjernen, eller hjerneblgdning

* Hjernetraumer — traumer som fglge af tumor, forgiftning, virus, infektion
og kveaestelser

* Dissemineret sclerose i et sa fremskredet stadie®, at man kan tale om
neurologisk betingede hjerneskader.

Vor afgraensning udelukker omvendt diagnoserne:
e Parkinsons syge

* Chorea Huntington

e Myxgdem

* Alzheimer

* Demens (aldersbetinget og alkoholbetinget)

De borgere med erhvervet hjerneskade vi interesserer os for i undersggelsen,
er de der pa grund af sygdommen har et permanent behov for stgtte i et stgrre
eller mindre omfang. Personer, som pa trods af hjerneskaden klarer sig selv i
dagligdagen, er ikke i fokus i undersggelsen.

De pargrende tilhgrer ogsa den primaere malgruppe:

5 Nar sygdommen medfgrer alvorlige kognitive problemer, evt. koblet sammen med
vaesentlige fysiske problemer, der kraever megen og permanent stgtte og omsorg
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B. DE SEKUNDARE
MALGRUPPER

C. DELTAGENDE
KOMMUNER |
RIBE AMT

Malgruppen bestar af yngre senhjerneskadede borgere mellem 18 og 60 ar og_
deres neermeste pargrende. I undersggelsesgjemed vurderes det vigtigt at have

gje for, at de naermeste pargrende er en vigtig kilde til den viden, der sgges hentet
om de hjerneskadedes behov og gnsker. Ikke mindst fordi fglgevirkninger efter en
senhjerneskade rammer hele familien.

Undersggelsen stiller altsa skarpt pa de senhjerneskadede borgere og deres
familier ud fra et gnske om at hgste deres erfaringer, gnsker og behov, ud fra
devisen: ”Den, der har skoen pa, ved bedst, hvor den trykker”.

Kvalitetsudviklingens sekundeere malgrupper omhandler de, der udover den
primaere malgruppe vil indga som informanter i undersggelsen (dvs. blive bedt
besvare spgrgsmal som et led i undersggelsesarbejdet), og som samtidigt er
aftagere af undersggelsens resultater.

I primaer kommunalt regi er der tale om det sociale og sundhedsmaessige omrade.
Her handler det f.eks. om Hjemmeplejen, Handicap- og aldreomradet.
Kommunerne bliver centrale informanter i relation til at kortlaegge malgruppen,
ligesom de bliver aftagere af kvalitetsudviklingens resultater.

I amtsligt regi er malgrupperne Det Regionale Udviklingsrad, samt Bgrn- og
Voksenafdelingen, herunder Bo- og Genoptraeningscentret Lunden.

Det Regionale Udviklingsrad er rekvirent og projektleder i relation til kvalitetsudv
iklingsprojektet og “ejer”” af kvalitetsudviklingsprojektet.

Brugerorganisationerne i regi af DSI er ikke alene initiativtagere til kvalitetsudv
iklingsarbejdet, men ogsa vigtige hgringspartnere og aftagere af resultaterne fra
udviklingsarbejdet.

Herudover er naturligvis Socialministeriet, Kommunernes Landsforening,
Amtsradsforeningen vigtige aftagere og interessenter i relation til
kvalitetsudviklingens resultater.

Ud af 14 kommuner i Ribe amt har 11 kommuner deltaget i
kommuneundersggelsen. Fang, Helle og Holsted kommuner meldte relativt hurtigt
ud, at de ikke sa sig i stand til at deltage. Deres begrundelser handlede samlet set
om manglende ressourcer til at hjaelpe undersggelsen med at samle de ngdvendige
data.

Fra de 11 kommuner er der samlet hentet oplysninger vedrgrende 208 borgere
med senhjerneskader. De 208 borgere er IKKE et udtryk for hvor mange
mennesker, der lever i Ribe amt med fglger af hjerneskader. Der er tale om

208 borgere, som dels har kontakt med det kommunale hjaelpesystem, og som
kommunerne vurderer, falder under undersggelsens definition, altsa personer med
senhjerneskade som pa grund af sygdommen har et permanent behov for stgtte i
et stgrre eller mindre omfang. Endelig kan det ikke udelukkes, at der findes flere,
der opfylder undersggelsens kriterier, men som kommunerne ikke har kunne finde
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D. DE SENHJERNE-
SKADEDE | RIBE AMT

i deres systemer. Det er saledes erfaringen fra undersggelsen, at der ikke findes

et samlet systematisk overblik over borgere med senhjerneskader i de enkelte
kommuner. Kommunerne har saledes skulle finde sagerne ”pr. hukommelse” og pa
tvaers af flere forskellige afdelinger i socialt regi.
Lidt firkantet kan man sige, at de 208 personer er dem, som kommunerne har
kunnet finde, der matcher undersggelsens malgruppe.

I nedenstaende oversigt fremgar det, at der deltager 208 personer i
undersggelsen. Undersggelsesgruppen er nogenlunde ligeligt fordelt mellem maend
og kvinder, dog med en lille overveegt af maend. Aldersmaessigt udggr gruppen

over 35 ar, den store majoritet.

ALVER) i e e | otk i alt
KON
18 - 25 0 3 3 6 Under 35
26 - 34 0 13 9 0o 13,5%
3543 1 19 23 43

Over 35

_ 0 2

44 - 52 38 8 66 86,5%
53 60 0 44 27 71
I alt 1 117 90 208

Ser vi pa malgruppens fordeling pa de tre diagnosegrupper, ser billedet ud saledes

ud:

DIAGNOSE antal personer
Apopleksi 66 —33,7%
Hjernetraumer 70 - 35,7%
Dissemineret sclerose 60 - 30,6%
Tkke oplyst 12

Ialt 108

Der mangler oplysninger om diagnoser pa 12 personer, men de gvrige fordeler
sig nogenlunde ligeligt med dissemineret sclerose som den mindste gruppe i
undersggelsen og personer med hjernetraumer som den stgrste. Der er ca. 1/3 i
hver diagnosegruppe.
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DGAE0 apopleksi sclerose hjernetraume fiiagnose ialt
HANDICAP ikke oplyst
gangbesvaret 30 17 25 1 73
kgrestolsbruger 19 37 20 0 76
synshandicap 8 9 9 0 26
talehandicap 17 14 21 0 52
e | 20 6 ;
ialt 129 107 138 6 380

Ovenstaende tabel viser, hvilke handicaps der er forbundet med hjerneskaden.
2/3 af malgruppen har kognitive vanskeligheder som fglge af hjerneskaden.
Herefter fylder gangbesvaer og brug af kgrestol en stor del i gruppen. Saledes

er 87 personer (42%) gangbesvaerede, 45 af dem i en sadan grad, at de er
kgrestolsbrugere. Fordelingen af handicaps synes at fordele sig jeevnt pa de tre
diagnosegrupper.

Handicappenes fordeling pa alder viser tendensen, at jo aldre jo flere handicaps.

Der findes ikke noget samlet overblik for hvor mange personer, der lever i

Ribe med fglger af hjerneskader. I forsgget pa at komme naermere pa en
stgrrelsesorden bad vi Sundhedsforvaltningen i Ribe Amt om at vise os tallene fra
sygehusvaesnet. Vi stillede spgrgsmalet: Hvor mange personer med diagnoserne

— apopleksi, hjernetraumer og dissemineret sclerose — har veeret omkring Ribe
Amts sygehuse i 2003. Det vare sig indlagte eller ambulant behandlede.

Vi fik stillet nedenstaende oversigt til radighed:

Alle kommuner ’ Hjernetraumer, Dissemineret
Lo Apopleksi, Personer
i Ribe amt, herunder tumor (x), | sclerose, .
antal personer i alt:
aldersgrupper antal personer antal personer
Under 35,
18 — 34 10 198 (2) 47 255 339
35— 49 58 102 (6) 111 271
Over 35,
50 — 60 107 71 (10) 68 246 7%
I alt: 175 371 226 772

Tallene i oversigten siger ikke noget om patienternes langtidsprognoser. Altsa
hvorvidt der overhovedet bliver brug for saerlige sociale tilbud om stgtte, pleje og
behandling. Vi befinder os i oversigten blandt personer i den ene ende af skalaen
med en hurtigt helbredt hjernerystelse og i den anden ende af skalaen med sveaert

handicappede, hvor der er behov for langvarig eller vedvarende stgtte.

Dog siger oversigten noget om, at 208 personer nok i virkeligheden er et relativt
lavt antal og ikke daekker hele den population, som har behov for szrlige sociale
tilbud om stgtte, pleje og behandling.
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Til stgtte for denne antagelse har vi fundet endnu en talmaessig opggrelse, der
vedrgrer senhjerneskadede i Ribe amt. Hjernesagen gennemfgrte saledes i 2001
en undersggelse® af amternes behandling af apopleksipatienter. Undersggelsen
viser, at de medicinske afdelinger i Esbjerg, Ribe og Varde sygehuse i Igbet af
1999 modtog 1.115 apopleksipatienter i behandling. Der skal ggres opmarksom
pa, at Hjernesagen ikke arbejder med nogen aldersafgraensning i sin opggrelse.
Efter al sandsynlighed vil mange fra den undersggte gruppe af apopleksipatienter
vaere over 60 ar, altsa ligge udenfor malgruppen for herveerende undersggelse.
Men der er givet tale om vaesentlig flere personer end de 66 personer, vi finder
med kommunernes hjalp.

Det er ikke muligt at komme naermere et samlet antal for den undersggte
malgruppe i denne undersggelse!

6 Amternes behandling af apopleksipatienter, Hjernesagen 2001
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A. BO-SITUATIONEN

Undersggelsen omfatter to supplerende spgrgeskemaundersggelser,
Kommuneundersggelsen og Brugerundersggelsen. I dette kapitel beskrives
undersggelsens dataanalyse i prosa. Det har vaeret ambitionen at beskrive
undersggelsens resultater i en let laest form, hvorfor der sa vidt muligt ikke
benyttes tal og tabeller, det kan dog ikke fuldsteendigt undgas. De data, som
beskrivelsen bygger pa, findes i Kapitel 9. Dataanalyse — kommenterede tabeller.
Dataanalysen har bestaet i at opstille tabeller og oversigter over undersggelsens
resultater, som de er indkommet i de to spgrgeskemaer, der er benyttet i
henholdsvis kommuneundersggelsen og brugerundersggelsen.

I dataanalysen er alle tabeller og oversigter kommenteret hver for sig.
Dataanalysen er undersggelsens dokumentationsafsnit.

Kapitlet er inddelt i fglgende afsnit:
a. Bo-situationen

b. Handicapkompenserende ydelser
c. Behandling og traening

d. Dagtilbud og beskaftigelse

e. Fritid

f.  Forsgrgelse

g. @konomi

h.

Pargrendes vurdering af behov

Der indgar 208 personer i kommuneundersggelsen. I undersggelsen har vi spurgt
til, hvorvidt de omhandlede personer bor privat eller i et offentligt botilbud.
Undersggelsen viser, at 156 personer bor i privat bolig, enten alene eller sammen
med andre. Andre 45 personer bor i et offentligt botilbud. Vedrgrende en lille
gruppe pa 7 personer er spgrgsmalet om boform ikke belyst.

Altsa bor langt den overvejende del i privat bolig. I det fglgende vil vi se pa

de to grupper hver for sig. Til sidst vil vi kigge pa, om kommunerne vurderer,

at bo-situationen for de undersggte personer er tilfredsstillende, samt hvorvidt
undersggelsepersonerne selv er tilfredse med deres bo-situation.

4. Privat bolig
Hvis vi ser pa, hvem der typisk bor i privat bolig af de tre diagnosegrupper, der
indgar i undersggelsen, sa er det personer med dissemineret sclerose.

Omkring halvdelen af de personer der bor i privat bolig bor sammen med en
2gtefeaelle eller en kaereste. Der er cirka lige mange maend og kvinder i denne
gruppe af personer.

Godt 42% af de 156 personer, der bor i privat bolig, bor alene. Der er en tendens
til, at jo aldre personen er, jo oftere bor vedkommende alene. Ligeledes er der i
kommuneundersggelsen en klar tendens til, at det er mand, der lever alene. Hvis
vi zoomer yderligere ind pa gruppen, far vi gje pa, at hen ved 76% af de personer,
der bor alene, har kognitive vanskeligheder; en relativt langt stgrre andel af
kognitive problemer end for de personer der bor sammen med en agtefzlle eller
en keereste.

Knapt halvdelen af de personer med hjernetraumer der bor i privat bolig, bor
samtidigt alene. Det ggr dem til den diagnosegruppe, der oftest bor alene.
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Det hyppigst forekommende billede af en senhjerneskadet der bor privat er altsa
en person, mand eller kvinde, som har dissemineret sclerose. Vedkommende bor
privat sammen med sin agtefzlle eller en kaereste

Et andet billede, der tegner sig tydeligt af en senhjerneskadet person i privat
bolig, er en mand i alderen 53 — 60 ar, som pa et tidspunkt i sit liv har padraget
sig et hjernetraume, han har kognitive vanskeligheder, og han bor alene.

5. Offentligt botilbud

Vi taler om i alt 45 personer af 208 personer, der oplyser at bo i et offentligt
botilbud i amt eller kommune.

Det er en forsvindende lille andel, der bor i amtslige botilbud (Lunden), der er
alene tale om seks personer i denne undersggelse.

Det er saledes de kommunale botilbud, der tegner billedet. Det er kommunale
plejecentre, bofeellesskaber og andre former for boinstitutioner, der primeert
udggr tilbudet.

1 2001 gennemfgrte Barne- og Voksenafdelingen i Ribe Amt en undersggelse af
yngre fysisk handicappede med ophold i kommunale botilbud. Her deltog samtlige
amtets kommuner og undersggelsen fandt, at der var 46 personer i aldersgruppen
18 — 60 ar, der boede pa plejehjem eller eldrebolig. 28 af de 46 personer var
senhjerneskadede i herveerende undersggelses forstand. Noget kunne altsa tyde
pa, at malgruppen af senhjerneskadede, der bor i kommunalt botilbud siden 2001
er, steget!

Hvis vi ogsa her kigger pa hvem, der typisk bor i et offentligt botilbud, sa er det
diagnosegrupperne hjernetraumer og apopleksi.

Fordelingen af de 45 personer pa kgn viser, at 27 personer er meend, og de
resterende 18 personer er kvinder, altsa en klar overveegt af maend.

I undersggelsen er der 16 personer, der bor pa plejecentre. Det vil sige, nar en
person med senhjerneskade i Ribe amt bor i et offentligt stgttet botilbud, sa er
der stgrst sandsynlighed for, at det er i et kommunalt plejecenter. Alle 16 personer
er under 60 ar — halvdelen af disse personer er i alderen 35 — 52 ar.

Det skal endelig naevnes, at ingen personer med senhjerneskader under 25 ar bor i
offentligt botilbud.

Hvis man kan tale om en typisk beboer med erhvervet hjerneskade i et offentligt
botilbud, s& ma det vaere en mand i alderen fra 35 — 60 ar. Han har padraget sig
et hjernetraume eller apopleksi og bor pa et kommunalt plejecenter eller lignende
kommunalt botilbud. Et bo-tilbud, som ikke ngdvendigvis er indrettet til hans
aldersgruppe og handicaps.

De offentlige botilbud der er tale om er som sagt typisk kommunale. I Ribe Amt er
der indrettet 10 pladser (Haveafdelingen pa Lunden) beregnet for varigt ophold for
den omhandlede malgruppe af senhjerneskadede, dog undtaget gruppen af personer
med dissemineret sclerose.
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I Esbjerg Kommune findes der 6 pladser (Birkehuset) om er serligt indrettet til varig
bolig for yngre fysisk handicappede herunder senhjerneskadede.

I Ribe amt er der saledes 16 pladser som er sarligt udformet til varig bolig for
den omhandlede malgruppe.

De botilbud der herudover benyttes til de 45 personer som undersggelsen finder,
er som udgangspunkt ikke er indrettet til malgruppen, men primeaert indrettet til
2ldre borgere med plejebehov.

6. Tilfredshed — bo-situationen

Her har vi pa den ens side bedt kommunerne vurdere, hvorvidt den enkeltes
boliglgsning kompenserer for personens sarlige behov — pa den anden side — har
vi i brugerundersggelsen bedt personerne selv om at vurdere, hvor tilfredsstillende
de finder deres boligsituation.

Samlet set vurderer 63% af de kommuner, der besvarer spgrgsmalet, at de
boliglgsninger der er fundet i de enkelte situationer i hgj grad” kompenserer for
personernes behov. Samlet set er kommunerne altsa ganske godt tilfredse med de
boliglgsninger, der er til malgruppen.

Hvis vi kigger naermere pa kommunernes vurdering i relation til de, der bor i
privat bolig, sa viser det sig, at vedrgrende gruppen af personer der bor alene, der
er kommunerne knapt sa sikre pa, at det kompenserer for persongruppens behov.
Her markerer halvdelen af de der besvarer spgrgsmalet, at det at bo alene i privat
bolig kun i ““nogen grad’ eller “slet ikke’” kompenserer for personernes behov.

Kommunernes vurdering af hvor godt der kompenseres igennem et offentligt
botilbud viser, at man igen finder at Igsningerne alt overvejende kompenserer i
"hgj grad”. Det er isaer det amtslige botilbud Lunden, som far karakteren i hgj
grad’” (85%) og dernaest kommunale-botilbud og plejecentre (72%).

I brugerundersggelsen beder vi de senhjerneskadede selv vurdere, hvor
tilfredsstillende de finder egen boligsituation.

Langt hovedparten af de personer, der besvarer spgrgsmalet er tilfredse,

uanset om de bor i privat bolig eller i et offentligt bo-tilbud. Saledes er der
overensstemmelse mellem kommunernes vurdering og borgernes egne oplevelser
af bosituationen.

Der er i gvrigt den iagttagelse at ggre, at om end en gruppe af personer ikke er
tilfredse med deres private bolig, sa gnsker halvdelen alligevel at blive boende i
egen bolig.

Om end de undersggte personer finder deres boligsituation tilfredsstillende, sa
udtrykker de behov for at fa foretaget visse fysiske a&ndringer af den private bolig.
Disse behov synes i stor udstraekning at knytte sig til det at vaere kgrestols- eller
rollatorbruger i eget hjem. Der fremhaeves behov for at fa indrettet saerlige
kgkken- og badefaciliteter. Dgrtrin der skal fjernes mv.
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7. Opsamling - Bo-situationen

I kommuneundersggelsen har vi spurgt, hvorvidt undersggelsesgruppen pa 208
personer bor privat eller i et offentligt stgttet bo tilbud. Det viser sig, at knapt 78%
af malgruppen bor i privat hjem alene eller sammen med andre.

Den typiske boform for personer med senhjerneskader i Ribe amt er altsa at bo
privat!

Den diagnosegruppe som oftest bor i privat bolig er personer med dissemineret
sclerose.

2/5 af de senhjerneskadede der bor i privat bolig, bor samtidigt alene:
e Hyppigheden for at pa alene er stgrst for personer med hjernetraumer
e Hyppigheden for at pa alene er stgrst for personer med
kognitive vanskeligheder
* Hyppigheden for at pa alene er stgrst for meend i alderen 53 - 60 ar

Knapt 25% af den undersggte gruppe bor i et offentligt stgttet bo tilbud. Det er
kommunale plejecentre, bofaellesskaber og andre former for bo institutioner, der
primeert udggr tilbudet. Dette synes at vaere en stigning af antallet set i forhold til en
undersggelse Ribe Amt gennemfgrte i 2001.7

I relation til offentlige bo tilbud for den omhandlede malgruppe findes der aktuelt 16
institutionspladser, som er indrettet med sigte pa en varig boform til senhjerneskadede.
De offentlige bo tilbud der i gvrigt benyttes er ikke som udgangspunkt indrettet til
malgruppen.

De diagnosegrupper der oftest bor i en offentligt stgttet boform, er personer med
apopleksi og hjernetraumer.

Det er typisk maend, der bor i et offentligt stgttet bo tilbud.

Flere af de bo tilbud der benyttes er formuleret til zeldre mennesker uden
hjerneskader, men det gzelder for undersggelsesgruppen, at de aldersmaessigt er
mellem 35 - 60 ar. Der er en tendens til at med stigende alder stiger tendensen til at
bo i et offentligt stgttet bo tilbud.

Kommunerne er overvejende af den overbevisning, at de boliglgsninger der vaelges
for de senhjerneskadede, kompensere for gruppens behov. Dog er man knapt sa
overbeviste, nar der stilles skarpt udelukkende pa de, der bor i privat bolig og
samtidigt alene - her er halvdelen af kommunerne mere skeptiske.

Zoomer vi ind pa kommunernes vurdering af de offentligt stgttede bo tilbud, sa
er det isaer de amtslige bo tilbud, der vurderes "/i hgj grad” at kompensere for de
senhjerneskadedes behov.

Nar vi spgrger de senhjerneskadede om de er tilfreds med deres bosituation, er det
altovervejende svar ja. Selv gruppen af personer som ikke er helt tilfredse gnsker kun i
halvdelen af tilfaeldende at &ndre pa situationen ved at flytte.

Om end de senhjerneskadede er tilfredse med den made de bor, sa udtrykkes der
behov for @ndringer af boligen. Kgrestols- eller rollatorbruger i eget hjem synes at
have vanskeligheder. Der fremhaves behov for at fa indrettet seerlige kgkken- og
badefaciliteter. Dgrtrin der skal fjernes mv.

7 Kvantitativ undersggelse og kort beskrivelse af yngre fysisk handicappede, som
opholder sig i kommunale botilbud, Ribe Amt, Bgrne- og voksenafdelingen,
Anders Bang Lehnsted, 2001
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B. HANDICAP- I dette afsnit kigger vi narmere pa hvilke handicapkompenserende ydelser, den
KOMPENSERENDE undersggte malgruppe modtager. I den nedenstaende oversigt er det illustreret,
YDELSER hvilke ydelser der er spurgt til, ligesom resultatet er anskueliggjort set i relation

til diagnoser:

YDELSE/DIAGNOSE apopleksi | issemineret= 1} hirmes diagnose 1,

sclerose traumer ikke oplyst

hjemmehjaelp SL §§ 71 34 38 27 2 101
aflastning SL § 72 1 1
socialpaed. stgtte SL § 73 19 7 21 3 50
merudgifter SL § 84 2 1 2 5
hjelpemidler SL § 97 27 40 27 94
ledsagerordning SL § 78 10 16 12 38
hjelpeordning SL § 76 1 4 3

handicaphjelper SL § 77 6 2

boligeendringer SL § 102 2 11 4 17
ialt 95 124 98 5 322

Ifglge tabellen er der ydet 322 ydelser fordelt pa 208 personer. Gennemsnitligt
modtager alle de undersggte personer 1,5 handicapkompenserende ydelser pr.
person.

Gruppen af personer med dissemineret sclerose modtager imidlertid relativt
flest ydelser. Gennemsnitligt modtager gruppen af scleroseramte saledes 2,1
handicapkompenserende ydelser pr. person.

Af tabellen fremgar det, at hjemmehjaelp og hjelpemidler er langt de hyppigste
former for handicapkompenserende ydelser, med gruppen af scleroseramte som de
store aftagere.

Hvis vi kigger pa ydet socialpaedagogisk stgtte, sa er det personer med
apopleksi og hjernetraumer, der her tegner billedet af det stgrste forbrug/behov.
Ledsagerordningen benyttes i relation til 38 af de 208 undersggte personer, her
igen med en relativ overvaegt i forbruget hos de scleroseramte.

1. Tilfredshed — handicapkompenserende ydelser

I kommuneundersggelsen har vi bedt kommunerne vurdere, i hvilken grad de
bevilgede handicapydelser kompenserer for personernes handicaps.
Kommunerne er overvejende af den overbevisning, at der i "hgj grad”
kompenseres for personernes handicaps igennem de bevilgede ydelser.
Procentdelen der deler denne opfattelse ligger pa sma 70%.

I brugerundersggelsen spgrger vi ligeledes borgerne om deres vurdering af de
modtagne ydelser.

Undersggelsespersonernes besvarelser vidner om en mere behersket begejstring.
Alene godt 1/3 af de adspurgte er af den opfattelse, at ydelserne modsvarer deres
behov.
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Tilfredsheden blandt de tre diagnosegrupper er imidlertid forskellig i relation til
handicapydelser!

76,5% af de personer der har hjernetraumer og som svarer pa spgrgsmalet, er
enten i “nogen grad” tilfredse eller ”slet ikke’ tilfredse. Det ggr denne gruppe til
den mindst tilfredse af diagnosegrupperne i relation til handicapydelser.

44% af de personer der har apopleksi og som svarer pa spgrgsmalet er i ""hgj
grad’ tilfredse med de handicapydelser, de modtager. Det ggr dem, til den mest
tilfredse af de tre diagnosegrupper i relation til handicapydelser.

2. Opsamling - Handicapkompenserende ydelser

I undersggelsen er kommunerne blev bedt oplyse, hvilke handicapkompenserende
ydelser® gruppen af senhjerneskadede modtager. I gennemsnit modtager hver
enkelt person 1,5 ydelse. Gruppen af personer med dissemineret sclerose
modtager dog de fleste ydelser med gennemsnitligt 2,1 ydelse per. person.

Hjemmehjaelp og hjaelpemidler er langt de hyppigste ydelser. Cirka halvdelen af
malgruppen modtager saledes hjemmehjzelp.

1/4 af den undersggte gruppe personer modtager socialpaedagogisk stgtte. En noget
mindre gruppe modtager tilskud til ledsagelse.

Kommunerne er overvejende af den overbevisning, at der i "’hgj grad’” kompenseres for
personernes handicap igennem de bevilgede ydelser.

De senhjerneskadedes egne besvarelser vidner om en noget mere behersket
begejstring. Alene godt 1/3 af de ad spurgte er af den opfattelse, at ydelserne
modsvarer deres behov. Iszer personer med hjernetraumer er skeptiske overfor den
hjaelp, de modtager.

C. BEHANDLING OG Her er spgrgsmalet om der modtages nogen form for offentligt stgttet behandling
TRANING 0g traening.
Spgrgsmalet var afgraenset til svarmulighederne:
* kommunal genoptraening (SL§73a)
e tale- hgrepaedagog
e mobilityinstruktgr
e anden form for behandling og traening, hvilken?
Besvarelserne viser, at der er 76 personer ud af de 208 (36,5%), overfor hvem
kommunerne yder en eller flere former for behandling og traning.
Den behandling og traening der ydes er ligeligt fordelt mellem ”anden form for
behandling og traening” (43 personer) samt “kommunal genoptrening”’® (45
personer).

Besvarelserne i kommuneundersggelsen, viser at kategorien “anden form for
behandling og traening’ deekker over:

8 Hjemmehjeelp SL §§ 71/aflastning SL § 72/socialpaed. stgtte SL § 73/merudgifterSL § 84/hjeelpemidler SL § 97/ledsagerordning SL § 78/hjeelpeordning SL § 76/handicaphjaelper SL §
77/boligaendringer SL § 102

9 Kommunal genoptraening og vedligeholdelse jf. Servicelovens §73a: §73a. Kommunalbestyrelsen har pligt til at tilbyde genoptraening til afhjeelpning af fysisk funktionsnedseettelse
forarsaget af sygdom, der ikke behandles i tilknytning til en sygehusindlaggelse. Stk. 2. Kommunen sgrger for tilbud om hjeelp til at vedligeholde fysiske eller psykiske faerdigheder til
personer, som pa grund af nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller sarlige sociale problemer har behov herfor.
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e vederlagsfri fysioterapi — 24 personer

e handicapridning — 7 personer

* svgmning — 4 personer

* sygepleje — 2 personer

e andet — 6 personer

Vederlagsfri fysioterapil® er saledes den langt hyppigste form for “anden
behandling”, der ydes.

1. Tilfredshed — behandling og traening

Kommunerne er blevet bedt om at vurdere, i hvilket omfang de mener, at der
kompenseres for de senhjerneskadedes behandlings- og traeningsbehov igennem
den ydede behandling. Det er kommunernes altovervejende oplevelse, at der i “’hgj
grad’” kompenseres for behandlingsbehovene. I 10% af kommunernes besvarelser
tales der om, at behandlingen “slet ikke” raekker.

Nar vi spgrger de senhjerneskadede selv, hvorvidt den ydede behandling og
traening lever op til deres behov, far vi et andet billede.

Det er godt halvdelen af de adspurgte personer, der i hgj grad” er tilfredse med
de tilbud, de modtager. Der er dog 1/5 af gruppen, som “’slet ikke” er tilfredse
med tilbudet. Altsa deler undersggelsesgruppen ikke helt kommunernes optimisme,
nar vi ser pa behandling og traening.

Ser vi pa, hvordan tilfredsheden blandt de adspurgte fordeler sig pa de tre
diagnosegrupper viser det sig, at de personer som har dissemineret sclerose er
langt den mest tilfredse gruppe i relation til behandling og traening. Det er mere
end 70% af denne gruppe, der i hgj grad” er tilfredse.

Hvis vi afslutningsvis zoomer ind pa gruppen af personer, der ikke modtager nogen
form for behandling, er der underligt nok ikke den store begejstring at hente. Over
halvdelen er “slet ikke” tilfredse med ikke at modtage nogen form for behandling.

2. Opsamling — Behandling og traening

Det overvejende almindelige er, at kommunerne ikke yder tilskud til behandling og
traening. Det er saledes alene i 36,5% af tilfaeldene, at kommunerne yder tilskud
til behandling.

Nar der ydes tilskud til behandling og traening drejer det sig om kommunal genop-
traening (SL§73a) eller “anden behandling”. ” Anden behandling” er typisk veder-
lagsfri fysioterapi. Der kan ogsa veere tale om eksempelvis ridning og svgmning.
Det er kommunernes altovervejende oplevelse, at der i "hgj grad’” kompenseres for
behandlingsbehovene. I 10% af kommunernes besvarelser tales der om, at be-
handlingen “slet ikke’ raekker.

Spgrger vi de senhjerneskadede sely, sa er begejstringen knapt sa stor som hos
kommunerne. Hvis vi serligt kigger pa gruppen af personer, der ikke modtager no-

10 I henhold til lov om vederlagsfri fysioterapi gaelder det at: §5. Personkreds

Overenskomsten omfatter fysioterapeutisk behandling af personer, som ifglge sygesikringsloven er omfattet af sygesikringsgruppe 1 eller 2 og henhgrer under en af de beskrevne
handicapgrupper i stk. 4 med de i stk. 5 naevnte undtagelser.

Stk. 4. Overenskomsten omfatter handicappede, der henhgrer under en af nedenfor beskrevne handicapgrupper.

1. Medfgdt eller arvelig lidelse som f.eks. blgdersygdom, cystisk fibrose, knogleskgrhed (osteogenesis imperfecta), muskelsvind, rygmarvsbrok (spina bifida), spastisk lammelse (cerebral
parese), Spielmeyer-Vogts syndrom m.fl.

2. Erhvervede neurologiske lidelser som f.eks. polio, dissemineret sclerose, muskelsvindssygdomme, parkinsonisme, para-/tetraplegi, fglger efter polyradiculitis og andre neuropartier samt
vaskulart betingede neurologiske lidelser, apopleksi m.fl.

3. Fysiske handicap som fglge af ulykke, herunder para/tetraplegi efter laesion af rygmarven, stgrre amputationer etc. (Det bemaerkes, at personer med fglger efter fjernelse af bryst/ablatio
mammae ikke er omfattet af ordningen).

4. Nedseettelse af led og/eller muskelfunktion som fglge af inflammatoriske gigtlidelser som f.eks. kronisk leddegigt (rheumatoid arthritis), psoriasisgigt, Mv. Bechterew m.fl.
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gen form for behandling, er der ikke den store begejstring at hente. Over halvdelen
af disse er “slet ikke” tilfredse med ikke at modtage nogen form for behandling.

D. DAGTILBUD OG Her har undersggelsen interesseret sig for hvilke tilbud om beskaftigelse
BESK £FTIGELSE og dagtilbud, der tilbydes de senhjerneskadede i Ribe amt. Igen her er bade
kommunerne og de senhjerneskadede blevet bedt vurdere situationen.

Af kommuneundersggelsen fremgar det, at 91 personer (44%) af undersggelsens
208 personer modtager et tilbud om beskaftigelse i dagtimerne. Andelen der
modtager dagtilbud - de 44% - finder vi tilsvarende i brugerundersggelsen.

Her finder vi ydermere 50%, som svarer, at de ikke modtager noget tilbud
overhovedet.

Undersggelsen viser, at det hyppigste tilbud er kommunalt dagcenter (41%)
ligeligt fordelt mellem maend og kvinder.

Ribe Amts egen undersggelse fra 2001 af yngre fysisk handicappedes ophold
i kommunale botilbud viser samme fordeling i relation til beskaeftigelse. Her er
50% af de undersggte helt uden nogen daglig beskaftigelse. Hovedparten af de
der i daglig beskeeftigelse er i et dagcenterlignende tilbud.

Hvis vi zoomer ind pa gruppen af personer, der modtager et dagtilbud i et
kommunal dagcenter og ser pa aldersfordelingen i gruppen, sa viser det sig, at
knapt halvdelen af malgruppen (37 personer) er under 53 ar.

Det naesthyppigste dagtilbud findes i kategorien “dagtilbud, andet”.
Besvarelserne i kommuneundersggelsen viser, at kategorien ““dagtilbud, andet”
daekker over:

* joblignende beskzftigelse (flexjob, skanejob, praktik mv.) — 12 personer
e sociale aktivitets- og samvaerstilbud — 9 personer
* beskeaftigelse som et led i behandling (Lunden, Vejle Fjord og lign.)
— 3 personer
e kurser, terapi og andet — 4 personer

Der er i undersggelsen spurgt til, hvorvidt de undersggte personer er under
uddannelse (specialskole, omskoling) eller under revalidering. Her viser det sig, at
omkring 10% af de 91 personer som modtager et dagtilbud er beskaftiget ved
uddannelses- og omskolingsrettede aktiviteter. Det er altsa ikke her kraefterne
seaettes ind i forhold til undersggelsesgruppen.

Dog skal det fremhaves, at 12 personer er i job eller joblignende
beskaftigelsestilbud. Det vil samlet sige, at hen ved 25% af de 91 personer

der modtager et dagtilbud, modtager et tilbud, som retter opmeerksomheden
mod arbejdsmarkedet. I forhold til den samlede undersggelsesgruppe (de 208
undersggte) er det dog kun 6%, som er i job eller joblignende beskaftigelse. Se i
gvrigt Kapitel 9. Dataanalyse — kommenterede tabeller.

1. Tilfredshed — dagtilbud og beskzeftigelse

Her har vi koncentreret os om at vurdere, hvorvidt kommunerne finder, at de
kompenserer for de senhjernsekadedes behov for dagtilbud og beskaeftigelse
igennem “kommunalt dagcenter” og “dagtilbud andet”.

11 Kvantitativ undersggelse og kort beskrivelse af yngre fysisk handicappede, som
opholder sig i kommunale botilbud, Ribe Amt, Bgrne- og voksenafdelingen,
Anders Bang Lehnsted, 2001
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E. FRITID

I mere end 80% af de tilfelde, hvor kommunerne benytter kommunalt dagcenter,
er de i ”hgj grad” overbeviste om, at de herigennem kompenserer malgruppens
behov for dagtilbud.

Kommunerne er dog ikke lige sa overbeviste, nar vi kigger pa “dagtilbud, andet”,
altsa her hvor vi blandt andet finder personer, der er i fleks- og skanejobs. Her
mener alene 45% af kommunerne, at de kompenserer for malgruppens behov.

De senhjerneskadede selv har en anden vurdering af situationen. Her er det netop
gruppen som modtager “dagtilbud, andet”, som i “’hgj grad” er tilfredse. Om

end antallet af dem der har besvaret spgrgsmalet er meget lidet, er det veerd at
bemeaerke sig, at fem ud af seks svarer at dagtilbudet i "’hgj grad’” tilfredsstiller
deres behov.

Pa spgrgsmalet om tilbudet om at benytte beskaftigelsestilbudet i et dagcenter
tilfredsstiller brugernes behov svarer 50%, at de i "’hgj grad” er tilfredse, og den
anden halvdel er tilfreds i “nogen grad” eller “slet ikke”, altsa en langt mere
behersket begejstring end den kommunerne fremhaver.

2. Opsamling — Dagtilbud og beskaeftigelse

Knapt halvdelen af de undersggte personer modtager et tilbud om beskaftigelse
i dagtimerne. Det typiske tilbud, for de der modtager et sadant, er beskaeftigelse i
et kommunalt dagcenter.

Knapt 6% af undersggelsesgruppen modtager joblignende beskaftigelse (fleksjob,
skanejob, praktik i virksomhed mv.)

Godt 4% af undersggelsesgruppen er tilknyttet steder, der tilbyder sociale
aktivitets- og samveerstilbud

Knapt 3% af undersggelsesgruppen er tilknyttet steder, der tilbyder uddannelses-
0og omskolingsrettede aktiviteter.

Kommunerne mener i overvejende grad, at beskaftigelse i et kommunalt
dagcenter i hgj grad tilfredsstiller malgruppens behov for beskaeftigelse. Det er
derimod alene halvdelen af brugerne, der deler denne opfattelse. Resten er mere
skeptiske.

Der er derimod stor tilfredshed med de joblignende beskaftigelsestilbud.

I brugerundersggelsen har vi spurgt, hvad fritiden byder pa for personer med
senhjerneskader i Ribe amt.

Resultatet viser, at mere end halvdelen af de, der besvarer spgrgsmalet (78

personer), ikke deltager i nogen form for fritidsaktiviteter.

De resterende personer oplyser at deltage i fglgende typer aktiviteter:
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FRITIDSAKTIVITETER
Sport / handicapsport

Ridning / handicapridning

Bowling

Idraet om dagen i hallen samt svgmning

Jagt
Klub-aktiviteter

Yoga
Litteraturkreds

Gymnastik

Camping, fiskeri

Jeg gar meget

Jeg cykler en del

Hjernesagen i Varde
PC ngrdklub
Hos ETAC laver jeg noget i fitness

Politihjemmeveernet

Folkedans klubaften

Redaktgr sogneblad - spejderblad
Deltager i fritidsklub ETAC + PC-klub pa voksenskole

Ivrig tilskuer til ishockey og mine bgrns sport

Bordtennis

Pa spgrgsmalet om de, der deltager i fritidsaktiviteter, er tilfredse med dette er
svaret, at 58% af de 37 personer i "’hgj grad” er tilfredse.

Gruppen af personer som ikke deltager i nogen form for fritidsaktivitet besvarer
det samme spgrgsmal noget mere negativt. 87 % af denne gruppe er “slet ikke"”
eller kun i ”nogen grad” tilfredse.

1. @nsker til fritiden

I brugerundersggelsen har vi spurgt de senhjerneskadede, hvad de kunne gnske
sig af fritiden. Her peges der ikke i saerlig hgj grad pa specifikke aktiviteter,
men langt snarere pa en raekke barrierer der skal overvindes, fgr deltagelsen i
fritidsaktiviteter overhovedet kan komme pa tale.

Den overvejende barriere er manglende oplysninger om, hvad der findes af tilbud
"kender ikke mulighederne’ siger en f.eks. En anden barriere der peges pa er, at
tilbudene slet og ret ikke eksisterer. En person fremfgrer saledes: "Der er meget
fa tilbud i Vorbasse, kun en meget lille smule sport”, en anden siger “der er ingen
tilbud, hvor jeg bor”.

Endelig er der en lille handfuld, der fremhaever, at deres deltagelse i
fritidsaktiviteter forudseetter andres hjaelp. En af personerne siger f.eks. ”....er
afhangig af at have en stgtteperson med”. En anden siger: “skydebanen ligger i
kzelderen, og der er ingen elevator derned”’.

2. Opsamling - Fritid
Mere end halvdelen af de senhjerneskadede i Ribe amt deltager ikke i nogen form
for fritidstilbud.
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F. FORS@RGELSE

G. GKONOMI

De, der deltager i en eller anden form for fritidstilbud, er meget tilfredse med
dette. Det ggr sig omvendt ikke gaeldende for de, der ikke deltager i nogen
fritidsaktivitet. Denne gruppe er meget lidt begejstrede.

Nar vi spgrger de senhjerneskadede, hvad de kunne gnske sig af fritiden, svarer
de ved at fortzelle om de barrierer, der star i vejen for at kunne deltage i
fritidsaktiviteter. De siger:

""kender ikke mulighederne’

"der er ingen tilbud, hvor jeg bor”.

....er afhaengig af at have en stgtteperson med”

"skydebanen ligger i keelderen, og der er ingen elevator derned”.

I undersggelsen har vi interesseret os for, hvilket forsgrgelsesgrundlag de
undersggte personer har.
I nedenstaende oversigt fremgar fordelingen af forsgrgelsesgrundlaget:

FORSBRGELSE antal
ikke oplyst 11
fgrtidspension 175
kontanthjeelp 3
ingen offentlig forsgrgelse 6
sygedagpenge 13

i alt: 208

Langt hovedparten af malgruppen er tilkendt en fgrtidspension, det geelder for

knapt 90% af gruppen.
En meget lille gruppe pa 6 personer modtager ingen offentlig forsgrgelse.

I forbindelse med kommuneundersggelsen bad vi kommunerne vedlaegge
gkonomioplysninger i relation til de personer, de udfyldte spgrgeskemaer pa.
@konomioplysninger vedrgrende 110 personer indgar i undersggelsens analyse.
Det er saledes i godt halvdelen af sagerne, at der findes gkonomioplysninger.
Der er ikke sarskilt undersggt, hvorfor de deltagende kommuner har undladt

at indsende gkonomioplysninger pa de resterende personer. De manglende
gkonomioplysninger for halvdelen af undersggelsesgruppen synes imidlertid ikke
at rykke billedet veesentligt. Saledes udggr de 110 personer et repraesentativt
udvalg af den samlede malgruppe for sa vidt angar alder og diagnose.

Derfor vurderes de tilgaengelige gkonomioplysninger, at kunne give et indtryk af
de offentlige udgifter der er forbundet med indsatsen overfor senhjerneskadede i
Ribe amt.

Det anvendte pris- og Ignniveau svarer til 2004-niveau. Udgifterne er opgjort som
udgifter pa arsbasis.

Udgifterne svarer til den offentlige bruttoudgift, der er forbundet med disse
sager. Der er ikke foretaget en differentiering mellem de sager, der ligger under
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grundtakstniveau, hvor det er kommunen alene der afholder de samlede udgifter
0g sa de sager, der ligger over grundtakstniveau, hvor amtet svarer den del, der
overstiger grundtaksten.

Der er i analysen af de offentlige udgifter, der medgar til den sociale indsats
overfor senhjerneskadede i Ribe amt IKKE medtaget udgifter til forsgrgelse.
Langt hovedparten af malgruppen - 85% - er til orientering fgrtidspensionister.
Ligeledes har kommunerne IKKE oplyst udgifterne til ophold pa Ribe Amts egen
boinstitution, Lunden.

Det kan oplyses, at et varigt botilbud pa Lunden i 2004 kostede knapt 700.000.-.

1. Offentlige bruttoudgifter fordelt pa §§

§§ - SERVICELOVEN BRUTTO UDGIFTER
Hjemmepleje § 71 25.896.779
Optraening § 73-73a 2.900.456
Hjemmesygepleje 1.009.029
Hjaelpeordning § 76 625.127
Handicaphjeelper § 77 3.219.173
Ledsagelse §78 800.738
Kontaktperson §79 0
Kommunalt botilbud § 131d, stk. 1 8.082.723
Kommunalt plejecenter eller beskyttet bolig § 140 1.047.800
Andre udgifter 3.105.821
Samlede udgifter 46.687.646

Tabellen ovenfor viser, hvordan de samlede offentlige ydelser fordeler sig pa de §§
i serviceloven, som ydelserne er bevilget i henhold til.

Tabellen viser en samlet brutto udgift for de 110 personer pa 46,6 mio. i 2004.
Hvilket betyder en gennemsnitlig arlig brutto-udgift pr. person pa omkring
424.000.

Et kvalificeret geet for den samlede bruttoudgift for hele undersggelsesgruppen er
88 mio. i 2004.

Hjemmepleje jf. servicelovens § 71 er langt den stgrste samlede post med knapt
26 mio. pr ar.

Det naeste udgiftstunge omrade er ifglge tabellen kommunalt botilbud/plejecenter.

Posten ”“Kommunalt plejecenter eller beskyttet bolig §140” daekker over 17
senhjerneskadede personer med ophold pa kommunalt plejecenter. De 16 af
personerne kommer fra én enkelt kommune. I den pagaldende kommunens

ind rapportering af gkonomioplysninger har man alene oplyst en opholdsudgift
der svarer til huslejedelen. Her oven i kommer ““pleje i eget hjem”12. 1
gkonomianalysen i Kapitel 9, afsnit B., ses det hvordan udgifterne vedrgrende
disse plejehjemsanbragte fordeler sig.

Den gennemsnitlige udgift for en senhjerneskadet person pa et kommunalt
plejecenter er pa denne baggrund beregnet til 827.204.

Den relativt hgje pris for ophold pa et plejecenter haenger sammen med, at
der i disse sager er behov for at supplere med “pleje i eget hjem’” udover hvad

12 Ifglge amtets eget gkonomiskema, skema nr. 9 omfatter Pleje i eget hjem”: pleje
§71/optraening mv. §§73 - 73a/ledsagelse §78/kontaktperson §79/hjemmesygepleje/
hjaelpeordning §76
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institutionen normalt yder. Den dyreste enkeltmandsforanstaltning, nar vi ser pa
plejecenter anbringelserne er pa knapt 1,2 mio., hvor den billigste belgber sig
til 315.000.

Amtskommunen oplyser, at der i deres grundtakstsager findes eksempler pa
senhjerneskadede med ophold pa kommunalt plejecenter, hvor den samlede udgift
naermer sig 1,5 mio.

Udgifter til handicaphjeelper udggr pr. person 643.835,- og er pa den made den
mest omkostningsfulde enkeltydelse pr. person. Ydes i denne sammenhang alene
til 5 personer.

Udgifter til optraening/vedligeholdelse udggr alene omkring 5% af de samlede
udgifter. Ligeledes udggr udgifter til ledsagelse knapt 6% af det samlede
udgiftsbudget.

Arbejdet med at indsamle gkonomidata i hervaerende undersggelse efterlader
et behov for at gennemfgre en mere tilbundsgaende undersggelse af gkonomien
vedrgrende de senhjerneskadede i Ribe amt.

5. Opsamling - @konomi

I kommuneundersggelsen indgar oplysninger om 208 personer, men alene
gkonomioplysninger vedrgrende 110 af dem. Det vurderes imidlertid, at de 110 er
et repraesentativt udsnit af den samlede malgruppe alders- og diagnosemaessigt.

Undersggelsen viser, at de samlede udgifter vedrgrende de 110 senhjerneskadede
personer som kommunerne har givet gkonomioplysninger pa, belgber sig til brutto
46,6 mio. i 2004. Det vil sige en arlig bruttoudgift pa omkring 424.000 pr. person
i gennemsnit. Et kvalificeret geet siger, at den samlede undersggelsesgruppe
saledes koster 88 mio. pa arsbasis.

I tallene er ikke medregnet udgifter til de 110 personers forsgrgelse.
Forsgrgelsesmeaessigt er 85% af gruppen fgrtidspensionister.

Udgifterne alene til hjemmepleje beslagleegger godt halvdelen af de samlede
bruttoudgifter.

Udgifter til den handicappedes optraening og fysiske vedligeholdelse, samt til
ledsagelse optager blot 10% af pladsen pa udgiftsbudgettet.

De samlede sociale udgifter forbundet med ophold pa kommunalt plejecenter
udggr gennemsnitligt godt 800.000,-. I gkonomioplysningerne fra kommunerne
er der eksempler pa plejecenteranbringelser der belgber sig til omkring 1,2 mio.
Amtets socialforvaltning oplyser, at der er eksempler pa grundtakstsager, hvor
der sgges amtslig medfinansiering til lignende plejecenterpladser, hvor udgifterne
overstiger 1,2 mio. og enkelte der nermer sig 1,5 mio. pa arshasis.

Der undersggers vurdering, at der er behov for ga et “spadestik’” dybere i forhold
til at afdaeekke gkonomien vedrgrende de senhjerneskadede i Ribe amt.
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H. PARGRENDES
VURDERINGER AF
BEHOV

I undersg@gelsens design skrev vi:

De pargrende tilhgrer ogsa den primaere malgruppe:

Malgruppen bestar af yngre senhjerneskadede borgere mellem 18 og 60 ar og_
deres nermeste pargrende. I undersggelsesgjemed vurderes det vigtigt at have
dje for, at de naermeste pargrende er en vigtig kilde til den viden, der sgges hentet
om de hjerneskadedes behov og gnsker. Ikke mindst fordi f@lgevirkninger efter en
senhjerneskade rammer hele familien.

I brugerundersggelsen blev der derfor stillet en reekke spgrgsmal til de pargrende
i det skema, der blev sendt ud til malgruppen.

Der blev stillet spgrgsmal vedrgrende de pargrendes inddragelse i pasning og
pleje, samt spgrgsmal, hvor de pargrende bliver bedt vurdere de tilbud, der ydes
fra kommunen i relation til at lette hverdagen.

Pargrende til 59 senhjerneskadede ud af de 86, der indgar i brugerundersggelsen
har gnsket at give deres besyv med i spgrgeskemaet.

1. Pasning og pleje

De pargrende er blevet bedt fortaelle i hvilken udstrakning, de er involveret i den
senhjerneskades pasning og pleje.

Der er 44 af de pargrende, der besvarer spgrgsmalet. Af nedenstaende oversigt
fremgar det at halvdelen af de pargrende, der besvarer spgrgsmalet, dagligt er
involveret i den handicappedes pasning og pleje. De fleste faktisk flere gange i
dagens Igb.

INDDRAGET I PASNING
antal personer

0G PLEJE

hele dagen igennem 7
flere gange dagligt 11
en gang dagligt 4

flere gange i ugens Igb

en gang ugenligt

sjeeldnere 10

i alt: 44

Vi spgrger ydermere de pargrende, om de finder at kommunen I|gfter sin del af
opgaven med pasning og pleje.

Der er en lille tilbageholdenhed overfor at besvare spgrgsmalet, men 34 pargrende
svarer dog pa spgrgsmalet.

Over halvdelen, nemlig 21 pargrende, svarer at de slet ikke” eller kun i ““nogen
grad’” synes, at kommunen Igfter sin opgave med pasning og pleje. Hvis vi

seerligt zoomer ind pa den gruppe, som dagligt passer og plejer sin handicappede
pargrende, er den manglende tilfredshed endnu mere udtalt.

Afslutningsvis vedrgrende pasning og pleje, har vi bedt de pargrende udtrykke
sig om, hvad det er, de mener, kommunen bgr hjelpe med. Det der altovervejende
efterlyses er praktisk bistand i hjemmet til renggring, madlavning, bistand til at
komme i bad.

Tre pargrende efterlyser Ignkompensation. Den ene henviser til, at vedkommende
er gaet pa deltid for at klare opgaven med pasning og pleje af sin handicappede
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pargrende. Den anden siger i sin besvarelse: ”“Da jeg sggte om orlov til at passe
min mand de fgrste par maneder efter hjemkomsten fra sygehuset, fik jeg afslag.
Jeg oplever ikke, at kommunen er sarligt venligt stemt overfor pasningskraevende
syge’. Den tredje siger: “Kunne veaere dejligt, hvis kommunen kunne give en
Ignkompensation, sa det var muligt, at jeg kunne ga ned i arbejdstid i den tid,
hvor vi har hjemmeboende bgrn - de har brug for stgtte’”.

Der er flere, der fgler anledning til at besvare spgrgsmalet med Vi klarer os
selv!”

2. Bolig

Vi har spurgt de pargrende, om de finder, at deres bolig er fysisk indrettet til et liv
for en handicappet.

Halvtreds pargrende besvarer dette spgrgsmal, og besvarelserne falder i to lige
store halvdele, nemlig en gruppe der finder, at boligen er indrettet til handicappet,
og en gruppe der ikke mener, at boligen er fysisk indrette til livet med et handicap.

Vi spgrger efterfglgende, hvad det er for mangler ved den fysiske indretning, der
er pa tale.

Isaer de gangbesvaerede og kgrestolsbrugerne har tydeligvis vanskeligheder i deres
bolig. Det drejer sig om dgrtrin, smalle dgre, sma kgkkener og badeverelser,
trapper, manglende sliske ved hovedindgang til hus mv.

3. Kommunale tilbud
I dette spgrgsmal har vi spurgt bredt til, pa hvilke omrader kommunens tilbud om
hjaelp til senhjerneskadede og deres pargrende bgr veere bedre.

Der er spurgt til:

e Kontante handicapkompenserende ydelser
e Behandlingstilbud

e Tranings- og vedligeholdelsestilbud

e Beskeeftigelsestilbud

e Fritidstilbud

49 af de 59 pargrende, der har besvaret spgrgeskemaet, har givet deres mening til
kende her. De to omrader der markeres tydeligst, som omrader, hvor tilbudene til
de handicappede, ifglge de pargrende, burde styrkes er:

e Bedre traenings- og vedligeholdelsestilbud

e Bedre fritidstilbud

Herefter efterlyses bedre muligheder for behandlingstilbud.

Alle, som har besvaret ovenstaende spgrgsmal, er blevet bedt begrunde deres
afkrydsning. I det fglgende er gengivet nogle af de efterlysninger, som de
pargrende har formuleret i relation til de omrader, hvor der isaer gnskes en
styrkelse af den kommunale indsats.

Bedre traenings- og vedligeholdelsestilbud, hvorfor?

e Vi har kun kunnet fa ganske lidt traening pa det kommunale center

e Vi mangler et tilbud, hvor den hjerneskadede kan komme pa intensivt
vedligeholdelsestraening 1-2 gange om aret af en varighed pa ca. 3 uger

e Styrketraening og motion
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e (QOftere og mere malrettet

e Mangler hjelpere og maskiner pa Fredenshjem

e Man far ingen traeningstilbud - har vi fgrst faet i 2004 efter 6 ar
som hjerneskadet

e Har ingen traeningstilbud faet

e Han har ingen interesser mere - kun TV

e For at bevare den bedst mulige fysiske funktion er det vigtigt med
mere traening

* Fglge op pa traeningen af f.eks. hukommelsestraening, ordvalg og livet efter
en hjerneblgdning.

e Det er vigtigt at komme ind i en rytme igen - og finde ting man kan
beskaeftige sig med i stedet for sig selv

Besvarelserne vidner om, at der mangler flere traenings- og vedligeholdelsestilbud.
At der bgr veere tilbud om hyppigere og mere malrettet traening og vedligehold,
som en af de pargrende udtrykker det: ”For at bevare den bedst mulige fysiske
funktion er det vigtigt med mere traening”’

Bedre fritidstilbud, hvorfor?

e Vi har ikke rigtig nogle tilbud - det kunne godt veere et tilbud med andre
unge ligestillede

e Udover sport og socialt samveer er der ikke fritidstilbud med
kvalitet/udfordringer

e Samvear med andre

e Pagealdende kunne se andre og fa flere input

* PC, leering

e Man far ingen fritidstilbud

e Har vanskeligt ved at etablere sociale kontakter - er derfor ensom -
darlig livskvalitet

e For begraenset indhold

* Det samme, men hgjst 1 time eller 1,5, da traetheden melder sig

e Der er ikke personale nok til gature ud af bofaellesskabet

e Det er svaert at komme ud af en oplevelse som denne og vaere social igen -
ikke alle forstar en

e Bedre adgangsveje til min mands interesser

Der efterlyses helt klart SAMVZAR MED ANDRE.

"Andre”, ma gerne vare ligesindede for som en udtrykker det: ““Det er sveert at
komme ud af en oplevelse som denne og vare social igen - ikke alle forstar en”
Man far indtrykket af, at der ikke er noget, eller i givet fald et meget ringe udbud
af fritidstilbud til denne malgruppe.

Bedre behandlingstilbud, hvorfor?

*  Varmvandsgymnastik

e Radgivere - f.eks. psykolog til stgtte, samtale, hjelp og radgivning til
mig lgbende

e Man far ingen behandlingstilbud

* Hjeelp til at tale

e Har ingen behandlingstilbud faet

e Handicapridning + svgmmemulighed i kommunen er ikke muligt
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Der mangler gjensynligt behandlingstilbud. Man far ingen tilbud siger nogen,
andre siger, der ingen tilbud findes lokalt.

4. Seerlige tilbud til de pargrende

Der er 51 pargrende, der besvarer dette spgrgsmal, og 21 af disse mener, at
kommunen godt kunne have et tilbud seerligt tilrettelagt for de pargrende. Pa
spgrgsmalet om hvad et sadant tilbud kunne indeholde, svarer de pargrende
félgende:

Kommunen burde have et netveerk til pargrende, man er meget alene med sine
tanker. Ingen udenforstaende kan saettes sig ind i, hvordan det er at leve
sammen med en hjerneskadet.

Radgivning. Jeg har ikke vidst, hvem jeg skulle henvende mig til. Kun i den
udstraekning venlige medarbejdere har snakket mere end deres arbejde
fordrede, har jeg mgdt forstaelse for, at det kunne vaere sveert.

Bedre oplysninger om tilbud og muligheder for hjzlp, stgtte

og vedligeholdelsestilbud.

Vedr. sagsbehandling.

Vi har selv skulle komme med Igsningsforslagene og laegge et vist pres pa
sagsbehandlerne for at komme igennem. Der har manglet vejledning.
Radgivere/psykolog som kender til pargrendeproblematikkerne - mangler
virkelig. Ogsa hjeelp til at formidle kontakt mellem andre pargrende mangler
jeg hardt!

Oplysning om fysisk og social traening. Oplysning senhjerneskadede og

evt. fremtidsmuligheder.

Psykologhjeelp og mere oplysning om problemer med hjerneskadede (mor).
Lokal stgttegruppe for pargrende.

Evt. kursustilbud / har dog deltaget i hjernesagens kursus - hvilket var
saerdeles godt.

Til svar pa alle de spgrgsmal som er/kommer i sagens gang.
Sammenhangende radgivning.

Mulighed for at fa aflastningshjeelp hvis jeg ma overnatte i forbindelse med
arbejde og fritidsaktiviteter.

Oplysninger om hvilket liv der fglger for de pargrende. Evt. opfglgningsmgde
med andre i samme situation hvor man kan tilkendegive sine fglelser

og tanker.

Information om muligheder og rettigheder. Pargrende grupper med

evt. psykologer.

Hurtigere bevilling til handicapbus.

Hjeaelp i hjemmet - men har ikke behov endnu.

Hjeelp til renggring og havearbejde. Det er mig, der holder bil og er chauffgr.
Det koster tid og penge.

Da jeg selv er godt informeret burde jeg skrive - nej - men det er jeg i kraft af
egen uddannelse og informationssggning.

Almindeligvis far pargrende og familie for lidt information.

Budskabet er klart og naesten entydigt. Der mangler oplysninger, information og
professionel radgivning!!

Flere er ogsa inde pa behovet for at mgdes ligesindede i et netveerk / stgttegruppe
pargrendegruppe/kurser.
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5. Stgtte og hjaelp — hvorfra?
Afslutningsvis har vi bedt de pargrende udtrykke, hvorfra de oplever at have faet
den bedste stgtte og opbakning til deres situation.

42 29 14 18 8 6 11

Oversigten taler sit klare sprog. Familie og venner er de vigtigste i denne
sammenhang. Blandt de offentlige hjaelpere fremhaves sarligt egen laege.

"Anden stgtte’”” daekker over:

Vores bankradgiver

Vi modtager ingen stgtte/hjeelp

Vi klarer os selv

Ved ikke. De kommer ikke sa meget, familien. Det er tit svaert, da jeg ogsa selv
har meget sygdom.

Speciallege

Selv om vi ikke bor sammen med vores s@gn, hjeelper vi flere gange i ugen, handler
ind, ggr rent, ordner alle papirer, betaler regninger, social samveet, er med til
ambulant behandling pa sygehuset.

Plejehjemmet (Hedelund)

Lunden og Hammel

Lunden, Varde

Lidt af hvert fra diverse

Hjernesagens hjaelpere, Vejen Kommune

Hjemmeplejen

Hjaelpere

Fysioterapeut

Fjordbo da min datter var der i 9 mdr. (mor).

ETAC

Egen viden gennem uddannelse og erhverv
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6. Opsamling — Pargrendes vurderinger af behov
Som en central part i relation til gruppen af senhjerneskadede har vi bedt de
pargrende udtale sig.

Vi har spurgt de pargrende, i hvilket omfang de er inddraget i den handicappedes
pasning og pleje, og besvarelserne vidner om, at halvdelen af de pargrende dagligt
er involveret i pasningen og plejen. De fleste flere gange dagligt.

Mere end halvdelen af de pargrende mener ikke, at kommunen Igfter sin opgave
med pasning og pleje i tilfredsstillende omfang. Utilfredsheden er sarligt udtalt
blandt de, der til dagligt selv varetager opgaven i et eller andet omfang.

De pargrende efterlyser praktisk bistand i hjemmet til renggring, madlavning,
bistand til at komme i bad.

Halvdelen af de pargrende oplyser, at boligen ikke er indrettet til en person med
fysiske handicaps. Isaer de gangbesvaerede og kgrestolsbrugerne har tydeligvis
vanskeligheder i deres bolig. Det drejer sig om dgrtrin, smalle dgre, sma kgkkener
og badeverelser, trapper, manglende sliske ved hovedindgang til hus mv.

De pargrende peger isaer pa, at kommunerne bgr styrke deres indsats vedrgrende:

*Traening og vedligeholdelse
Der bgr veere tilbud om hyppigere og mere malrettet traening og vedligehold,
som en af de pargrende udtrykker det: ”For at bevare den bedst mulige
fysiske funktion er det vigtigt med mere traening”

*Behandlingstilbud
Der mangler gjensynligt behandlingstilbud. Man far ingen tilbud siger nogen,
andre siger, der ingen tilbud findes lokalt

e Fritidstilbud
Der efterlyses entydigt muligheder for SAMVZAR MED ANDRE. Man far
indtrykket af, at der ikke er noget fritidstilbud, eller i givet fald et meget ringe
udbud af fritidstilbud der egner sig til malgruppen

Knapt halvdelen af de pargrende mener, at der bgr vaere et sarligt tilbud til dem
som pargrende til en senhjerneskadet. Budskabet fra de pargrende er klart og
naesten entydigt. Der mangler oplysninger, information og professionel radgivning.
Flere er ogsa inde pa behovet for at mgdes ligesindede i et netvaerk/stgttegruppe/
pargrendegruppe / kurser.

Afslutningsvist har vi bedt de pargrende vurdere, hvor de far den bedste stgtte og
opbakning fra. Familie og venner er her de vigtigste. Blandt de offentlige hjaelpere
fremhaves saerligt egen laege. Socialforvaltningen er den offentlige instans der
kommer sidst pa “hitlisten”’.
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De to spgrgeskemaundersggelser er blevet suppleret ved gennemfgrelse af ti
semistrukturerede kvalitative interviews. Interviewene er blevet gennemfgrt med
ti senhjerneskadede personer og i de fleste tilfeelde deres pargrende.

Da vi udsendte spgrgeskemaer til de senhjerneskadede, bad vi dem tilkendegive,
om de gnskede at medvirke i et interview. Der var 60 personer der pa denne
made tilkendegay, at de gerne ville give et interview. Det var pa forhand fastlagt i
undersggelsesdesignet, at der skulle gennemfgres ti interviews.

Ti interviews ud af de brugere, der deltog i spgrgeskemaundersggelsen (86
personer), svarer til knapt 12%.

Pa det tidspunkt, hvor interviewene skulle planlaegges, var
kommuneundersggelsen og brugerundersggelsen gennemfgrt. Det har betydet,

at der allerede pa det tidspunkt tegnede sig nogle problemfelter, som det kunne
veere interessant at kigge naermere pa igennem interviewene. Det var eksempelvis
problemstillinger som:

* Relativt unge senhjerneskadede personer (mellem 26 — 52 ar) pa
kommunale plejecentre

e Relativt unge senhjerneskadede personer (mellem 26 — 52 ar) hvis daglige
beskaftigelse foregar pa kommunale dagcentre

e En ung senhjerneskadet person der bor uden for Ribe amt

e Senhjerneskadede personer der bor alene i egen bolig

e Senhjerneskadede personer der giver udtryk for at mangle tilstraekkelig
treening og vedligeholdelse

e Senhjerneskadede personer der giver udtryk for at mangle
tilstraekkelig behandling

e En senhjerneskadet person i halvtredserne der bor hos sine foreeldre

Udveelgelsen har altsa tilstraebt at udveelge problemstillinger, som allerede var
udtalte igennem spgrgeskemaundersggelsen. Udvaelgelsen af interviewpersoner
er altsa baseret pa undersggers undren over spgrgeskemaundersggelsernes
"problemformuleringer’” og undersggers gnske om ved selvsyn at kigge naermere
pa disse problemstillinger.

De interviewede personer er lovet anonymitet, hvorfor analysen af de ti interviews
fdlger to spor, som pa den ene side giver indblik i interviewene, men samtidigt
slgrer identiteten pa de interviewede.

Om end der vel darligt kan tales om repraesentativitet pa sa lidet et antal, sa
er der flere problemstillinger, der gar igen i de ti familiers beretninger. Disse
gennemgaende problemstillinger vil analysen i fgrste omgang indkredse og
beskrive.

I naeste omgang har vi pa baggrund af de gennemfgrte interviews konstrueret fire
beretninger om livet med en senhjerneskade / livet med en hjerneskadet.
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A

I9JNEFALDENDE
FALLES
PROBLEMSTILLINGER

Da der som sagt er tale om et relativt beskedent antal interviews, er det
selvfglgelig vanskeligt at generalisere ud fra disse. Men til stgtte for alligevel
at tillaegge de udvalgte interviews en vaesentlig - 0gsa generelt set - betydning
er, at de netop er udvalgt udfra et forhandskendskab til malgruppen igennem de
gennemfgrte spgrgeskemaundersggelser.

Hvis den fglgende analyse giver indtrykket af udbredt skepsis fra malgruppens
side, sa er det undersggers vurdering, at der grund til at lytte til denne skepsis.
Det er ikke muligt for undersgger at traenge ind i de enkelte personers udtalelser
0g vurdere om personernes sager objektivt set er blevet korrekt sagsbehandlet, og
hvorvidt de har modtaget de ydelser, der er mulige i henhold til lovgivningen. Men
det er veerd at bemaerke sig, at udtalelserne daekker over den made, personerne
faktisk oplever sig behandlet i det sociale system.

Der mangler radgivning og oplysning til familierne

I samtalerne er det pa flere forskellige leder blevet tydeligt, at den
senhjerneskadede og ikke mindst de pargrende mangler radgivning, oplysning og
information. Dels radgivning/oplysning/information om “livet som senhjerneskadet
og livet sammen med en senhjerneskadet ” og dels radgivning/informationer/
oplysninger om de hjelpemuligheder det sociale system kan tilbyde.

Det er ikke uden grund at Den Uvildige Konsulentordning pa Handicapomradet
(DUKH) i Kolding i sin arsrapport fra 2004 kan melde, at netop hjerneskadede
— og iser deres pargrende — udggr den stgrste af de handicapgrupper, der
sgger om uvildig radgivning i tvivisspgrgsmal vedrgrende sociale ydelser og
sagsbehandlingen i kommunerne.

Ligeledes fremgar det hele vejen igennem undersggelsen, at patientforeninger og
diverse invalideorganisationer (Hjernesagen, Scleroseforeningen og andre) spiller
en aktiv og vigtig rolle som stgtter og sparringspartnere for de senhjernskadede

og deres familier.

Kommunernes sagsbehandlere synes ikke at indtraede lige sa centralt som
medspiller i familiernes sggen efter rad, viden, stgtte og opbakning.

I samtalerne udtrykkes behovet for radgivning og information for eksempel
saledes:

Vi mangler oplysninger og viden om de muligheder, der er for handicappede.

Jeg oplever, at der ikke er nogle steder, hvor vi kan fa ordentlig radgivning
om det her. Jeg synes, de burde have en ordentlig radgiver, eksempelvis en
neuropsykolog, der kunne give noget ordentlig oplysning. Jeg bliver afmaegtig
af oplevelsen af, at vi altid selv skal finde pa.

Jeg vil som sagt gerne, at vi kommer til at tale med psykologen, fordi jeg skal
have nogle redskaber til, hvordan jeg kan handtere ham herhjemme.

...... dét jeg synes er for darligt, det er, at jeg ikke har faet at vide, at der var
et tilbud om hovedrenggring.
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Vi har drdftet problemet med kaldesystemet med hjaelpemiddelcentralen, og
bliver sa pludselig opmaerksomme pa, at der faktisk findes et andet system,
men det har de ikke naevnt over for os, for som de siger: Der er en lille
selvbetalingsdel. — Jamen, de har jo ikke engang spurgt, om vi ville betale.

Sa jeg synes ikke, de er sa skrappe til at give os oplysninger. Det er ikke bare ét
eksempel. Der er flere eksempler pa, at vi ikke far oplysningerne.

I gvrigt ma jeg sige, at jeg ikke ved, om kommunen har nogle sarlige tilbud til
de pargrende. Jeg har i hvert fald ikke faet oplysninger om dem, og det leder
mig frem til at sige, at generelt synes jeg, at dét vi mangler fra kommunen,
det er oplysninger om, hvilke muligheder der er, ndr man har en handicappet
pargrende.

En af vinklerne ved den efterlyste radgivning er ikke blot den indsigtsfulde
radgivning. Ogsa den omsorgsfulde radgivning efterlyses, dette udtrykkes blandt
andet saledes:

Hvorfor er der ingen, der kommer og siger: Du har en syg mand — er der noget,
vi kan hjeelpe dig med?

Dybest set handler det om at have nogen at kunne tale med.

Sa kommer jeg til at teenke pa voksenskolen, de lavede kurser, hvor der var
fokus pa senhjerneskadede. De lavede ogsa noget for de pardrende, altsa rent
sociale arrangementer. Jeg mangler nogen, der kan give den slags tilbud, ogsa
tilbud til mig.

En anden vinkel omkring radgivning er timingen — altsa hvornar skal radgivning
tilbydes:

Jeg kan huske, dengang ulykken lige var sket, da tilbgd de mig
psykologsamtaler pa sygehuset, men jeg var sa kaotisk i mit hoved og kunne
slet ikke rumme det. Der var sa mange ting, der skulle saettes pa plads, sa
jeg kunne slet ikke se, at jeg skulle tale med en psykolog. Hvordan kunne det
andre pa min situation? Der var for meget, der buldrede rundt i mit hoved.
Men det er jo dybest set, nar der er faldet ro over det kaos, der er i sadan en
situation, at behovet er der. Men dér er tilbuddet der ikke.

Der gar for lang tid fra sygehusopholdet er overstaet til genoptraningen gar

i gang

Det er uomtvisteligt at genoptraening af senhjerneskadede er den

eneste veldokumenterede behandlingsform, der findes, vel at bemaerke

nar genoptraningen og vedligeholdelsen fglger i direkte forleengelse
sygehusbhehandlingen.

I interviewene er der flere eksempler pa, at der gar for lang tid mellem
sygehusbehandlingen og genoptraeningen. Der er eksempler pa, at man ikke kan
finde det rigtige tilbud. At den senhjerneskadede ikke passer til de tilbud der er,
eller at man i kommunen gjensynligt traekker "afklaringen” af sagen i langdrag.
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Eksemplerne fra samtalerne lyder:
Hvis han skulle ind pa Vejle Fjord, sa skulle hans sag jo veere afklaret, og det
er den endnu ikke her knapt to ar senere. Han har veeret pa sygedagpenge i
snart to ar nu, fordi der samtidigt er en uafklaret arbejdsskadesag. Alt i alt
bevirker det bare, at vi aldrig kommer i gang med en genoptraening.

Tingene er kommet alt for sent i gang. Han har jo for lzengst mistet initiativet
selv.

Sa kom han dog pa Hdskov-kollegiet i 1998, og der var han ca. 1 ar med
intensiv genoptraening, altsa ca. 1 ar efter han var blevet syg.

Jeg skulle have vaeret pa Vejle Fjord, men de ville ikke have mig, fordi jeg var
misbruger.

Vi benyttede Hjernesagen til at fa afklaret, om det nu var rimeligt at skulle
vente sa laenge pa Lunden. Og de var faktisk med til at saette skub i tingene. I
Igbet af 14 dage, efter at de var blevet involveret, sa fik vi faktisk svar.

Jeg synes, det er ved at veere for sent. Vi orker ikke mere. Det hviler pa mig det
hele. Det er mit job at traekke ham op hele tiden. Selv om han bliver mere og
mere syg, sa siger kommunen, at de ikke kan ggre noget. Jeg bliver jo mere og
mere hans mor — mere end jeg er hans kaereste. 0g han er jo ikke mit barn! Jeg
skal jo alt.

Jeg blev syg den 6/10 2002 og blev indlagt pa Brdgrup sygehus og overfgrt til
Varde sygehus. Derefter gik der faktisk 1v% ar fgr jeg kunne komme pa Lunden.
Ja, det var ogsa for lange, fordi det er jo i det fgrste ar, man rigtigt har chance
for at fa noget ud af en genoptraening.

Der mangler botilbud, som er seerligt indrettet til opgaven med senhjerneskadede
Af spgrgeskemaundersggelserne far man indtrykket, at der maske ikke er et
tilstraekkeligt udbud af egnede botilbud til de senhjerneskadede i Ribe amt. Og
hvad ggr man egentlig i kommunerne, nar det kniber med at finde det bedst
egnede tilbud — hvad er da det naestbedste?

Det kommunale plejecenter, som er formuleret til eldre borgere, er i vid
udstraekning Igsningen, eller i hvert tilfzlde har det vaeret pa bordet som et
Igsningsforslag. I enkelte situationer griber kommunerne faktisk til at tilbyde
botilbud udenfor amtets graenser af ren og skaer mangel pa egnede tilbud i egen
kommune/eget amt.

Jeg vil gerne bo et sted, hvor der er andre unge mennesker. Her er det jo
aldreboliger, her bor kun gamle mennesker.

Som jeg sagde tidligere, var det vigtigt for mig at keempe for, at min mand blev
genoptraenet, i stedet for at han skulle pa plejehjem. Det kunne jeg slet ikke
have, at en ung mand som ham skulle.

Jeg har gaet pa dem alle sammen, men de har jo alle sammen sagt: Vi ved det
godt, men der er ikke nogle tilbud. Det er ren afmagt.
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Jamen, man har ikke sadanne tilbud i den kommune, hvor jeg kommer fra.
Jeg ville da allerhelst have boet i Ribe amt. Det var min sgster der satte sig
voldsomt imod, da kommunen foreslog at jeg skulle pa plejehjem.

Det var heller ikke nogen rar tanke at skulle indstille sig pa at flytte ind pa
plejcentret. Men nu har jeg vaennet mig til det. Der er ganske enkelt ikke andre
muligheder i min kommune.

Vi har faet tilbudt, at man kunne finde et sted til ham, men sa vil det blive
udenamts, og det har vi afslaet.

Der bliver sparet pa traening og vedligeholdelse

Det er indtrykket via spgrgeskemaundersggelserne, at der ikke ydes den traening
og vedligeholdelse, som de hjerneskadede selv mener at have behov for. Flere
henviser til at de fra Lunden, Ry, Hammel og andre steder er blevet opfordret
til at vedligeholde deres traening, men at kommunen ikke synes at kunne fglge
ordentligt op.

Da jeg var indlagt i Ry til genoptraening, treenede de mig hver dag, og de
anbefalede, da jeg tog derfra, at jeg skulle have traening hver anden dag for at
bevare og udvikle min muskelmasse, og derfor mener jeg ikke, at traening hver
14. dag overhovedet er nok.

Det vil sige, jeg kunne godt teenke mig at fa fysioterapi en gang mere i Igbet
af ugen. Jeg synes ikke, det er nok med den time, jeg far om fredagen. Det jeg
arbejder med i fysioterapien er udstraekning — dét at blive spaendt ud. Det kan
jeg ikke selv, og det har jeg meget brug for.

Jeg har ikke veeret til fysioterapeutisk traening rigtigt lzenge. Det er ikke sa
godt — og i gvrigt synes jeg ikke, at jeg far fysioterapeutisk traening nok. Jeg
far dét, der hedder vederlagsfri fysioterapi, og det er én gang ugentligt, og det
er langt fra nok. Jeg burde have mindst tre gange om ugen. Pa Lunden fik jeg
hver dag.

Det er rigtig vigtigt for mit videre forlgh, at jeg bliver traenet og holdt ved lige.
Og det kan jo ikke vaere meningen, at det skal vaere min husbond, der skal
traene mig.

Det eneste vi kan her, min mand og jeg, er at ga en tur ude pa gangene — der er
nogle steder, hvor der er et geleender, jeg kan holde mig til.

Da jeg var i god traeningsform, kunne jeg bevaege mig ved egen hjaelp i en
rollator. Nu er jeg helt bundet til kgrestolen.

Der bliver sparet pa praktisk hjaelp og ledsagelse

Bade interviewene og spgrgeskemaundersggelserne forteeller, at der er et

udaekket behov for praktisk bistand i hjemmet, samt bedre muligheder for at den
hjerneskadede kan fa ledsagelse til dagligdags ggremal.

Man kan let fa indtrykket, at nar der er pargrende i relation til den handicappede,
sa er det en forventning, at de tager over pa de praktiske ting — uanset i gvrigt at
de pargrende har en travl hverdag.
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Det jeg mest mangler, er nogen der kan gdre rent. Jeg skal selv betale, og det
har jeg ikke rad til.

Tidligere fik jeg ogsa hjemmehjzelp til at lave mad, men det vurderer
kommunen, at jeg selv er i stand til. Jeg er dog nervds for, om jeg far det
rigtige at spise — om det er godt nok, det jeg spiser — om det er sundt nok. Men
jeg kan sa nogenlunde selv lave min mad.

Hvis der endelig er noget, jeg mangler, sa er det en personlig hjzelper, der kunne
hjelpe mig med at handle og hjaelpe mig med ridningen.

Ja, jeg har gnsket hjzelp til rengdring, men nar jeg beder om det, sa siger de:
Din mand er jo rask og rgrig, sa han ma jo trzaede til.

Den eneste hjeelp jeg far er til at blive badet to gange ugentligt, og det synes
jeg faktisk ikke er saerligt meget.

Det er godt, vi har faet en ledsager til min mand. Ledsageren er en rigtig ggr-
det-selv mand, der passer sammen med min mand. Han er inspirerende, og
han har ideer. Han er her 15 timer pr. maned — det er hvad vi kan fa tilbudt.
Ledsageren er det bedste tilbud vi har faet, i de otte &r min mand har veeret

Syg.

Jeg har faet bevilget 7 timer ugentlig til personlig hjeelpet, og det er faktisk
ikke ret meget. De bliver hurtigt brugt. Det betyder, at jeg én gang om maneden
kan tage ud til et arrangement, resten af tiden bruger jeg min ledsager til
indkgb og bare det at komme ud herfra.

Hende bruger jeg, hvis jeg f.eks. skal ned i byen og handle eller en tur pa
Lunden for at besgge dem, jeg kender derude. Sa kan hun tage med. Og det er
en god ting, men 15 timer er lige i underkanten i forhold til dét, jeg har brug
for. Men jeg kan ikke fa mere.

Dagtilbud

Ifdlge spgrgeskemaundersggelserne er det knapt halvdelen af
undersggelsesgruppen, der modtager et tilbud om beskaeftigelse og det typiske
tilbud — uanset alder — er beskaftigelse i et kommunalt dagcenter.

Der efterlyses tilbud, der kan hjeelpe de senhjerneskadede med at saette sig selv

i gang. Et gennemgaende traek ved flere af de undersggte personer er en udbredt
initiativigshed.

Hvis han ikke bliver sat i gang, ja sa bliver han f.eks. liggende i sengen, hvis det er
dér, han ligger. Det er aergerligt, fordi han kan mange ting. Han skal bare have én,
der ligesom kan saette ham i gang, og som han kan kigge over skulderen. Nar han
kan se, hvordan tingene ggres, sa kan han godt. Han skal have en motor ved siden
af sig, kan man sige. Han fanger hurtigt tingene, hvis han kan se, hvordan andre
ggr det.

Nej, der er ingen jeevnaldrende her pa dagcentret.
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Noget af det, jeg har svaert ved, det er at motivere mig selv. Der skal ligesom
altid vaere nogen, der skubber pa.

Nej der er ingen jeevnaldrene pa dagcentret. De er vel 60-70 ar — ja, en enkelt,
Otto, han er 85 ar, sa de er &ldre end mig.

B. FIRE BERETNINGER I det fglgende har vi konstrueret fire historier, som er “klippet sammen”’

FRA LIVET SOM pa baggrund af de gennemfgrte interviews. Personerne er fiktive, men
SENHJERNESKADET begivenhederne, der fokuseres pa i historierne, er gengivet, som de er oplevet af
undersgger.
Pia 28 ar

Jeg kender bare hendes adresse og har ikke talt med hende pa forhand. Da jeg
ankommer, viser det sig, at eldreboligerne pa Granvanget ligner en ganske
almindelig boligkarré med sma lejligheder.

Jeg finder opgangen og lejligheden, banker pa dgren og i det samme svipper dgren

op.

Pia sidder i det fjerneste hjgrne af den stue, man kommer direkte ind i, med en
fiernkontrol i hgjre hand. Hun kan styre ret mange forskellige funktioner med den,
dgren, lyset osv.

Derudover er der ikke sa meget, hun kan styre. Hun naermest ligger ned i en
seaerligt indrettet “slaengestol” med et taeppe over. Hun kan ikke bruge arme og
ben " ....for jeg ryster’” siger hun. Sa hun kan darligt Igfte handen, da jeg vil hilse.
Ved siden af hende star hendes motoriserede kgrestol. Den kan hun selv kgre
rundt i, men skal hjalpes for at komme op i den.

Hun taler ultra lavt og meget utydeligt, men jeg far mig hurtigt sporet ind og
forstar. Faktisk gar det hurtigt op for mig, at Pia har en meget veludviklet sans
for humor, sa selv om hendes ansigtsmimik ikke tillader de store smil, er hendes
lune tydelig. For eksempel siger hun til mig: “min far har mere har pa hovedet
end dig!” — f@grst troede jeg, at jeg havde hgrt forkert, men nej, det var det, Pia
sagde.

Pia forteeller mig, at hun er 29 ar gammel og lider af dissemineret sclerose, som
hun fik konstateret i 1999.

Jeg spgrger Pia, hvordan det er at bo pa Plejecentret Granvaenget. Hun siger, at
lejligheden er rigtig god og praktisk indrettet, og hjemmeplejen kommer her fem
gange dagligt, det er fint sadan.

“Men det er jo &ldreboliger, her bor kun gamle mennesker” siger Pia og
fortsaetter “Jeg har boet her i 4 ar, og jeg har ikke noget med de andre at ggre.
Det er kun, hvis jeg bliver inviteret med til en fgdselsdag eller til en grillfest. Men
det er stadigvaek bare gamle mennesker, der bor her”.

I gvrigt synes hun ogsa, at hjemmeplejen har det svaert med at indstille sig pa,
at Pia pa mange mader er langsom, for eksempel nar hun skal spise, sa er det
ngdt til at tage sin tid. Ellers kan Pia ikke na at synke maden. “Jeg kan godt
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selv synke”, siger Pia “og det stgtter de mig i pa Neurologisk afdeling pa
sygehuset. Hvis ikke min far og mor havde faet overlaegen til at fortaelle det til
hjemmeplejen, sa ville jeg vaere blevet sondemadet. Men nu har hjemmeplejen
bevilget mig en times hjaelp til hvert hovedmaltid”, fortaeller Pia.

“Hvor kunne du da taenke dig at bo?”, spgrger jeg.

Pia ggr tegn mod vinduet og forteeller mig, at der faktisk lige ovre pa den
anden side af gaden bor unge med samme handicaps som hende. “Sadan et sted
ville jeg gerne bo”, siger Pia. “Jeg vil gerne bo et sted, hvor der er andre unge
mennesker”.

Hvorfor bor du sa ikke der?”, spgrger jeg.

”Der er ikke nogen pladser, og de bor der jo permanent, sa maske bliver der heller
ikke plads. Jeg er jo ikke den eneste, der venter”, siger Pia, og hun fortsaetter
”Kommunen har tilbudt mig et lignende bofaelleskab i Nordborg pa Als, men jeg
har slet ikke lyst til at flytte fra min far og mor og alle mine venner”.

Jeg spgrger Pia, hvad hun far tiden til at ga med, og hun fortzeller mig, at hun ser
meget fjernsyn og lytter til musik. Sa fortaeller hun, at musik betyder meget for
hende. Det bedste hun ved er at komme til koncert. Hun far hjelp af sin ledsager
til at komme af sted til koncert.

Men som hun siger “Jeg har faet bevilget syv timer ugentlig til personlig hjeelpet,
og det er faktisk ikke ret meget, nar man taenker pa, at hvis jeg bruger dem pa en
koncertaften, ja sa er de timer jo faktisk gaet. De bliver hurtigt brugt. Det betyder,
at jeg kun én gang om maneden tager ud til et eller andet arrangement, for jeg vil
jo ogsa gerne have hjeelp til ga pa indkgb og den slags ting”.

Pia forteeller, at hendes far og mor besgger hende flere gange i ugen. Der er ogsa
flere af hendes venner, der besgger hende. Men hun kan godt se, at det tynder lidt
ud i besggene, nar vennerne far kaerester. En af hendes veninder er gravid, hvilket
hun synes er fantastisk, men hun er godt klar over at nar veninden har fgdt, sa vil
der ga lang tid imellem, at hun lige kigger forbi.

i bag mig.

Karsten 47 ar
Det var ikke uden vanskeligheder at finde Karstens og Henriettes lille hus
alleryderst ude mellem kartoffelmarkerne.

Da jeg ankom, var der ingen tegn pa, at nogen var hjemme. Gardspladsen var tom
09 ingen reagerede, da jeg bankede pa dgren. Jeg var maske lidt i god tid, sa jeg
satte mig i solen og ventede. Der kom ikke nogen, sa jeg fandt Karstens mobil-
nummer frem og ringede. Det var Henriette, der tog telefonen:

”Jeg har helt glemt, at du skulle komme” siger hun, “det ma du altsa undskylde.
Ja, det er jo mig der passer Karstens aftaler, han kan intet huske selv. Vi har
vaeret i Herning til kontrol for min sygdom”.
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Vi aftaler, at jeg venter til de kommer hjem!

Da bilen standser pa gardspladsen, stiger Karsten ud og gar lige forbi mig og ind
i huset — uden at se pa mig og uden at hilse. Jeg hilser pa Henriette og spgrger
om det er OK, at vi skal tale sammen. Henriette siger: “Han er meget sky overfor
fremmede, det er kommet efter ulykken, kom med indenfor”.

Da vi har sat os omkring kgkkenbordet, forteeller jeg, hvad mit arinde er, at vi
skal tale om hvordan kommunen og Amtet Igser opgaven i forhold til familier, der
lever med f@lgerne efter en hjerneskade.

Henriette starter med at spgrge: “Hvordan har du egentlig fundet os.... det
undrer mig, fordi kommunen jo faktisk slet ikke vil hgre tale om, at Karsten er
hjerneskadet, de mener at han er deprimeret!”

Hun fortseetter: “Sa hvis du spdrger, hvordan kommunen har handteret sagen,
sa vil jeg sige, at pa en skala fra 1-10 klarer kommunen det til 0. Det er under
al kritik! — Man skal i hvert fald have et godt helbred for at blive syg herude pa
landet!”

Karsten har endnu ikke sagt et ord. Jeg henvender mig nu direkte til ham og
spgrger “Karsten kan du ikke fortaelle, hvad der er for en ulykke, du har veaeret
ude for?”

Karsten svarer efter nogen betaenkningstid, medens han kigger pa sin kaffekop:
”Jeg har slaet hovedet!” Det er alt, hvad han nar at sige inden Henriette atter
tager over. “Det var en arbejdsulykke i 2003, hvor Karsten kom galt af sted ovre
pa maskinstationen, hvor han arbejdede”.

”Siden har de ikke kunnet finde ud af, hvad der er galt med ham, sa alt er
uafklaret, selv om det naesten er 2 ar siden, det skete. De sender os til alverdens
undersggelser, og nar sa resultaterne foreligger sa retter de sig ikke? efter det
alligevel” fortseaetter Henriette.

"Hvad mener du”, spgrger jeg?

Hurtigt rejser Henriette sig fra kgkkenbordet og henter tre fyldte ringbind inde i
stuen og begynder at bladre i de mange breve og andet, der sidder i mapperne.

Sa tager hun et dokument ud af mappen og siger: “Denne rapport er skrevet for
et ar siden af en psykolog, som kommunen bad foretage undersggelsen af Karsten
0g her star”, hun bladrer i rapporten ”Karsten har for indevaerende ikke nogen
naevnevaerdig arbejdsevne, og det vil ikke tjene noget formal at sgge en aktivering.
Det er imidlertid ikke udelukket, at der kan ske en kognitiv genoptraening. Det vil
dog kraeve en hurtig indsats, da det allerede er 7 maneder siden ulykken indtraf”

Lidt lzengere nede pa siden laeser Henriette videre — jeg kan se, at det hun laeser

i rapporten er understreget med blyant.... med mange streger oven i hinanden:
”Der er saledes tale om en ganske alvorlig hjerneskade, som i meget stort omfang
er handicappende bade socialt, livskvalitetsmaessigt og arbejdsmeaessigt”.
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”Sa gik der endnu et halvt ar”, siger Henriette, medens hun bladrer i mappen og
tager endnu en rapport ud, ”/sa blev Karsten undersggt af en neuropsykolog, som
skriver her: ....der er tale om en svaer forringelse af patientens funktionsniveau

i sammenligning med tiden fd@r ulykken, og tilstanden vurderes sa sveert
invaliderende for patienten, at erhvervsevnen aktuelt kan betragtes som
fuldstendigt ophaevet”.

”0g der er stadig ikke sket noget, faktisk er Karsten stadigvaek pa sygedagpenge,
da der ogsa verserer en arbejdsskadesag’ siger Henriette og peger pa en af de
andre mapper.

“Nu vil kommunen have ham scannet, og de vil have, at han taler med en psykolog
0g en psykiater. De mener, han er deprimeret. Tiden gar bare. Jeg synes, det er ved
at veaere for sent. Vi orker ikke mere. Det hviler pa mig det hele. Det er mit job

at traeekke ham op hele tiden. 0g kommunen siger bare, at selv om Karsten bliver
mere og mere syg, sa kan de ikke ggre noget. Jeg bliver jo mere og mere hans mor
— mere end jeg er hans hustru. Og han er jo ikke mit barn! Jeg skal jo alt”.

Da jeg kgrer af sted igen efter besgget hos Karsten og Henriette slar det mig,
at selvom jeg er ganske langsynet er der ligesom ikke nogen faste holdepunkter
for gjnene, nar man lader dem vandre ud over de uendeligt flade og vidtstrakte
kartoffelmarker — Karsten naede i gvrigt ikke at sige mere under vores samtale.

Henry 58 ar

Jeg finder Henry inde i aldrecentrets café, jeg er kommet lidt tidligere end aftalt,
sa han er ikke feerdig med at spise. Om end jeg ikke kender Henry, er jeg ikke i
tvivl om, hvem han er blandt de cirka ti personer, der sidder omkring langbordet
0g spiser. Han er ganske enkelt den yngste, kan man tydeligt se. Jeg hilser pa ham
og siger til ham, at jeg satter mig ud i solen og venter.

En medarbejder fra aldrecentret henter mig og siger, at Henry er kgrt ind i
lejligheden og venter mig der.

Straks efter jeg har sat mig, fortaller Henry, at han for tre ar siden fik en
hjerneblgdning, og at det er grunden til, at han i dag er lam i hgjre side og sidder
i kgrestol. " Efter jeg er blevet syg, har jeg veaeret bedre, end jeg er, nu siger han.
Jeg har stort set kunne ga selv, men mulighederne for at holde mig i gang er ikke
sa gode her”.

"Du ma ikke misforsta mig” siger han “Kommunen ggr, hvad de kan. Der er
ganske enkelt ikke andre tilbud her i byen, og lejligheden her er god, jeg har ikke
noget at klage pa.”

Henry fortaeller mig, at inden han blev syg, har han altid har vaeret meget fysisk
aktiv og altid dyrket sport. Han viser mig et diplom, hvor jeg kan se, at han
engang har gennemfgrt en maraton.

Henry siger “Faktisk tror jeg, at det der gik galt for mig var, at jeg skulle vente
halvandet ar pa at komme i genoptraening — jeg kunne simpelthen ikke fa en
plads”.... ”Min kone fik Hjernesagen til at presse pa i forhold til Amtet. Pa et
tidspunkt skrev de et brev til Amtet, og det var som om det hjalp. Der gik i hvert
tilfeelde ikke lang tid derefter, inden vi fik et svar”.
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Pa genoptraningscentret havde de givet Henry hab om, at han ville blive i sa god
form, at han kunne bo hjemme igen. Faktisk havde genoptraningscentret faet
kommunen til at gennemfgre boligaendringer i Henrys og hans hustrus hus ”Sa de
var ret overbeviste... ” siger han.

”"Hvad skete der sa” spgrger jeg.

”Jeg blev syg. Og det var sa pa det tidspunkt de begyndte at tale om, at jeg skulle
pa plejehjem. Det var ikke nogen rar tanke, at skulle indstille sig pa at flytte ind
her. Dengang var jeg kun 56 ar.

Men nu har jeg vaennet mig til det. Min kone kommer her jo hver aften, og min
datter kommer her ogsa. Jeg ved, at det var fantastisk hardt for min kone. Jeg
ved, at det var nogle af leererne ud fra voksenskolen, der snakkede meget med
hende og hjalp hende med at traeffe beslutningen om at sige til mig, at hun ikke
kunne klare at have mig hjemme laengere. Det var rigtig svaert for hende, det ved
jeg. Det var selvfglgelig synd for mig, men det var det altsa ogsa for hende”. Siger
Henry og er tydeligt bergrt ved tanken.

Efter en lille teenkepause fortsaetter Henry ... .......det er over en lang periode,
at jeg var veaeret syqg..... Det har gjort, at jeg er rigtig meget ude af fysisk traening.
Jeg mister muskelmasse og kreefter. Jeg har ikke vaeret til fysioterapeutisk
traening meget laenge. Det er ikke sa godt.... jeg synes ikke, at jeg far
fysioterapeutisk traening nok. Jeg far dét, der hedder vederlagsfri fysioterapi, og
det er én gang ugentligt, og det er langt fra nok. Jeg burde have mindst tre gange
om ugen. Pa genoptraningscentret fik jeg traening hver dag. Det er rigtig vigtigt
for mit videre forlgh, at jeg bliver traenet og holdt ved lige. Og det kan jo ikke
vaere meningen, at det skal vaere min hustru, der skal traene mig i den sparsomme
fritid hun har”.

"Hvordan oplever du dét at skulle bede kommunen om hjaelp, f.eks. til mere
fysioterapi” spgrger jeg.

Henry svarer” Jeg oplever, at man skal slas for det med naeb og kldgr, men det er
som at sla i en dyne”.

Dagen efter, at jeg har talt med Henry, ringer hans kone mig op “Ja undskyld jeg
ringer” siger hun, “men jeg haber ikke at Henry har givet udtryk for, at vi ikke

er tilfredse med kommunen. Jeg har behov for at sige, at de ggr det, de kan og
skal i sagen. Det er visitationen til tilbudene, der er en jungle. Fra Henry var pa
sygehuset og til han kom i genoptraening gik der ganske enkelt for lang tid. Jeg vil
naesten sige, at det blev lidt malplaceret. Det er i hvert tilfaelde spild af ressourcer,
at der nu star et handicapbadeveerelse indrettet til flere hundrede tusinde kroner i
vort hus, til ingen verdens nytte.

Jeg forsta ikke hvorfor amtet holder sadan igen med pengene til genoptraening

— de kommer jo mange fold igen. Havde de givet Henry den genoptraening, han
havde behov for pa det rigtige tidspunkt, sa tror jeg samfundet havde sparet en
plejehjemsplads”.
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Arne 52 ar

Arne og Vita bor i en lille landsby i Vestjylland, lige ved siden af kirken og det der
engang var skolen. Vita har taget fri fra arbejde, fordi jeg skulle komme. Der er
daekket op med dejligt kaffebord i det fine lille hus. Alt er utroligt propert, huset,
Arne, haven, ja det hele. Jeg synes dog, at Vita ser utroligt traet ud, i Igbet af
samtalen begynder jeg at forsta hvorfor.

Vita forteeller ”Selv om vi er naet meget langt, sa er Arnes hukommelse meget
darlig, bade pa langt og pa kort sigt. Han har ogsa mistet evnen til at saette sig
selv i gang. Du skal jo forestille dig, at han har skullet laere alt pa ny. Da han lige
var blevet syg, kunne han jo ikke engang huske, hvem jeg var. Og han var heller
ikke altid sikker pa, at det var hans eget hjem, nar vi kom her hjem. En gang
imellem neegtede han at ga med ind... .....han har skullet lzere alt fra starten.

Nu har vi f.eks. i syv ar traenet det at sla graes. Han kan det godt, men der er
stadigveek ting, der glipper i det.

Arne har endnu ikke sagt noget!

Vita fortsaetter ”For mig har det hele tiden veeret vigtigt, at han skulle se paen
0g godt ud og kunne svare for sig. Det har jeg keempet for. Men han har mistet
initiativet og kan ikke selv seette sig i gang. Nar jeg er pa arbejde, og han ikke er
af sted i dagtimerne, sa bliver han liggende i sengen hele dagen. . .

det er ergerligt, fordi Arne kan mange ting. Han skal bare have én, der ligesom
kan saette ham i gang, og som han kan kigge over skulderen. Nar han kan se,
hvordan tingene ggres, sa kan han godt. Han skal have en motor ved siden af sig,
kan man sige”.

Jeg henvender mig direkte til Arne og spgrger ham, hvad han egentlig udfylder sin
hverdag med.

”0m morgenen kommer der en taxa og henter mig. Jeg skal ind pa
centret... ... ... ” siger Arne.

"Hvor tit er du der” spgrger jeg. Jeg kan se pa Arne, at det er svaert for ham at svare
pa, 09 jeg kan maerke pa Vita, at hun synes, hun skal svare, sa det ggr hun.

”“Arne er pa centret mandag, onsdag og torsdag. Sa er han til fysisk traening to
gange i ugen et par timer af gangen”, forteeller Vita og fortsaetter “Her laver de
gymnastik og fitness og gar ture, selv om jeg nu ikke ved, hvor sjovt Arne synes,
det er at ga tur med de der ga-stave”.

"Hvad laver du pa centret” spgrger jeg Arne, med det samme svarer Vita, at det kan
han ikke huske, men at det har noget at ggre med at saette sma duppeditter sammen.

Jeg spgrger sa Vita, hvad det er for et center Arne er pa, og hun svarer “Det er
kommunens center for arbejdsprgvninger, dvs. at folk er der i en tre maneders periode
for at man kan finde ud af, hvor de vil passe ind pa arbejdsmarkedet. Sadan er det sa
ikke for Arne, han har vaeret der i to ar nu”.

Han er meget isoleret derude”, siger Vita ... han har jo ikke sa meget sprog, sa
han sidder faktisk for sig selv. Folk kan ikke rigtigt forsta ham. Han er jo ikke sa
udfarende. Problemet er selvfglgelig, at jeg ogsa har mit job at passe, sa vi er ngdt til
at vente, til der bliver noget andet”.
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Jeg spgrger selvfglgelig til om der er andet i udsigt. Her forteeller Vita mig, at
kommunen nu er gaet med til at Arne kan fa en ledsager, og at det er en mand,
som er nogenlunde jeevnaldrende med Arne. Jeg kan se pa Arne, at han lyser op
nu, hvor vi snakker om ledsageren. Arne siger helt spontant, Vi har ryddet op i
garagen, og sa skal vi ud at fiske”.

Vita siger, at det er det bedste, der er sket i de syv ar, hvor Arne har varet syg,
men hun undrer sig over at de ikke kan fa flere timer og siger, “Ledsageren er her
15 timer pr. maned — det er hvad vi kan fa tilbudt”.

Til sidst i vores samtale udtrykker Vita dette hjertesuk: ”Men selvfglgelig sker der
ogsa dét i Igbet af syv ar, som der nu er gaet, siden Arne blev syg, at man begynder
at erkende, at sddan her er livet altsa. Om du raber eller skriger, sa bliver det ikke
anderledes”.

Da jeg kgrer af sted fra Arne og Vita, fgler jeg mig helt treet og taenker, at fglelserne
godt nok sidder helt uden pa tgjet i den lille familie. Jeg kan ikke fa ud af hovedet, at
Arne begyndte at grzede da jeg i samtalen havde spurgt ham, hvad han havde arbejdet
med inden han blev syg. Vita havde sagt til det, at Arne elskede sit arbejde!
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A. ANALYSE AF
KOMMUNE-
UNDERS@GELSEN

Som det er beskrevet i metodekapitlet bestar herveerende undersggelses data
dels af resultaterne fra to spgrgeskemaundersggelser og en raekke kvalitative
interviews.

I dette kapitel er data fra de to spgrgeskemaundersggelser blevet analyseret. Der
er tale om:

e Kommuneundersggelsen — et spgrgeskema udsendt i 375 eksemplarer til de
14 kommuner i Ribe amt. Kommuneundersggelsen omfatter i alt 208
personer med senhjerneskader. I kommuneundersggelsen har vi bedt
kommunerne belyse visse gkonomiske aspekter. Godt halvdelen af sagerne er
saledes belyst rent gkonomisk.

e Brugerundersggelsen — et spgrgeskema udsendt til de senhjerneskadede,
som de deltagende kommuner i kommuneundersggelsen sikrede kontakt
til. Brugeundersggelsen omfatter i alt 86 personer med senhjerneskader. De
86 personer udggr altsa en delgruppe af kommuneundersggelsens
persongruppe pa 208 personer.

I det fglgende er Kommuneundersggelsen, @konomidelen og Brugerundersggelsen
analyseret hver for sig og i den naevnte reekkefglge. Analysen bestar af
tabeludtraek fra de tre databaser, som de udfyldte spgrgeskemaer er indlaest i.
Kapitlet bestar stort set af tabeller og oversigter. Hver tabel/oversigt er ganske
kort kommenteret.

Hervaerende kapitel er undersggelsens vaesentligste kvantitative dokumentation.
Kapitlet er ikke naevneveaerdigt laesevenligt, men det giver en mulighed for at kigge
undersgger over skulderen, samt at ggre nye fund i de data som undersggelsen
omfatter.

Kommunerne i undersggelsen

DE DELTAGENDE KOMMUNER Antal udfyldte Andel af skemaer med
I RIBE AMT skemaer gkonomi oplysninger
Billund (Vorbasse) 19 1

Blabjerg (Nr. Nebel, Henne) 7 6

Blavandshuk 16 3

Bramming (Ggrding) 26 0

Brgrup 4 4

Esbjerg 66 66

Fang 0 0

Grindsted (Hejnsvig) 14 7

Helle 0 0

Holsted 0 0

Ribe (Gredstedbro) 16 13

Varde 21 10

Vejen 11 0

@lgod 9 9

78,6 % af kommunerne deltager 209 i alt 119 alt
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Kommentarer til ovenstaende tabel:

Personer med erhvervet hjerneskade i undersggelsen

Der udleveres 350 skemaer til kommunerne, med besked om at flere

kan rekvireres

Enkelte kommuner beder om flere skemaer, i alt 25 skemaer rekvireres

3 kommuner, Fang, Helle og Holsted meddeler, at de ikke har ressourcer til at
deltage i undersggelsen
Der indkommer 209 udfyldte skemaer, hvoraf et kasseres da den omhandlede
person aldersmaessigt faldt udenfor malgruppen. Der indgar saledes 208
personer i undersggelsen
I lidt mere end halvdelen af de fremsendte skemaer er der vedlagt
gkonomioplysninger. Ni ud af de 119 gkonomiskemaer har ikke kunne bruges i
undersggelsen. Saledes er der gkonomioplysninger vedrgrende 110 sager

Der findes 208 personer i de 11 kommuner, som efter kommunernes vurdering
matcher undersggelsens malgruppe. 202 af disse personer har bopeel i egen

kommune, 6 personer har bopzl i andre kommuner.

ALDES !<¢n ) mand kvinde ialt
K@N ikke angivet
18 - 25 0 3 3 6 Under 35
26 - 34 0 13 9 22 13,5%
35-43 1 19 23 43
Over 35

44 - 52 0 38 28 66 86,5%
53 —60 0 44 27 71
Ialt 1 117 90 208

Kommentarer tabel:

* Nogenlunde ligelig kgnsfordeling, dog med en lille overvaegt af maend.

e Stor overvagt af aldersgrupperne mellem 35 — 60 ar.

Sygdom og handicaps
DIAGNOSE/K@N mand kvinde ialt
Apopleksi 38 28 66 —33,7%
Hjernetraumer a7 23 70 - 35,7%
Dissemineret sclerose 25 35 60 - 30,6%
Kender ikke diagnose 5 3 8
Diagnose ikke oplyst 2 2 4
Talt 117 91 208

Kommentarer til ovenstaende tabel:

Nogenlunde ligelig fordeling mellem de tre diagnosegrupper, dog med en lille
overvaegt af hjernetraumer
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e Der ses en relativ overvaegt af maend med hjernetraumer (40% af mandene
mod 25% af kvinderne)

e Omvendt ses en relativ overveegt af kvinder med dissemineret sclerose
(38,5% af kvinderne mod 21,4% af mandene)

SLEE R apopleksi sclerose hjerne- Fhagnose ialt
DIAGNOSE traumer ikke oplyst
18 - 25 0 1 5 0 6 Under 35
26— 34 1 5 16 0 22 13,5%
3543 8 19 11 4 42

Over 35
44 — 52 20 17 24 5 66 86,5%
53 -60 37 18 14 3 72
Talt 66 60 70 12 208

Kommentarer tabel:

- Apopleksi er den relativt hyppigste diagnose blandt de aldste grupper — isaer
gruppen over 53

- Hjernetraumer optrader med stor relativ hyppighed for aldersgrupperne

under 35 ar

DILEL OB apopleksi sclerose hjernetraume CIEIEE LG ialt
HANDICAP oplyst

gangbesveret 30 17 25 1 73
kgrestolsbruger | 19 37 20 0 76
synshandicap 8 9 9 0 26
talehandicap 17 14 21 0 52
e | 2 : :
ialt 129 107 138 6 380

Kommentarer tabel:

* Tabellen viser, at samlet set 380 handicaps er fordelt pa 208 personer

e Tabellen viser, at det typiske handicap efter en hjerneskade er kognitive
vanskeligheder herefter fglger gangbesvaer og brug af kgrestol. De to grupper
gangbesveer og brug af kgrestol er overlappende. Der er samlet tale om 87
personer med gangbesveer, hvoraf 45 personer er kgrestolsbrugere

e Synshandicap er det mindst hyppige handicap, som fglge af senhjerneskade

* De tre diagnosegrupper baerer relativt samme andel af handicappene, altsa
ligelig fordelt set i relation til, hvor mange personer der er i hver
handicapgruppe
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18-25 4 1 1 6 6 1
26-34 19 4 2 2 4 31 22 1,5
35-43 27 5 4 12 8 56 42 1,3
44-52 51 25 9 23 27 135 66 2
53-60 52 18 10 39 33 152 72 2,1
I alt 380

handicaps

fordelt pa 153 52 26 76 73 380 208

208 personer

Kommentarer til tabel:

- Tabellen viser, at alle over 26 ar er gennemsnitligt belastet med mellem 1,5
og 2 handicaps

- Den relative andel af handicaps en person har som fglge af en hjerneskade
synes at veaere stigende med alderen, jo zldre, jo flere handicaps

Bor i privat bolig

alene 4 8 13 15 26 66
forzeldre 0 1 1 0 2
med andre 0 1 2 0 1 4
sgn/datter 0 0 0 2 0 2
zgtefalle/ 2 8 18 29 25 82
kaereste

ialt: 6 18 33 47 52 156

Kommentarer til tabel:

* 156 personer ud af 208 (75%) bor i privat bolig

e De 156 personer der oplyser at bo i privat bolig, bor enten alene eller sammen
med andre

e Af de personer der bor privat er hovedparten over 35 ar (84,6%)

e Hovedparten bor sammen med agtefelle eller alene
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apopleksi 21 30 15 66
dissemineret 18 1 29 12 60
sclerose

hjernetraumer 23 2 3 2 18 22 70
kfender ikke 4 3 1 8
diagnosen

diagnose

. 2 4
ikke oplyst 2

jalt 66 2 4 2 82 52 208

Kommentarer til tabel:
e Gruppen af personer med dissemineret sclerose er den diagnosegruppe, der

relativt hyppigst bor i privat bolig
Over halvdelen af de, der oplyser, at de bor privat, bor sammen med agtefaelle

eller keereste
Godt 42% af gruppen, som har oplyst, at de bor i privat bolig, oplyser at de

bor alene
Knapt 50% af personer med hjernetraumer bor alene, det ggr dem til den

diagnosegruppe som oftest bor alene

Alene 25 41 66
Forzeldre 2 2
Med andre 4 4
Sgn/datter 2 2
A gtefeelle/kaereste 43 39 82

Kommentarer tabel:
e Qvervagt af maend der lever alene
e Relativt ligelig fordeling af maend og kvinder der bor sammen med agtefeelle

eller kaereste

Alene 50 66
Forzldre 2 2
Med andre 3 4
Sgn/datter 1 2
A gtefaelle/kaereste 55 82

Kommentarer tabel:
e Knapt 76% af de der lever alene har kognitive vanskeligheder
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Offentligt stgttet botilbud

GlElE SRS amtsligt beskyttet (LIS kommunalt

BOTILBUD / botiIbL?d boli J pleje- botilbud plejecenter| ikke oplyst | I alt
DIAGNOSE i ophold

apopleksi 3 1 1 3 6 52 66
dissemineret 1 » 3 3 51 60
sclerose

hjernetraumer 2 3 8 7 50 70
k?nder ikke 1 2 s
diagnosen

diagnose ikke 1 3 4
oplyst

i alt: 6 6 1 16 16 163 208

Kommentarer til tabel:

* 45 ud af 208 personer (21,6%) oplyser, at de bor i et offentligt stgttet
botilbud i amt eller kommune

e Gruppen af personer med apopleksi og hjernetraumer har et stgrre forbrug af
offentlige botilbud end gruppen af scleroseramte.

e Den typiske boform er kommunalt plejecenter eller kommunalt botilbud
(bofaellesskab eller boinstitution jf. SL§ 91) — det ggr sig saledes gaeldende
for 71% af de personer, der besvarer spgrgsmalet

e Gruppen af personer med hjernetraumer tegner sig som den stgrste
enkeltdiagnosegruppe i relation til kommunale botilbud/plejecentre

e Alene seks personer ud af 45 bor i et amtsligt botilbud. Kun en af disse
pladser optages af en person med sclerose

gg'lF'FLNBTULI;G/&LDER 18-25 26-34 35-43 44-52 53-60 I alt
amtsligt botilbud 1 1 3 1 6
beskyttet bolig 1 2 3 6
familieplejeophold 1 1
kom.botilbud 2 2 6 6 16
plejecenter 2 6 8 16
e : e
[ alt: 3 9 17 22 51

Kommentarer til tabel:

* QOver 50% af malgruppen, som oplyses at bo i et offentligt stgttet botilbud, er
under 53 ar

* En gruppe pa otte personer (15%) i alderen fra 35 og op til 52 ar bor i
kommunalt plejecenter, beregnet for zldre personer

* En gruppe pa ti personer (20%) i alderen 26 — 53 ar bor i
kommunalt botilbud

e Dereringen i aldersgruppen 18 — 25, der bor i et offentligt stgttet botilbud
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Privat bolig/Offentligt botilbud — tilfredshed?

ALDERSGRUPPE hgj grad nogen grad | slet ikke Ialt
18-25 1 1 2
26-34 10 3 2 15
35-43 17 6 4 27
44-52 22 7 4 33
53-60 28 11 6 45
I alt: 78 28 16 122

Kommentarer til tabel:

e 1 godt halvdelen af skemaerne har kommunen taget stilling til, hvorvidt man
synes at den Igsning, der er valgt, kompenserer for personens szrlige boligbehov

* Alene 13% er slet ikke tilfreds med de valgte Igsninger, hvorimod 64 %
vurderer at der i ""hgj grad’ kompenseres igennem de valgte boliglgsninger

PRIVAT BOLIG hgj grad nogen grad | slet ikke Ialt
alene 20 10 10 66
foraeldre 1

med andre 4 4
sgn/datter 1 2
agtefeelle/kaereste 19 8 4 82
ialt: 44 18 15 156

Kommentarer til ovenstaende tabel:

* 156 personer i undersggelsesgruppen bor i privat bolig

* I forhold til 77 af disse 156 personer, har kommunen taget stilling til,
hvorvidt den private bolig kompenserer for evt. saerlige bolighehov, set i
relation til personens handicap

e Serligt gruppen “bor alene i privat bolig” er bemaerkelsesvardig her er
halvdelen i hgj grad” kompenseret, medens den anden halvdel kun i “nogen
grad” eller “slet ikke’” vurderes at vaere kompenseret

gg;fLNBTULéGT I alt hgj grad nogen grad | slet ikke
amtsligt botilbud 6 5

beskyttet bolig 6 2 4

familieplejeophold 1

kom.botilbud l6 11 2 1
plejecenter 16 12 4

ke opiyt 6 : : 2

ialt: 51 31 11 3

Kommentarer til tabel:

* 51 personer i undersggelsesgruppen oplyses at bo i offentligt botilbud
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e 161% af tilfeldene vurderer kommunerne, at det offentlige botilbud i “hgj
grad” kompenserer for klienternes szrlige boligmaessige behov

* [39% af tilfeeldene vurderer kommunerne, at behovet er tilfredsstillet i
"nogen grad” eller "slet ikke’. det drejer sig hovedsageligt personer i
beskyttet bolig og plejecenter

Forsdrgelse
FORS@PRGELSE antal bistands-/plejetilleg
ikke oplyst 11
fgrtidspension 175 bistand: 23 pleje: 7
kontanthjeelp 3
ingen offentlig forsgrgelse 6
sygedagpenge 13
ialt: 208

Kommentarer til tabel:
* Langt hovedparten af malgruppen er fgrtidspensionister

Handicapkompenserende ydelser

YDELSE/DIAGNOSE apopleksi sclerose hjernetraumer S:Lngur?ose ialt
hjemmehjaelp SL §§ 71 34 38 27 2 101
aflastning SL 72 1 1
socialpaed. stgtte SL § 73 19 7 21 3 50
merudgifter SL § 84 2 1 2 5
hjelpemidler SL § 97 27 40 27 94
ledsagerordning SL § 78 10 16 12 38
hjelpeordning SL § 76 1 4 3 8
handicaphjelper SL § 77 6 2 8
boligaendringer SL § 102 2 11 4 17
ialt 95 124 98 5 322

Kommentarer til tabel:

* Hjemmehjelp og hjelpemidler er langt de hyppigste handicap-
kompenserende ydelser

* Gennemsnitligt modtager alle 1,5 hjelpemiddel pr. person

* Gruppen af personer med sclerose synes at modtage flest ydelser, selvom
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det antalsmaessigt er den mindste gruppe. Gennemsnitligt modtager gruppen
af scleroseramte 2,1 hjelpemiddel pr. person

X 101 34 38 27 2

Kommentarer til tabel:

e 101 ud af 208 personer modtager hjemmehjelp

e Huvis vi kigger pa de 101 personer der modtager hjemmehjelp og ser hvordan
de fordeler sig pa diagnoser, viser det sig at sclerosepatienterne har det
stgrste forbrug/behov

X 27 40 27 94

Kommentarer til tabel

* 94 ud af 208 personer, godt Y2 af undersggelsesgruppen, har faet tildelt
forskellige hjelpemidler

*  Gruppen af personer med dissemineret sclerose har det stgrste forbrug
af hjelpemidler

X 19 7 21 3 50

Kommentarer til tabel:

* 50 ud af 208 personer, ca. hver fijerde modtager socialpadagogisk stgtte

e For de 50 personer der modtager socialpaedagogisk stgtte, ggr det sig
gzeldende at det er personer med hjernetraumer og apopleksi, der har det
stgrste forbrug/behov

X 10 16 12 0 38

Kommentarer til tabel:

e 38 ud af 208 personer, knapt hver femte person har faet bevilget
ledsagerordning

Igen tegner gruppen af personer med dissemineret sclerose sig med det
relativt stgrste forbrug — den mindste diagnosegruppe i undersggelsen med
det stgrste forbrug af ledsagerordningen
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Handicapkompenserende ydelser — tilfredshed?

hgj grad 58
nogen grad 33
slet ikke 2

ialt: 93

Kommentarer til tabel:
*  62,5% tilfredshed

hgj grad 25
nogen grad 10
slet ikke 0

ialt: 35

Kommentarer til tabel:
e  71% tilfredshed

hgj grad 32
nogen grad 15
slet ikke 1

ialt 48

Kommentarer til tabel:
e 66% tilfredshed

hgj grad 61
nogen grad 24
slet ikke 2

ialt 87

Kommentarer til tabel:
70 % tilfredshed

Behandling og traening

kommunal genoptraening (SL§73a) 45 23 22
tale- hgrepaedagog 2 1 1
mobilityinstruktgr 3 0 3
anden behandling 43 19 24
ialt 93 43 50
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Kommentarer til tabel:

e Der ydes i alt behandling og traening i 93 situationer fordelt pa 208 personer
— nogenlunde jeevnt fordelt mellem kvinder og mend — lille overvagt
til maendene

e 117 tilfeelde modtager personen mere end én form for behandling og traening
hvilket betyder, at der ialt er 76 personer ud af 208, som modtager behandling
og traening

e Behandlingen ydes ligeligt fordelt mellem kommunal traening SL § 73a og
"anden behandling”

e I nedenstaende oversigt fremgar det hvad “anden behandling” daekker over

ANDEN BEHANDLING

vederlagsfri fysioterapi i klinik. Ergoterapi. Har gaet til rideundervisning

vederlagsfrit fys.

vederlagsfrit fys.

vederlagsfrit fys.

vederlagsfrit fys.

vederlagsfri fysioterapi og svgmning

vederlagsfri fysioterapi i klinik

vederlagsfri fysioterapi 2 x ugentlig

vederlagsfri fysioterapi + handicapridning

vederlagsfri fysioterapi + handicapridning

vederlagsfri fysioterapi

vederlagsfri fysioterapi

vederlagsfri fysioterapi

vederlagsfri fysioterapi

vederlagsfri fysioterapi

vederlagsfri fys 2 x ugentlig - ergoterapeut kognitiv traening 2 x uge.

vederlagsfri fys 2 x ugentlig

vederlagsfri fys 2 x ugentlig

vederlagsfri fys 2 x ugentlig

vederlagsfri fys

vederlagsfri fys

vederlagsfri fys

vederlags fys 2 x ugentlig

traening falck rehab. Grindsted

traening falck rehab Grindsted

tidl. Special undervisning

sygepleje 112 t. pr. mdr.

sygepleje 0,5 t. pr. mdr.

svgmning/ridning

svgmning (handicap)

svgmme undervisning
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ANDEN BEHANDLING, fortsat

special fodtgj “Sahva”

soc.paed.

snozelhuset - vederlagsfri fys 2 x ugentlig

ridning

pt. Veeret tilknyttet Falck Rehab til?

opholder sig pa genoptraeningscenter

ophold pa Lunden

modt. Ikke ugenlig form for hjeelp

kan ikke treenes med laengere pga. knogleskgrhed

handicapridning

fodtgj Sahva samt handicap ridning

afklaring pa revacenter, esbjerg

KOMPENSERET BEHANDLING Antal kvinde mand
hgj grad 49 25 24
nogen grad 21 9 12
slet ikke 8 3 5
ialt 78 37 41

Kommentarer til tabel:

* Vi har spurgt, i hvilken udstraekning kommunerne finder, at der kompenseres
for folks handicaps igennem den behandling og traening, der tilbydes — i knapt
63% af tilfeldene synes man, at der i “hgj grad” kompenseres

Dagtilbud - beskaftigelse/uddannelse

DAGTILBUD i alt kvinde mand zg;l\'life
beskyttet veerksted/beskzeftigelse | 8 3 5

kommunalt dagcenter 37 20 17

aktivitets- og samveerstilbud 19 10 8 1

komp. specialundervisning 5 2 3
revalidering/optraning/omskoling | 6 2 4

dagtilbud, andet 29 7 22

ialt 104 44 59 1

Kommentarer til tabel:

e Der ydes dagtilbud i 104 situationer fordelt pa 208 personer — jeevnt fordelt
mellem kvinder og maend

e 113 tilfeelde modtager personen mere end én form for dagtilbud, hvilket
betyder, at der i alt er 91 personer ud af 208, som modtager behandling
og traening
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* Det hyppigste dagtilbud er “kommunalt dagcenter”, herefter fglger
"dagtilbud, andet”

* Det eri gvrigt primeert maendene, der tegner sig for “dagtilbud, andet”

e I nedenstaende oversigt kan det ses, hvad kommunerne lzegger i begrebet
"dagtilbud, andet”

e Alene i omkring 10% af tilfaeldene benyttes specialundervisning, revalidering
og omskoling.

DAGTILBUD, ANDET

Aktivhuset

Vejlefjord fra 4.10-04

Ulgnnet arbejde hos tidligere arb.giv.

Tilskud til flexjob (beskaef.lov)

Tilknyttet refugiet

Tilbud om social samveaer med andre

Terapeutgruppen - sang og musik

Skanejob v/tgmmerfirma

Skanejob v/tidligere arbejdsgiver

Skanejob i landbrug

Skanejob

Skanejob

Ridefysioterapi, madordning

Praktik pa tidligere arbejdsplads

Praktik pa frivillig basis i kommunens aktiveringssted “projekthuset”

Medborgerhuset (hjerne holdet)

Medborgerhuset (hjerne gruppe)

Formidlet kontakt til abent veerested “Café Jydepotten”, KFUM

Formidlet kontakt til abent veerested “Café Jydepotten”, KFUM

Formidlet kontakt til “Café Jydepotten” social café under KFUM

Formidlet kontakt til “café Jydepotten’ social café under KFUM

Flexjob

Flexjob

Fleksjob

Dagtilbud

Beskaeftigelse er inkluderet i botilbudet

Beskaeftigelse pa Lunden

Amtsligt kursus “laering for livet” + skane job
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ALDERSGRUPPE/ kommunalt % af antal
KOM. DAGCENTER dagcenter antal personer | o oner
18-25 6

26-34 1 22 4,5%
35-43 5 42 12%
44-52 12 66 18,2%
53-60 19 72 26,4%

i alt 37 208

Kommentarer til tabel:

e 37 af de 208 undersggte personer modtager dagtilbud i form af kommunalt
dagcenter, primeert beregnet for aldre borgere

*  50% af disse personer er under 53 ar

e Der er alene én person ud af de 37, der modtager dagtilbud og som er
under 35 ar

* Den relative andel af personer, der tilbydes dagcenter, er jeevnt stigende
med alderen

Kommunalt dagcenter / tilfredshed?

Kommunalt

dagcenter / tilfreds X
hgj grad 30
nogen grad 7
slet ikke

jalt 37

Kommentarer til tabel:

*  81% af de tilfaelde, hvor kommunerne benytter et kommunalt dagcenter
som Igsning pa den daglige beskeeftigelse af hjerneskadede, finder kommunen
at borgerens behov tilfredsstilles

Dagtilbud, andet / tilfredshed?

Dagtilbud, andet /
tilfreds X
hgj grad 11
nogen grad 13
slet ikke

jalt 24

Kommentarer til ovenstaende tabel:

* 45% af de tilfeelde, hvor kommunerne benytter et “dagtilbud, andet” som
Igsning pa den daglige beskaftigelse af hjerneskadede finder kommunen, at
borgerens behov tilfredsstilles

* I mereend 50% af tilfeeldene mener kommunen, at de kun i “nogen grad”’
kompenserer for de hjerneskadedes behov for daglig beskeaftigelse
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B. ANALYSE AF
DOKONOMI

Der er samlet leveret gkonomioplysninger vedrgrende 119 personer ud af
undersggelsens 208 personer. @konomioplysningerne vedrgrende ni af de 119
personer, har ikke kunne bruges i undersggelsen, hvorfor der i alt foreligger
gkonomioplysninger vedrgrende 110 personer.

Det er saledes i godt halvdelen af sagerne, at der findes gkonomioplysninger.
Der kan ikke redeggres for, hvorfor enkelte kommuner ikke har medsendt
gkonomioplysninger.

De manglende oplysninger vedrgrende gkonomi for halvdelen af
undersggelsesgruppen kan vaere med til at rykke det samlede billede. I det
félgende prgver vi at vurdere, hvordan det udsnit af personer, som der er leveret
gkonomioplysninger pa, matcher den samlede malgruppe. Vurderingen foretages
pa baggrund af alder og diagnose.

Aldersfordeling:

18-25 26-34 35-43 44-52 53-60 samlet

6 22 42 66 72 208, samlet malgruppe

3 13 22 34 38 110, personer med gkonomioplysninger
Procentvis fordeling / alder:

18-25 26-34 35-43 44-52 53-60 samlet

2,9 10,6 20,2 31,7 34,6 100

2,7 11,8 20,0 30,9 34,5 99,9

-0,2 1,2 -0,2 -0,8 -0,1 afvigelser

Med fa og sma procentvise afvigelser fordeler de 110 personer sig i det store hele
pa aldersgrupper, som den samlede malgruppe ggr det. Altsa aldersmaessigt et
repraesentativt udsnit!

Diagnoser:
. | dissemineret | hjerne- | kender ikke 1a
L sclerose traume diagnosen'? erplyiss | Sl
66 60 70 8 208, samlet malgruppe
32 32 40 3 110, personer med gkonomioplysninger

Procentvis fordeling / diagnoser:

apopleksi g:j:fcr)r;;neret hjernetraume Igie:::gsgknlii uoplyst'® | Samlet
31,7 28,8 33,7 3,8 1,9 99,9
29,1 29,1 36,4 2,7 2,7 100

-2,6 0,3 2,7 -1,1 0,8 afvigelser

Med fa og sma procentvise afvigelser fordeler de 110 personer sig pa diagnoser
nogenlunde som den samlede malgruppe. Den stgrste afvigelse pa 2,7
procentpoint svarer til knapt 2 personer. Dette pa trods vurderes de 110 personer
at vaere et repraesentativt udsnit set i relation til diagnose.

13 Her er det specifikt angivet at diagnosen ikke kendes

14 Her er spgrgsmalet om diagnose ikke besvaret

15 Her er det specifikt angivet at diagnosen ikke kendes

16 Her er spgrgsmalet om diagnose ikke besvaret 78
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Det vurderes, at det udsnit af senhjerneskadede der er leveret gkonomioplysninger
vedrgrende udggr et repraesentativt udsnit af den undersggte malgruppe. Derfor

vurderes de tilgaengelige gkonomioplysninger, at kunne give et indtryk af de
offentlige udgifter der er forbundet med indsatsen overfor senhjerneskadede i

Ribe amt.

Det anvendte pris- og Ignniveau svarer til 2004-niveau. Udgifterne er opgjort som

udgifter pa arsbasis.

Udgifterne svarer til den offentlige bruttoudgift, der er forbundet med disse

sager. Der er ikke foretaget en differentiering mellem de sager, der ligger under
grundtakstniveau, hvor det er kommunen alene, der afholder de samlede udgifter
0g sa de sager, der ligger over grundtakstniveau, hvor amtet svarer, den del der

overstiger grundtaksten.

§§ - SERVICELOVEN

BRUTTO UDGIFTER

Hjemmepleje § 71 25.896.779
Optraening § 73-73a 2.900.456
Hjemmesygepleje 1.009.029
Hjeelpeordning § 76 625.127
Handicaphjaelper § 77 3.219.173
Ledsagelse §78 800.738
Kontaktperson §79 0
Kommunalt botilbud § 131d, stk. 1 8.082.723
Kommunalt plejecenter eller beskyttet bolig § 1407 1.047.800
Andre udgifter 3.105.821
Samlede udgifter 46.687.646

Kommentarer til tabellen:

e Tabellen viser en samlet bruttoudgift pa 46,6 mio. fordelt pa 110 personer,

altsa en arlig gennemsnitsudgift pr. person pa godt 424.000

e Et kvalificeret gaet siger, at den samlede undersggelsesgruppe brutto koster

kommunerne og Amtet 88 mio. i 2004

* Hjemmepleje jf. servicelovens § 71 er langt den stgrste samlede post med

knapt 26 mio. pr ar.

e Det naeststgrste udgiftsomrade er kommunale botilbud/plejecenter.

e Udgifter til handicaphjaelper udggr pr. person 643.835,- og er pa den made
den mest omkostningsfulde udgift pr. person. Ydes i denne sammenhang alene

til 5 personer

e Udgifter til optraening / vedligeholdelse udggr omkring 5% af de

samlede udgifter

e Udgifter til ledsagelse udggr knapt 6% af det samlede udgiftsbudget

Posten ”"Kommunalt plejecenter eller beskyttet bolig §140” daekker over 17
senhjerneskadede personer med ophold pa kommunalt plejecenter. De 16 af

personerne kommer fra en enkelt kommune. I den pagaldende kommunens ind
rapportering af gkonomioplysninger har man adskilt huslejedelen og “pleje i eget

hjem”.
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I oversigten nedenfor er der zoomet ind pa gkonomien vedrgrende denne gruppe
af 17 personer pa kommunalt plejecenter.

KOMMUNNALT- PLEJEI EGET HJEM

PLEJECEI\!TERj . Hjemme- - Samlet
Ophold_sudglft pa Pleje §71 Optraening | Ledsagelse syeelee P.Ieje .| eget bruFto
arsbasis beregnet §§ 73-73a|§ 78 hjem i alt udgift p.a.
pa takst pr. dggn

20424 1012284 16536 22680 0 1051500 1071924
20424 1017104 16536 0 132498 1166138 1186562
20424 660555 16536 22680 705 700476 720900
20424 874099 16536 0 258158 1148793 1169217
20424 726274 16536 22680 80041 845531 865955
20424 407806 66144 22680 20887 517517 537941
20424 1079448 0 22680 56443 1158571 1178995
20424 642720 16536 22680 0 681936 702360
20424 695744 16536 0 192927 905207 925631
20424 661359 33072 22680 3348 720459 740883
20424 956046 16536 22680 3348 998610 1019034
426440 3460 0 0 0 3460 429900
20424 606567 0 66060 0 672627 693051
20424 666019 16536 43380 2870 728805 749229
20424 603353 16536 20700 167576 808165 828589
20424 867672 16536 22680 0 906888 927312
315000 0 0 0 0 0 315000
1.047.800 11.480.581 |281.112 334.338 918.801 13.014.683| 14.062.483

Kommentarer til tabel:

e Tabellen viser de samlede sociale bruttoudgifter for 17 senhjerneskadede der
bor pad kommunalt plejecenter.

* Tabellen viser opholdsudgifterne og en udspecificering af posten “pleje i
eget hjem”

* Tabellen viser endvidere at gennemsnitsudgiften for en senhjerneskadet person
pa kommunalt plejecenter belgber sig til 827.204,-

* Den relativt hgje pris haeenger sammen med det store forbrug af “pleje i
eget hjem”. Den dyreste enkeltmandsforanstaltning, nar vi ser pa plejecenter
anbringelserne er pa knapt 1,2 mio., hvor den billigste belgber sig til 315.000.

17 Tallene hidrgrer primeert fra én kommune. Den pagaldende kommune har alene

angivet beboernes selvbetalingsdel, heroveni kommer udgifterne til “pleje i eget hjem”.

Ifglge amtets eget gkonomiskema, skema nr. 9 omfatter ”/Pleje i eget hjem”: pleje

§71/optraening mv. §§73 — 73a/ledsagelse §78/kontaktperson §79/Hjemmesygepleje/ 80
hjeelpeordning §76
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C. ANALYSE
AF BRUGER-
UNDERS@GELSEN

1. BRUGERUNDERS@GELSENS MALGRUPPE

PERSONER FORDELT PA
KOMMUNERNE I RIBE AMT

Samtykke-
erkleeringer, antal

Udfyldte brugerskemaer

Billund (Vorbasse) 13 12
Blabjerg (Nr. Nebel, Henne) 4 2
Blavandshuk 9 8
Bramming (Ggrding) 7

Brgrup 4 3
Esbjerg 27 23

Fang deltager ikke

Grindsted (Hejnsvig)

Holsted deltager ikke

0 0
7 6
Helle deltager ikke 0 0
0 0
8 8

Ribe (Gredstedbro)

Varde 12 11
Vejen 4 2
@lgod 6

i alt: 101 86

Kommentarer til tabel:

Der er sendt anmodning om at opna samtykke ud til de 208 personer, som
kommuneundersggelsen omfatter

101 personer (50% af den samlede malgruppe) har givet samtykke til at
deltage i brugerundersggelsen. Der udsendes spgrgeskemaer til alle 101. Da
der alene returneres 80 skemaer gennemfgres en “rykke-runde’, hvorefter der
indkommer yderligere 6 udfyldte brugerskemaer

e Tre kommuner deltager ikke i undersggelsen, hvorfor der heller ikke findes

brugerskemaer fra disse kommuner

HJZALP TIL UDFYLDNING antal
AF SKEMA

agtefaelle/kaereste 19
sgn/datter 2
sagsbehandler 7
anden person 15
ialt: 43

Kommentarer til tabel:
* Halvdelen af den undersggte malgruppe har faet hjaelp til at udfylde skemaet.

" Anden person’ deekker over eksempelvis hjemmevejleder, personlig hjzlper,
SSAér, mor, lillebror, min far og hans kone
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ALDER / K@N kvinde mand I alt

18 - 25 3 3 under 35 ar

26 - 34 6 5 11 -16,3%

35-43 11 6 17

44 - 52 15 10 25 over 35 ar
- - 83,7%

53-60 13 17 30

ialt: 48 38 86

Kommentarer til tabel:
* Nogenlunde ligelig kgnsfordeling, dog med en overvaegt af maend (56%)
e Stor overvaegt af aldersgrupperne mellem 35 — 60 ar

2.SYGDOM:
HVORNAR SYG antal
2000-tallet 2004 6
33 personer 2003 9
2002 7
2001 5
2000 6
1999 2
1997 4
. 1995 3
21e;2fsoner 1994 4
1993 1
1991 4
1990 3
1989 2
1988 2
806 1987 5
érne
14 personer 1986 2
1984 1
1982 1
1981 1
1979 1
70érne 1978 1
4 personer 1977 1
1972 1
oo 1969 1
3 peerrnseoner 1968 E
1966 1
50érne 1 person | 1951 1
ikke oplyst |10
ialt: 86

Kommentar til ovenstaende tabel:
e Tabellen viser, at langt hovedparten af de 86 personer der har givet samtykke
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til at deltage i undersggelsen - 63% - er blevet hjerneskadet indenfor de
seneste 10 — 15 ar. 40% siden ar 2000

DIAGNOSE / K@N kvinde mand Ialt %
diagnose ikke oplyst 1 1

anden diagnose 4 4 8

apopleksi 20 13 33 43%
dissemineret sclerose 13 10 23 30%
hjernetraumer 11 10 21 27%
ialt: 48 38 86

Kommentarer til tabel:

e Apopleksi udggr i denne gruppe af personer den stgrste diagnosegruppe
* Relativ overvaegt af kvinder med apopleksi (kvinder 42 %, mod mand 34 %)

ALDER/ . dissemineret | hjerne anden :

DIAGNOSE apopleksi sclerose traumer diagnose ikke oplyst Lalt
18 - 25 3 3
26 - 34 1 3 6 1 11
35-43 5 8 3 1 17
44 - 52 8 7 6 3 1 25
53 -60 19 5 3 3 30
ialt: 33 23 21 8 1 86

Kommentarer til tabel:
* Apopleksi er den relativt hyppigste diagnose blandt de aldste grupper — isaer
gruppen over 53
* Hjernetraumer optraeder med stor relativ hyppighed for aldersgrupperne
under 35 ar

3. PRIVAT BOLIG

Zi})\éART IR 18 - 25 26 - 34 35-43 44 - 52 53 - 60 ialt
alene 2 3 5 6 9 25
agtefeelle/keereste 1 10 13 12 41
foreeldre 1 1
med andre 1 1 1 3
ikke oplyst 2 1 5 8 16

i alt: 3 11 17 25 30 86

Kommentarer til tabel:

e 70 personer — 81,5% af persongruppen — angiver at bo i privat bolig, enten
alene eller sammen med andre

*  30% af malgruppen bor alene — med stigende alder stiger antallet der
bor alene

* Den stgrste gruppe af personer — cirka halvdelen — bor med agtefaelle
eller keereste
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PRIVAT BOLIG/K@N kvinde mand [alt
agtefaelle/kaereste 24 17 41
alene 14 11 25
foraeldre 1 1
med andre 3 3
ikke oplyst 7 9 16
jalt 48 38 86

Kommentarer til tabel:

e Den relative andel af kvinder der bor med agtefeelle/kaereste er lidt stgrre
end for maendenes vedkommende (50% mod 45%)

e Der er relativt lige sa mange kvinder som meaend, der bor alene

PRIVAT BOLIG/ . . . .

TILFREDS ja nej ikke flytte | ikke oplyst |I alt
agtefaelle/kaereste 38 1 2 41
alene 18 5 1 1 25
foraeldre 1

med andre 2 1

ikke oplyst 1 15 16

i alt: 58 8 4 16 86

Kommentarer til tabel:

*  83% af de der svarer pa spgrgsmalet ”Er du tilfreds med din nuvaerende
bolig?”, svarer at de ER tilfredse med deres bolig

» Der er 8 personer der svarer, at de ikke er tilfredse, men alene 4 gnsker at
flytte fra nuvarende bolig

Behov for fysiske andringer af privat bolig:

INDRETNING BESKRIV

Skal have flyttet sovevaerelse, da der er for langt til toilettet om natten pga. gangbesveaer

Kun beliggenhed, jeg har langt til det hele, uanset hvad jeg skal, sport m.m.

Kgkkenet skal laves om sa jeg kan komme rundt med min kgrestol

Jeg har brug for hjelpemidler i badevaerelset, brusenichen er for lille til min badestol

Gerne et stgrre badeveerelse og haeve saenke kgkkenbord

Dgrtrin er netop blevet fjernet for at lette brug af rollator/kgrestol

Dgrtrin er fjernet

Der skal vaere mere skabsplads sa det hele kan vare i system

Der er foretaget aendringer: badeveaerelse, niveau adgang, dgrbredde, fiernet dgrtrin

Badevarelse, trappe, fyring/fyrrum

Badevearelse

Anvendeligt bad i stueetagen
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Boligbehov — privat bolig:

|

X for fa rum
X
X
X jeg gnsker at bo i bofaellesskab
X X problemer med trapper, vaskehus i keelderen
X bofzellesskab
X
X sovevarelse pa 1. sal - trappen er et problem

Kommentarer til tabel:
* Fem personer angiver at have for lille en bolig

4. OFFENTLIGT STPTTET BOTILBUD:

plejecenter 2
kommunalt botilbud 6
beskyttet bolig 4
amtsligt botilbud 2
i alt: 14

Kommentarer til tabel:
* 14 personer — 16% af persongruppen — angiver at bo i et offentligt bo-tilbud
e Alene to personer bor i et amtsligt botilbud

amtsligt botilbud 2 2
beskyttet bolig 4 4
kommunalt botilbud 3 1 2 6
plejecenter 2 2
ialt: 11 1 2 14

Kommentarer til tabel:
e Langt hovedparten - knapt 79% - angiver at vare tilfredse med det offentlige
boligtilbud de har modtaget

5. FORSORGELSE:

ingen offentlig helt selvforsgrgende 2
forsgrgelse delvist selvforsgrgende 4
sygedagpenge 5
kontanthjeelp 1
fgrtidspension 67
ikke oplyst 7
ialt 86
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Kommentarer til tabel:

* 85% af de personer der oplyser deres forsgrgelsesgrundlag,
er fgrtidspensionister

* 6 personer modtager ingen offentlig forsgrgelseé6.

6. HANDICAPKOMPENSERENDE YDELSER:

‘

hgj grad 8 7 8 26
nogen grad 1 7 10 14 38
slet ikke 1 1 6

ikke oplyst 1 2 1 16
ialt: 3 13 9 17 23 86

Kommentarer til tabel:

e 37% er i ”hgj grad” tilfredse med de handicapydelser, de modtager fra
det offentlige

e En gruppe pa 54,5% af de der besvarer spgrgsmalet er imidlertid kun i
"nogen grad” tilfredse

ikke besvaret 6 4 3 16
hgj grad 12 4 26
nogen grad 14 11 9 1 38
slet ikke 1 1 4 6

ialt: 33 23 21 8 1 86

Kommentarer til tabel:

e 76,5 % af de personer der har hjernetraumer og som svarer pa spgrgsmalet,
er enten i “nogen grad’ tilfredse eller ”slet ikke’ tilfredse. Det ggr denne
gruppe til den mindst tilfredse af diagnosegrupperne

e 44% af de personer der har apopleksi og som svarer pa spgrgsmalet er i ”hgj
grad’ tilfredse med de handicapydelser de modtager. Det ggr dem, til den
mest tilfreds af de tre diagnosegrupper

X 8 17 2 28

Kommentarer til tabel:
e  68% af de 28 personer der besvarer spgrgsmalet er i “nogen grad” tilfredse
eller "slet ikke” tilfredse med den hjemmehjaelp de modtager
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Kommentarer til tabel:

e 70,5% af de 17 personer der besvarer spgrgsmalet er i “nogen grad”’
tilfredse eller “slet ikke” tilfredse med den grad af ledsagerordning
de modtager

X 5 9 0 14

Kommentarer til tabel:

e 35.5% af de 14 personer der svarer pa spgrgsmalet er i ""hgj grad”’ tilfredse
med den socialpaedagogiske stgtte de modtager, resten er i
""nogen grad” tilfredse

X 12 19 2 34

Kommentarer til tabel:

- 35.5% af de 34 personer der svarer pa spgrgsmalet er i “hgj grad” tilfredse
med de hjelpemidler de har faet stillet til radighed, resten er overvejende i
"nogen grad’ tilfredse

7. TRANSPORT:

diagnose ikke oplyst 1 1
anden diagnose 1 5 1 1 8
apopleksi 5 2 8 12 2 4 33
dissemineret sclerose |5 2 10 5 1 23
hjernetraumer 4 1 2 3 10 1 21
i alt: 14 6 12 11 33 4 6 86

Kommentarer til tabel:
e 43,5% af de der besvarer spgrgsmalet, modtager ingen form
for transporthjeelp
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—
—

diagnose ikke oplyst

anden diagnose 1 6 8
apopleksi 9 9 4 11 33
dissemineret sclerose 15 3 5 23
hjernetraumer 9 3 2 7 21
ialt: 34 16 2 30 86

Kommentarer til tabel:
e 61% eri’hgj grad” tilfredse med den transporthjelp de modtager8.

8. BEHANDLING OG TRAENING:

39 1 1 19 31

Kommentarer til tabel:

e Kommunal trzening (ergo- og fysioterapi, jf. SL§ 73a) er den altovervejende
form for behandling, der tilbydes

e Herefter kommer "“ingen behandling”

Hjemmevejleder

Fysioterapi pa traeningscenter (ETAC).

Fysioteraput

Rideterapi

Ridning og varmtvandsgymnastik

Ridning og fys.-ergotraening pa dagcenter

Ridning, styrkelse af muskler samt koordination

Traening af ergo og fys. Der arbejder i bofeellesskab

Fysioterapi pa priv. Traeningscenter. Handicapridning uden vederlag

Vederlagsfri privat praktiserende fysioterapi

Holdtraening fysioterapeut 1 x uge

Genoptraenet 1998 - 1999

Fitness Esbjerg

Social paedagogisk traening

Vederlagsfri fysioterapi pa privatklinik

Psykolog

Genoptraening pa Lunden i Varde (bopeael pt.)
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B12 injektioner 2 x pr. uge

Skal til genoptraening af v/arm x skulder, efter den har vaeret braekket

ETAC Esbjerg

Handicap ridning - alternativ behandling i form af massage

Vederlagsfri fysioterapi pa privatklinik

1 gang om ugen en fysioterapeut

Ridning og svgmning

Lidt fysioterapi

Handicapridning

Pa neurologisk afdeling - scleroseklinikken - hver ¥ ar + interferonbehandling
(indsprgjtning 1 gang om ugen - selv)

diagnose ikke oplyst 1 1
anden diagnose 2 1 1

Apopleksi 10 7 5 11 33
dissemineret sclerose 15 4 2 23
Hjernetraumer 8 4 4 21
i alt: 35 16 12 23 86

Kommentarer til tabel:

e 55,5% af de der besvarer spgrgsmalet er i “hgj grad” tilfredse med den
behandling de modtager

e 19% er "slet ikke” tilfreds med den behandling de modtager

e 71,5% af de personer som har dissemineret sclerose og som svarer pa
spgrgsmalet er i ’hgj grad” tilfredse, hvilket ggr dem til den meste tilfredse
diagnosegruppe, nar vi taler om behandling og traning

X 22 9 5 3 39

Kommentarer til tabel:
e 61% eri ”hgj grad” tilfredse med den kommunale traening

X 12 4 3 19

Kommentarer til tabel:
e 75% er i ”hgj grad” tilfredse med “anden behandling”
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X 2 4 7 18 31

Kommentarer til tabel:

e I gruppen af personer, som ikke modtager nogen form for behandling, er
knapt 85% “slet ikke’ tilfredse eller alene i “nogen grad” tilfredse med ikke
at modtage nogen form for behandling

e Det skal bemarkes, at langt over halvdelen af gruppen ikke
besvarer spgrgsmalet

9. DAGTILBUD 0G BESKAFTIGELSE:
Dagtilbud fordelt pa 38 personer

Kommentarer til tabel:

e 38 ud af 86 personer (44%) modtager et offentligt stgttet dagtilbud

* 43 ud af 86 personer (50%) modtager ikke et offentligt stgttet dagtilbud

* Dagcenter ("kommunalt dagcenter” og ““dagcenter’) er det typiske tilbud
om beskeeftigelse

e Mere uddannelsesorienterede og erhvervsrettede tilbud som
specialundervisning og revalidering er ikke det almindelige tilbud

* Dog gelder det for 10 af de personer der besvarer spgrgsmalet, at de modtager
"andet dagtilbud”, hvilket alt andet lige er meget erhvervsrettede tilbud

Flexjob

Med i selvhjeelpsgruppe, hvor vi hygger os sammen, tager pa ferie, og ud se og opleve noget.

Skanejob 12 t. pr. uge i Grindsted Kommune

Jeg er kommet under flexordning

Pa vej til afklaring af arbejdsevne pa kommunal jobcenter. Ved ikke endnu.

Skanejob 8 timer om ugen

Arbejder i Borgerservice Varde kommune pa 10. ar.
Jobpraktik
Gar pa EDB-kursus foranlediget af ASV

Jeg har et fleksjob

Beskaftigelsesmedhjealp (skanejob)

Arbejder ved landbrug
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Kommentarer til tabel:
e Her deler gruppen sig i to, nemlig en halvdel som er tilfredse i ""hgj grad’ og
en anden halvdel der er tilfredse i “nogen grad” eller "’slet ikke”

Kommentarer til ovenstaende tabel:
e Der er alene seks af de ti der modtager andet dagtilbud, som svarer. Stort set
hele gruppen er ""hgj grad” tilfredse

Kommentarer til tabel:

* 43 oplyser, at de ikke modtager nogen form for dagtilbud. Alene syv udtaler
sig om, hvorvidt de er tilfredse med dette. Fire af disse er i
""h@j grad” tilfredse

@nsker hjaelp til at komme til og fra ETAC, og mulighed for at komme flere dage hvor der ikke er
mange mennesker

Er i lengden ensformigt. @nskes: holddeltagere der kan vare mere fysisk aktive f.eks. ved sport.
Se i gvrigt pkt. 8 c.

Skanejob pa en fabrik eller ved en vvs-smed

Der mangler ens regler for alle der deltager i tilbudet

(nsker ikke dette

Jeg kunne godt bruge flere timer i ledsagerordningen

Savner igangsattelse

Evt. beskyttet veaerksted

Samvear med andre mennesker

Jeg kunne gnske nogle tilbud om maling og EDB evt. kortspil der ville give noget socialt samveer
med ligestillede

(nsker der er nogle der er bygget op over et laenger forlgb sa man kan vare sammen med de
samme folk

Kun en gang om ugen, fgr var det 4 gange ugentlig

At komme mere pa veaerkstedet
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10. FRITIDSTILBUD / FRITIDSAKTIVITETER:

Kommentarer til tabel:

e 78 personer besvarer spgrgsmalet om, hvorvidt de deltager i nogen former for
fritidsaktiviteter — mere end halvdelen deltager ikke i nogen fritidsaktiviteter
Hovedparten af de der deltager i en fritidsaktivitet findes i gruppen
"fritidsaktiviteter, andet”

Resten af gruppen deltager i sport

Ridning + boschia

Bowling

Idraet om dagen i hallen samt svgmning

Ridning
Jagt

Ridning

Ridning

Klub-aktiviteter

Yoga

Ridning

Handicapridning

Handicapsport er privat og ikke kommunalt

Litteraturkreds

Gymnastik

Camping, fiskeri

Jeg gar meget

Hjernesagen i Varde
PC ngrdklub
Hos ETAC laver jeg noget i fitness

Politihjemmeveernet

Handicap ridning

Folkedans klubaften

Redaktgr sogneblad — spejderblad

2 x ugentlige gymnastik

Jeg cykler en del
Deltager i fritidsklub ETAC + PC-klubpa voksenskole - privat klub

Ivrig tilskuer ishockey - bgrns sport

Bordtennis
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6

Handicapsport 5 1
Sport 6 2
i alt: 11 2 1 14

Kommentarer til tabel:
e Sport er tydeligvis meget populaert

Kommentarer til tabel:
* Begejstringen for “andre fritidsaktiviteter” er heller ikke til at tage fejl af

Kommentarer til tabel:

e Det er derimod mildest talt ikke populaert ikke at have en fritidsaktivitet
— 87% - er saledes kun i nogen grad’” — eller — "’slet ikke” tilfredse
med dette

Molerskursus, sykursus evt. EDB

Jeg mener godt at man kunne oplyse den skadeslidte om hvilke social muligheder der var i
kommunen - hvilket kunne veere sport.

Interessere sig for mange ting - sport, fiskeri, kortspil, musik og lignende Men er afhaengig af at
have en stgtteperson med (minimum i en opstartsfase)

Styrketraening

Skal med offentlig transport uanset hvad jeg gerne vil

Jeg ved ikke hvor meget jeg kan, da jeg ikke kan se at jeg kan deltage i noget andet end som tilskuer

Kunne godt taenke mig mere information om tilbud til hjerneskadede

Aktiviteter i svgmmebad, evt. som led i genoptraening

Der er ingen tilbud hvor jeg bor.

Der er meget fa tilbud i Vorbasse, kun en meget lille smule sport

Jeg har ikke fantasi til at forestille mig noget med substans i (noget kommunalt) ...

Handicap motion

Kender ikke mulighederne

Noget mere for handicappet

Jeg er meget interesseret i skydning, men skydebanen ligger i kaelderen, som ingen elevator har
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Har deltaget i ridning men holder pause til der kommer et tilbud naermere end Ribe

Svgmning

Der er ingen handicapsport her i kommunen. Bordtennis, bueskydning, ridning kunne gnskes

Er ikke bekendt med fritidstilbud som jeg kan ggre brug af.

Der er ingen ting

11. SPORGSMAL TIL DE PARGRENDE: PASNING 0G PLEJE

INDDRAGELSE I PASNING OG PLEJE |antal personer

hele dagen igennem 7
flere gange dagligt 11
en gang dagligt 4

flere gange i ugens Igb

en gang ugentlig

sjeeldnere 10

ialt: 44

Kommentarer til tabel:

Halvdelen af de adspurgte pargrende angiver at vaere inddraget i den
handicappedes pasning og pleje

Igen halvdelen af disse 43 personer er involveret dagligt i pasningen og plejen
af den handicappede pargrende

40% angiver, at de “flere gange dagligt’’ eller ""hele dagen igennem’’ er
involveret i pasning og pleje

hele dagen igennem 3 1 4
flere gange dagligt 1 3 5 9
en gang dagligt 2 2 4
flere gange i ugens Igb 2 3 1 6
en gang ugentligt 3 1 4
Sjaeldnere 2 1 4 7
ialt: 13 8 13 34

Kommentarer til tabel:

Alene 34 personer af de 43 der er involveret i den handicappedes pasning og
pleje gnsker at vurdere, hvorvidt kommunen Igser sin del af opgaven med
pasning og pleje

Mere end halvdelen af disse - 62% - oplever at kommunen i “nogen grad”’
eller slet ikke” Igser sin del af opgaven med pasning og pleje
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e Hvis vi zoomer ind pa gruppen af personer som dagligt er involveret i
pasningen og plejen er det hele 65%, som ikke er helt tilfredse med
kommunens deltagelse i pasningen og plejen

* Der er lige mange pargrende, der er af den opfattelse, at kommunen “slet
ikke” Igser opgaven og i “hgj grad” Igser opgaven, nemlig 13 personer i
hver gruppe

KOMMUNEN B@R HJALPE MED:

Hjaelp + madlavning

Min mand har ingen behov for pasning og pleje af andre

Hvis jeg ikke er hjemme kan hun ikke komme i bad

Have noget tid til at hjeelpe mig inden mine bgrn kommer

Ikke ngdvendigt, vi klarer det selv

Renggring og bgrnepasning

4,5 ar efter, har vi faet acceptabel ordning op at sta, men vi(jeg) har selv skullet komme med
Igsningsforslagene, og laegge et vist pres pa sagsbehandlere for at komme igennem med flere af
tingene. Der har manglet vejledning.

Vi har ikke sggt om noget

Pagaldende er ude af huset nogle timer hver dag, men mere meningsfyldte tilbud gnskes da det
ellers bare fungere som en slags opbevaring. @nskes: hjaelp til at fa pagaldende ud af sin isolation/
ensomhed, da jeg ellers er ene om at Igfte denne opgave, og han har brug f

Vi har ikke brug for yderligere hjaelp for nuvaerende

Der loves noget men det holdes ikke altid, men min datter har ogsa naegtet at modtage nogle af
tilbudene (mor)

Indtil videre har vi det fint med at klare tingene selv

Kan ikke besvares p.t. da min hustru bor pa Lunden i Varde

Har ingen behov

Vi klarer os selv

Evt. betale Ignkompensation, da jeg er ngdsaget at have nedsat tid

Mere hjeelp i husholdning (renggring)

Der kunne godt ydes nogen hjealp til renggring, da jeg jo har fuldtidsarbejde

Der er ikke noget vi mangler hjzelp til

Ikke noget aktuelt behov

12. SPORGSMAL TIL DE PARGRENDE: BOLIG
Er boligen indrette til handicappet?

DIAGNOSE / BOLIG INDRETTET TIL ) .
HANDICAPPET e el
diagnose ikke oplyst 1
anden diagnose 1 4
apopleksi 10 11
dissemineret sclerose 7 5
hjernetraumer 7 4
ialt: 25 25
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Kommentarer til tabel:

e Halvdelen af de der besvarer spgrgsmalet om privatboligens handicapegnethed
siger, at boligen er indrettet til handicappet

¢ Nogle af de der fremfgrer at boligen ikke er indrettet til handicappet siger
vedrgrende manglerne:

Boligen kan ikke bruges til kgrestol

Er ikke indrettet til kgrestolsburger. Er dog ikke relevant pa nuvaerende tidspunkt (sclerosepatient)

Trapper er et problem. Trapper udendgrs + sovevarelse pa 1. sal

Badevarelse og trappe

Dgrtrin i alle dgre

For lidt plads i kgkkenet. Generelt ikke plads nok da det er et almindeligt typehus der er forsggt
a&ndret sa det kan opfylder krav til en handicappet.

Skulle boligen veere optimalt indrettet sa kunne vi gnske os et handicapkgkken og et stgrre
badevearelse

Dgrtrin er p.t. blevet delvist fjernet og det er en stor hjeelp i dagligdagen

Brusekabine - handtag ved terrassedgr

Der mangler slisker til trapper ved hovedindgang + til det forskudte plan vi har ned til vores
sovevaerelse. Dgren til badevarelset er for smal.

/|dre hus, smalle dgre, for sma veerelser, lille toilet m.m.

Sveert at konkretisere pa nuvaerende

Vi mangler et ekstra veerelse

Anvendeligt bad i stueetagen

Har behov for aendringer i badeveerelse og kgkken (kgrestolsbruger)

13. SPORGSMAL TIL DE PARGRENDE: BEDRE KOMMUNALE TILBUD:

Kommentarer til tabel:

* 49 pargrende mener at der er omrader, hvor den kommunale indsats
burde styrkes

e Det altovervejende indtryk er, at der efterlyses “bedre treeningsmuligheder”
og flere ”fritidstilbud”

e Herefter er der bud efter bedre muligheder for “behandling”
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Som regel skal vi selv finde ud af hvad vi har ret til

For sa ville min mand kunne deltage i flere tilbud evt. fa rad til at have en ledsager. (du skal jo selv
betale for de ting som du skal have ledsageren med til og det er sveert).

Det ville vaere rart med hjeelp til renggring o.l. - da alt dette ligger hos mig - og nu kommer
sommeren. Have 2000 m2, hus 300 m2 - det bliver en hard sommer.

Det er dyrt at tage pa ferie som handicappet

Bgrnepasning, renggring kunne vi godt bruge hjzelp til

Vi mangler et tilbud hvor den hjerneskadet kan komme pa et intensivt vedligeholdelsestraening 1-2
gange om aret af en varighed pa ca. 3 uger

Varmvandsgymnastik

Radgivere - f.eks. psykolog til stgtte, samtale, hjaelp og radgivning til mig Igbende

Man far ingen behandlingstilbud

Hjeelp til at tale

Har ingen behandlingstilbud faet

Handicapridning + svgmmemulighed i kommunen er ikke mulig

Vi har kun kunnet fa ganske lidt traening pa det kommunale center. Traeningen pa det private
center er ikke kommunalt

Styrketraening motion

Oftere og mere malrettet

Mangler hjeelpere og maskiner pa Fredenshjem

Man far ingen traeningstilbud - har vi fgrst faet i 2004 efter 6 ar som hjerneskadet

Har ingen traeningstilbud faet

Han har ingen interesser mere - kun TV.

For at bevare den bedst mulige fysiske funktion

Fglge op pa traeningen af f.eks. hukommelsen, ordvalg og livet efter en hjerneblgdning.

Det er vigtigt at komme ind i en rytme igen - og finde ting man kan beskeaftige sig med i stedet
for sig selv
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BEDRE BESKAFTTILBUD, BEGRUND

Skane job

Kommunen ggr ikke nok for at skaffe et flexjob, det vil give meget socialt

For at kunne have en meningsfyldt hverdag og bryde isolationen og far at kunne bibeholde det
nuvaerende funktionsniveau. Pagaeldende Har mistet evnen til at tage initiativ.

Et malehold for handicappede og andet kreativt, computerhold f.eks.

BEDRE FRITIDSTILBUD, BEGRUND
Vi har ikke rigtig nogle tilbud det kunne godt vaere et tiloud med andre unge ligestillede

Udover sport og socialt samvaer er der ikke fritidstiloud med kvalitet/udfordringer

Samver med andre

Pagaldende kunne se andre og fa flere input

PC, leering

Man far ingen fritidstilbud

Har vanskeligt ved at etablere sociale kontakter - er derfor ensom - darlig livskvalitet

For begranset indhold

Det samme, men hgjst 1 time eller 1,5, da traetheden melde sig

Det er sveert at komme ud af en oplevelse som den og veere social igen - ikke alle forstar en.

Der er ikke personale nok til gature ud af bofeellesskabet

Bedre adgangsveje til min mands interesser

14. SPORGSMAL TIL DE PARGRENDE: SARLIGE TILBUD TIL PARGRENDE
Er der behov for serlige tilbud til dig som pargrende:

Ja: 21 personer
Nej: 30 personer

Nogle af de der beder om tilbud fremhaver fglgende, se oversigt:

MANGLERTILBUD TIL PARGRENDE

Kommunen burde have et netvaerk til pargrende, man er meget alene med sine tanker. Ingen uden
forstaende kan saettes sig ind i hvordan det er at leve sammen med en hjerneskadet. Jeg syntes ikke
de foren

Radgivning. Jeg har ikke vidst, hvem jeg skulle henvende mig til. Kun i den udstraekning venlige
medarb. har snakket mere end deres arbejde fordrede, har jeg mgdt forstaelse for, at det kunne vaere
sveert..

Kunne veere dejligt hvis kommunen kunne give en Ignkompensation sa det ggr det muligt for
bgrnefamilien at jeg kunne ga ned i arbejdstid i den tid hvor man har hjemmeboende bgrn - de har
brug for stgtte

Bedre oplysninger om tilbud og muligheder for hjeelp, stgtte og vedligeholdelses tilbud

Vedr. sagsbehandling

Radgivere/psykolog som kender til pargrende problematikkerne - mangler virkelig. Ogsa hjzlp til at
formidle kontakt mellem andre pargrende mangler jeg hardt!

Oplysning om fysisk og social traening. Oplysning senhjerneskadede og evt. fremtidsmuligheder

Psykologhjeelp og mere oplysning om problemer med hjerneskadede (mor)

Lokal stgttegruppe for pargrende
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MANGLERTILBUD TIL PARGRENDE, fortsat

Evt. kursustilbud / har dog deltaget i hjernesagens kursus - hvilket var saerdeles godt

Til svar pa alle de spgrgsmal som er/kommer i sagens gang

Sammenhangende radgivning. Parkinsonsforeningen har intet kunne tilbyde

Mulighed for at fa aflastningshjeelp hvis jeg ma overnatte i forbindelse med arbejde og
fritidsaktiviteter

Oplysninger om hvilket liv der fglger for de pargrende. Evt. opfglgningsmgde med andre i samme
situation hvor man kan tilkendegive sine fglelser og tanker.

Information om muligheder og rettigheder. Pargrende grupper med evt. psykologer

Hurtigere bevilling til handicapbus

Hjaelp i hjemmet - men har ikke behov endnu

Hjeelp til renggring og havearbejde. Det er mig der holder bil + er chauffgr. Det koster tid og penge.

Da jeg selv er godt informeret burde jeg skrive - nej - men det er jeg i kraft af egen uddannelse og
informationssggning. Almindeligvis far pargrende og familie for lidt information

15. SPORGSMAL TIL DE PARGRENDE: STPTTE 0G HJ/AELP — HVORFRA?

FRIV. ORG./ EGEN SOCIAL-
FAMILIE | VENNER PATIENTFOREN. | LAGE SYGEHUS FORVALT. ANDET
42 29 14 18 8 6 11

Kommentarer til tabel:

e Paspgrgsmalet “Hvor oplever I at fa den bedste stgtte og hjeelp fra?’ er det
ret tydeligt, at familie og venner spiller den altafggrende rolle

* Herefter kommer egen laege, samt frivillige organisationer
og patientforeninger

e Ganske langt nede pa listen finder vi socialforvaltningen

ANDEN ST@TTE, HVILKEN?

Vores bankradgiver

Vi modtager ingen stgtte/hjeelp

Vi klarer os selv

Ved ikke. De kommer ikke sa meget, familien. Det er tit sveert da jeg ogsa selv har meget sygdom.

Speciallege

Selv om vi ikke bor sammen med vores sgn, hjaelper vi flere gange i ugen, handler ind, ggr rent,
ordner alle papirer, betaler regninger, social samveer, er med til ambulant behandling pa sygehuset.

Plejehjemmet (Hedelund)

Lunden-Hammel

Lunden, Varde

Lidt af hvert fra diverse

Hjernesagens hjeelpere, Vejen Kommune

Hjemmeplejen

Hjeelpere

Fysioterapeut

Fjordbo da min datter var der i 9 mdr. (mor).
ETAC

Egen viden gennem uddannelse og erhverv
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KAPITEL 10 - BENYTTEDE MATERIALER

Baggrundsmateriale der er benyttet til arbejdet med rapporten:
1. Kommuneundersggelsen
2 databaser:
sociale og andre data — Microsoft Access
gkonomi — Microsoft Excel
2. Brugerundersggelsen — spgrgeskemaer

1 database:
sociale og andre data — Microsoft Access

3. Brugerundersggelsen — interviews
Referater og notater
4. Andet
Diverse rapporter og andet:
e Hjerneskaderadgivningen og Kommunerunden i Fyns Amt 1999

* Amternes behandling af apopleksipatienter, Hjernesagen 2001

* Kompetenceandringer og gkonomiske aspekter ved rehab.....,
Jette K. Larsen, 2003

* Hvad er meningen? — en undersggelse af hjerneskadebehandlingen i Ribe Amt,
december 2002

*  Opggrelse over 16-60 arige med senhjerneskade i 2003, som har haft kontakt
til Sundhedsvaesnet i Ribe Amt

* Ny bolig, hvordan, Vejledning i at etablere boliger for hjerneskadede og andre
med szrlige behov, Videnscenter for Hjerneskade 2003

* Radgivningsydelser 2004, DUKH

e Kvantitativ undersggelse og kort beskrivelse af yngre fysisk handicappede,
som opholder sig i kommunale botilbud, Ribe Amt, Bgrne- og
voksenafdelingen, 2001

e Notat om oprettelse af feelles bo-projekt mellem Esbjerg Kommune og Ribe
Amt, for yngre fysisk handicappede og hjerneskadede personer, Ribe Amt,
Bgrne- og voksenafdelingen, 2004

e Undersggelsesdesign, Ole Thisgaard, 21. juni 2004

*  Opleeg til kommunerunde

e Samtykkeerklzering

e Spgrgeskemaer — kommuneundersggelsen / brugerundersggelsen

e Spgrgeguide — brugerinterviews
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BILAG

Bilag 1

Senhjerneskadeprojektet — kommunale kontaktpersoner

Kommuner

Kontaktpersoner

Esbjerg

Anna Hgimark, Helse & Zldre, £ldrekontoret sygeplejefaglig konsulent,
annh@esbkomm.dk, tIf. 7616 3802

Villy Grgn, institutionschef

Birthe Paarup Andersen, kontorchef

Ribe

Marianne Lohse, socialradgiver, malo@ribekom.dk, tif. 7989 8762
May-Brit B. Lassen, funktionsleder Traeningscentret, tIf. 7989 8600

Blavandshuk

Jette Larsen, bcjela@blaavandshuk.dk, tIf. 7654 1752

Vejen

Jane Dippel, socialradgiver, Fysisk/psyk.handicap,
janed@vejenkommune.dk, tIf. 7996 5115
Marianne L. Hansen, sygeplejef. leder, mariannelh@vejenkommune.dk

Grindsted

Allan Olesen, Job- & Bistandsafdelingen, saso@grindsted.dk, tfl 7972 7385

Billund

Anna Schultz, Aktivering/bistand/revalidering, opfglgning sygedagpenge,
ansc@billundkommune.dk, tif. 7213 1180

Grethe Fink, radgiver handicap og pension

Birgit Stolten, visitator

@lgod

Birte Jensen, Distriktshjemmevejl./Handicap og psykiatri, birt@oelgod.dk,
tlf. 2368 7987

Helle

Margit Thomsen, ledende sygeplejerske, mtso@hellekom.dk, tIf. 7677 4760

Brgrup

Birte Schliter, sygeplejefaglig leder,bs@broerupkommune.dk, tIf 7660 0936

Holsted

Johnny Holst, afdelingsleder, johnny.holst@holstedkom.dk, tIf 7660 2580

Bramming

Mia Mortensen, Psykiatriafdelingen, bdsmm@brammingkom.dk,
tlf. 7656 1689

Varde

Marianne Resbo, leder af Helse og Omsorg, mre@varde.dk, tIf. 7994 6274

Blabjerg

Elin Sgnderby, socialradgiver, bbes@blaabjerg.dk
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