Et hjem udenfor hjemmet

Hvordan oplever raske seskende til syge indlagte bern at bo i TrygFondens Familiehus- samt hvad
har betydning for dem, nér de bor i huset.
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Forord

Vi vil gerne starte med at takke de bern og foraeldre der har deltaget i fokusgruppeinterviews, hvor
de abenhjerteligt har fortalt om, hvad der har betydning for de raske seskende, nar de bor i
Familiehuset.

Uddannelsesansvarlig og udviklingsansvarlig sygeplejerske Jane Astrup og Projektsygeplejerske
Charlotte Dyekjar har begge deltaget i fokusgruppeinterviewene samt analysen af disse. Charlotte
Dyekjer er primarforfatter og Jane Astrup er sekundarforfatter pa denne rapport.

Born og Unge Aarhus Universitetshospital
September 2017
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1.0 Indledning

Der er endnu ikke lavet undersegelser i Danmark af, hvad det er, der har betydning for familien og
dermed de raske soskende, nar de bor i et familiehus.

TrygFondens familiehus (TFH) har sammen med Afdeling for Bern og Unge Aarhus
Universitetshospital (AUH), ensket en pilotundersogelse af raske seskendes oplevelse af at bo 1
Familiehuset, samt hvad der har betydning for dem nar de bor 1 huset. Som metode er anvendt
fokusgruppeinterview med bade de raske soskende' og deres foraldre. Interviewene er gennemfort i
efterdret 2016.

I det forste afsnit beskrives baggrund samt et udsnit af eksisterende litteratur pa omradet. I andet
afsnit beskrives underseggelsens formél, undersegelsessporgsmal og rapportens design og metode. I
tredje afsnit beskrives fund. I fjerde afsnit konklusion, forfatterkommentarer og anbefalinger.

1.1 Baggrund

Der findes indtil nu kun to steder i Danmark, hvor der er der mulighed for, at raske seskende kan bo
i et familiehus sammen med deres familie, nar en seskende er indlagt pd hospitalet. I tilknytning til
Juliane Marie Centeret pa Rigshospitalet ligger Ronald McDonald huset og i tilknyning til Bern og
Unge AUH ligger TFH.

TFH blev i maj 2012 doneret til AUH af TrygFonden. Huset er drevet af donationer og frivillige.
De eneste lonnede medarbejdere er en sekreter og husets leder, der er uddannet sygeplejerske med
stor klinisk erfaring i sygepleje til syge bern og unge og deres familier.

Intentionen, med etablering af huset, er at tilbyde familier til kroniske eller alvorligt syge indlagte
boern et sted, hvor hele familien kan samles og bo 1 umiddelbar nerhed af det indlagte syge barn.
TFH beskriver bl.a. 1 deres velkomstpjece, at visionen er at treede til der, hvor hospitalet slipper, og
at der, udover indkvartering og praktisk hjelp, ogsa tilbydes omsorg og stette til familien. Det
indlagte syge barn har, nér helbredstilstanden tillader det, mulighed for ogsé at opholde sig i huset.
Brugerne af huset er séledes hele familien - bade det syge barn, foreldre, seskende, bedsteforaeldre
og andre 1 familiens netverk (TrygFonden, 2012).

Det er primert familier med bern indlagt indenfor sygdomsomraderne onkologi, nefrologi,
neonatalogi pulmologi og kardiologi, der bor i1 huset. Estimeret bor der 300 familier i TFH om aret.
Deriblandt 500 raske seskende og 175 syge bern (Nerr, 2017). Nogle familier bor 1 huset en enkelt
gang, mens andre bor der gentagne gange. Der er aktuelt plads til 12 familier. I slutningen af april
2017 blev dette udvidet til 22 pladser (TrygFonden, 2012).

2.0 Litteratur omhandlende familiens oplevelse af at have et kronisk eller alvorlig syg barn.
Nér et barn indleegges med en kronisk-, alvorlig eller livstruende sygdom, bringes hele familien i en
stressende situation, idet hverdagslivets normale funktioner, roller, tryghed og rutiner a&ndres,
hvilket kan resultere 1 et psykosocialt og praktisk kaos (Grenseth and Markestad, 2011; Newton et
al., 2010; Nolbris et al., 2007).

' Der er, i projektet, ikke differentieret imellem de forskellige grupper af raske sgskende. Nar betegnelsen “raske
soskende” anvendes, er det sdledes bdde om raske seskende til en seskende med f.eks. en kronisk sygdom,
hjertesygdom eller kreeft. Der er ligeledes heller ikke differentieret i sygdommenes alvorlighedsgrad.



Flere undersogelser peger pa, at @ndringerne sker bade i familiemedlemmernes relationer og i deres
“hverdagsliv” i form af tab af daglige aktiviteter, rutiner og intimitet (Alderfer et al., 2010; Yang et
al., 2016). Desuden oplever mange familier splittelse og adskillelse, da den ene foraelder ofte er med
det syge barn pé hospitalet, mens den anden er derhjemme ved de raske sgskende. I perioder kan
der ligeledes vare behov for begge foreldre péd hospitalet, og de raske seskende ma 1 stedet passes
af bedsteforaldre, andre slegtninge eller venner.

Langerevarende indlaeggelse af et barn er en krevende udfordring bade i forhold til det indlagte
barn og det praktiske i hjemmet. Indleggelsen kan vere medvirkende til at oge foreldrenes
stressniveau. Dette understettes i1 flere underseggelser, der konkluderer, at mange foraldre til bl.a.
kreftsyge bern udviser stresssymptomer i form af angst, depression og traumatisk stress. Desuden
har de oftere @gteskabelige problemer sammenlignet med foraeldrepar uden syge bern.

Det ogede stressniveau pavirker de raske seskende (Alderfer et al., 2010). Foraldrene bruger ofte sa
store ressourcer praktisk og emotionelt pd det syge barn, at de ikke altid har den nedvendige tid og
ressourcerne til at drage ekstra omsorg for de raske soskende (Gerd Petersen, 2014). Dette bevirker,
at der er risiko for, at de raske seskende bliver ’klemte” i fordelingen af foreldrenes overskud og
ressourcer.

I Danmark oplever ca. 33.000 bern hvert ar, at en seskende bliver alvorligt syg. En underseogelse fra
Foreningen Danske Patinter viser, at det kan have store folelsesmassige konsekvenser for de raske
soskende, nar deres seskende bliver alvorligt syg. Det fremheves, at man fra forskning ved, at bern,
som vokser op i familier med sygdom, er mere sarbare og i hgjere grad risikerer at fole stress og
generel mistrivsel (Danske Patienter, 2016). Flere internationale undersegelser beskriver, at mange
raske seskende ofte reagerer med stresssymptomer som angst, tristhed, hjelpeloshed, bekymring,
skyld, vrede og jalousi. Desuden oplever mange, at koncentrationen, appetitten og sevnen pévirkes,
og nogle oplever oget folelse af ensomhed og bekymring for eget helbred (Hartling et al., 2014;
Long et al., 2015; Newton et al., 2010; Yang et al., 2016).

Selvom mange af ovenstdende reaktioner ligeledes kan anskues som normale reaktioner pa en uvant
situation, peger undersggelser pa, at mange raske seskende risikerer at udvikle post traumatisk
stress syndrom (PTSD), hvis de ikke hjelpes til at mestre deres situation. Underseggelser peger pa,
at 33 % af raske segskende til bern med kraft udviser symptomer pa PTSD 3-5 ar efter deres
soskendes kraeftdiagnose (Jensen, 2011; Woodgate, 2006).

Sundhedsstyrelsen har udarbejdet anbefalinger til sundhedspersoners mede med parerende til
alvorligt syge. I anbefalingerne papeges det bl.a., at seskende har krav pd at blive lyttet til,
inkluderet og taget alvorligt (Sundhedsstyrelsen 2012). Der er pé landets Borneafdelinger desvarre
ikke altid ressourcer til at hjelpe seskende, 1 det enskvardige omfang (Kaspersen og Mortensen
2002). Endvidere gor de fysiske rammer, at der ofte ikke er fysisk plads til seskende, da der kun er
mulighed at indleegge en af foreldrene som rask ledsager til det syge barn.

Med opferelsen af TFH er der skabt mulighed for at hele familien kan bo samlet. I Danmark er der
endnu ikke lavet undersogelser af hvilken betydning det har for familien og dermed de raske
seskende.



3.0 Formal

Formalet er at undersege, hvordan de raske seskende oplever at bo med deres familie i TFH, samt
hvad der har betydning for dem, nér de bor i huset. Ved at fa indsigt dette, er habet, at denne viden
fremadrettet kan anvendes til at kvalificere husets fremtidige tilbud i forhold til, hvordan raske
soskende stottes bedst muligt.

3.1 Undersogelsessporgsmal
1. Hvordan oplever raske sgskende, at bo i TFH- samt hvad har betydning for dem, nér de bor i
huset?
2. Hvad oplever foraldrene har betydning for de raske sgskende, nar de bor i TFH?

3.2 Design og Metode

Undersogelsen er et eksplorativt studie. Projektets to undersogelsesspargsmal er undersogt pa basis
af den kvalitative forskningsmetode 1 form af fokusgruppeinterviews.

Kendetegn ved fokusgruppeinterview er en kombination af et forskerbestemt emne svarende til
projektets undersogelsessporgsmal og gruppeinteraktionen (Kvale og Brinkmann 2015). Ved
gruppeinterviews eges muligheden for, at deltagerne satter scenen og gensidigt kommenterer og
supplerer hinandens udsagn. Kvale og Brinkmann pointerer, at fokusgrupper er velegnede til at
prasentere forskellige synspunkter af et emne og ikke preesentere losninger eller na til enighed om
emnet (Kvale og Brinkmann 2015). Desuden kan gruppeinterview og interaktion virke betryggende,
ndr man befinder sig i en uvant situation (Halkier 2012), hvilket er en stor fordel, nar det er bern,
der skal interviewes.

Fokusgruppeinterviewene er optaget og herefter transskriberet verbatimt. Datamaterialet er
analyseret ud fra Kvale og Brinkmans tre analysetrin; meningskodning, meningskondensering og
meningsfortolkning (Kvale and Brinkmann, 2015).

3.3 Udvzlgelse af deltagere til fokusgruppeinterviews

Inklusionskriterier: Raske sgskende til kronisk eller alvorligt syge seskende og deres foraldre.
Familien skal have boet i TFH i en periode pa mindst 14 dage. Alder 6-12 ar.
Eksklusionskriterier: Ikke-dansk-talende familier.

Rekruttering: Deltagerne er rekrutteret af lederen af TFH og via opslag pa husets Facebook
hjemmeside. Der er i rekrutteringen ikke differentieret mellem den syge seskendes diagnose eller
sygdommens alvorlighedsgrad.

I de folgende to tabeller praesenteres deltagerne opdelt pa interviewgrupper.



Tabel 1: Demografisk oversigt over deltagere i fokusgruppeinterviews (bern)

Fokusgrupper Gruppe 1 Gruppe 2 Gruppe 3

Alder pa 11,10 og 7 ar 11,9,9 og 6 ar 12,11, 8 og 8 ar
interviewtidspunkt

Keon 3 piger 2 piger og 2 drenge | 1 pige og 3 drenge
Tilhersforhold 2 er sgstre (10 og 7 | 2 seskendepar. 2 spskendepar.

ar). Alle kender
hinanden.

Kender ikke
hinanden.

Kender ikke
hinanden.

Hvornar boet i
TFH

Indenfor den sidste
maned. Alle har boet
der pa samme tid.

Det ene segskendepar
har boet 1 TFH for 3
ar siden. Det andet
for 8 mdr. siden.

Det ene sgskendepar
har boet der for 1/2
ar siden, og er ofte
kun pd beseag. Det
andet sgskendepar
bor der pa
interviewtidspunktet.

Indlagte seskendes
diagnose

Sestre har bror pa 11
ar med kronisk
tarmsygdom. Har
derudover 3 @ldre
seskende pa 19, 20
og 22 ar

Pige har halvsester
pa 17 &r med
kronisk
lungesygdom
(cystisk fibrose)

Det ene soskendepar
har bror pa 3 ar, fodt
meget prematur,
som har kronisk
lungesygdom.

Har desuden rask
lillebror pé 1 ar.

Det andet
soskendepar har
soster pa 1 ar
opereret for
hjertesygdom.
Broderen 1
soskendeparret er
opereret for samme

Det ene soskendepar
har sgster med
immundefekt og
hjertesygdom.

Det andet
seskendepar har
soster pa 14 &r med
recidiv af
kraeftsygdom.

hjertesygdom.
Tabel 2:Demografisk oversigt over deltagere i fokusgruppeinterviews (forzldre)
Fokusgrupper | Gruppe 4 Gruppe 5
Tilhersforhold | Mor + far til seskendepar Mor til seskendepar dreng/pige

pige/pige i gruppe 1

gruppe 2

Mor til pige 1 gruppe 1

gruppe 2

Mor til seskendepar dreng/pige

gruppe 3

Mor til seskendepar dreng/dreng

gruppe 3

Mor + far til dreng/pige seskendepar 1




4.0 Fund

I det folgende praesenteres fundene. Fundene er fremkommet pa baggrund af analyse af barne- og
foreeldreinterviewene. Interviewene er forst analyseret hver for sig og efterfolgende analyseret pa
tveers for til sidst at bliver sammenfattet 1 4 feelles temaer.

De 4 temaer:

- Rammernes betydning for hverdagslivet

- Venskaber og relationer til de frivillige

- Andringer af hverdagslivet

- Andret selvopfattelse

Praesentationen af fundene illustreres med righoldige citater fra interviewene.

4.1 Rammernes betydning for hverdagslivet
Béde de raske seskende og deres foraldre udtrykker sig i positive vendinger om oplevelsen af de
fysiske rammer i huset. En mor udtaler;

“her er lyst og dejligt”

En far beskriver;

“altsd nu har vi flere born, der kommer her og de oplever det som en ferie, de synes simpelthen
det er sd dejligt, de kan komme i spabad og veere helt for sig selv og gd i "’Biografen”( Husets
film, TV og spillerum), et slags hotelveerelse pd en ferie... noget positivt, de ser frem til”

En anden mor beskriver;

“Det er et hjem uden for hjemmet”

Det at TFH opleves som et hjem beskrives af en mor med felgende;

"Min datter sporger ofte, hvornar skal vi hjem til familiehuset?”

Husets er familievenligt, og har en opbygning, der skaber mulighed for bade alene tid og falles
samvar. Denne opbygning, imedekommer ligeledes, at bern har forskellige mader at reagere pé, nar
de f.eks. er kede af det, Nogle har brug for at vaere blandt andre;

”...bliver glad igen, ndr jeg er i legerummet”
Hvor andre har brug for at gé for sig selv;

"Jeg gdr ind pd veerelset, ohm, sd scetter jeg mig til at lcese en bog, hvis der er en, der har gjort

mig ked af det, ...man kan ogsd teende PC, se videoer eller spille pd mobil”

Noget af det, der betyder mest for de raske seskende, nar de er i TFH, er at de har mulighed for at
vare sammen som familie, en pige beskriver;
"Det er godt at veere sammen med sin familie, det kan man jo ikke rigtig ovre pd sygehuset...
Pa sygehuset er det jo en lille stue og noget”.
Forzldrene fremhaver ligeledes, at samveret er det vigtigste. Desuden er der i TFH mere fokus pa
de raske bern. Foreldrene bekriver, at de raske soskende ikke ensker at vaere splittede fra resten af
familien og fole sig ekskluderede. Forzldrene fremhaver, at bernene registrerer alt hvad der foregar
omkring dem.
De fysiske rammer skaber endvidere mulighed for, at der er plads til besgg. Et seskendepar
beskriver, hvor sjovt de havde det, da deres fatter og kusine kom pé besog og de legede i
musikrummet.



En mor beskriver ligeledes, hvordan hendes @ldste bern (teenagebern), var overraskede over den
gode atmosfare i huset, de havde forstillet sig, at der sad nogen i hjernerne og graed. Der er
mulighed for at de ®ldste bern bare lige kan komme forbi og spise aftensmad, med resten af
familien.

Flere foreldre giver ligeledes udtryk for at i kraft af TFH eksistens, foles det ikke l&engere sa slemt
nar barnet skal indlaegges, idet huset er opbygget som et hjem fremfor som et hospital. Flere
foreeldre beskriver ligeledes, at de bruger huset som "venterum", nar de venter pa svar fra diverse
prover og maske lige skal have et pusterum fra hospitalet

Husets rammer skaber derudover mulighed for, at den syge saskende ogsa kan opholde sig i huset.
En pige beskriver, at hendes sgster nogle gange kommer over i TFH, hun udtaler;

“sd glemmer jeg det”
Det er svert at vide, hvad hun praecis mener, nar hun siger, at hun glemmer det. Méske er det et
udtryk for, at hun glemmer, at hendes sester er syg, ndr sesteren er med ovre 1 TFH. Dette argument
understottes ligeledes med hendes beskrivelse af de har mange hverdagsaktiviteter de foretager sig
sammen 1 huset - de bade leger, spiser og sover sammen. Desuden beskriver flere foraeldre at de er
glade for madordningen, specielt nar de ikke altid selv har overskud til at lave mad. Flere giver
udtryk for, at de godt kunne tenke sig dette tilbud noget oftere.

I forhold til husets fysiske rammer beskriver en pige, at hun nogle gange foler sig fanget pa
legepladsen, dette uddyber hun;
”...ude pa legepladsen, da er der ogsa sadan pd en mdde, en mur og vinduer hele vejen rundt

om”
Dette udfolder hun yderligere med, at man skal kende til hdndtagene, nar man skal ind fra
legepladsen. De vender modsat almindelige derhdndtag pga. bernesikring. Legepladsen er placeret 1
midten af huset, med mur og vinduer hele vejen rundt, formentlig ud fra den begrundelse, at der
skal vaere frit udsyn, sa de voksne kan holde gje med bernene pé legepladsen indefra. Dette
eksempel illustrerer, hvordan bern kan opleve de fysiske rammer anderledes end det voksne har

udtaenkt.

Nér bernene beskriver deres dag i TFH, fremhaves husets opbygning som det, der skaber mulighed
for at skabe en hverdagsstruktur ligesom derhjemme med f.eks. mad, pligter og
skolehjemmearbejde pé bestemte tidspunkter. Et eksempel pd, at familierne forseger at skabe
struktur og hverdagsliv i TFH, udtrykkes med folgende udsagn;

Vi skiftes til at torre bordene af, f.eks. var det mig der skulle torre af til middag og X i

morges og Y i aften”.

Dette er udtryk for, at huset indbyder til, at familierne kan iscenesette et hverdagsliv som en
“oase”, der, for en stund, kan vere med at aflede opmarksomheden fra et liv med sygdom.
Dét at kunne lege og hygge sig, er en stor del af de raske seskendes vanlige hverdagsliv, og derfor
har det stor betydning ogsé at kunne etablere denne del af hverdagslivet i rammerne af TFH.
Béde foraldre og bern fremhaver de mange forskellige rum i forbindelse med huset; legeplads,
legerum, krearum, musik- og biografrum;



En pige udtaler;
“der er mange forskellige steder man kan lege, i stedet for, der kun er et sted man kan lege”

Béde bern og foraldre beskriver i positive vendinger den brede vifte af forskellige
aktivitetsmuligheder der er 1 huset. De beskriver, hvordan de udfolder sig i rummene ved f.eks. at
hoppe pé trampolin, lebe pé lebehjul, bygge LEGO, spille bordfodbold og PlayStation.
Trampolinen bliver, af nasten alle bernene, fremhavet som noget af det bedste. Lebecyklerne
bliver ligeledes fremhavet, og de er gode, hvis man lige hurtig skal rundt 1 huset og se efter, om der
er nogle andre bern man kan lege med;

... jeg plejer at cykle en masse rundt, og se om der er nogen, der vil lege”.
Det tyder pa, at de aktivitetsmuligheder, der er i huset, imedekommer bernenes behov for leg - bade
i forhold til alder og preeferencer. En yderligere fortolkning kan vere, at aktivitets mulighedernes
alsidighed giver bernene en folelse af frihed.
Nar bernene leger skabes der mulighed for, at bernene kan fa et frirum fra sygdom,
sundhedsprofessionelle og hospitalsmilje.

4.2 Venskaber og relationer til de frivillige

Dét at 4 venner i TFH har stor betydning for de raske seskende. Foreldrene beskriver at bernene
generelt er gode til at fa venner, nar de opholder sig i huset og flere kender hinanden fra gentagne
ophold. En pige beskriver, at det bedste ved at lege og fa venner er;

"At man glemmer helt, at der er nogen i ens familie, der er syge, pga. at man hygger sig”
Bornene giver derudover udtryk for, at det har stor betydning, at der er mange bern at vaelge 1
mellem og pd samme alder. Desuden beskriver de, at de leger bdde med andre raske seskende og
syge seskende, der opholder sig 1 TFH. Barnene giver ikke udtryk for at differentiere mellem raske
og syge 1 deres legerelationer;

“Det bedste er nok, nar der er mange born, sd far man nemmere venner...og pd samme alder”
Det tyder pa, at dét at f& venner i TFH kan vere med til at skabe et frirum for sygdommen, da de
nogle gange helt glemmer, at der er nogle, der er syge. Derudover kan det ogsd formodes, at have
positiv betydning, at de raske seskende meder bern, der er i samme situation som dem selv, og som
de derfor kan dele deres tanker og bekymringer med.

Forzldrene bekriver, at specielt de @ldste bern savner andre bern 1 samme aldersgruppe.
Foraldrene konkluderer, at drsagen til, at der ikke er s& mange s@skende i aldersgruppen 5- 6 klasse
og opefter, er, at de ofte skal passe deres skole, og derfor er derhjemme. Foraldrene efterlyser
mulighed for, at der etableres et formaliseret skole og lektiehjalpstilbud i huset. Hvis et sadan
tilbud var en mulighed, ville flere at de @®ldste bern formentlig oftere vare med i huset.

Béde de raske sgskende og deres foraldre bekriver, at de savner hverdagen derhjemme og deres
venner “hjemmefra”, ndr de er med i huset.

Flere barn fortaller, at vennerne bliver kontaktet pa Skype eller FaceTime, nér de raske soskende
bor i TFH, hvis de f.eks. er kede af det. Dette tyder pa, at bernene har behov for at holde kontakt til
vennerne derhjemme og til dette anvender de et virtuelt rum.



Foreldrene beskriver at de i TFH altid meder glade, smilende ansigter. De frivillige beskrives som
imedekommende og foraldrene beskriver, at de meder bernene i det stadie, de er i. Nar man som
foreeldre ikke har overskud, kan de frivillige tage over i forhold til seskende, hvis man har brug for
at have et af sine bern pa tomandshand;

"Man kan med god samvittighed bruge tid pa det barn, der har behov for det”
En mor beskriver, hvordan hendes datter straler, nr nogen ger noget for hende og at man som
forelder er glad for de oplevelser ens barn far.
TFH bekrives endvidere som et frirum og at man som foralder kan sige, at nu gr man over pa
afdelingen og sé kigger de frivillige efter bernene.
Nogle bern knytter specielle band til nogle bestemte frivillige og har de frivillige som voksenvenner
eller de frivillige kommer til at fungere som en slags reservebedste;

"Vi haber altid der er en der hedder K, fordi hun aldrig er blevet voksen”
Bornene beskriver, at de er glade for at tage pa ture eller at lave aktiviteter med de frivillige.
Desuden fortaller de, at de kan tale med en frivillig eller lederen af huset, hvis de er sure eller kede
af det.

4.3 Andringer af hverdagslivet

I TFH er der mulighed for at etablere struktur pa hverdagen, om end det er en anden hverdag end
tidligere. En far bekriver vigtigheden af at fastholde struktur med skole, pligter og lektier, ndr man
bor i huset. Det er vigtigt hele tiden at veere sammen som familie 1 hverdagens rutiner bade
derhjemme og nar man bor 1 TFH. Flere foreldre beskriver ligeledes, at det er rart at de indbyrdes
kan skiftes til f.eks. at sove henholdsvis pa hospitalet og i TFH.

I fokusgruppeinterviewene beskriver bade de raske seskende og deres foreldre en hverdag med
sygdom og @&ndringer 1 hverdagsliv 1 forhold til det liv, der var for sygdommen. I denne hverdag
indgér bade ’det derhjemme” og TFH.

De raske seskende beskriver, at nogle gange bor de i TFH, og andre gange bor de derhjemme, mens
deres syge soskende er indlagt. Bernene skildrer mange méader, hvorpa man kan bo i TFH. Nogle
raske sgskende bor sammen med hele familien inklusiv den syge seskende. Andre bor med den ene
forelder i TFH, mens den anden forelder bor med det syge barn pa Afdeling for Bern og Unge. En
pige, hvis mor er enlig forsgger, beskriver, at hendes bedstemor ofte bor 1 huset. I forhold til at bo 1
huset beskriver en pige;

... altsd vi skal have den mest normale hverdag til at fungere, sa vi er for det meste derhjemme
og det vil jeg ogsa helst, for da kan man ga i skole og sadan noget og det vil jeg godt, selvom det
er kedeligt”.

En dreng supplerer med,

“Jeg gad godt veere her, ndr jeg havde lyst, selvom der ikke var noget, der var galt”.
Dét, at kunne bo TFH ndr man har lyst, ogsé selvom der ikke var noget galt, kan vaere et udtryk for,
at han er meget glad for at vaere i TFH, men det kan ogsa vare et udtryk for, at det, der betyder
noget, er, at man selv skal kunne velge, nar man har lyst til at vere 1 huset.
En pige beskriver, at skolen er det mest normale sted at vere;
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“Jeg gider ikke gd om, og sd kommer jeg bare til at teenke pd, at det er mest normalt oppe i
skolen, end det er derhjemme, hvis X ikke er der, men heller ikke normalt hvis X er der, for sd
skal hun have piller, og hun har ingen har”.
Med ovenstaende citat illustreres, hvordan sygdommen er “flyttet ind” og har andret hverdagslivet.
Pigen beskriver, at sgsteren ikke har hér og skal have piller, og at hverdagen ikke er den samme,
hverken nar den syge soskende er pa hospitalet eller er hjemme. Dette udsagn supplerer en anden
pige med;
”...det er altsd ikke det samme derhjemme, jeg kan ikke lege pa samme made...hvis jeg bliver
lidt ked af det .
Det er et hverdagsliv, der er @ndret til en ny hverdag - en hverdag med sygdom.

En af de store udfordringer, der folger med den nye hverdag, er, nar f.eks. begge foraeldre er
pakravet pé hospitalet. De raske sgskende kan ikke altid bo 1 TFH, da de, som tidligere beskrevet,
skal passe deres skole. De beskriver, at det ofte er bedsteforeldrene, der treeder til og hjelper med
pasningen og forseger at f hverdagen til at haenge sammen. Bornene udtaler 1 forhold til at blive
passet af bedsteforaldrene;

”... X og jeg synes det er kedeligt, nar bedsteforceldrene er der”

... jeg bliver glad, ndr mormor kommer”
Som det ses af de ovenstaende udsagn, er bernene ikke nedvendigvis enige om, hvor stor betydning
det har at blive passet af andre som f.eks. bedsteforeldrene. En af de faktorer der muligvis spiller
ind, er, hvor stor en del de normalt udger af bernenes hverdagsliv.

Zndringer 1 hverdagslivet betyder ogsé, at familien altid er 1 beredskab. En far beskriver, at alt er
uforudsigeligt f.eks. at legeaftaler, udflugter og lignende aflyses ofte pga. af akut opstaet sygdom og
evt. indleggelse. En pige forteller;
"Vi skulle have veeret med mine feetre og kusiner til Rom, det blev aflyst... og familieweekend
det blev aflyst”
En pige beskriver;
“Der star ting ude pd bordet hele tiden, fordi vi skal veere klar til at tage af sted midt om
natten, hvis hun far feber”.
For at imedekomme uforudsete @ndringer 1 hverdagslivet prover familien at vare 1 god tid, bl.a.
ved at planlegge fodselsdagsindkeb, da de aldrig ved, hvornér den neste akutte indlaeggelse opstar.

4.4 Andret selvopfattelse
Nér de raske seskende skal beskrive, hvad der har betydning, nar de bor i TFH, omhandler mange
af deres beskrivelser en @ndret selvopfattelse. En pige beskriver en episode, hvor hun var sammen
med sin bror til deres mormors fodselsdag uden foraldrene. Foraldrene var med deres soster pd
hospitalet, der var indlagt med tilbagefald af sygdommen. Pigen beskriver udferligt de voksnes
reaktioner, og at mormorens fodselsdag ikke var serlig sjov, da alle var kede af det;

“"Mormor havde faet af vide, at hun skulle holde det hemmeligt, men hun sagde det alligevel .
Pigen bruger udtrykket, at det var irriterende, og at morfaren grad i 4 timer. Pa forespergsel om hun
blev bange, svarer hun, at det var kedeligt. Men hun siger ogsa;
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“Det var ikke sd hyggeligt, ndar de gred”
Det tyder p4, at nar felelserne kommer taet pd, tilbageholder pigen sine egne folelser og beskriver de
voksnes reaktioner i stedet for sine egne.
I et enkelt udsagn siger hun dog efterfolgende;
“Jeg er altsa bange, fordi X har haft kreeft for”.
Pigen kan ikke uddybe dette nermere, men hun beskriver i stedet udferligt et forlgb, hele familien
har haft pa Rigshospitalet (RH) og alt det praktiske forbundet dermed;
”...men det var fordi vi ikke vidste, de kunne behandle det her i Skejby og lige pludseligt blev der
overproppet pa RH, og nogle af dem var naboer til RH og skulle til Skejby, og sd var det vi fandt
ud af, at de kunne behandle herovre, vi var i midten af behandling og kunne ikke na at rykke
selvom det ville passe bedre, da vi bor i Jylland”.
Hun beskriver episoden ud fra familiens perspektiv og ikke ud fra sit eget. Dette eksempel kan vere
et billede pé, ikke kun undertrykkelse af egne folelser - men ogsa en @ndret selvopfattelse af egen
identitet 1 en hverdag med sygdom. Dette understottes ydermere ved, at pigen anvender pronominer
som “’vi” i stedet for ”jeg”, nar hun beskriver forlgbet.

Andret selvopfattelse kan ligeledes kobles med de udsagn, de raske seskende kommer med i
forbindelse med beskrivelser af de forskellige fester, de har deltaget ved i TFH. De raske seskende
beskriver forskellen pa de gaver, der bliver uddelt til bernene;

“Der er soskendegaver og gaver til de syge born”

“Min soster fik en AGF- bold, jeg blev megamisundelig”
I interviewene bliver der talt en del om denne forskelsbehandling, og det virker som om, det har stor
betydning for bernene. En far forteller ligeledes at hans raske bern beskriver, at de af og til bliver
misundelige pd de gaver de syge bern far til forskellige arrangementer. Han forteller ligeledes, at
de som foraldre taler med bernene om de “forbudt folelser”.
De raske soskende forteller ligeledes at de godt kunne tenke sig fester, der kun blev holdt for dem.
Dette kan indikere, at de raske seskende har stort behov for anerkendelse. At blive set og hert for
hvem de er og ikke kun som en rask sgskende, der star i kulissen som et ’skyggebarn” i skyggen af
deres syge sgskendes sygdom.
Et eksempel pa at soge anerkendelse kan knyttes til de udsagn, at flere bern beskriver, hvordan de,
ndr de er 1 TFH hjelper med praktiske ting og altid lige tjekker om, der er ryddet op i legerummet
og fellesrummet. Méske kan denne ansvarlighed ligeledes kobles med ensket om at traede ud af
skyggen og fa anerkendelse.

5.0 Konklusion

Fundene viser, at TFH skaber nogle rammer, der gor at familien kan vare samlet. Bdde de raske
soskende og deres foreldre beskriver at det, der er vigtigst, er at de kan vere sammen som familie.
Der er plads til besog og en god atmosfare. Huset beskrives som meget familievenligt med en god
indretning. Her er plads til bdde at vere alene og deltage i fellesskabet. Det bliver omtalt som at
vare 1 et hjem uden for hjemmet eller som at vere pa ferie. Huset er lyst og dejligt og tilbyder en
bred vifte af aktivitetsmuligheder som man frit kan valge i mellem. De raske soskende fremhaever
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specielt trampolinen og lebecyklerne. Indretningen ger derudover, at der er mulighed for at man
kan skabe en hverdagsstruktur i huset, ligesom derhjemme, med madlavning, lektier og pligter.

Det at lege og fi venner har meget stor betydning for bernene, derved skabes et frirum og nogle
gange glemmer de helt der er nogen, der er syge.

De frivillige hjelper ligeledes med at skabe et frirum for sygdommen, de tilbyder ture og
forskellige aktiviteter. Desuden bruger bernene nogle af dem som stettepersoner, nér de er kede af
det. Nogle af bernene har favoritter blandt de frivillige og de beskriver at de fir de frivillige som
voksenvenner eller reservebedste.

De raske soskende beskriver, at nogle gange bor de i TFH, og andre gange bor de derhjemme, mens
deres syge saoskende er indlagt. De giver udtryk for, at det kunne vaere rart hvis, de selv kunne
valge, nar de havde lyst. Fundene viser ligeledes, at de @ldste bern ofte overnatter derhjemme, da
de skal passe deres skole. Foreldrene efterlyser et mere formaliseret skole og lektietilbud.

Nar de raske ®ldre seskende bor 1 huset, savner de vennerne derhjemme. Nogle skaber et virtuelt
rum ved at Skype eller Facetimer med dem, specielt ndr de er kede af det.

Noget det der ligeledes treder frem 1 fundene, er bernenes oplevelser af et hverdagsliv i skyggen af
den syge soskendes sygdom. Hverdagen med sygdom er ofte uforudsigelig og de raske seskende
oplever at legeaftaler og aktiviteter bliver aflyst. Familierne prever derfor at planlaegge f.eks.
fodselsdagsgaveindkeb i god tid.

Hverdagen er ogsé en hverdag, der er preget af, at de raske seskende tilsidesatter deres egne
folelser. Bl.a. anvender de pronominer som vi i stedet for ’jeg” nér de beskriver folelsesladede
oplevelser.

Fundene giver ligeledes nogle billeder pd, hvordan det, som rask seskende, kan opleves at vare
skyggebarn. Et af billederne er, nir de beskriver deres folelser i forbindelse med forfordelingen af
gaver mellem den raske og syge soskende til de forskellige arrangementer, der atholdes i TFH.
Béde forzldre og bern taler en del om den misundelse de oplever.

Endvidere soger de raske soskende anerkendelse. Nar de raske seskende rydder op pa eget initiativ i
legestuen og 1 fellesrummet, kan det ikke kun tolkes som et udtryk for eget ansvarlighed - men kan
tyde pa et behov for anerkendelse. Dette understottes med, at de eftersperger arrangementer kun for
raske soskende.

5.1 Forfatterkommentarer

I forhold til rekruttering af deltagere er svagheden ved denne undersogelse, at deltagerne ikke er
tilfeeldig udvalgte. De fleste af foreldrene og bernene blev rekrutteret via husets Facebook
hjemmeside og resten af lederen af TFH. Det mé formodes, at det er de familier med storst
overskud og méske mest positive tilkendegivelser, der melder sig til at deltage i en undersogelse.
Desuden kan lederen af huset ikke forventes at varre neutral 1 udvelgelsen af deltagere. Der er
risiko for, at disse faktorer kan pavirke nogle af fundene i overvejende positiv retning.

Et tydelig karakteristika, der viste sig 1 datamaterialet var, at den meste viden blev produceret 1 de 2
fokusgrupper, hvor deltagerne havde boet i TFH pd samme tid indenfor den sidste méned eller
aktuelt boede 1 huset og derfor kendte hinanden 1 forvejen. Den sidste gruppe producerede meget
lidt viden. Bernene havde svaert ved at huske tilbage til det tidspunkt, de havde boet i1 huset og
desuden kendte de ikke hinanden, hvilket bevirkede at der var meget lidt interaktion i gruppen.
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En anden faktor der kan pavirke fundene, specielt i forhold til sammenligning af data pa tveers af
fokusgrupperne, er, at ssmmensa&tningen af deltagerne er preeget af stor heterogenitet i forhold til
alvorlighedsgraden af den syge soskendes diagnose. Det ma formodes, at der er forskel pa at vaere
rask se@skende til en saskende, der er rask efter hjerteoperation og sé vare seskende til en sgskende,
der har tilbagefald af kraeft. Dog kan det ogsa anses som en fordel, da fundene dermed giver et mere
nuanceret indblik i, hvad der har betydning for de raske seskende.

I bearbejdning af datamaterialet, blev det tydeligt, at noget af det, der har sterst betydning og vaegter
mest hos de raske sgskende, er deres oplevelse af at st 1 ’skyggen” af deres soskendes sygdom
samt deres hverdagsliv derhjemme. Som interviewere lod vi os ind imellem, med vilje, rive med af
bernenes fortellinger, idet erfaringer med at interviewe bern viser, at berns perspektiver ikke
reekker langt pga. deres begransede livsverden, men at styrken kan vere, at perspektivet bliver
meget rummeligt 1 det, barnet ser mange detaljer og fantasifulde muligheder i deres fortellinger
(Mark, 2012). Svagheden ved dette er, at vi, ved efterfolgende bearbejdning af datamaterialet, kan
se, at vi flere gange i lobet af interviewet skulle have varet mere tydelig i forhold til at bringe
bernene tilbage 1 konteksten af TFH. En styrke kan derimod vare, at vi, fordi vi udviste sensitivitet
1 forhold til at give plads til de raske soskendes fortellinger, fik mulighed for at fa et lille glimt af,
hvordan hverdagen for en rask sgskende i ”skyggen” af den syge segskendes sygdom kan opleves.

5.2 Anbefalinger

Ved at satte fokus pa de raske seskendes perspektiv er der opnaet viden om noget af det, de raske
soskende anser som betydningsfuldt, nar de bor i TFH. Denne viden kan bl.a. fremadrettet anvendes
til at kvalificere husets fremtidige tilbud i forhold til, hvordan de raske seskende stottes bedst
muligt. Bl.a. har undersegelsen vist, at de @ldste raske sgskende ofte overnatter hjemme pga. de
skal passe deres skolegang. Et fast skoletilbud til raske seskende i TFH, kunne méske bidrage til at
raske soskende i skolealderen oftere havde mulighed for at overnatte 1 huset.

For ikke at miste kontakten til skolen derhjemme kunne familierne ligeledes opfordres til at tage
kontakt til de raske seskendes skoler med henblik pa f.eks. at anvende Skype eller Facetime som et
virtuelt mederum. P4 den méde kunne der skabes mulighed for, at de bade kunne vare en del af
undervisningen og samvaret med deres klassekammerater pa udvalgte tidspunkter.

For at imedekomme de raske sgskendes behov for anerkendelse og treede ud af skyggen af den syge
seskendes sygdom, kunne der med fordel laves arrangementer 1 TFH kun for de raske seskende.

Undersogelsen "Et hjem udenfor hjemmet" har haft fokus pa, hvad der har betydning for de raske
soskende, nar de bor 1 TFH.

For at nuancere familieperspektivet i forhold til, hvad der har betydning for hele familien, nar de
bor i TFH, har TFH og Bern og Unge taget initiativ til uddybende underseggelse finansieret af
TrygFonden. Undersogelsen forventes faerdig i 2018.
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