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"Nar verden valter" - beskrivelser af belastning, hj=lp og egne
reaktioner hos foraeldre til bern med livstruende
og livsbegransende tilstande

En stor tak til de forzeldre, der gav deres tid til denne interviewundersggelse. Jeres bidrag ind i undersggelsen
har veeret af afg@drende betydning. Tak!

Kort om FamilieFOKUS:

FamilieFOKUS er en del af Sundhedsstyrelsens palliative indsats for b@rn og unge i Danmark
(Sundhedsstyrelsen, 2018). Det er et landsdaekkende tilbud til familier med et barn, der har en
livstruende eller livsbegraensende sygdom. Indsatserne i FamilieFOKUS er tveerfaglige og psy-
kosociale — og rettet mod hele familien.

For en beskrivelse af anbefalingerne til den palliative indsats for b@grn og unge i Danmark, se
"Anbefalinger for palliative indsatser til bgrn, unge og deres familie" (Sundhedsstyrelsen,
2018).

Indledning og formal:

Ordene i rapportens titel, "nar verden vaelter", er ordene fra en far: en far der deltog i interviewundersggel-
sen, der danner baggrund for denne rapport. At hverdagen og familiens verden, som kendt hidtil, kan ople-
ves som "veeltet", er virkeligheden for familier, hvor et barn far en livstruende sygdom eller har en livsbe-
graensende tilstand. En verden "af gyngende grund”, hvor det mange steder fgles ukendt, usikkert og
skreammende at traede.

Interviewundersggelsen er en del af FamilieFOKUS samlede indsats i forhold til familier med et barn, der
har en livstruende eller livsbegraeensende sygdom. Baggrunden for denne interviewundersggelse er et gnske
om at fa mere viden om de belastninger, foraeldre til bgrn med livstruende eller livsbegreensende tilstande
oplever, samt hvordan disse belastninger pavirker dem psykisk. Denne viden kan danne grundlag for, at fag-
personer omkring disse familier kan yde en mere malrettet og relevant stgtte. Interviewguiden og bagved-
liggende "forskningsspgrgsmal" findes i bilag.

| ferste del af det individuelle interview forteeller foraeldrene om, hvilke faktorer, hun eller han oplever som
de mest belastende for dem i en hverdag med et alvorligt sygt barn i familien. Det beskrives ligeledes, hvor-
dan disse belastninger pavirker dem psykisk.

| sidste del af interviewet forteeller foraeldrene om de forhold, der opleves som hjeelpsomme for dem i de-
res aktuelle livssituation. Der kan bade veere tale om ting og handlinger, de selv eller andre kan ggre.

Palliative indsatser for bgrn og unge daekker savel livstruende sygdomme som livsbegransende tilstande.
For definitioner af disse samt undergrupper henvises til "Anbefalinger for palliative indsatser til bgrn, unge
og deres familier" (Sundhedsstyrelsen, 2018). Af hensyn til tilgaengelighed af rapporten bruges begreberne
"livstruende", "livsbegraensende", "sygdom", "tilstand", "alvorlig syg" pa forskellig og varieret vis, som det
er sk@nnet relevant i forhold til laesevenlighed og de konkrete beskrivelser. Nar disse termer bruges, henvi-

ses der dog altid til bgrn og unge inden for malgruppen for palliative indsatser.

Udarbejdet af Ina Christensen Volder, psykolog, FamilieFOKUS. Februar 2022.
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Kort lzesevejledning:

Rapporten laeses som udgangspunkt bedst som et samlet hele; men her et kort overblik. Fgrste del om-
handler undersggelsens metode, inklusion af deltagere osv. Dette er vigtig baggrund for bl.a. at kunne vur-
dere kvaliteten af undersggelsen, men er laeseren primaert interesseret i foraeldrenes beskrivelser, deres
"stemme" og udsagn, findes dette i del 2. | sidste del, del 3, samles tradene, vigtige punkter diskuteres og
perspektiveres. Det er ogsa i del 3, der findes konkrete opmaerksomhedspunkter til fagpersoner, som
denne undersggelse har givet god grund til at treekke frem; opmaerksomhedspunkter laeseren kan tage med
sig i sine konkrete mgder med foraeldre og familier med bgrn med livstruende eller livsbegraensende til-
stande.

Interviewundersggelsens hypoteser:

Hypoteserne herunder har dannet baggrund for interviewundersggelsen og indholdet af den konkrete in-
terviewguide. Det forventes:

1. atforaeldrene beskriver faktorer, der ligger uden for selve barnets tilstand (f.eks. kontakt til forskel-
lige professionelle systemer, socialt netvaerk, andrede roller i forhold til arbejde osv.) som bety-
dende for deres belastning.

2. atoplevet social stgtte beskrives af foraeldrene som havende betydning for deres individuelle be-
lastningsgrad.

3. atoplevelsen af at fa relevant viden og stg@tte i de professionelle hjalpesystemer beskrives af forael-
drene som havende betydning for deres individuelle belastningsgrad.

4. atforeeldrene beskriver reaktioner svarende til de reaktioner, som man ser ved traumatisk belast-
ning (PTSS).

5. atforaeldrene beskriver reaktioner, der omhandler tab, sorg og det at miste i relation til deres
barns tilstand.

6. atforaeldrene kan beskrive forandringer i deres reaktioner over tid, bade hvad angar omfang og
kvalitet.

7. atviden om og tilgeengelighed af egenomsorg beskrives af foreeldrene som havende betydning for
deres belastningsgrad; herunder at der ses beskrivelser af individuelle mestringsstrategier.

Udarbejdet af Ina Christensen Volder, psykolog, FamilieFOKUS. Februar 2022.
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Del 1 - Metode:

Der blev lavet i alt 10 semistrukturerede individuelle interviews i perioden juni til november 2021, Delta-
gerne var foraeldre, hvis familier var visiteret til et forlgb i FamilieFOKUS. Interviewguiden er udarbejdet pa
baggrund af eksisterende litteratur pa omradet samt kliniske erfaringer fra FamilieFOKUS.

De deltagende forzldre:

Der blevet lavet interviews af hhv. fem mgdre og fem faedre. Alle inkluderede foraeldre var fra hver deres
familie, sdledes at de ti foreeldre repraesenterede ti forskellige familier.

Der var geografisk spredning i undersggelsen, og familier fra bade stgrre og mindre byer samt landomrader
er repraesenteret i undersggelsen?.

Undersggelsen repraesenterer ti forskellige diagnoser inden for det bgrnepalliative omrade, ligesom forde-
lingen mellem livstruende og livsbegraensende diagnoser ogsa er ligeligt fordelt. Dette har vaeret prioriteret
af hensyn til, at undersggelsen bedst mulig reprasenterer heterogeniteten i malgruppen. Bgrnene var pa
interviewtidspunktet mellem seks mdr. og 15 ar gamle.

Intervieweren — og forfatteren af rapporten her — er psykolog ansat i FamilieFOKUS, som har stor erfaring
inden for traume- og belastningsomradet (voksne). Psykologen Igser ligeledes opgaver i det kliniske arbejde
i FamilieFOKUS. Baggrunden for at lade en psykolog med erfaring pa omradet foretage interviewene er af
etiske og faglige hensyn. Der er tale om en foreeldregruppe, hvor der kan ses en vaesentlig belastningsgrad,
og flere af dem vil sta i en akut belastning relateret til barnets sygdom. En opmaerksomhed pa og viden om
dette er derfor en vigtig forudsaetning for at gennemfgre interviewene pa etisk forsvarlig vis.

Interviewene foregik som udgangspunkt i familiernes hjem. Dette for at mindske den belastning, der var
forbundet med deltagelse. Det var dog ogsa en mulighed, hvis deltageren gnskede det, at interviewet fore-
gik i FamilieFOKUS' lokaler i Aarhus eller Hgje Taastrup. Alle interviews blev dog gennemfgrt i familiernes
hjem. Varighed af interviews var mellem 40 og 90 min.

Interviewet blev gennemfgrt inden opstart af familiens forlgb i FamilieFOKUS. Dette bl.a. for at indholdet af
interviewet ikke blev pavirket af den indsats, familien efterfglgende deltog i. Oplysninger fra interviewet
blev ikke videregivet i forbindelse med familiens gvrige forlgb i FamilieFOKUS, medmindre foreelderen ek-
splicit gav udtryk for gnske om dette; ligesom interviewer ikke deltog i familiens efterfglgende forlgb.

Undersggelsen er anmeldt til Region Midt3. Alle personfglsomme data er opbevaret sikkert, jf. Datatilsynets
retningslinjer. Alle interviewdata er pseudonymiserede i forbindelse med behandling og offentligggrelse.

Data fra de ti interviews er analyseret ud fra "thematic network" tilgangen til kvalitative data (Attride-Stir-
ling, 2001).

1 Derudover blev der i juni 2021 afholdt et pilotinterview mhp. bl.a. at afprgve estimeret varighed af interviewet samt om spgrgs-
malene oplevedes som let forstaelige og meningsfulde. Pilotinterviewet gav ikke anledning til &ndringer i den oprindelige inter-
viewguide.

2 Dette blev bl.a. opnaet ved, at der blev inkluderet lige mange foraeldre fra FamilieFOKUS tilbud i hhv. @st- og Vestdanmark.

3 Sagsnummer 1-16-02-257-19.

Udarbejdet af Ina Christensen Volder, psykolog, FamilieFOKUS. Februar 2022.
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Procedure:

Forzldrene blev i forbindelse med telefonisk baggrundssamtale med FamilieFOKUS' koordinator spurgt, om
de matte kontaktes i forhold til at hgre naermere om interviewundersggelsen. Hvis der blev givet tilsagn om
dette, tog interviewer herefter kontakt og fortalte om interviewets baggrund, indhold og rammer. @nskede
forzelderen herefter at deltage, blev der fremsendt informationsbrev og elektronisk informeret samtykke
samt aftalt tidspunkt for interview.

| alt 24 foraeldrepar blev spurgt til, om de ville deltage i interviewundersggelsen. Ti foraeldre deltager som
beskrevet i selve interviewundersggelsen — ligesom der herudover er afholdt et pilotinterview”.

Fire adspurgte foraeldrepar oplevede sig for pressede/psykisk pavirkede til at deltage. De gvrige udgik, fordi
interviewet ikke kunne nas gennemfgrt inden opstart pa FamilieFOKUS-forlgbet, eller fordi interviewer
skulle veere del af familiens forlgb efterfglgende; og for en enkelt foraelders vedkommende kunne der ikke
etableres kontakt efter den fgrste telefonsamtale.

Del 2 - Temaer og perspektiver fra interviews med foraldrene
| det fglgende gennemgas vaesentlige temaer og perspektiver fra interviews med de 10 foreeldre.

Belastninger i hverdagen:

Her fglger fgrst de belastninger, foraeldrene beskriver inden for familien.

Barnet:
Flere foraeldre beskriver bekymringer for det syge barn, som en af de stgrste belastninger i deres hverdag.

Der beskrives bekymringer knyttet til barnets tilstand, hvor bl.a. uvished omkring prognose og fremtid kan
fylde; som bl.a. denne mor til en pige med en sjaelden, livstruende sygdom beskriver:

"... sad man ved ikke sG meget om sygdommen, og hvad der skal ske med hende — og der er stadig meget
uvished om, hvad der skal ske med hende nu og for fremtiden.... Det synes jeg, er det mest belastende; al
uvisheden; at der ikke er nogen, der kan fortelle... Chancen for at hun bliver rask er der, men...".

En mor til en dreng med en livsbegraeensende tilstand fortzeller:
"... altsd det eneste, der ligesom er blevet sagt fra start af, det er, at vi ikke skal regne med noget voksenliv;
og man kan ikke sige, om det er 2 @r, 5 ar, 10 dr, vi beholder ham — det er der ikke nogen, der kan vide, nej.

Sa den er lidt svaer hele tiden at skulle gd og taenke pd...".

Tabet af alt det, barnet kunne fgr det blev sygt, beskrives af denne mor, bade ud fra hendes eget og barnets
perspektiv:

"Han ved jo godt, at han er fysisk udfordret, sG han kan ikke de samme ting som de andre, og det er mdske
ogsd det, der haammer ham lidt... Han kan ikke alle de her ting, som han kunne f@r; han ggr sit bedste og

4 Pilotinterviewet blev afholdt mhp. at sikre, at spgrgsmalene var forstaelige og meningsfulde for foraelderen samt for at vurdere
varighed. Pilotinterviewet gav ikke anledning til eendringer i den oprindelige interviewguide.

Udarbejdet af Ina Christensen Volder, psykolog, FamilieFOKUS. Februar 2022.
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praver, men han bliver ogsa bange. (...) Man bliver jo ked af, at han ikke kan de samme ting; det pavirker

mig".
Enkelte foraeldre beskriver dog pa den anden side ogsa, at den usikre prognose og fravaeret af sikker viden
om sygdommen snarere bevirker at:

"... vi tager mere sddan en dag af gangen og ser, hvad der sker.... Det tager vi som det kommer".

For moderen her er det snarere behandlingen i form af medicin ofte og pa bestemte tidspunkter, der ople-
ves som sveert. | beskrivelsen af opgaverne omkring medicin og sondemad fortaeller samme mor:

"Sa det bliver sddan en ret stor belastning for os i forhold til det her med, at vi faler vores frihed nogle gange
bliver bergvet...".

En far beskriver meget konkret den fysiske belastning ved at have et meget plejekraevende barn, som noget
af det, der belaster ham mest:

"Det, at vi skal have ham pd armen 24 timer i dggnet mere eller mindre, altsa det er fysisk kraevende, utro-
ligt kraevende. (...) Det at skulle baere ham rundt hele tiden og sa ikke fd sin nattesgvn. Det har vaeret det,
der har fyldt mest".

En mor oplever, at noget af det sveereste for hende er, at hendes barn bliver en "diagnose", og hvem han er
som menneske far mindre plads. Hun forklarer:

"Dommen [diagnosen] er jo bare videnskab og ikke min dreng. Det, synes jeg, forfalger mig helt vildt".

Oplevelsen af ikke at kunne hjaelpe sit barn fylder saerligt hos de forzeldre, hvor barnet stiller spgrgsmal til
sin egen sygdom — med denne fars ord:

"Det er jo langt ud over vores kompetencer [som forzaeldre] at hjaelpe et barn med d@dsangst. Altsa det gde-
laegger jo mig at skulle forholde mig til det hele tiden, og min s@n stiller de samme spgrgsmdal, og jeg svarer
det samme hver gang...".

Et aspekt, der kommer frem i interviews med foraeldre, der selv har en faglighed pa baggrund af deres ud-
dannelse og beskaftigelse, skal naevnes her. Det f.eks. at have kendskab til forskellige sygdomme, at have
nogle andre forudsaetninger for at forsta f.eks. laegefaglige termer og afsgge viden opleves af disse foraeldre
som dilemmafyldt og som noget, der kan give ekstra bekymringer. Som en mor, der selv er sundhedsfagligt
uddannet, beskriver det, i forbindelse med om en behandling i udlandet vil blive bevilliget:

"Men ndr vi sG snakker med venner om det her, der ikke arbejder i sundhedsvaesenet, sa siger de "jamen,

det kan de da ikke gare" [give afslag pa at betale for behandlingen i udlandet], men det kan de jo, for det
ved jeg, at de kan. Det er jo en bekymring, man er blevet rigere, fordi man har indsigt".

Udarbejdet af Ina Christensen Volder, psykolog, FamilieFOKUS. Februar 2022.
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Overordnet set synes "praktiske" ting omkring barnets sygdom, som f.eks. at give medicin, pleje, sgvn osv.
at treede frem som en vaesentligt belastning for enkelte foraeldre; men for langt hovedparten af de forzel-
dre, der naevner faktorer direkte relateret til barnets sygdom, er der tale om beskrivelser af mere psykolo-
gisk karakter, sdsom uvished om prognosen og oplevelsen af ikke at kunne hjzelpe sit barn.

Saskende:

| samtlige interviews, hvor der er sgskende ud over det syge barn, beskrives forskellige bekymringer relate-
ret til sgskendes hverdag og trivsel som en belastning for den interviewede mor/far. Fra helt konkrete te-
maer, som at der er blevet mindre plads, tid og opmaerksomhed til sgskende i familiens hverdag, som heri
beskrivelsen fra en far:

"Altsd vi kan ikke engang sidde og spise et aftenmaltid sammen alle fire, fordi han far sma epileptiske an-
fald, sa snart der er en kniv, der rammer tallerkenen... SG hun [s@steren] har haft et braendende gnske om,
at vi bare kunne sidde og se en film sammen eller bare kunne kgre ud og fé en is sammen... Men altsa vi har
ikke vaere ude af huset sammen endnu";

- til bekymring over s@skendes reaktioner pa det at have en syg s@ster eller bror. Der beskrives bl.a. reaktio-
ner pa at blive behandlet anderledes end sin syge bror i forhold til krav om f.eks. lektier og skolegang; sg-
skendes reaktioner pa konkrete, voldsomme oplevelser, hvor der pludselig holder en ambulance med ud-
rykning foran hjemmet; og bekymringen for hvordan sgskende vil fa det i fremtiden, hvis de mister deres
bror eller sgster.

Enkelte foreeldre beskriver ogsa en bevidsthed om, at sgskendebarnet beskytter sine foreeldre — en be-
vidsthed, der opleves som belastende for foralderen at have:

"Han er nok den mest sarbare af os alle sammen, og han star i en position, hvor han ikke vil ggre sine forzel-
dre kede af det ved at reagere...".

Parforholdet:

Flere af de interviewede forzeldre beskriver, hvordan udfordringer i parforholdet opleves som en belastning
i hverdagen; udfordringer der haenger sammen med det at vaere forzeldre til et alvorligt sygt barn og som er
opstaet i den forbindelse. Gennemgaende synes baggrunden for mange af de vanskeligheder, der beskri-
ves, at veere forskelligheder i madden, man pavirkes og/eller handterer situationen pa.

Faren til en lille pige fgdt med en livsbegreensende diagnose forteeller om, hvordan det pavirker parrelatio-
nen, at man kommer til at opleve sin partner, men ogsa sig selv, reagere pa mader, man ikke tidligere har
oplevet:

"...vi har set nogle grimme sider [af hinanden], men ogsa nogle grimme sider af os selv, hvor man mdske har
teenkt: "det kan du ikke vaere bekendt, det der...". Vi har haft vores op- og nedture i det her, det er der slet
ingen tvivl om {(....), hvor vi ogsa har snakket om at gd fra hinanden (...) Indtil videre kaemper vi videre, men
altsa det har vaeret en hdrd periode for os som par — det at opleve andre sider af hinanden i forhold til at
reagere forskelligt".

En far forklarer, hvordan behovet for hjeelp udefra giver konflikter parret imellem, f.eks. nar bedsteforael-
drene tilbyder deres hjzlp:

Udarbejdet af Ina Christensen Volder, psykolog, FamilieFOKUS. Februar 2022.
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"... det har ogsa vaeret en konflikt, hvor meget vi skal bede om hjaelp, og hvor meget vi selv skal klare. (...) Pa
et tidspunkt syntes min kone, at vi havde vores foreeldre [bedsteforaeldre] for meget inde over, for vi skulle
0gsd selv kunne mestre det — mens jeg sagde " hvis vi skal have tid til hinanden, sa skal vi have hjalp af
dem ! nn

En far til en sgn med en livstruende sygdom fortaeller her, om hvordan han er bekymret for omkostnin-
gerne ved, at han ikke er den partner, han plejer at veere:

"“Jeg er jo ikke glad, og jeg giver hende jo ikke den sparring, jeg plejer at kunne. Jeg sidder jo bare og er ked
af det, sa vi risikerer jo ogsa et aegteskab og et forhold og alt muligt — relationer gdr tabt i sddan noget her".

En anden far beskriver, hvorledes den indbyrdes relation parret imellem forandrer sig pa baggrund af hans
hustrus reaktioner, og hvordan det pavirker ham:

"Det er sveert at se den kvinde, som jeg har set som en klippe, knaekke sammen pa den mdde, og det er
sveert selv lige pludselig at skulle vaere den, som hun skal leene sig op af.... Og det er jo nok i virkeligheden
det, der er det hdrdeste for mig i det her, fordi Julie [barnet, navn andret] er der styr pad... Der er et keempe
stort hold, der falger hende teet... Men jeg er nervgs for, hvad det er for en kone, jeg har, nar vi kommer ud
pad den anden side af det her".

Citatet fra denne far understreger et perspektiv, der traeder frem i flere interviews; et perspektiv, der er
relevant bade i forhold til at forsta belastningen omkring sgskende og parforhold. Foraeldrene oplever, at
"der er mange gjne pa" det syge barn, hvilket giver en oplevelse af, at det syge barns trivsel stgttes bedst
muligt. Hvorimod der af mange ikke opleves at veere "blikke rettet mod" foraeldreparret eller sgskende,
hvor ansvaret for trivsel og eventuelle behov for hjzelp i hgjere grad opleves at pahvile foraeldrene selv’.

Oplevelser af tab:

Ud over bekymringen for barnets fremtid, og det maske at skulle miste sit barn, fylder andre tabsoplevelser
ogsa i interviewundersggelsen.

En del af disse beskrivelser handler om en oplevelse af at have mistet noget af sin identitet, sit "gamle jeg".

En mor beskriver, hvordan hun, fordi hun gar hjemme med sit syge barn, oplever at have mistet en vigtig
del af sig selv, "arbejdsidentiteten":

"Der er meget lidt "mig"; og sa tror jeg, en meget stor del af min personlighed de sidste mange dr har veeret,
at jeg har veeret god til mit arbejde — og det med ikke ngdvendigvis at veere god til det her [at varetage
pleje, behandling og traening med sit syge barn]... Jeg kan godt maerke sddan en dum misundelse over, at
min mand kan tage veek".

Flere beskriver ligeledes en oplevelse af tab i forhold til de roller, de tidligere havde i sociale sammenhange
og relationer. En far beskriver her:

5| de ti interviews her kommer beskrivelserne af belastninger i relation til parforholdet primzert fra de interviewede faedre. Indhol-
det i de beskrivelser, faedrene giver, giver ikke anledning til hypoteser om, hvorfor det er sadan. Men det er en vigtig understreg-
ning af de tanker og bekymringer faedre gor sig i relationen til deres partner, og hvordan barnets alvorlige sygdom kan pavirke
denne negativt.
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"... for var vi altid dem, hvor der skulle ske noget, og vi skulle ud at rejse, vi skulle til fest, og vi deltog aktivt i
alt socialt — til lige pludselig at veere dem, der IKKE var med".

Kendetegnende for de tabsoplevelser, der beskrives i interviewundersggelsen er, at foraeldrene oplever at
have mistet noget, som de oplevede som definerende for, hvem de var — dette pa baggrund af deres barns
tilstand og de nye roller, de ma tage pa sig i familien og hverdagen.

Familielivet, roller og fallesskab:

At have forskellige roller og vaere "opdelt som familie" beskrives af flere foraeldre som en belastning i deres
hverdag. Der kan f.eks. vaere tale om familier, hvor den ene foreelder er indlagt med det syge barn, mens
den anden foraelder er hjemme hos sgskende; eller hvor den ene foraeldre passer det ramte barn der-
hjemme, varetager behandling osv., mens den anden foreelder tager pa arbejde i samme omfang, som fgr
barnet blev sygt. En far til et livstruende sygt barn, der ofte er indlagt med moderen som medindlagt beskri-
ver "en familie, der er splittet” som "det tungeste lige nu", bl.a. fordi:

"Karla [storesgsters navn, eendret] har i lange perioder kun set sin mor igennem FaceTime [fordi mor er ind-
lagt med lillebror pd sygehuset], og det har veeret rigtig, rigtig hardt for os som familie."

At skulle varetage forskellige roller i disse "opdelte" familier beskrives som en belastning, sarligt for de for-
xldre, der oplever at skulle have flere roller, med tilhgrende krav, som de oplever vanskelige at opfylde.
F.eks. bade at skulle vaere en stgtte for den medindlagte partner, men ogsa daekke sgskendes behov der-
hjemme. | et interview beskrives det saledes:

"... der mangler tit en forstdelse for, hvad det vil sige at vaere en familie med flere bgrn i sadan en situation
her. For der vil altid vaere en part, der stdr og skal traekke et "dobbelt lzes", men den dobbelthed er ikke syn-
lig... Man har en tendens til at negligere den del, der handler om det derhjemme, den foraelder som ikke er
teet pa behandlingen... Jeg vil gerne vaere sd taet pd behandlingsforlgbet som muligt, men jeg vil ogsé gerne
—og faler en pligt til — at vaere der for Fillip (storebror, navn aendret). Og hvordan kan du det? Du kan jo ikke
begge dele... Og man far aldrig nogen pause...".

Forandringer i det sociale netvaerk:

Flere foraeldre naevner i interviewet forandringer i deres sociale relationer som en belastning i forbindelse
med at vaere forzeldre til et alvorligt sygt barn. Det bliver i flere interviews beskrevet, hvordan der er en op-
levelse af, at andre traekker sig; ogsa mennesker man tidligere har haft naere relationer til. En mor beskriver
det saledes:

"Jeg kan da helt klart maerke, at der er mange, der ikke kan rumme vores situation... Altsa de ved ikke, hvad
de skal sige, og de kan ikke sige det rigtige — og det ga@r jo bare, at relationerne ligesom forsvinder lidt".

En mor beskriver, at de i sygdomsforlgbet pa indtil videre et par ar stort set ikke har set deres venner, og
reflekterer over andres ubehag ved at konfronteres med alvorlig sygdom hos bgrn:

"Jeg tror maske, det er ubehageligt for dem... De har alle sammen bgrn pd samme alder. Sa jo, jeg tror, det
er derfor".
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Behovet for at fa stgtte udefra (fra de professionelle hjaelpesystemer) naevnes flere gange i denne sammen-
hang som vaerende centralt, bl.a. fordi mange oplever ikke at kunne bruge venner som stgtte pa samme vis
som tidligere. Som eksempel denne mor:

"... det er ogsd derfor, det er sd vigtigt at fG nogen udefra, der ikke har nogen familiaere eller venskabelige
relationer; men nogen som er professionelle og kender til det her, som man kan stgtte sig op af...".

Der er i interviewundersggelsen ligeledes beskrivelser af, at foraeldre selv traekker sig fra de sociale relatio-
ner, fordi de bliver for svaere at vaere i. En mor beskriver som et eksempel, at hun ser faerre venner og fami-
liemedlemmer, fordi de stille spgrgsmalstegn ved barnets behandling:

"... det er sddan det er, og det kan ikke vaere anderledes, og sd synes jeg, det er frustrerende, hvis vi skal
bruge tid pa at forklare andre, at det er sadan det er; og at de ligesom skal stille spgrgsmalstegn ved, hvor-
for det er sadan, og hvorfor man ikke kan gagre mere...".

eller moderen, der treekker sig fra mennesker, der bor omkring dem, fordi:

"... jeg har egentlig ikke lyst til at vaere noget seerligt og skulle have en hel masse ekstra opmaerksomhed —
og jeg har fdet at vide, at nogle er misundelige, fordi jeg kan g hjemme med mit barn...".

De forandringer, der sker i forhold til de sociale relationer, ma altsa ud fra interviewundersggelsen her pri-
meert forstas ud fra reaktioner knyttet til det sociale netvaerk; som f.eks. kan tage mindre kontakt; men
ogsa at foraeldrene selv kan traekke sig, fordi de oplever at der f.eks. bliver sat spgrgsmalstegn ved deres
valg og muligheder, er ogsa en faktor, der kan spille ind.

Hjxlpesystemer:

Beskrivelserne af, hvordan kontakten til hjeelpesystemer opleves, som en belastning er mange og forskellig-
artede. Hjalpesystemer er gennem hele rapporten forstaet som de professionelle instanser, som familierne
er i kontakt med; sygehuse, forvaltninger osv. Flere foreeldre beskriver en oplevelse af, at der gar for lang
tid, fgr de far hjzelp, eller slet og ret at de ikke oplever at kunne fa den rette stgtte og hjaelp. Der efterlyses
hjeelp til at fa overblik og sgge de rette steder hen, nar man overvaldes af den nye situation omkring et al-
vorligt sygt barn:

"... man svigter simpelthen en hel familie, fordi man ikke kan fa hjeelp til tiden. Hele vores liv er vendt pa ho-
vedet med sorg og frygt og afmagt, og vi g@r det allerbedste, vi kan; men vi har brug for nogen, der guider
0s, og nogen vi kan snakke med, ndr vi er allerlaengst nede".

Der beskrives ligeledes en oplevelse af mange skift i fagpersoner, hvilket ogsa udggr en stor belastning:

"Vi ndede i Igbet af de farste otte mdr. at have tre forskellige sagsbehandlere, og det bliver jo mega frustre-
rende...";

ligesom det kan vaere en udfordring at skulle vente leenge pa afklaring i forhold til f.eks. tabt arbejdsfortje-
neste eller hjelpemidler:
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"Hvad skal jeg sige til min arbejdsplads — kommer jeg eller kommer jeg ikke... Der er noget med at svigte
dem, ved ikke at kunne give klar besked".

Manglende koordinering systemerne imellem (f.eks. sygehus og forvaltning) kan opleves som en belastning,
hvor denne mor f.eks. beskriver en oplevelse af at skulle "forsvare" deres behov for hjelpemidler:

"... andre steder (sygehus og ved fysioterapeut) er det jo tydeligt for dem at se, hvad han ikke kan i forhold
til almindelige bagrn og derfor bliver det mega frustrerende, at vi pa sddan et mgde skal sidde og forsvare,
hvorfor vi synes, vi har ret til de hjaelpemidler, vi ssger om. Vi synes pa ingen mdde, vi beder om mere, end vi
har brug for".

Men belastninger beskrives ikke blot som noget, der ligger "ude i samarbejdet", men ogsa som noget den
enkelte foraeldre oplever aktiverer noget sveert "inden i sig" — vanskeligheder der ogsa kan udfordre mulig-
hederne for, at hjalpesystemer kan identificere og agere i forhold til behovet for hjeelp. Denne mor beskri-
ver:

"Jeg har i hvert fald meget svaert ved at vise, at jeg ikke har kontrol, sG jeg tror ogsd, at jeg udadtil har sig-
naleret, at alt var fint, og det kunne jeg sagtens hdndtere",

Har man haft oplevelsen af at "ga pa kompromis med sig selv" ved at bede om hjaelp, kan det forstaerke op-
levelsen af de udfordringer, der kan veere i samarbejdet:

"NGr man sa har siddet med smerten over at skulle sende alle de ansggninger afsted og ligesom falt, at de
alligevel ikke blev grebet".

Enkelte foreeldre beskriver en oplevelse af, at deres forventninger til den hjzelp, man i deres situation ville
fa, er bristet. En far beskriver:

"Jeg har siddet her i sofaen, hvor alt har vaeret godt og regnet med, at alting fungerede. Men det gar det jo
bare overhovedet ikke. Der er jo ikke nogen, der har taget vare pd os".

Beskrivelserne af kontakt til og oplevelser med hjxlpesystemer traeder igjnefaldende frem gennem alle in-
terviews. Dette tema beskrives sa at sige aldrig "neutralt”, men enten som beskrevet i afsnittet her som en
stor udfordring og belastning i den konkrete foraelders hverdag; eller som det fremgar af senere afsnit, som
noget, der g@r en stor forskel i forhold til at hjeelpe i deres hverdag med et alvorligt sygt barn.

Egne reaktioner:

Interviewundersggelsen undersgger ligeledes, hvordan foraeldrene oplever sig pavirket af belastningerne
relateret til deres barns tilstand. Dette afdaekkes dels gennem et abent spgrgsmal, der spgrger ind til forael-
derens fglelsesmaessige reaktioner pa belastningerne; dels ved at der spg@rges specifikt ind til bestemte re-
aktioner, der typisk kan ses ved belastning (se bilag). Afsnittet her bygger pa foraeldrenes besvarelser af
begge spgrgsmal.
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Samtlige deltagende foraeldre oplever reaktioner af psykisk karakter pa de belastninger, de oplever i deres
hverdag. Omfang og indhold af reaktionerne er forskelligartet. Bestemte reaktioner beskrives dog hyppi-
gere end andre, hvilket vil fremga af nedenstaende. Foraldrenes beskrivelser er samlet i overordnede kate-
gorier for at skabe et bedre overblik over hvilke reaktioner, der ud fra interviewundersggelsen her, typisk
beskrives af foraeldrene.

Forzldrene i undersggelsen blev spurgt til, om de oplevede forandringer i deres reaktioner fra den fgrste
tid med ny alvorlig diagnose til nu. Der kan i de gennemfgrte interviews ikke ses et entydigt mgnster i
dette. De interviewede foraeldre inkluderede bade foraeldre, hvor barnet var blevet sygt og diagnosticeret
relativt nyligt (for fa mdr. siden) til foraeldre, der havde levet med tilstanden i flere ar. Nogle beskriver at
opleve, at deres reaktioner var vaerst i starten, hvilket kan forstas i lyset af en reaktion pa den akutte belast-
ning, det er at fa at vide, at ens barn er alvorligt sygt. Mens andre oplever, at reaktionerne er taget til over
tid og kan afspejle en form for akkumuleret belastning. Begge beskrivelser kan ses inden for ogsa samme
specifikke reaktion, f.eks. forstyrret sgvn eller hukommelsesvanskeligheder. | denne interviewundersggelse
synes reaktionsmgnstrene og udviklingen i disse i hgj grad at veere individuelle.

Forandringer i humegr, stemning og motivation:

Flere foraeldre beskriver, at deres humegr har forandret sig; at de sa at sige far en "mindre let" tilgang til li-
vet og hverdagen end tidligere. Der beskrives oplevelser af modlgshed, magteslgshed og utilstraekkelig-
hedsfglelse.

Denne mor beskriver, hvordan hun oplever sig forandret i humgr og adgang til positive fglelser:

"... Jeg synes altid, jeg har vaeret et meget sddan positivt menneske, og har haft meget let til smil og grin og
sddan noget; og det synes jeg godt, jeg kan maerke bare ikke er helt det samme. Altsa der skal mere til, for

jeg rigtig hygger mig...".
En far beskriver samme oplevelse af forandring:

"Jeg har svaerere til grin og er nok ogsa blevet mere alvorlig om tingene. Jeg savner at kunne grine og have
det sjovt".

En far kan beskrive, hvordan dette pavirker ham pa en made, sa han mister lysten til at ggre de ting, han
tidligere har faet energi af:

"Tidligere der falte jeg jo, at jeg blev healet eller ladet op af at sidde og spille et spil med bgrnene. Det giver
ikke det samme lzengere (...) Der har vaeret en periode, hvor jeg faktisk ikke rigtig gad...".

Denne forandring i lyst og motivation naevnes af flere foreeldre om havende betydning for deres deltagelse i
aktiviteter med resten af familien, men ogsa i forhold til at g@re ting, som de ved er vigtige i forhold til
egenomsorg (f.eks. motion).

Gennemgaende er en beskrivelse af, at der er kommet en anden fglelsesmaessig "tone" over hverdagen; og
at alt opleves gennem et andet, og mere negativt filter, end hvad foraeldrene kendte fgr. Denne mor beskri-
ver, hvordan hun oplever, at hun pa baggrund af dette "filter" f.eks. hgrer beskeder fra samtaler omkring
sin sgn anderledes, end andre gegr:
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"Ndr jeg har mine foreeldre med til kontrol... SG kan jeg hgre, at de tolker laegens ord helt anderledes, end
jeg gar; og vi kan komme hjem med to helt forskellige oplevelser af, hvad der er blevet sagt Hvor de kan
komme hjem og sige "alt er positivt", sG kommer jeg hjem og har kun hgrt alt det darlige..."

Flere faedre og mgdre beskriver ogsa at opleve gget irritabilitet og vaere mere opfarende. Reaktioner der
ofte ses i forbindelse med, at man er i gget psykisk alarmberedskab (bl.a. Buhman et al. 2018).
Et eksempel pa en typisk beskrivelse, her fra en mor:

"Jeg er blevet mere kortluntet, og jeg har mere brug for, at der bliver gjort det, jeg beder om der skal gg-

n

res... .

Nar der beskrives egentlig vrede, optraeder det i de interviews, hvor en af de vaesentlige belastninger, der
naevnes, er oplevelsen af manglende hjzlp fra de professionelle systemerne omkring familien; vreden sy-
nes i disse interviews koblet til at have mistet tilliden til at kunne fa hjalp fra de professionelle systemer.
Som en far om oplevelsen af, at ingen har hjulpet hans sgn med hans tanker om at veere livstruende syg:

"Jeg bliver kold over for systemet, jeg bliver vred, og jeg mister min tillid. Altsa jeg har fuldstaendig mistet
min tillid i forhold til Kaspers (navn andret) sygdomsforlgb, jeg har fuldstaendig mistet tilliden til systemet.
De har ikke hjulpet Kasper, og jeg er rasende over det. Jeg kommer aldrig nogensinde til at tilgive det...".

Sondrer man mellem irritabilitet/"den korte lunte" og oplevelsen af vrede koblet til oplevelse af svigtet til-
lid, ser man, at fgrstnaevnte (kort lunte) optraeder i en del interviews, hvorimod sidste (vrede) optraeder hos
nogle fa. Men hos de foraeldre, hvor den ggr, jf. citatet ovenfor, har den stor indflydelse pa den enkeltes
trivsel og oplevelse af magteslgshed i forhold til at kunne hjaelpe sin familie.

Angst og bekymringer:
En stor del af de interviewede forzeldre beskriver bekymringer som en del af deres hverdag. Mange oplever
dog, at disse primeert dukker op, hvor de opleves som relevante eller naturlige. F.eks. beskriver denne far:

"... Nar man kommer til de der mgder, sG kan der selvfglgelig godt veere lidt flere tanker omkring, hvad der
sker, men i hverdagen, der synes jeg ikke, det fylder."

Nogle oplever imidlertid, at bekymringer treenger sig sa meget pa i deres hverdag, at det kan forstyrre deres
muligheder for at veere til stede eller handle, som de gerne vil, i forskellige situationer. F.eks. oplever denne
far sig overmandet af angst for, at sgsteren til det syge barn ogsa bliver sygt:

"Jeg er ogsa sindssygt bange for, at hun [s@steren] bliver syg. Det fylder meget, selvom det ikke er arveligt.
Jeg er sindssygt bange — jeg meerker hele tiden pa hendes mave [zendret fra interview], og hvis hun har ondt
i maven, sd er det bare op til laagen med det samme".

Reaktioner med egentlig angst og reaktioner af mere invaderende karakter, sdsom gentagne mareridt rela-

teret til barnets sygdom, optraeder kun hos nogle fa af de interviewede forzaldre. Disse foraeldre beskriver
dog disse reaktioner som meget forstyrrende, ogsa i forhold til deres forzeldrerolle.
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Sgvn:

| forlengelse af reaktionerne omkring angst og bekymringer er det oplagt at beskrive de vanskeligheder, en
del foraeldre beskriver omkring sgvn. Vanskeligheder, som foraeldrene oplever, ligger ud over, den made
barnets tilstand pavirker sgvnen (f.eks. medicin om natten, at skulle lytte efter anfald osv.).

Mere end halvdelen af foraeldrene i interviewundersggelsen beskriver, at deres sgvn er pavirket pa forskel-
lig vis. Flere beskriver at sove let og kobler det til at vaere mere pa vagt. En del oplever som i moderen i cita-
tet her, at hun har svaert ved at falde i sgvn, fordi hun har mange tanker relateret til spnnens sygdom:

"Jeg sover meget ddrligt og kan ikke falde i ssvn om aftenen.... Tankerne flyver."

Flere foraeldre beskriver, at deres sgvnvanskeligheder var veerst i den fgrste periode, f.eks. umiddelbart ef-
ter at diagnosen blev stillet; men ogsa at det kan komme igen i perioder, hvor alvoren i barnets sygdom
traenger sig pa. En mor beskriver:

"Jeg synes, det kommer lidt i bglger, og jeg tror, det er lidt i forbindelse med, ndr der har veeret nogle ting
under opsejling, nar vi har haft nogle kontroller og nogle scanninger; at der sG begynder at komme nogle
flere tanker omkring det [som pdvirker sgvnen]."

Koncentration og andre kognitive funktioner:

En stor del af foraeldrene beskriver, at de oplever forskellige udfordringer inden for koncentration, hukom-
melse, overblik og opmaerksomhed, efter at deres barn er blevet syg. En far beskriver, hvor store vanske-
ligheder dette giver ham:

"Jeg er naermest blevet handicappet mentalt. Jeg har sveert ved at huske; jeg havde sveert ved at koncen-
trere mig i forvejen, men det er blevet pa en anden made nu. Jeg kan ikke udfylde bilag, jeg kan ikke saette
ting sammen pa skrift."

Der er beskrivelser af at have svaert ved at koncentrere sig om at lave mad, holde fokus under bleskift og
andet, hvor tankerne vandrer, man let bliver distraheret osv. At disse udfordringer far en helt saerlig betyd-
ning i familier med bgrn med livsbegraensende tilstande hanger bl.a. sammen med, i forlaengelse af citatet
ovenfor, at bl.a. adgang til hjzlp, ansggninger, forstaelse af paragraffer osv. for mange opleves som (kogni-
tivt) kraevende — noget der kraever overblik, fokus og fordybelse; hvilket disse vanskeligheder i den grad for
mange for forzeldre udfordrer.

Kropslige reaktioner:

Mange af de deltagende foraeldre beskriver, at de oplever kropslige reaktioner, efter at deres barn er blevet
alvorligt syg. Foraeldrene oplever selv, at de kropslige reaktioner er koblet til belastningen ved at vaere for-
2ldre til et alvorligt syg barn; og for langt de fleste kobles det ikke til omstandigheder knyttet til barnets
tilstand, sa som lgft, men snarere til den oplevede psykiske belastning.

Nogle oplever, at symptomer, som de kender fra tidligere, er tiltaget, og andre oplever at nye kropslige
symptomer er kommet. Eksemplerne spaender fra hovedpine, smerter i nakke, ryg og skuldre og ledsmerter
til udslaet, mavesmerter, opkastning og nedsat appetit.

Eksemplificeret med ordene fra fgrst denne far:

"Jeg har fdet mere ondt i min ryg og i min nakke... Jeg faler, jeg er ved at falde sammen. Jeg faler, at jeg er
blevet aldre";
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og denne mor:

"... mere hovedpine, og ja mdske lidt mere ondt i skuldrene; ja, sddan lidt som om man baerer pd en byrde."

At skulle handtere en hverdag med belastninger

Foraldrene selv:

Forzeldrene blev i undersggelsen spurgt til, om de oplevede "at kunne stgtte sig selv" i forhold til at hand-
tere en udfordrende hverdag. Der blev her beskrevet forskellige mestrings-/copingstrategier samt konkrete
oplevelser af egenomsorg.

Denne mor oplever det som afg@grende for at kunne "blive stdende pa benene" i en hverdag med en livstru-
ende syg sgn, at hun taler med andre om det sveaere:

n

"Jeg er altid sddan én, der snakker meget om tingene, sa det tror jeqg er det, jeg har overlevet pa

Dette perspektiv bakkes op i flere andre interviews, f.eks. denne mor, hvis s@gn har en hastigt progredie-
rende livsbegraensende tilstand:

"Det er rigtig vigtigt, at man selv dbner op og har lyst til at snakke om det, for det hjelper sG meget... Det
har hjulpet os rigtig meget, at vi har vaeret sG abne, ndr folk har spurgt; og ja, s er man begyndt at tude
indimellem, men det er stadig vigtigt, og det er ogsa vigtigt, at andre ser, at man er ked af det... Det Igser
rigtig mange ting, fremfor at man bliver tabt, burer sig inde og ikke kommer ud".

En far beskriver flere gange gennem interviewet, hvordan han er meget opmaerksom pa hele tiden at se de
gode sider, og bevare habet om en positiv udvikling for datteren, trods en livsbegraensende diagnose:

"Man bliver ngdt til at glaede sig over de gode stunder, man har nu, og sa habe at det gdr den rigtige vej;
det prgver vi sd meget som muligt... Ja, det pr@ver jeg i hvert fald for det meste, sG man ogsa ser de lyse si-
der af det".

Andre forzeldre oplever det som vigtigt at holde fast i konkrete ting i hverdagen og derigennem sgge at tage
vare pa egen trivsel. F.eks. denne far, som beskriver, hvordan det er vigtigt for ham at prioritere sgvn og
motion:

"... i hvert fald sgvn og motion; hvis jeg ikke holder det ved lige, sG er jeg ikke den bedste udgave af mig
selv... Det er med til at rense tankerne".

Flere naevner "at have pauser" i det at veere forzeldre til et alvorligt sygt barn som helt afggrende i forhold
til at "tanke op". Pauserne beskrives indholdsmaessigt forskelligt. Nogle beskriver det at ga pa arbejde som
et frirum. Som denne mor:

"... det har haft en stor betydning at komme derned, og at man ikke behgver snakke om, at hun er syg hele

tiden, men at man kan snakke om andre ting; ja, bare lave sit arbejde uden at man skal taenke pd Viggas
sygdom [navn andret] hele tiden".
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Det at opleve arbejdet som "et pusterum" (en anden mors beskrivelse) kan haenge teet sammen med, at det
bl.a. imgdekommer nogle af de oplevelser af tab af identitet, som andre foraeldre beskriver (se tidligere af-
snit).

Andre forzeldre har fokus pa pauser i form af at fa tid til at fordybe sig i lystbetonende, ofte praktiske aktivi-
teter, sa som havearbejde eller kreative, handvaerksmaessige projekter. En mor beskriver det "at spartle en
vaeg, som der hvor hun finder sit overskud", mens en far oplever det at lave havearbejde som hans mulig-
hed for "at skabe noget, forsvinde ind i det og hygge mig med ting". Udfordringen for mange, pa trods af
bevidstheden om betydningen af disse pauser, er at finde tiden til det i en presset hverdag.

Enkelte forzaeldre beskriver, at de har fundet frem til helt konkrete og hjaelpsomme strategier i forhold de
reaktioner, de oplever pa belastningerne; f.eks. i forhold til hukommelsesvanskeligheder og udfordringer
med at have overblik. De beskriver, hvordan de skriver rutiner for f.eks. medicin og sondemad ned, sa det
lettere bliver noget faelles med en partner, og noget andre kan tage over p3; eller laver skemaer for hverda-
gens strukturer, hvem har ansvaret for hvad hvornar.

Disse strategier er dog for flere forbundet med en vis ambivalens, f.eks. siger en mor:

"... er det godt nok sddan, éns liv skal veere fremover; at man skal kigge pG et skema, hver gang man skal
tage en beslutning".

Mange foraeldre har dog sveert ved at beskrive, hvad de selv kan ggre "som stgtte for sig selv". Ligesom
flere beskriver, at de betragter de strategier, de aktuelt har, som forbundet med "overlevelse" her og nu,
men som havende negative konsekvenser pa den laengere bane. Et eksempel pa dette er faderen, der be-
vidst holder fglelser i forhold til sennens sygdom og behandling pa afstand og forholder sig rationelt til de
udfordringer, han mgder:

"Tage rustningen pa og pakke falelserne vaek; det er det, jeg har gjort langt hen af vejen... Jeg forholder mig
til det rationelt og falelser, de er ikke rationelle — sadan lidt hdrdt sagt. Sa falelser, dem pakker jeg vaek, og
sd pa et eller andet tidspunkt, der ved jeg jo godt, at baegeret flyder over...".

Eller moderen, der undgar mange sociale sammenhange, fordi hun synes, det er uoverskueligt at forholde
sig til de fglelser, det saetter gang i hos hende:

"Der er sociale ting, jeg ikke tager til... Fordi der er en opmaerksomhed, jeg ikke kan overskue og mdske ogsd
nogle falelser, som jeg ikke helt selv har styr pég endnu".

Disse to foraeldre giver her et vigtigt indblik i deres psykologiske virkelighed. At skulle handtere hverdagen
med et alvorligt syg barn, og de fglelser og tanker, det vaekker, afstedkommer hos mange brug af strategier,
som de er bevidste om ikke er gavnlige pa den lange bane. Strategierne kan vanskeligggre f.eks. at fa ad-
gang til social stgtte eller at fa bearbejdet svaere fglelser. Men pa den korte bane opleves det, at strategi-
erne beskytter mod at blive "overvaldet" eller "sldet omkuld", med de konsekvenser det matte have for
den enkelte foraelder og hele familien.
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De sociale relationer, familie og venner:

Nar der i interviewet spgrges til, hvornar i deres hverdag, de oplever sig bedst hjulpet af andre, naevner
mange stgtten fra familie og venner. Kigger man naermere pa foraeldrenes svar giver det et indblik i, hvad
det er, der opleves som hjaelpsomt.

Flere naevner, at familie og venner kan vaere med til at frigive tid; tid som kan bruges pa samvar med bgrn,
alene-tid som voksen eller andet. Det naevnes ofte i sammenhang med helt konkret hjeelp, som hos mode-
ren her:

... hdr der er nogen, der gar noget, som giver mere tid til mig eller til familien — det er det, der er den stgrste
hjeelp. SG om det er hjaelp til renggring, eller det er hjaelp til at tage pigerne med hjem fra skolen, eller om
det er nogen, der kommer med mad til os...".

For andre er det selve samveaeret med venner og familie, der opleves som hjalpsomt. At fa en pause fra fo-
kus pa sygdom og "at kunne vaere den, man plejer":

"... det g@gr mig bare glad altsd; at gd ned og taende op i bdlet, og ungerne Igber rundt og hygger sig....
Hold nu op, hvor var det befriende, virkelig bare at fa grinet, sa tdarerne trillede — hvor jeg taenkte bagefter,
at jeg simpelthen ikke kan huske, hvorndr det sidst er sket... Det var virkelig en keempe forlgsning inden i

"

mig.".

Hvad enten det er praktisk hjeelp eller socialt samvaer, er det gennemgaende, at foraeldrene beskriver det
som et afggrende aspekt, at initiativet ligger hos vennerne /familien. At skulle definere, hvad der vil vaere
en hjzelp eller tage initiativ til socialt samvaer, beskrives af de fleste som uoverskueligt. Flere forzeldre be-
skriver desuden, at deres familie og venner var meget opmaerksomme pa f.eks. praktisk hjaelp i starten,
men at det typisk ophgrer efter den fgrste tid. En mor beskriver, hvordan de fik megen kaerkommen hjaelp i
starten, f.eks. lasagne til fryseren og hjeelp i haven, men at det ebbede ud:

"Nogle gange ville det vaere meget rart, at folk stadigvaek... Altsd i starten er det ogsa hardt, men det er jo
stadig hardt nu ogsda, men det glemmer folk ligesom lidt...".

Enkelte foraeldre kommer ogsa ind pa betydningen af at have nogen, der kan saette sig ind i, hvordan deres
hverdag ser ud. Det beskrives pa flere mader; bade det at mgde andre foraeldre, som er i et lignende forlgb
f.eks. pa sygehuset; men ogsa at have bedsteforaeldre eller andre naertstaende involveret teet i forlgbet, da
der sa kommer feerre sp@grgsmal, som foreeldrene skal svare pa, og opleves bedre at kunne satte sigind i
foraeldrenes og familiens situation. En mor om at datterens bedsteforaeldre ofte er til stede pa sygehuset
under indlzeggelser:

"Det har betyder rigtig meget, fordi man ikke har haft behov for at skulle forklare sG mange ting, for de har
veaeret der; de har veeret der og oplevet det; de har set tingene... Sa der har egentlig ikke vaeret behov for at
skulle fortzelle og snakke om saG meget; for de har lige praecist vidst, hvad det er, vi har siddet i."

Det beskrives hos nogle foraeldre, hvordan det at se sit netvaerk kan blive sveert at overskue pa grund af de
mange professionelle kontakter; en oplevelse af at blive "helt fyldt op" af disse. Dette er et vigtigt perspek-
tiv i forhold til at forsta, hvorfor det kan vaere en udfordring at ggre brug af den stgtte, der maske nok er
der.
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Naeste afsnit beskriver foraeldrenes oplevelser af hjzlp og stgtte fra netop de professionelle kontakter i
hjelpesystemet.

De professionelle netvaerk og hj=elpesystemer:

Som beskrevet i tidligere afsnit naevner flere forzeldre kontakten til hjeelpesystemerne som en vaesentlig
belastning i deres hverdag. Igjnefaldende er det, at den resterende gruppe af foraeldre (ca. halvdelen) naev-
ner netop denne kontakt, som det der har hjulpet dem mest.

Ser man narmere pa foraeldrenes udsagn om det hjelpsomme ved kontakten til hjeelpesystemerne traeder
felgende frem.

En oplevelse af en effektiv og hurtig sagsbehandling, f.eks. omkring hjaelpemidler, beskrives som afggrende.
Ligesom det af flere naevnes som hjaeelpsomt, at man som foraldre forberedes "i passende doser" pa, hvad
fremtiden bringer. At der i disse systemer opleves overblik og koordinering, sa dette i mindre omfang ligger
pa foraeldrenes skuldre. Det kan veere i form af at kontakte relevante instanser pa diagnosetidspunktet, el-
ler at forskellige sygehusafdelinger har Igbende kommunikation under et behandlingsforlgb, sa det ikke pa-
hviler foreldrene at skulle overlevere.

En far om en god kontakt til hjaelpemiddelafdelingen, hvor han oplever, at han forberedes pa det, der ven-
ter i fremtiden:

"Nu har der lige vaeret én ude og snakke med os i forhold til en bil [handicapbil]. Hun mener, det er lige tid-
ligt nok at begynde at s@ge det, men i forhold til lige at forberede os pd det og pa vores muligheder. Der er
jo hele tiden noget, man skal forholde sig til, og som kommer til at ske lidt ude i fremtiden".

Betydningen af koordinering to sygehuse imellem som oplevet af en anden far:

.. De er gode til at kommunikere med os og 0gsd arbejde sammen... SG pG den mdade behgver vi ikke for-
teelle gud og hver mand alting. Det er ikke nemt at skulle fortzelle den samme historie igen og igen; de har
ogsd intern kommunikation om, hvordan det gar — s pd den madde bliver det hele ikke sG svaert.”

At fa en fagperson, der med en fars ord kan "vaere tolk" i forhold til at preesentere muligheder og hjlpe
familien med at forsta, hvordan systemerne og de forskellige paragraffer fungerer, opleves som en stor
hjeelp. For mange familier er det at fa et alvorligt sygt barn forbundet med at skulle traede ind i en hidtil
ukendt verden, med mange laegelige og forvaltningsmaessige termer. "Et sprog", der kan veere uoverskue-
ligt at seette sig ind i, ndr man samtidig er sa fglelsesmaessigt ramt — og hvor en "professionel oversatter"
opleves som en uvurderlig hjeelp.

En mor reflekterer over, hvordan det ville have veeret ikke at have oplevelsen af hjalp fra systemerne om-
kring hende:

"Puha, det havde nok vaeret en hardere omgang... SG havde man haft den her ting, man skulle keempe med
ved siden af, sd selvfalgelig havde det vaeret en helt anderledes situation at std i... Og det havde veeret et
tredje ben at skulle slds med ud over dit barns sygdom og dig selv..."

Denne mor giver her et blik ind i den balancegang, der er mellem at opleve kontakten til de professionelle

systemer som en hjzelp versus en belastning — og peger direkte tilbage til beskrivelserne i det tidligere af-
snit om "hjaelpesystemer som belastning". Der samles op pa dette vigtige tema senere.
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Oplevelsen af udviklende perspektiver som foraldre til et barn med en livstruende/
livsbegrzaensende tilstand:

Flere foraeldre beskriver at have udviklet sig eller veere blevet opmaerksom pa nye ting pa baggrund af den
situation, de og deres familie er i — hvilket af foraeldrene opleves som noget positivt og meningsfuldt midt i
alt det sveere. Interviewguiden har et spgrgsmal, der spgrger ind til sddanne aspekter (se bilag). Men ho-
vedparten af disse beskrivelser optraeder spontant i interviewet, fgr dette spgrgsmal stilles.

Flere foraeldre beskriver at have faet gjnene op for egen styrke, at stole mere pa sig selv og veere blevet
bedre til at sta fast pa egne oplevelser og vurderinger. Der er udsagn som "jeg tror, de faerreste andre
havde klaret det", "jeg har lzert at sla i bordet", "jeg stoler mere pa mig selv" og lignende.

Andre beskriver en oplevelse af at blive bedre til at prioritere "det vigtige", f.eks. lystbetonede aktiviteter
og tid med bgrnene, og have fokus pa de gode ting. En far:

"Det er noget, jeg har faet at vide gennem mange ar, "du skal vaelge dig selv til"... Og at vaere i det her for-
@b har virkelig tydeliggjort, hvor vigtigt det er; og det har vaeret en stor erkendelse og en stor gave at fa
med".

Andre oplever at veere blevet mere bevidst og opmarksom pa egne sarbarheder og mindre hensigtsmaes-
sige strategier, hvilket opleves som en positiv udvikling. En far:

"Hvis vi ikke havde stdet, hvor vi star i dag, sG havde jeg bare fortsat... Men jeg har fdet brug for en stgrre
forstdelse af mig selv, sa jeg kan vaere den bedste udgave af mig selv".

For andre foraeldre giver spgrgsmalet "udviklende aspekter" ikke mening — og i enkelte interviews vurderes
det ikke passende at stille dette spgrgsmal pa baggrund af det gvrige indhold. Hovedparten af foreeldrene
oplever det imidlertid adspurgt som meningsfuldt for dem at have dette perspektiv.

Del 3 - Opsamling og diskussion - opmarksomhedspunkter til fagperso-
ner

| rapportens 3. del samles og perspektiveres centrale fund fra undersggelsen. | starten af denne 3. del be-
skrives nogle af undersggelsen begraensninger; ligesom der kort samles pa de hypoteser, der |3 bag under-
sggelsen.

En vigtig del af rapportens del 3 er en rasekke opmaerksomhedspunkter til fagpersoner, som interviewunder-
spgelsen og foraeldrenes beskrivelser har understreget vigtigheden af. Disse fremgar i afslutningen af hvert
delafsnit.

Begransninger ved interviewundersggelsen:

Som i alle undersggelser af denne art bgr der veere en opmaerksomhed pa, hvor repraesentative deltagerne
er for gruppen af foraeldre som helhed. Set i lyset af den situation, familierne star i med alvorlig sygdom hos
et barn, var interessen for at deltage og gennemfgre interviewet seerdeles positiv.
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Man bgr dog notere sig, at flere foreeldre(par) angiver det som grund for ikke at deltage, at de oplever sig
selv som for pressede eller psykisk pavirkede i den nuvaerende situation. Dette medfgrer et forbehold for,
at netop de mest ramte foraeldre ikke deltager, og derfor ikke er repraesenteret i denne undersggelse.

Vived, i denne undersggelse, ikke noget om foreeldrenes baggrund, f.eks. om de har andre svaere livsbegi-
venheder med sig eller bagvedliggende psykiske problematikker. Dette har dels vaeret et spgrgsmal om res-
sourcer til interviewundersggelsen; dels for at signalere "en lige stemme" for alle foraeldre til bgrn med livs-
truende/livsbegreensende tilstande, uanset baggrund. Dermed ikke sagt at f.eks. tidligere traumatiske ople-
velser, tab eller psykiske vanskeligheder kan pavirke oplevelsen af at veere foraeldre til et barn med alvorlig
sygdom — ogsa foraeldrene her kommer ikke naturligvis med en "historie".

En anden mulig begraensning ved undersggelsen skal ogsa navnes. Interviewer har som beskrevet ogsa kli-
niske opgaver i FamilieFOKUS. Man ville derfor kunne anfg@re, at dette kan have betydning for de spgrgsmal,
der stilles, og de svar der gives. Der har dog veeret udstrakt opmaerksomhed omkring dette, bl.a. i forhold til
at interviewer ikke var en del af familiens gvrige forlgb samt at formuleringerne i interviewguiden for ho-
vedparten er dbne og eksplorative. Fordelene ved, at interviewer ogsa arbejder som klinisk psykolog inden
for omradet, synes samlet at opveje de forbehold, der matte vaere, bl.a. i forhold til erfaringen med at
mgde familier i sveert belastning.

Opsamling hypoteser

| starten af rapporten blev de hypoteser, der 13 bag interviewundersggelsens udformning preesenteret. Alle
hypoteser blev bekraeftet. Her en kort uddybning ud fra de enkelte hypoteser. Hypoteserne er gennemgaet
pa side 2: Interviewundersggelsens hypoteser.

Hypotese 3 blev i overbevisende grad bekraeftet. Foraeldrene beskriver i langt overvejende grad deres be-
lastninger som betinget af faktorer udover selve barnets tilstand; i form af bl.a. forandringer og udfordrin-
ger i forhold til roller og identitet, hjeelpesystemer og sociale relationer. | forlaengelse heraf blev ogsa hypo-
tese 5, 6 og 7 bekraeftet, idet st@tte fra savel professionelle som sociale relationer og mulighed for egenom-
sorg og egen oplevelse af mestring havde positiv indvirkning pa den oplevede belastningsgrad hos de delta-
gende forezeldre.

Hypotese 1 og 2 omkring foraeldrenes reaktioner pa de beskrevne belastninger blev ligeledes bekraeftet.
Der blev beskrevet savel reaktioner relateret til tab og sorg, som til (traumatisk) belastning hos foraldrene.
Omfanget og kvaliteten af disse beskrivelser havde dog en stor variation. Nogle forzeldre oplevede ikke re-
aktioner, der forstyrrede deres funktion betydeligt; andre oplevede sig som ude af stand til at fungere, som
de plejede. Disse forzeldres trivsel blev i hgj grad pavirket som resultat heraf. De individuelle forskelle i re-
aktionernes omfang og tyngde understreges yderligere af, at omend hypotese 4 omkring forandringerne i
reaktionerne over tid ogsa bekraeftes; sa er det med en hgj grad af variation i, hvordan disse forandringer
opleves. Nogle foreeldre oplever flest reaktioner i den fgrste tid, efter at deres barn blev sygt, hvorefter de
aftager; mens andre oplever, at reaktionerne Igbende tiltager over tid.
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Bgrnene i familien:

Som forventet ud fra flere studier (bl.a. Steele & Davies 2006) naevner kun meget fa foraeldre faktorer rela-
teret til barnets pleje, behandling osv. som belastende. Nar faktorer relateret til det syge barn navnes,
handler det primaert om usikkerhed om fremtiden, at se sit barn miste funktion og oplevelsen af ikke at
kunne hjaelpe sit barn, som man gerne ville.

Det syge barns fremtid og bekymringer herfor fylder i mange af foreeldrenes beskrivelser. Nogle, men ikke
alle, foraeldre beskriver ogsa tanker om at skulle miste deres barn (for bl.a. beskrivelse af "anticipatory
grief, se Al-Gamal & Long, 2010). Men for mange af foraeldrene er beskrivelserne mere generelle, omhand-
lende usikkerheden og uvisheden om fremtiden. Flere forfattere har beskaeftiget sig med sorgens fglelser
hos foraeldre til livstruende syge bgrn og den plads, det far eller ikke matte fa. Bl.a. Cantwell-Bartl (2018)
papeger, at hos denne gruppe forzaldre eksisterer sorgen parallelt med en Igbende hgj belastning, ofte af
potentiel traumatisk karakter; hvilket kan vaere med til at forklare, at sorgens tanker og fglelser ofte far
mindre plads. Andre betragter den ikke-eksplitte tematisering af sorgen fra foraeldres side som en made at
mestre p3a, at tilpasse sig en abnormal situation, hvor det at sgge at flytte fokus til andre aspekter (f.eks.
hab, nye prioriteter) ifglge flere forfattere kan vaere forklaringen (bl.a. Bally et al. 2018; Vriejmoet-Wiersma
et al. 2008).

Samtlige deltagende forzeldre, der har bgrn ud over det syge barn, naeevner bekymringer relateret til sg-
skende som en vaesentligt belastning i deres hverdag. Der er tale om bekymringer rettet mod sgskendes
reaktioner pa andrede rammer i familien (tid, muligheder osv.), mod sgskendes reaktioner pa oplevelser
relateret til sygdommen, og mod det maske at skulle miste en bror eller sgster. Mange oplever, at det er
vanskeligt for dem at stgtte sgskendebarnet pa den made, som de gnsker — og at det er svaert at finde og fa
den rette hjaelp pa det rette tidspunkt. Betydningen af sgskende i forhold til foraeldres oplevelser i forlgb
med alvorlig sygdom hos bgrn er tidligere pavist andre steder, bl.a. hos Lévgren og kolleger (2016).

Opmeerksomhedspunkter til fagpersoner:
® Fokus pd sgskende — herunder stgtte og hjeelp til relevante tilbud
® Fokus pad det syge barn ud over det medicinske/sundhedsfaglige

(muligheder for deltagelse, betydningen af tab af funktion, tanker og falelser) - altid
under forudsaetning af og hensyntagen til bl.a. barnets funktionsniveau.

Hjxlpesystemer eller "hjelpe"systemer?

Den maske for nogle lidt provokerende overskrift afspejler et af interviewundersggelsens klareste og vigtig-
ste fund. Alle foreeldre i undersggelsen kommer ind pa deres kontakt til hjeelpesystemerne (primaert syge-
huse og kommunale forvaltninger) — og ikke bare som en parentes, men som noget af vaesentlig betydning.
Igjnefaldende er det at ca. halvdelen af foraeldrene navner denne kontakt som en stor belastning og noget,
der negativt pavirker, hvordan de har det; mens den anden halvdel naevner selvsamme kontakt, som det
der har veeret den stgrste hjeelp for dem og familien — og knytter ord som "taknemmelighed" og "sikker-
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hedsnet" pa deres oplevelser hermed. Som "system" omkring familien skal man altsa se sin rolle som saer-
deles betydningsfuld. Systemernes ageren har for familierne potentialet til i dén grad at give enten "plus"
eller "minus" for den enkelte foraelders og familiens trivsel i en sveer situation.

Kigger vi naermere pa foraeldrenes beskrivelser traeder yderligere interessante fund frem. Ser man pa de
punkter, der opleves som hhv. belastende eller hjeelpsomme, er det de samme faktorer, der ggr sig geel-
dende. Det drejer sig om koordinering instanserne imellem, effektiv (sags)behandling (herunder stabilitet i
kontaktpersoner), anerkendelse af barnet som individ og ikke blot "diagnose", oplevelsen af at blive set
som familie samt en anerkendelse af foraeldrene som dem, der kender barnet bedst. Fgler man sig mgdt pa
disse parametre, oplever foraldrene kontakten og samarbejdet som en stor og helt afggrende hjzelp. Sker
det modsatte, bliver det en kontakt og et samarbejde, der opleves som en stor belastning og genererer be-
kymringer, fglelse af magteslgshed osv. Disse fund er i overensstemmelse med tidligere undersggelser sa-
som Verberne og kolleger (2019, kvalitativ undersggelse) og Melin-Johansson og kolleger (2014, review).

Opmeerksomhedspunkter til fagpersoner:

e  Fokus pd koordinering, stabilitet og gennemsigtighed i mgdet med professionelle hjzel-
pesystemer — i hgj grad ogsa pa tveers af forskellige hjaelpesystemer.

® Fokus pd at familierne i de professionelle hjaelpesystemer far statte til at navigere i de
forskellige sektorer, de kommer i kontakt med; herunder vejledning ud fra de forskel-
lige gaeldende lovgivninger, kendskab til relevante psykosociale tilbud osv. Eksempler
kunne veere relevante kommunale socialradgivere eller Rigshospitalets Familienaviga-
torer; eller koordinator-funktioner som det bl.a. ses pa Hjerneskadeomradet.

Social stgtte? - familie og venner

Ogsa relationer til familie og venner beskrives af de deltagende foraeldre som noget, der savel kan vaere for-
bundet med belastning, som stor hjaelp. Nar familie og venner traekker sig, undlader at tage kontakt osv.,
opleves det af foraeldrene som rigtig sveert. Dog er flere foraeldre ogsa inde p3, at deres egne reaktioner
kan vaere med til at forstaerke netop dette, f.eks. fordi man af forskellige grunde selv traekker sig fra sociale
sammenhange.

Nar relationer til familie og venner opleves som hjelpsomme — som netop social stgtte — kan det omhandle
flere aspekter. Der kan vaere tale om praktisk hjeelp, til f.eks. madlavning, praktiske opgaver osv. — hjzelp
der frigiver tid til andet, sdsom samvaer med bgrn, egenomsorg osv. Men der kan ogsa veaere tale om stgtte
af mere psykologisk karakter, som at dele svaere tanker og fglelser, eller at fa lov til at komme i kontakt
med andre sider af sig selv end "forzeldre til et alvorligt syg barn"-rollen; at veere sammen med nare relati-
oner om noget andet end "sygdom", "at fa en pause".

Mulighederne for at vaere en stgtte og hjeelp, som familie og venner, er altsa mange. Flere faktorer kan dog,
som beskrevet, veere med til at udfordre, at det sker. For at give de bedst mulige forudsaetninger, kraever
det en opmaerksomhed hos netveerket, ogsa i forhold til at stgtte foraeldrene med hensyn til, hvad der kan
gore det svaert for dem ggre brug af relationerne. At de naere relationer kan vaere en savel belastende, som
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stpttende og hjeelpsom faktor, er i overensstemmelse med flere studier, bl.a. Golfensthein og kolleger
(2015).

For foreeldrene i underspgelsen her blev det beskrevet som vigtige faktorer i forhold til stgtte, at initiativ til
hjeelp og samvaer kommer fra netvaerket (modsat fra foraeldrene), og at stgtten fortszetter efter den fgrste,
maske akutte periode.

Opmeerksomhedspunkter for fagpersoner:

® Fokus pd at hjeelpe foraeldre til at finde frem til ressourcer og muligheder for stgtte
hos familie og venner.

® Fokus pd inddragelse af pdargrende i forhold til at formidle viden om deres betydning
og muligheder for veere en afgdrende stagttende faktor for familien.

At vaere ramt - forzeldrenes beskrivelse af egne reaktioner

Alle deltagende foraeldre i interviewundersggelsen beskriver at have psykiske reaktioner pa den situation,
de og deres familie er i; reaktioner, foraeldrene direkte forbinder til det at have et barn med en livstruende
sygdom eller tilstand.

Hvorvidt foraeldrene oplever flest reaktioner i starten af forlgbet, som sidenhen aftager, eller om de ople-
ver, at reaktionerne Igbende tager til, giver undersggelsen ikke noget klart svar pa. Stgrstedelen af forael-
drene har dog oplevelsen af, at deres reaktioner andrer sig over tid — men maden hvorpa de oplever disse
2&ndringer tegner ikke et entydigt billede.

Tabsoplevelser beskrives bade i form af det at kunne miste sit barn, og i form af andre tabsoplevelser sa-
som familieliv, (arbejds)identitet og andet.

En stor del af foraeldrene beskriver vanskeligheder inden for bl.a. koncentration og overblik, udfordringer
omkring sgvn samt kropslige symptomer. Alt i overensstemmelse med som forzeldre til et alvorligt sygt
barn at leve i et vedvarende gget alarmberedskab. Der bgr vaere en opmaerksomhed pa, hvordan disse re-
aktioner gensidigt kan pavirke hinanden, f.eks. manglende s@gvns indvirkning pa de kognitive funktioner (jf.
bl.a. Steele og Davies 2006).

Kun fa foraeldre beskriver at have sa omfattende reaktioner, at det har markant indvirkning pa deres funk-
tion i hverdagen. Beskrivelser af reaktioner inden for spektret af posttraumatiske reaktioner (PTSS) er i in-
terviewundersggelsen her begraenset, men for de foraeldre, hvor det beskrives, er konsekvenserne for dag-
ligdagen markante. Det skal imidlertid her understreges, at der i interviewets semistrukturerede format
ikke er s@gt at screene for specifikke symptomer — det har ikke vaeret formalet her.

Dette peger pa betydningen af opmaerksomhed pa omfanget og kvaliteten af reaktioner hos de foraeldre til
bgrn med livstruende tilstande, man som fagperson mgder. Bade i forhold til at give den hjeelp og statte,
der kan medvirke til at forebygge en negativ udvikling i reaktionerne over tid, men ogsa i forhold til at iden-
tificere de foraeldre, der har behov for hjalp og intervention i forhold til mere alvorlige og omsiggribende
reaktioner (jf. bl.a. Woolf et al. 2015).
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Der beskrives en reekke forskellige (mestrings)-strategier i forhold til bade familiens situation og egne reak-
tioner herpa. For mange af foraeldrene er der en hgj grad af bevidsthed om disse; ogsa om at nogle af dem
kan veere uhensigtsmaessige pa den lange bane (f.eks. at undga at maerke fglelser), men pa den korte er for-
bundet med tilpasning og "mental overlevelse" (jf. bl.a. Vriejmoet-Wiersma et al. 2008).

Flere foraeldre beskriver "pauser" som af stor betydning for at handtere livet som foraeldre til et alvorligt
sygt barn pa bedst mulig vis. Prioritering af sgvn beskrives meget konkret som egenomsorg, men f.eks. ogsa
at kunne have stunder med aktiviteter, der opleves som lystbetonede og "opladende". At finde frem til og
realisere disse pauser udfordres pa flere mader. Dels kan de grundlaeggende opleves som svaere at fa gje
pa, men ogsa at skulle ggre til en del af en presset hverdag.

Opmeerksomhedspunkter til fagpersoner:

® Fokus pd at foraeldre til alvorligt syge bgrn oplever en raekke psykiske reaktioner pa fa-
miliens situation. Det er som fagperson vigtigt at vaere opmaerksom pa dette i forhold
til samarbejde, forventninger til forseldrene osv.

® Fokus pa hjalp til foraeldre, hvor reaktionerne far et omfang, der i hgj grad pdvirker
foraeldrenes funktion — og dermed ogsa familiens samlede trivsel. Dette kan f.eks. ske
ved tilbud om screening i relevante sammenhenge.

® Fokus pd betydningen af foraeldres egenomsorg — stgtte til at finde frem til muligheder
for dette i hverdagen.

At vaere par i en ramt familie

Flere af foraeldrene i undersggelsen her beskriver, hvordan relationen til deres partner sendrer sig. Disse
forandringer, forskellige mader at reagere p3, eller tilgange til hvordan familiens situation skal handteres,
kan opleves som en psykisk belastning. Der kan bade vaere tale om, at man pavirkes af, at ens partner skal
konfronteres med de reaktioner, man selv har, f.eks. i form af skyldfglelse; men ogsa at man oplever part-
nerens reaktioner og mader at handtere familiens situation pa som en belastende udfordring i hverdagen.
Et fremtreedende eksempel pa, hvad der kan opleves som en belastning, er de forskellige roller parret far i
familien. Der kan veaere tale om reaktioner p3, at den ene part tager pa arbejde, mens den anden er hjemme
ellerindlagt med det syge barn. Oplevelsen af ikke at kunne sla til nogen steder (f.eks. pa job, veere stgtte
for bgrn og egtefelle); eller opleve sig fastlast i at veere den, der er enten "taet pa" eller "langt fra" barnets
behandling. Ud fra interviewundersggelsen her skal man vaere papasselig med at betragte den ene eller an-
den rolle, som "lettere" eller "svaerere". Der synes at veere unikke udfordringer forbundet med alle de for-
skellige roller, foraeldrene i en familie med et alvorligt sygt barn, kan fa.
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Opmeerksomhedspunkt til fagpersoner:

e Fokus pad at alle (foraeldre)roller i en familie med et alvorligt sygt barn rummer egne
udfordringer; roller som f.eks. at vaere medindlagt sammen med det syge barn, at ga
pa arbejde med et sygt barn derhjemme, at vaere ene foraeldre hjemme hos sgskende
osV.

"Hvad man kaster lyset pa" - udviklende perspektiver beskrevet af foraldrene:

Som et sidste perspektiv skal navnes, at flere foraeldre i interviewet oplever en personlig udvikling, en
stgrre bevidsthed om prioriteringer eller et gget fokus pa de gode stunder som en del af det at veere forael-
dre til et barn med en alvorlig sygdom. Dette i overensstemmelse med bl.a. Bally og kollegers fund i en me-
tasyntese af en raekke kvalitative studier (2018). Man kan i undersggelsen her reflektere over betydningen
af, at belastninger, sveere tanker og fglelser fgrst har faet eksplicit "taletid", i forhold til at disse beskrivelser
af "udvikling" hos flere forzeldre spontant dukker op efterfglgende i interviewet.

Som fagpersoner skal vi naturligvis vaere opmaerksomme pa og understgttende i forhold til disse aspekter,
idet de har potentiale til bl.a. hab og lindring midt i alt det sveere. Vi skal dog som fagpersoner ogsa veere
varsomme med ikke at fa en tilbgjelighed til udelukkende at kigge denne vej; da man ved et for eksplicit,
entydigt fokus herpa kan veere med til at give f.eks. skyldfglelse over "ikke at kunne se andet end alt det
svaere", en oplevelse af at vaere forkert (bl.a. Muscara et al. 2015).

Dette perspektiv understreger graden af kompleksitet i disse foraeldres hverdags-virkelighed. En under-
stregning, der er gennemgaende i hele rapporten her. En virkelighed, man som fagperson naturligvis ma
vaere bevidst om og vaere opmaerksom pa, hvordan man navigerer i. Nedenstaende generelle opmasrksom-
hedspunkter vil suppleret med ovenstaende specifikke opmaerksomhedspunkter vaere vigtige guidelines.

Afrunding:

Generelle og opsamlende opmaerksomhedspunkter til fagpersoner:

® Fokus pd betydningen af som fagperson "at Igfte blikket" — bdde i forhold til diagnose
og det ramte barn, men ogsd pad familien bag; s@skende, foraeldre, par — og familien
samlet set. Kun pd denne made fdr vi gje pa alle aspekter af det at vaere en familie
med og foreeldre til et barn med livstruende sygdom.

® Fokus pd nuancerne og kompleksiteten i de mangeartede behov — at der i en familie
med et livstruende sygt barn er savel individuelle (barn, s@skende, voksen) som fami-
lie/relationsrettede behov (familien, sgskenderelationer, parforhold). Ingen fagperson
eller enkelt professionelt system kan forventes Igse dem alle — men erkendelsen og an-
erkendelsen heraf opleves af foraeldrene i sig selv som en stor stgtte.
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Samlet set understgtter interviewundersggelsens resultater behovet for og betydningen af en psykosocial
indsats til familier med bgrn med livsbegraensende tilstande og livstruende diagnoser.

For langt de fleste forzeldre er det ikke barnets specifikke sygdom, der som belastning fylder mest. | langt
hgjere grad er det en raekke "afledte konsekvenser", fglgevirkninger eller "ringe i vandet", som familien op-
lever i kglvandet pa barnets tilstand, der opleves som belastende i hverdagen; bl.a. sgskendes trivsel, kon-
takten til professionelle og sociale netvaerk og tab af identitet og rolleforandringer. "Ringe i vandet" som
kalder pa indsatser af psykosocial karakter, jf. de generelle opmarksomhedspunkter ovenfor.

Sa "nar verden veelter", en fars sigende ord i rapportens titel, skal vi som fagpersoner vaere opmaerksomme
pa hele familiens samlede behov; sa at sige hvilke "stilladser" familien har behov for, om end maske bare
for en tid, at kunne lzene sig op af. Det kan vaere komplekse og mangeartede behov - behov som denne rap-
port har veeret med til at kaste lys pa.

Fremtidige erfaringer og undersggelser inden for de psykosociale dele af bgrne- og ungepalliation vil kunne
belyse mange af disse aspekter yderligere — saledes at vi far en endnu stgrre viden om, hvordan indsatserne
kan prioriteres bedst muligt og tilpasses den enkelte families behov. Dette til gavn for familiernes trivsel og
funktion i hverdagen pa bade kort og lang bane.
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