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Indledning

FamilieFOKUS er et projekt for familier med bgrn i alderen 0-18 ar med livsbegransende eller
livstruende sygdomme, herunder svaere handicaps. Projektet Igber fra 2016-2019! og er stgttet med 12
millioner kr. fra Satspuljen.

I en familie med et barn med en livsbegraensende eller livstruende sygdom indvirker sygdommen pa
familiens hverdag pa forskellig vis. Hverdagen kan vare praeget af koordineringsopgaver med hospital,
sagsbehandler eller hjeelpemiddelcentral, plejeopgaver omkring barnet, hjemmetraning, medicinering,
pludselige hospitalsindlaggelser, andre bgrn i familien som kraever tid og overskud, og bedsteforaeldre
og andet netveerk, der traeder til, eller har sveert ved at traede til. Hverdagen kan ligeledes vaere praeget
af en uforudsigelighed; nogle bgrns tilstand kan fluktuere fra time til time, andre fra uge til uge eller ar
til ar.

Familierne er familier som alle andre, og sa alligevel ikke. Disse familier oplever et pres pa tid, pa
folelser og i perioder pa overskud, som er betydelig mere udtalt end hos familier med raske barn.

| FamilieFOKUS tilbydes familierne viden, stagtte og radgivning ud fra fem fokusomrader: fokus pa
barnet, pa familiens trivsel, pa pargrende, pa sygdom og tab samt pa hjelpesystemer. Formalet med
FamilieFOKUS er at gge livskvalitet og mestring hos familierne.

FamilieFOKUS omfatter tre indsatser:

= Familiekurser er et fire dages ophold, hvor flere familier samles til undervisning og vejledning i
forhold til hverdagens udfordringer. Sgskende og bedsteforzeldre, eller andre nzare pargrende
kan deltage. Programmet er fastlagt med mulighed for at imgdekomme specifikke gnsker fra
familierne.

» Familieophold er et fire dages ophold for en familie, hvor tvaerfagligt team af medarbejdere
tilbyder viden, stgtte og radgivende samtaler ud fra familiens behov. Sgskende kan deltage. Pa
opholdet er der dggnbemanding af sundhedsfagligt personale.

= Familieforlgb i hjemmet er et fire dages forlgh, hvor indsatsen foregar hjemme hos familien selv.

DEFACTUM er blevet bedt om at lave en interviewundersggelse blandt foraldrepar, som har veeret del
af en af de tre indsatser. | alt er 27 foraeldre fra 18 familier blevet interviewet mellem 2016-2018.

Formalet med undersggelsen er todelt:

1. At undersgge forzeldres oplevelser af indsatsen i FamilieFOKUS og deres vurdering af udbytte.

2. At undersgge, hvordan familiernes hverdag ser ud for at give et billede af livet for familier med bgrn
med livsbegransende eller livstruende sygdom.

Undersggelsen indeholder derved en evaluerende del, teenkt som en uddybning af resultaterne fra
kvantitative data, FamilieFOKUS selv indsamler og bearbejder (faerdigggres 1. halvar 2019). Den anden
del af undersggelsen er af mere eksplorativ karakter med fokus pa familiernes hverdag, og hvad der
fylder i hverdagen. | rapporten praesenteres data fra den eksplorative del fgrst for at danne et billede af
hverdagslivet i familierne.

Der er mange vinkler at tage fat pa i dette felt. Denne undersggelse ser forlgb fra foraeldres synsvinkel.

! Oprindelig @b projektet til 2018, men er blevet forlaenget til og med farste kvartal 20189.
4



Stor tak til de medvirkende familier, som har fundet tid til at reflektere og samtale om FamilieFOKUS og
abnet op for tankerne om hverdagen med et barn, som har en alvorlig sygdom.



Rapportens opbygning

Hovedpointer
En kort preesentation af hovedpointerne fra undersggelsen.

Metode
Dette kapitel giver et indblik i metoderne brugti undersggelsen, udvalgelse af informanter, etiske og
praktiske overvejelser, samt refleksioner om rapportens udsigelseskraft.

Baggrund

| dette kapitel praesenteres malgruppen (herunder bgrnenes diagnosegrupper samt et ganske kort
oprids af overordnede tal pad omradet), en afklaring af begreberne rehabilitering, hahilitering og
palliation, og slutteligt zoomer kapitlet ind pa familie: forskellige perspektiver pa familien som en social
enhed, samt resultater fra danske og internationale undersggelser af det at veere familie med et barn
med livsbegransende eller livstruende sygdomme.

Hverdagen med et barn med livshegraensende eller livstruende sygdom

Dette kapitel tager udgangspunkt i det ene formal med undersggelsen: At undersgge, hvordan
familiernes hverdag ser ud for at give et billede af livet for familier med bgrn med livsbegraensende
eller livstruende sygdom. Det bygger pa data fra interviews med 27 foraeldre omkring livet og
hverdagen. Forzldrene er blevet spurgt, om de vil fortaelle om deres hverdag som familie, der har
alvorlig sygdom helt taet inde pa livet, samt hvad der fylder i hverdagen.

Om FamilieFOKUS

Dette kapitel giver en kort overordnet praesentation af FamilieFOKUS; malgruppen, den
organisatoriske opbygning og de fem fokuspunkter, som indsatserne er centreret omkring, samt de
overordnede &ndringer, der er sket undervejs i forlgbet.

De tre indsatser i FamilieFOKUS

Dette kapitel praesenterer resultater fra den evaluerende del af undersggelsen og omhandler
familieforlgh i hjemmet, familieophold og familiekursus. Kapitlet er delti to dele. Den ene del handler
om foraldres oplevelser af hhv. familieforlgh i hjemme, familieophold og familiekursus. Analyserne
indledes med et kort oprids af de data, analysen bygger pa, herefter praesenteres indsatsen og de
eventuelle @ndringer, der har vaeret undervejs i projektperioden, hvorefter foreeldrenes stemmer er de
gennemgaende: hvordan de fandt frem til FamilieFOKUS, deres overvejelser om forlgbet fgr, under og
efter. Den anden del er en komparativ analyse af foraeldres pointer pa tvaers af de tre indsatser.
Laesevejledning: kapitlet er teksttungt. Leesere med interesse i selve indsatserne kan med fordel lzese
hele kapitlet, mens andre med interesse for de store linjer kan springe til anden del.

Konkluderende bemeerkninger
| kapitlet konkluderes pa undersggelsens resultater.



Hovedresultater

Undersggelsen bygger pa interviews med 27 forzeldre frai alt 18 familier.

Om FamilieFOKUS

FamilieFOKUS er tre forskellige indsatser rettet mod familier med bgrn med livsbegransende eller
livstruende sygdom eller tilstand. Indsatserne skraeddersyes familiernes behov og gnsker, og
sammensatningen af fagpersoner fastleegges herudfra. FamilieFOKUS befinder sig i snitfladen mellem
(re)habilitering og palliation, og blev skabt ud fra en efterspgrgsel blandt forzldre, som efterlyste
stgtte og radgivning til familien undervejsi et sygdomsforlgh og ikke blot i den sene palliative eller
terminale fase. Der harialt veeret afviklet 137 forlgb i FamilieFOKUS fra 2016-20189. 21 af disse familier
har modtaget to forskellige indsatser, sa i alt har 116 familier modtaget en indsats. Barnene er mellem
11 maneder og 17 ar, i gennemsnit 6 ar. Stgrstedelen har sgskende, og langt de fleste af bgrnene bor
med begge forzeldre. De stgrste diagnosegrupper blandt de henviste bgrn er neurologiske lidelser og
sjeeldne sygdomme/handicaps, som tilsammen udggr godt 2/3.

Familiernes hverdag

Menneskerettighedserklaringen fortzeller os, at familien er fundamental. Dette geelder i seerdeleshed,
nar et barn har en livsbegraensende eller livstruende tilstand eller sygdom. Hele familien pavirkes,
fortzeller foraeldrene i interviews. Barnet, forzeldre, sgskende og den gvrige familie pavirkes af
indlaeggelser, anfald, operationer og uvished. Familierne efterlyser mere fokus pd og hj&lp til
soskende.

Nogle familier oplever en styrket familierelation, mens andre familier oplever det modsatte. Enkelte har
mistet kontakten med nzere familiemedlemmer, f.eks. bedsteforaeldre. Det_Toc1059261 gvrige sociale
netvaerk skrumper. Det kan bade vaere venner og familien selv, der traekker sig pa grund af manglende
tid, manglende forstaelse eller manglende overskud. Flere forzeldre forlader arbejdsmarkedet helt eller
delvist for at kunne drage omsorg for barnet. Foraldrene selv oplever et intenst foraldreskab, med
intense fglelser. Balancen mellem foraeldreskab og parforhold forskubbes i kortere eller l&zngere
perioder, hvor al energi settes ind pa de krav, foraeldreskabet stiller.

Sygdom og handicap pavirker hele familien pa mange-facetteret vis. Familierne fortzeller om en
hverdag som alle andres med glaeder, sorger, op- og nedture. Og sa er den alligevel ikke som alle
andres. Sygdommen a&ndrer hverdagen pa en made, som andre ikke forstar, medmindre de selv har
prgvet det.

Familien har med barnets sygdom faet rystet deres livsverden, og de saedvanlige rutiner er bragt ud af
orden. "Sygdommen styrer alt", siger flere forzldre i undersggelsen. Den styrer hverdagens rutiner,
behovet for aflastning i hjemmet, kontakten med offentlige hjzlpesystemer og familiernes
stressniveau. Hverdagen kan i perioder vaere praeget af usikkerhed og uforudsigelighed i forhold til
sygdommens lunefuldhed, barnets indtraeden i puberteten eller medicinskifte. Familierne bruger
forskellige strategier for at samle deres livsverden, f.eks.: en struktureret hverdag med faste intervaller
for medicinering, sondemad, tgmning af kateter; planlaegning af ture ud af huset i tilpas afstand til
hospitaler, hvis det skulle blive ngdvendigt, eller have beredskab og plan a,b,c og d klar.

Foraeldrene har kronisk hjemmearbejde. Kronisk hjemmearbejde er det arbejde, som foraldrene
forventes at udfgre i hjemlig kontekst som del af behandlingen af kroniske sygdomme. De udfylder de
roller, en mor og far har som omsorgsgivere, opdragere med videre bade i forhold til det syge barn og til
dets sgskende. Men det kontinuerlige, det kroniske hjemmearbejde udfordrer og udvider det
rollerepertoire, man sadvanligvis har som forzeldre. Som forzeldre til et barn med livsbegraansende
eller livstruende sygdom eller tilstand indtager man rollen som lazege og som sygeplejerske tillige med
rollen som advokat, sagsbehandler, padagog, lrling, underviser, overseetter og koordinator.
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Rollen som koordinator er vigtig i forhold til at skulle navigere i det offentlige hjelpesystem. Langt
hovedparten af de interviewede forzeldre havde ikke tidligere kendskab til "systemet". De vidste ikke,
hvad Ankestyrelsen var, og hvad man skal saette sig ind i, nar man far et barn med livsbegraensende
eller livstruende sygdom.
Navigationen i "systemet”, sarligt det kommunale, tager mange kraefter og tid hos familierne, og er
noget af det, der fylder mest for forzeldrene i undersggelsen. Der er en dobbelthed i forzldrenes
beretninger. En taknemmelighed over, at man i Danmark har rettigheder og f.eks. kan fa tabt
arbejdsfortjeneste og forskellige hjzlpemidler, samtidig med en oplevelse af at skulle keempe hardt og
lzenge for at opna det. Der er en klar opfattelse af, at der er stor forskel fra kommune til komme og fra
sagsbehandler til sagsbehandler i forhold til, hvad der kan lade sig gare.
Det er flere fzllestraek i foraeldes beretninger om navigationen i hjelpesystemet:
= Det kan veere sveert at finde frem til information om muligheder.
= Mange forzldre har oplevelsen af at blive mgdt med mistro.
= Hovedparten af familierne har oplevet mange skift i de socialradgivere, som er tilknyttet deres
"sag".
= Dererenlangsommelighed i sagsbehandlingstid i "systemet”.
= Genforhandling af tabt arbejdsfortjeneste er en stressfaktor. | alle de familierne har en eller
begge forzldre tabt arbejdsfortjeneste (fuld eller delvis).

Om indsatserne i Familiefokus

| Familieforlgb i hjemmet kommer forskellige fagpersoner hjem til familien, og i de andre indsatser
kommer familien til fagpersonerne pa henholdsvis ophold og pa kursus. Pa kursus er familierne
sammen med andre familier. En komparativ analyse pa tvaers af indsatserne viser fglgende:

» Generel tilfredshed med FamilieFOKUS
Tilfredsheden blandt de interviewede foraldre er hgj. De anbefaler alle FamilieFOKUS til andre
familier. | interviewene peger foraldrene pa flere komponenter, som ggr at deres tilfredshed er sa hgj:

* FamilieFOKUS & FAMILIEfokus
Indsatsens navn er velvalgt. FOKUS handler om at indsnavre det betydningsfulde for den enkelte
familie; hvad fylder, hvad skal indsatsen koncentreres om. De interviewede forzldre er glade for at
indsatsen skraeddersyes deres behov og @nsker. FAMILIE handler om at se pa hele familien og ikke kun
det syge barn. Det er vigtigt, mener forzldrene, for det er /1e/e familien, der pavirkes.

» Medarbejder tilgang ger en forskel
Forzeldrene fremhaever, at fagpersonalet i FamilieFOKUS er meget kompetente. De mestrer
balancegangen mellem pa den ene side at respektere foraldrenes viden om deres bgrn, og pa den
anden side at udfordre foraeldrenes handlemader og opdragelse.

TID til at dykke ned i helheden
Hverdagen er travl, og foraeldre understreger derfor, at det er veesentligt og givtigt at afseette tid til at
fokusere pa familien i bade helhed og delkomponenter.

o TID til at dykke ned i helheden
Familierne er glade for at kunne vaelge mellem forskellige indsatser. | familiernes valg er der en opvejning
af, hvorvidt forlgb skal veere i hjemmet eller vaek fra hjemmet / sammen med andre familier eller kun med
ens egen familie.



o Effekt af FamilieFOKUS
Nar forzeldre bliver spurgt, hvad de tager med sig fra indsatsen, falder svarene i tre kategorier:

1. Konkrete ideer, sparring og rad. Om struktur i hverdagen, kommunikation som eksempelvis er
konfliktnedtrappende, understgtte barneti at udvikle faerdigheder.

2. Folelsesmaessige aspekter. Ny energi pga. fagpersonernes anerkendelse af dem som foraeldre, og de
roller, de varetager; konkret sparring omkring raske sgskende; fokus pa behov for aflastning for at
kunne blive ved med at kunne klare hverdagen, samt opmarksomhed pa parforholdet.

3. 5ociale aspekter. Sparring omkring familienetvaerk og det sociale hjeelpesystem, samt pa
familiekurserne sparring med andre forzeldre (inklusiv forzldre, hvis situation ser anderledes ud end
ens egen familiesituation).

Generelle anbefalinger fra foraeldre

Hold fast i FamilieFOKUS tilbuddet. Strukturen er god. Fokuspunkterne rammer familiernes
vigtighedspunkter og /7e/e familien. Medarbejderne rammer en balancegang mellem anerkendelse og
respekt og udfordring af foraeldrenes handlemader og opdragelse. Rammerne for kursus og ophold er
gode.

Slip os ikke. Det er veerdifuldt for foraeldrene, at medarbejderne far et indgaende kendskab til dem. Til
helefamilien. Familiernes situation er ikke stationaer. Foraldrene anbefaler derfor en mulighed for
flere indsatser over arene, eller en hotline, hvor man kan fa et godt rad fra kompetente fagfolk, som
kender familien.

Forstarket indsats til seskende. Bade forzeldre og de raske sgskende selv efterspgrger mere fokus pa
dem; flere samtaler, eller legeterapi.

Forstarket indsats ved familiare problematikker, f.eks. med bedsteforaeldre, som traekker sig, eller
slet ikke forstar situationen.



Metode

Dette kapitel giver et indblik over metoderne brugt i undersggelsen, udvalgelse af informanter, etiske
og praktiske overvejelser, samt refleksioner om rapportens udsigelseskraft.

Med undersggelsen har FamilieFOKUS gnsket viden om:

a) familiernes oplevelse af hhv. familieforlgb i hjemmet, familieophold og familiekursus og deres
vurdering af udbytte, b) familiernes hverdag.

Undersggelsen bygger pa interviews med 27 foraeldre i 18 forskellige familier, 11 faadre og 16 madre.

Metodiske overvejelser og valg

De tre forskellige indsatser i FamilieFOKUS er malrettet familier med bgrn med livsbegraensende eller
livstruende sygdom. Det har givet anledning til fglgende metodiske overvejelser og valg.

Underspgelsen er en kvalitativ interviewundersggelse. Som metode dbner det kvalitative interview op
for at ga pa opdagelse i familiernes oplevelser af indsatsen, hvilke effekter indsatsen har haft for
dagligdagen samt refleksioner om hverdagen i familierne. Interviewene er lgst struktureret efter en
interviewguide med abne spgrgsmal (se bilag 1). | hvert interview er der mulighed for at falge
informanternes refleksioner og spgrge ind til udsagn, holdninger, gestik under interviewet, med videre.
Pa den made kan de kvalitative interviews vaere medvirkende til at generere viden om vaesentlige
tematikker og refleksioner fra familierne, som gar ud over de i interviewguiden opstillede spgrgsmal. |
de sidste interviews, hvor mgnstre begyndte at vise sig, er disse mgnstre blevet drgftet med
informanterne for at fa en bredere og dybere viden. F.eks. om der er en kansforskel i oplevelsen af
FamilieFOKUS og familiens situation, og nar foraeldrene roser indsatsen sa sige "l er familie nr. 15, som
roser indsatsen. Hvad er det mon i indsatsen, der giver sddan en tilfredshed?".

Interviewene har varet mellem 35 minutter til 2 timer, i gennemsnit en time. De er optaget og
transskriberet.

Familien i fokus. Med interviewundersggelsen var gnsket at indfange 7amil/iens oplevelser. Dette
perspektiv var indledningsvist genstand for en raekke spgrgsmal. Hvem i familien skal interviewes? Der
kan vaere forskellige perspektiver, alt efter om man er barn med livsbegransende eller livstruende
sygdom, mor, far, sgskende, bedsteforalder. Hvordan sikrer vi, det er et familieperspektiv, der
udtrykkes, frem for kun et individuelt? Hvordan jonglerer vi mellem det fzlles "her i familien oplever vi”,
og det individuelle "som far, synes jeg"?

Det blev valgt, at informanter var familiemedlemmer, som har deltagetiindsatsen, og hvis muligt ville
bgrnene og sgskende blive interviewet, efter aftale med forzeldre.

| praksis var det kun forzldre, som blev interviewet. Det beror dels p3a, at bgrnene enten var for sma
eller for kognitivt udfordrede til at kunne gennemfgre et interview, dels var sgskende i de fleste
familier sa sma3, at det ikke ville vaere muligt at gennemfgre interviews. (Kun i tre familier kunne det
have vaeret relevant at interviewe sgskende; her var de hjemmeboende sgskende 9 ar og opefter).
Desuden blev flere interviews foretaget pa telefon. Det betyder, at bgrnenes (de syge barn og deres
evt. sgskende) og bedsteforaeldrenes perspektiver er formidlet og filtreret gennem
forzeldreberetninger.

Familier og livsbegreensende eller livstruende sygdom. Bgrnefamilier har generelt en hverdag med
mange ggremal. Familier med bgrn med livsbegransende eller livstruende sygdom har ofte samme
ggremal og derudover ekstra konkrete omsorgsopgaver, ekstra tanker om barnets/familiens hverdag
og fremtid foruden praktiske opgaver og koordineringsopgaver.

Det kan vaere forskelligt fra familie til familie hvor og hvornar, det bedst kan passe at deltage i et
interview, og det har derfor vaeret op til familien at bestemme tid og sted for interview. Flere
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interviews er saledes foregaet om aftenen. Den uforudsigelighed, som familierne lever med, maerkes
pa den made, at flere interviews forsinkes, aflyses, flyttes, sommetider i sidste gjeblik fgr en aftale om
interview. F.eks. havde jeg en aftale med en familie om et interview hjemme hos dem. Da jeg er ved at
kgre afsted, tikker en sms ind, "Vores dreng er lige blevet indlagt". Drengen var indlagt en uge. Vi endte
med at lave interview pr. telefon. En anden gang var jeg selv forkalet. For ikke at smitte barnet, skrev
jeg ensms om, at jeg var forkglet, og vi endte med at konvertere interviewet om til et telefoninterview.
Disse aflysninger og @&ndringer har haft to konsekvenser: for det fgrste giver de et indblik i den
omskiftelighed, familierne lever med, og for det andet betyder det, ati tre tilfalde, hvor interviews er
blevet aflyst, er moren blevet interviewet i stedet for begge forzeldre. | disse tre familier var moren
hjemmegdende eller havde mindre arbejdstid end faren. Dette giver en forklaring pa kensforskellen i
forhold til informanter (11 faedre og 16 mgdre er blevet interviewet)®. 7 interviews er foregaet pr.
telefon, 10 i familiernes hjem og et enkelt pa DEFACTUM.

| enkelte interviews har foraldrene brugt barnepige for at have rum til interview, i andre mgdte jeg
aflastere i hjemmet, som tog sig af barnet, mens vi snakkede, og endelig er flere interviews afviklet om
aftenen, mens bgrnene sov. Jeg har vaeret opmaerksom p4, at familierne generelt er presset pa tid, og
hariintroduktionsbrevet skrevet, at interviewet varer omkring en time, men tilpasses situationen. Jeg
forsggte under interviews at holde mig til en time, og hvis tiden gik over, har jeg spurgt, om det vari
orden med familien.

Udveelgelse af informanter

Fer undersggelsen blev pabegyndt, var der flere refleksioner omkring udvalgelse af informanter:
Hvordan udvaelger vi familierne, sa vi sikrer, at informanterne er fordelt pa de tre indsatser? Er det
vaesentligt at udveelge forskellige slags familier efter familieform, aldersgruppe, diagnose eller andet?
Fremgangsmaden blev en arbitraer udveaelgelse, hvor jeg bad projektmedarbejdere i FamilieFOKUS om
at give mig kontaktoplysninger pa eksempelvis nr. 3, 5, 7 familie pa listen over familier, der skulle pa
familieophold. | starten af undersggelsen blev familierne kontaktet pr. brev; i 2017 @ndrede vi
fremgangsmaden til, at hver familie pa listen fik et introduktionsbrev via e-boks? . Herefter blev de
kontaktet via telefon eller sms- ofte flere gange. 25 familier er blevet kontaktet pa den made, og 14 af
dem har deltagetiinterviews. Blandt de resterende 11 familier svarede enkelte ikke, andre kunne ikke
overskue et interview eller takkede nej til at deltage i undersggelsen, mens aftaler om interviews med
to forskellige familier blev aflyst flere gange og til slut opgivet.

Det blev ngdvendigt at @ndre praksis i forhold til udvaelgelse af informanter pa familieophold. Efter en
lang periode uden positive interviewtilsagn blandt forzeldre pa familieophold, blev praksis a&endret til, at
familierne fik et introduktionsbrev om og invitation til interview, mens de var pa opholdet. Alle blev
bedt om at give brevet til medarbejdere (i en lukket kuvert). Hvis de gnskede at deltage i interview
skrev de kontaktoplysninger, hvis ikke, lagde de blot introduktionsbrevet i kuverten. Dette viste sig at
veere en bedre strategi i forhold til at kunne rekruttere informanter; fire familier gav tilsagn om
medvirken til interviews pa denne made.

2 Der er to enlige mgdre i informantgruppen.
3 Via sekreteer i Institut for Kommunikation og Handicap ( som FamilieFOKUS er organiseret under), som sender til familiernes e-
bokse.
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Oversigt over informantgruppe og datagrundlag

Demografiske og diagnose data pa tvaers af de interviewede familier

Bernenes alder Mellem 1,5-14 &r. Gennemsnitsalder 6 ar

Indenfor det spektrum af diagnosegrupper, som FamilieFOKUS
Bernenes diagnose opererer med: organsygdomme, neurclogiske lidelser, kraeft,
sjeeldne sygdomme/handicap, andet.

Flest Region Midtjylland, men ogsa Region Hovedstaden, Region
Sjeelland og Region Syddanmark

FEgtestand 2 enlige, resten gift/samboende

Interviews /
Rehabiliteringstilbud Hvem og hvor?

18 medialt 27 forzeldre
7 med mg@dre, 2 med feedre og 9 med begge foraeldre

Bopeel

Antal interviews

Interview 1. Med begge forzldre, i hjemmet.
Interview 2. Med begge forzeldre, i hjemmet.
Interview 3. Med begge forzldre, pd DEFACTUM
Interview 4. Med begge forzeldre, i hjemmet.
Interview 5. Med begge forzeldre, i hjemmet.
Interview 6. Med mor, i hjemmet.

Familiekurser

Interview 1. Med begge forzeldre, i hjemmet.

Interview 2 Telefoninterview med far.

Interview 3. Telefoninterview med mor (aftale med begge
Familieophold forzeldre aflyst).

Interview 4. Telefoninterview med mor (aftale med begge
forzeldre aflyst).

Interview 5. Telefoninterview med begge foraeldre

Interview 1. Interview med mor i hjemmet

Interview 2. Telefoninterview med far.

Interview 3. Med begge forzldre, i hjemmet.

Interview 4. Interview med mor i hjemmet.

Interview 5. Telefoninterview med mor (aftale med begge
forzeldre aflyst).

Interview 6. Telefoninterview med mor.

Interview 7. Med begge forzeldre, i hjemmet.

(+ etinterview med en familie, som er arbitraert udvalgt til
interview under en anden indsats. Undervejs i interviewet
finder jeg ud af, at familien ligeledes har haft et familieforlgb i
hjemmet og beder dem fortzlle om dette).

Familieforlgb i hjemmet

Interviewene er foretaget 1,5 til 7 maneder efter afslutning af indsats.
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Rapporten bygger endvidere pa falgende skriftlige informationer:

= Projektbeskrivelse 2015 til Satspulje.

= Statusrapporter 2016 og 2017/18.

= Noter fra deltagelse i programteoridag samt auditdag®.

= Noter fra en halv dag med ohservation og snak med personale pa Fenrishus.

* Noter fra samtaler med medarbejdere midtvejs i forlgh (uddybende forklaringer pa indhold af
hjemmeforlgb og familiekursus), samti forbindelse med denne afrapportering (afklarende
aspekteriforhold til forzeldres beskrivelser af forlgb).

» Afklarende mails fra projektteam.

» Kvantitative data indsamlet og bearbejdet af FamilieFOKUS.

Analyse

| analysen er data kodet efter de temaer, der er fremkommet ved gennemlasning af feltnoter samt de
transskriberede interviews, eksempelvis "sgskende”. Derved bliver det muligt at se pa tveers af det
empiriske materiale, hvad der gemmer sig af refleksioner omkring sgskende, f.eks. bekymringer over,
hvad det betyder for raske sgskende at vokse op i familien.

Data fra hver indsats, familieforlgh i hjemmet, familieophold og familiekursus, er analyseret sarskilt,
og derefter er der lavet en komparativ analyse pa tveers af datamaterialet fra indsatserne, for at kunne
se ligheder og forskelle. Jeg er i analysen inspireret af flere undersggelser omkring familier med bgrn
med livsbegraensende eller livstruende tilstande eller sygdomme. Herunder antropologen Cheryl
Mattingly (2010), som har lavet et langvarigt feltarbejde blandt familier med bgrn, som er
diagnosticeret med alvorlige kroniske og potentielt livstruende sygdomme. Mattingly fglger barn,
forzeldre, andre familiemedlemmer og fagprofessionelle pa hospitalsgange, hjemme, pa strandture, i
ventevaerelser og til konsultationer og undersggelser. Bogen, "The Paradox of Hope”, giver et unikt
billede af det at vaere en familie med et barn, som har en alvorlig sygdom, af behandling og
rehabilitering, af hab og hablgshed, af sygdommens og livets foranderlige vaesen over tid. Bogens titel
henviser til det paradoks, at foraeldrene ved, der ikke er hab for helbredelse, men alligevel finder hab i
sma ting og tegn i hverdagen.

Etiske overvejelser

I interviewene med foraeldrene bliver mange forskellige former for levede liv pakket op, og intime og
meget personlige aspekter bliver drgftet. | det introducerende brev til foraldrene skriver jeg:
"Interviewet er anonymt: Hvis jeg citerer jer i den afsluttende rapport, bruger jeg ikke navne og
oplysninger, der kan fgres tilbage til jer. Hvis der er citater, hvor det er svaert at slgre, hvem der siger
det, vil jeg spgrge jer om lov, f@r jeg skriver det i en rapport".

Jegridser ligeledes dette op under interviews. Familierne kan vaere letgenkendelige, da deres bgrn kan
have en sjzelden sygdom, hvis karakteristika er sa specielle, at de straks kan genkendes, og der kan
vaere aspekter ved situationen i hjemmet, der gar familien genkendelig. Der er sdledes aspekter af
disse samtaler, jeg har valgt at undlade i rapporten for at sikre den anonymitet, jeg har lovet
informanterne. Jeg har ligeledes undladt at angive alder pa bgrn eller give foraldre pseudonymer, da
det i flere tilfeelde vil betyde, at anonymitet kompromitteres. Ved citater er det saledes ikke muligt at
se, hvem der har sagt hvad. Det slgrer gennemsigtigheden i forhold til at kunne se, om visse forzldre
citeres vaesentligt mere end andre. Til gengzeld haber jeg, det er et nyttigt tiltag til at sikre anonymitet.
Det er tilstraebt at give alle forzeldre "taletid" i de udvalgte citater i rapporten.

“En konsulent fra DEFACTUM har staet for hhv. at lave programteori for FamilieFOKUS og en auditdag med gennemgang af
udvalgte cases. Jeg har deltaget pa begge dage som observatgr og sekreteer.

13



Udsigelseskraft

Undersggelsens empiriske data bygger pa interviews med 27 forzeldre fra 18 forskellige familier.
Datagrundlaget er solidt i forhold til at kunne udlede pointer omkring livet i familier med bgrn med
livsbegraensende eller livstruende tilstande eller sygdomme, samt overordnede pointer om indsatserne
i FamilieFOKUS. Det kunne have styrket undersggelsens resultater omkring indsatserne, hvis det havde
vaeret muligt at lave deltagerobservation under forlgbene.

FamilieFOKUS er en indsats med fokus pa bgrnene, foreeldre, sgskende, bedsteforaldre og andre naere
personer. Derfor kunne man have gnsket, at den kvalitative del af evalueringen i hgjere grad kunne
inkorporere perspektiver fra andre end foraldrene. Deltagerobservation pa kurserne og hjemme hos
familierne kunne have givet flere perspektiver. Informanterne i undersggelsen har vaeret genergse i
forhold til abenhed og tid, men deltagerobservation ville have givet mere praksisviden, samt mulighed
for at bruge mere tid med familier, herunder ogsa sgskende og bedsteforaldre, hvilket ville have
styrket data. Seerligt pa forlgb pa Fenrishus, hvor faerre familier end ved de gvrige indsatser svarede pa
henvendelser om interviews. Af de interviewede fem familier har tre faet to indsatser fra
FamilieFOKUS. Det kan betyde, at de er mere positive, siden de har sagt ja-tak to gange, og det ville
derfor have veeret gnskeligt at have talt med yderligere 2-3 familier. Det rokker dog ikke ved, at disse
interviews har givet veerdifulde refleksioner om at fa to indsatser i FamilieFOKUS.

Det har veeret muligt at sammenstykke et billede af indsatsen gennem forzeldres beretninger og
skriftligt materiale fra FamilieFOKUS, men under rapportskrivningen har det veeret ngdvendigt at
spgrge ind til praksis blandt medarbejdere for at sikre korrekt gengivelse af elementerne i forlgbene.
Hjemmeinterviews har givet et uvurderligt indblik, idet jeg her har mgdt familierne, er blevet afbrudt af
sgskende, der vil bede om lov til at lave legeaftaler, har gynget bgrnene, hgrt de skrig eller udbrud bgrn
med kognitive skader kan have, set hvordan aflastere og barnepiger gar ind og ud af hjemmene, og
hvordan forzeldrene pa skift forsvinder fra interviewet for at ordne noget med bgrnene.

Informanterne er udvalgt arbitreert, seerligt ved forlgb i hjemmene og kursus. Man kan spgrge, om de,
der gnsker at deltage i interviews, udggr en anden gruppe end de, der siger nej? Det er sveert at sige i
forhold til de familier, der ikke svarer pa mine henvendelser. Dem, jeg har talt med, men ikke har gnsket
at deltageiinterview, har ikke umiddelbart givet indtryk af at vaere mere skeptisk eller kritisk overfor
FamilieFOKUS eller veere under stgrre pres end informantgruppen. | en 5-10 minutters samtale har de
alle sagt, at de har veeret tilfredse med indsatsen.

Netop den store tilfredshed med FamilieFOKUS har undervejs vaeret genstand for indre refleksion;
leder maden, jeg stiller spgrgsmal pa, til at foraeldre svarer i en bestemt (positiv) retning? | de sidste
interviews med forzeldre, foretageti 2018, har jeg afslutningsvist forholdt dem til de positive meldinger
ogsa fra andre forzeldre, for at fa deres perspektiver pa dette billede. Foraldrenes refleksioner
sammenkoblet med den arbitreere udvalgelse af informanter, giver en klar formodning om, at
informantgruppen udggr et bredt udsnit af familier i FamilieFOKUS.
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Baggrund

FamilieFOKUS blev skabt ud fra en efterspgrgsel blandt foraeldre, som efterlyste stgtte og radgivning
til familien undervejsi et sygdomsforlgb og ikke blot i den sene palliative eller terminale fase. Selvom
der i Danmark var paediatriske tilbud og paediatriske palliative tilbud til uhelbredeligt syge bgrn og
deres familier, oplevede familierne et behov dels for aflastning ved udskrivning fra hospital, dels for
indsatser i sygdomsforlgbets tidlige fase, hvor der endnu ikke var behov for palliativ indsats pa landets
hospitaler (Satspuljeans@gning 2015).

FamilieFOKUS befinder sig i snitfladen mellem (re)habilitering og palliation.

| dette kapitel praesenteres malgruppen (herunder bgrnenes diagnosegrupper samt et ganske kort
oprids af overordnede tal pa omradet), en begrebsafklaring af begreberne rehabilitering, habilitering
og palliation, og slutteligt zoomer kapitlet ind pa begrebet familie: forskellige perspektiver pa familien
som en social enhed, samt resultater fra danske og internationale undersggelser af det at vaere familie
med et barn med livsbegraensende eller livstruende sygdom.

Malgruppe

Gennem projektperioden er malgruppebeskrivelsen andret fra "familier med uhelbredeligt syge bgrn
fra 0-18 ar, hvor familien som fglge heraf befinder sig i en sveer (livs)situation” (Satspulje ansggning
2015) til "familier med bagrn med livstruende eller livsbegraensende tilstande [...] bgrn med komplekse
symptomer af fysisk, psykisk, social og dndelig-eksistentiel karakter, der har uforudsigeligt
sygdomsforlgh med risiko for tidlig ded" (Arsrapport FamilieFOKUS 2017-18). ££ndringen tilskrives i
arsrapporten fra 2017-18 et politisk fokus pa det bgrnepalliative omrade.

En opggrelse af diagnosegrupper blandt de henviste bgrn i FamilieFOKUS, viser fem diagnosegrupper:
1) Neurologiske lidelser. 2) Sjeldne sygdomme/handicaps. 3) Andet (f.eks. epilepsi og kromosomfejl).
4) Organsygdomme. 5) Kraeftsygdomme.

Over en tredjedel har en neurologisk lidelse (37%), en tredjedel har sjeeldne sygdomme/handicaps
(31%), mens den mindste diagnosegruppe er bgrn med en kraeftsygdom (4%)°, se figuren herunder.

Figur 1: Barnets diagnosegruppe

22; 16% 16; 12%

= Organsygdomme
= Neurologisk lidelser
m Kreeft

52; 37% Sjzeldne

sygdomme/Handicap
m Andet

43; 31%

6; 4%

Figuren viser fordelingen i frekvens og procent. Figur tilsendt fra FamilieFOKUS 31/1 20189.

°> Andelen af bgrn med kreeft er den laveste i forhold til diagnosegrupperne. FamilieFOKUS angiver to grunde hertil. 1. Der eksisterer
andre tilbud til familier og bgrn med kraeftdiagnoser. 2. FamilieFOKUS er forankret i to organisationer, som primaert har arbejdet
med andre diagnosegrupper end kraeft (Arsrapport 2017-18: 7).
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Figuren er opgjort pa 126 barn.

Sundhedsstyrelsen hari 2018 udgivet: "Anbefalinger for palliative indsatser til bgrn, unge og deres
familier”. Heri defineres livsbegransende og livstruende sygdom:

Livshegraensende sygdom: hvor der ikke er noget begrundet hab om helbredelse, og som kan medfare
barnets dad.

Livstruende sygdom: hvor helbredende behandling er mulig, men hvor der ogsa er risiko for, at
behandlingen ikke virker.

Der eri Danmark nasten 300 bgrn, som hvert ar dgr af livstruende sygdomme eller
svaekkelsestilstande. Naesten 2/3 af disse barn dgr indenfor det farste levear (Sundheds- og
Aldreministeriet 2017). Der findes ikke overblik over antallet af bgrn og unge, som arligt kan have
behov for palliativ indsats (Raunkizr 2015:6). Der findes heller ikke et overblik over antallet af barn
med et svaert handicap. Det skyldes blandt andet, at det er sveert at definere preaecist, hvad et handicap
er, endsige et svaert handicap (https://danskhandicapforbund.dk/da/presse/fakta-om-handicap/hvad-
er-et-handicap/#gsc.tab=0). Malgrupperne vil have et delvist overlap, idet sveere handicaps kan veere
bade livstruende og livshegraensende.

Foraeldrene i naervaerende undersggelse bruger ikke begreberne "livsbegransende” eller "livstruende”
sygdom, men taler om at vaere forzeldre til et alvorligt sygt barn eller forzeldre til et barn med handicap.
Som interviewer uden sundhedsfaglig baggrund kan det vaere vanskeligt at gruppere bgrnene i den ene
eller anden kategori eller med sikkerhed afggre, hvordan et barn med et sveert handicap kan have en
livsbegraensende sygdom - at naeste infektion f.eks. kan influere negativt pa barnets sygdomsforlgb.
Det eriresten af rapporten valgt at bruge dels de begreber, som FamilieFOKUS selv bruger anno 2019:
livsbegraensende eller livstruende sygdom eller tilstand, samt sygdom og handicap, som matcher bade
forzeldres sprogbrug og de tidligere versioner af materiale fra FamilieFOKUS til forzeldre.

Begrebsafklaring

FamilieFOKUS befinder sig i snitfladen mellem (re)habilitering og palliation.
Der pagar i disse ar en debat og afklaring mellem begreberne rehabilitering, habilitering og palliation
(se f.eks. Rehabiliteringsforum Danmark og Thuesen, Mikkelsen & Timm 2016 ).

Rehabilitering og habilitering
I Danmark bruges fglgende definitioner af rehahilitering:

Rehabiliteringsdefinitioner

Rehabilitering er en malrettet og tidsbestemt o .

samarbejdsproces mellem en borger, pargrende og | Rehabilitering kan defineres som en raekke

fagfolk. Formalet er at borgeren, som har ellereri | indsatser, der statter det enkelte menneske, som har

risiko for at f& betydelige begraensninger i sin eller er i risiko for at fa nedsat funktionsevne, i at

fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne, opna og vedligeholde bedst mulig funktionsevne,

opnér et selvsteendigt og meningsfuldt liv. herufndeér at fungere i samspil med det omgivende
samfun

Rehabilitering baseres _pé borgerens hele .

livssituation og beslutninger og bestér af en Kilde: World Report on Disability, 2011 — World

koordineret, sammenhaengende og vidensbaseret | Heajth Organization & The World Bank, ©WHO
indsats 2011. ’ ’

MarselisborgCentret 2004
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Begrebet rehabilitering er sammensat af det latinske preefix re, som betyder igeneller tilbage, og
habilitare, som kommer af habilis, der betyder duelig, tjenlig. (Attos.//ordnet.dk,
https.//www.thesaurus.com/browse/rehabilitation/2).

I Danmark har fagfolk gennem de sidste artier Isbende diskuteret begreberne rehabilitering og
habilitering. Det er praefixet "re’, som skiller vandene i den nationale debat. Kan en person med
medf@dt handicap f.eks. komme tilbage til en tilstand uden handicap - en tilstand, som aldrig har
eksisteret.

WHQO's World Report on Disability skriver, at "A distinction is sometimes made between habilitation,
which aims to help those who acquire disabilities congenitally or early in life to develop maximal
functioning; and rehabilitation, where those who have experienced a loss in function are assisted to
regain maximal functioning” (WHO 2011). De henviser til en publikation fra socialstyrelsen i Sverige,
Swedish Disability Policy, men i resten af World Report on Disability bruges rehabilitering som
dekkende for begge termer.

I Sverige og Norge skelner man mellem habilitering, hvor malgruppen er bgrn/unge med medfgdte
lidelser eller tidligt erhvervede lidelser og rehabilitering, hvor malgruppen er voksne med erhvervede
funktionsevnenedsattelser. Habilitering er en bred sammenhangende indsats, som fglger barnet med
nedsat funktionsevne fra barndom, over ungdom, ind i voksenalderen (Udfordringer til rehabilitering
2011:22). Habilitering stgtter udviklingen hos barnet og baserer sig pa en helhedsopfattelse af
situationen hos barnet og de pargrende; familien har saledes en vaesentlig rolle i habilitering (ibid.). |
Danmark er der ikke kansensus om brug af begreberne, men de sidste par ar har eksempelvis
Rehabiliteringsforum Danmark, samt Socialpaedagogerne sat begrebet pa dagsordenen (se
https://socialpaedagogen.sl.dk/arkiv/2018/08/vi-slaar-et-slag-for-habilitering/, tilgaet 30/1 2019).
Danske Handicaporganisationer agiterer i deres politikkatalog for brug af habiliteringsbegrebet: "OH
mener, at der er behov for at saette et gget fokus pa habilitering. Habilitering som begreb skal defineres
og anerkendes pa lige fod med rehabilitering. Der skal ivarksattes tiltag, der gar at kommunerne
fokuserer pad en habiliterende indsats pa lige fod med en rehabiliterende indsats”
(https://www.handicap.dk/politik/politikkatalog/habilitering/ tilgaet 30/1 2013).

(Re)habiliteringsprocesserne er kendetegnet ved en iterativ proces (Wade 2005).
Som figuren herunder viser, starter et rehabiliteringsforlgb med udredning, dernaest settes mal,
herefter sattes interventionen i gang og forlgbet evalueres til slut.

Ident ion
B Intervention
rehabiliteringsbehov
v
@

| FamilieFokus arbejdes i de fgrste fire dage med udredning og individuelt tilrettelagte indsatser, f.eks.
samtaler med psykolog, sparring med socialradgiver, legeterapi eller sgskende samtale. | FamilieFOKUS
settes mal pa dag 4. Familierne bliver i malsamtalerne spurgt om, hvilke foci er vigtige for dem at
arbejde med i den kommende tid. Pa en femte dag besgger medarbejdere familien for at evaluere
forlgbet og snakke om malene sammen med familien, og det bliver besluttet, om forlgbet afsluttes helt,
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eller hvorvidt der er behov for yderligere tiltag.

En grundkomponenti rehabilitering er ICF (International Classification of Functioning and Disability).
ICF supplerer en diagnose. En diagnose siger noget om typen af sygdom og de livsvilkar, der kan vaere
forbundet med en sadan diagnose. Men en diagnose siger ikke noget om graden af gener forbundet
med sygdommen, eller hvordan en hverdag med sygdommen ser ud. Samme diagnose kan udarte sig
forskelligt fra barn til barn. Et konkret eksempel kan illustrere forskellen.

Diagnosen Dravet Syndrom er G40.4 i diagnoseterminologien ICD-10. Det er en epilepsiform, hvor der er
en gget dgdelighed pga. epileptiske anfald eller ledsagetilstande
(https://www.epilepsiforeningen.dk/epilepsi/syndromer-epilepsiformer/dravet-syndrom/tilgaet 30/1
2019). Selve diagnosen G40.4 siger ikke noget om, hvordan barnet fungerer i hverdagen og hvilket
netvaerk, der er til at stgtte op om barnet og familiens situation. Den viden om det hele menneske har
fagpersoner brug for, for at kunne skraaddersy indsatser for den enkelte. Her kan ICF bruges.

Helbredstilstand/
sundhedstilstand

| 1
I
1 . [
! Kroppens funktl.oner Aktiviteter Deltagelse ! Funktionsevne
! og anatomi I
. ‘I
e e T K
! ! Kontekst
i Omgivelsesfaktorer Personlige faktorer |

ICF modellen bestar af fem komponenter:

Kroppens funktioner og anatomi (mentale funktioner, bevaegeapparatet, nervesystemet). Aktivitet er
en persons udfgrelse af en opgave eller en handling (f.eks. omsorg for sig selv). Deltagelse er
involvering i dagliglivet (f.eks. deltagelse i familiemiddage, fgdselsdage). Omgivelsesfaktorer er de
fysiske, sociale og holdningsmaessige omgivelser, som mennesker bor og lever i (f.eks. hjelpemidler og
stgtte fra netvaerk). Personlige faktorer er knyttet til personen som f.eks. alder, k@n, social status,
mestringsevne og livserfaring.

ICF bliver kaldt en biopsykosocial model, fordi biologiske, psykiske og sociale faktorer kan beskrives ved
brug af modellen. Alle komponenter spiller sammen og pavirker hinanden - hele tiden. Ved at komme
omkring alle komponenter i udredningen dannes et mere nuanceret billede af barnets og familiens
situation end diagnosen G40.4 (delvis gengivelse fra Notat om ICF, DEFACTUM
http://www.marselisborgcentret.dk/siteassets/icf/notat-om-icf-maj-2016-forskning-og-udvikling-
marselisborgcentret.pdf).

Palliation

Begrebet stammer fra middelalderlatin pa//iativus, som betyder 'lindrende’. Det er afledt af Iatin
palliatus'dekket med en kappe', af pa//ium 'kappe' (https://ordnet.dk/ddo/ordbog?guery=palliativt,
tilgaet 6. februar 2019).

Sundhedsstyrelsen hari 2018 udgivet "Anbefalinger for palliative indsatser til bgrn, unge og deres
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familier". Formalet med en palliativ indsats er "at fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som
star over for de problemer, der er forbundet med livstruende sygdom, ved at forebygge og lindre lidelse
gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering og behandling af smerter og andre problemer
af bade fysisk, psykisk, psykosocial og andelig art" (Sundhedsstyrelsen 2018).

Malgruppen for palliative indsatser er inddelt i fire subgrupper, fra kraeftforlgb, med palliativ indsats i
perioder med prognostisk usikkerhed, og nar behandlingen ikke virker, til forlgb med bgrn/unge med
svaere multiple handicaps (f.eks. fglger efter hjerne- eller rygmarvsskader), hvor sygdommen kan
forvaerres, men ikke anses for at vaere fremadskridende.

Ligheder og forskelle (re)habilitering og palliation
Der er en raekke ligheder mellem palliation og habilitering/rehabilitering®, f.eks.:
* Fokus pa, hvordan det enkelte barn og dets familie kan mestre deres livssituation bedst muligt
samt familiens trivsel.
» Helhedsorienteret tilgang til barnets problematikker.
» |dentiske indsatser (omend prognose kan betyde noget for malsatning og prioritering af
indsatserne).
» Ofte involvering af mange aktgrer.
Der er ligeledes forskelligheder. Hvor rehabilitering laegger vaegt pa aktiv deltagelse og at ggre "med”
snarere end "for”, er palliation i hgjere grad karakteriseret ved at handle om lindring, at skaerme
(d=kke med en kappe), det at veere. | palliation opfattes dgden som en naturlig proces. Rehabilitering
er kendetegnet ved at vaere en tidsbegraenset indsats, mens palliation er en varig indsats (Thuesen,
Mikkelsen & Timm 2016; Jette Thuesen praesentation om Perspektiver pa overgange mellem
rehabilitering og palliativ indsats - en litteraturgennemgang pa Dansk Gerontologisk Selskabs
konference, 29.10.2018).

Familie i fokus

Som navnet tydeligt angiver, er det familien, som er i centrum for indsatsen i FamilieFOKUS. Familien
er en vigtig social enhed, understreger Menneskerettighedserklzeringens artikel 16 fra 1948: "Familien
er samfundets naturlige og fundamentale enhedsgruppe og har krav pa samfundets og statens
beskyttelse".

Men hvad er en familie? Det er ikke umiddelbart sa nemt at definere.

Antropologer har studeret slagtskabssystemer forskellige steder i verden. Studierne viser, at der er
mange forskellige former for familiedefinitioner, og at definitionerne ikke er stationare, men &ndres
gennem epokerne. Familieskab, agteskab, slaegtskab og foraldreskab skabes, udfordres og genskabes
verden over (Mogensen & Olwig 2013).

En af antropologiens feedre, Bronislaw Malinowski, skrev i 1913 en bog om familien blandt aborigines i
Australien. Han definerede en familie som en samlet gruppe, der bor i taet faellesskab, bestaende af
mand, kone og bgrn og med fglelser mellem dem (1913:136).

Malinowskis definition er ikke sa langt fra den, vi finder i leksikonet, Den Store Danske. Her defineres en
familie i Danmark som "en social gruppe, der bestar af to generationer, foraeldre og bgrn, der normalt
lever i samme husstand. [...]. Der kan vaere afvigelser fra en sadan grundmodel af en familie, f.eks.

® Fglgende er gengivet fra Sundhedsstyrelsens anbefalinger. For en mere udfgrlig beskrivelse af forskelle og ligheder mellem
rehabilitering og palliation, se forskningsrapporten Koordinering af rehabilitering og palliation til mennesker med livstruende
sygdom (Thuesen, Mikkelsen & Timm 2016).
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eneforsgrgerfamilien, den nydannede familie eller familien, hvor bgrnene ikke for gjeblikket lever i
hjemmet. Det centrale i familiebegrebet er, at der er tale om en social gruppe med livslange relationer
og med intense og teette gensidige folelser, bl.a. kaerlighed, omsorg, afhaengighed, tilknytning og
indlevelse (identifikation) mellem bgrn og foraeldre og foraeldre indbyrdes, men ogsa falelser som
vrede, had, sorg og tab" (http://denstoredanske.dk/index.php?sideld=74209).

Man kan her haefte sig ved, at en familie er en social gruppe, foraldre og b@grn, som bor sammen og i
blandt hvem, der er tatte gensidige fglelser. Det minder om den gangse opfattelse af kernefamilie og
om Malinowskis definition med den fornyelse, at en familie godt kan besta af f.eks. én foraelder med
bgrn.

Definitionerne andres gennem epokerne. | en bog om familie og slaegtskab (Mogensen & Olwig 2013),
konstateres detiindledningen: "Familien er ikke ved at blive oplgst eller miste betydning, men dener
heller ikke en given stgrrelse" (ibid.:29). Donorbgrn, regnbuefamilier, maend der kan fgde barn,
udfordrer vores tanke om, hvad en familie er. En antropolog, Janet Carstens, introducerer i 2000
begrebet forbundethied og viser, hvordan mennesker skaber relationer og fgler sig forbundne
uafhangigt af det biologiske slaegtskab (Vestergaard 2017; Mogensen & Olwig 2013).

Rapporten "En familie dannes" ggr opmaerksom pa, at der er mange forskellige familieformer (Aarhus
Universitet 2017)7. Danmarks Statistik opererer saledes med 37 forskellige familieformer. | rapporten
skitseres flere forskellige kriterier for at definere familie:

» bopalsfaxllesskab

» blodfzellesskab (familiemedlemmer med en genetisk relation)

» juridisk tilhgrsforhold (via eegteskab, foraeldremyndighed eller adoption)

» fglelsesmaessigt tilknytningsforhold mellem familiemedlemmerne.

| rapportens indledning fremhaves tre aspekter som kendetegner familien anno 2016:

1) Familier dannes senere i livet end tidligere. Gennemsnitsalderen for farstegangsfgdende er steget
fra 23 til 29 ar gennem de sidste 50 ar.

2) I langt de fleste familier er begge foraeldre pa arbejdsmarkedet.

3) Der er bevagelighed i familier, de oplgses og dannes pa ny. Skilsmisseprocenten er pa nasten 50 %8.

| projektbeskrivelsen til FamilieFOKUS anlagges en bred definition af familie:
"Familiekonstellationerne kan vaere meget varierende og besta af foraldre, bonus-foraeldre, sgskende,
der er taet pa den ramte, savel som hel/halv og sammenbragte sgskende. Derudover kan der ogsa vaere
tale om bedsteforaeldre og bonus-bedsteforzldre” (projektbeskrivelse til Satspuljen 2015).
FamilieFOKUS opererer saledes med et udvidet familiebegreb, hvor familien ogsa teeller
bedsteforzeldre og i praksis ligeledes foraeldres sgskende.

Familier med syge bgrn

Menneskerettighedserklaringen fortzeller os, at familien er fundamental. Dette gzelder i serdeleshed,
nar et barn har en livsbegraensende eller livstruende tilstand eller sygdom. Sundheds- og
AEldreministeriet udgav i 2017 publikationen "Bgrn med livstruende sygdom. Bedre og tryggere rammer
til bgrn og deres familier". | forordet skriver sundhedsministeren: "Familien skal vaere i centrum. Nar et

7 Rapporten handler om de udfordringer familier oplever i forbindelse med familiedannelse.
8 | rapporten henvises til skilsmisseprocent pa 48,7 % fra Danmarks statistik, 2015 tal. De seneste tal fra 2017 viser en
skilsmisseprocent pa 46,7 % (Danmarks Statistik, © www.statistikbanken.dk/SKISS5. Tilgaet 2-2-2019).
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barn bliver syg, rammer det ogsa foraeldre og sgskende. Indsatsen for bgrn med livstruende sygdom
skal favne hele familien og vaere malrettet den enkelte families behov".

Det er mange aspekter forbundet med familien, f.eks. opdragelse, socialisering, omsorg, kaerlighed,
men ogsa "livslange relationer og med intense og tatte gensidige falelser’, lige fra glade til vrede og
sorg, som Den Store Danske beskriver det. Ifglge Foraldreansvarsloven har foraeldre myndighed over
barnene, til de er 18 ar. Det indebaerer, at de skal "drage omsorg for barnet og kan traeffe afggrelse om
dets personlige forhold ud fra barnets interesse og behov" (Foraeldreansvarsloven §2).

For foraeldre i FamilieFOKUS indebaerer omsorgsdragning alt fra personlig pleje ogsa for bgrn i
teenagealderen, til overvagning om natten for at sikre, at eventuelle epileptiske anfald opdages, til
koordinering af de mange instanser, som er inde over bgrnenes og derved familiens liv, til medicinering.
Sygdom og handicap pavirker hele familien pa mange-facetteret vis. Det er blevet beskrevet som
disruption (Buzgova & Palenikova 2015, Scambler 2011), en rutschebanetur med op- og nedture
(Somanadhan & Larkin 2016, Bally et al 2018) og som at traede ind i et graenseland (Mattingly 2010,
Scambler 2011:139). Graenselandet er ikke synligt som pa et kort, men snarere omkranset af usynlige
greenser. Greensen demarkerer graensen mellem syg og rask, og nar graensen krydses, kommer man ind
i det, som antropologen Paul Stoller kalder the village of the sick, et rum som bebos af personer med
livsbegraensende eller livstruende sygdom (Stoller 2007). Sygdom er her ikke blot enirritation, som kan
kureres medicinsk eller farmakologisk, men snarere noget, som fylder ens fysiske og emotionelle liv
med smerte, usikkerhed og kaos (ibid.:158). Cheryl Mattingly taler om det &/iniske graenselandsom
graensen mellem fagfolks praksis og foraeldres virkelighed, et fleksibelt rum, hvor det handler om
healing, helbredelse og lindring, ikke blot fra sundhedsprofessionelles side, men ogsa fra patienters og
familiers side (Mattingly 2010). Mgderne mellem fagprofessionelle og familierne kan vaere praeget af
forvirring og misforstaelser. | graenselandet kan familierne blive konfronteret med uforstaelige
medicinske termer og uklare forventninger til, hvordan de skal handle, og de kan opleve, at
fagprofessionelle ikke forstar dem. Navigation i det nye land, graenselandet, kraever udvikling af nye
strategier, ny viden, nye faerdigheder og nye relationer (ibid., Scambler 2011: 139).

Det naeste kapitel handler om familier i dette graenseland, og bygger pa interviews med 27 foraeldre

omkring livet og hverdagen, nar man er en familie med et barn med livsbegraensende eller livstruende
sygdom i Danmark. Enkelte af foraeldrenes pointer udbygges af forskning pa feltet.

2l



Hverdag med et barn med livsbegraensende eller livstruende sygdom
Dette kapitel handler om familier i granselandet, det vil sige familier med et barn med
livsbegransende eller livstruende sygdom. Det bygger pa data fra interviews med 27 forzeldre omkring
livet og hverdagen. Foraeldrene er blevet spurgt, om de vil fortzlle om deres hverdag som familie, der
har uhelbredelig sygdom/svart handicap helt taet inde pa livet, samt hvad der fylder i hverdagen. Det er
abne spgrgsmal; svarene falder naturligt i tre overordnede kategorier: hvad der fylder fglelsesmaessigt,
socialt ogiforhold til hjaelpesystemet. | interviews, hvor foraeldrene ikke har forholdt sig til de tre
aspekter, er de blevet spurgt direkte.

Familierne er meget forskellige. Nogle bgrn har en livstruende sygdom, hvor udsigterne til overlevelse
er usikre, andre har multiple funktionsnedsaettelser, som kan vare livsbegraensende, men ogsa kan
vaere noget, barnet lever med ind i voksenalderen. Grundet malgruppens forskellighed er en ganske
bred vifte af studier og litteratur inddraget, der belyser det at veere en familie med et barn med
funktionsnedsaettelser eller en livsbegransende eller livstruende sygdom. Forskelligheden til trods,
synes flere tendenser at ga pa tvaers af danske kortlaegninger og studier, samt studier verden over.

Om hverdagen

Sociologer, som har beskaeftiget sig med forskning om hverdagen?, synes enige om, at hverdagen er
vigtig, men svaer at satte pa formel (Hviid Jakobsen/Kristiansen 2005; Bech Jgrgensen 1994).
Hverdagen kan defineres, som det liv vi lever, opretholder og fornyer, genskaber og omskaber hver dag
(Bech Jgrgensen 1994:17) Hverdagen konstrueres af selvfglgeligheder, af repetitioner, af upaagtede
aktiviteter, af samhandlinger mellem mennesker, og er ikke afgranset fra mandag til fredag.
Hverdagen er Averdag.

Essensen af hverdagen bliver ofte tydelig, nar den slas i stykker af sygdom, af sorg, af nedsat
funktionsevne.

Antropologen Byron Good (1994) undersgger, hvordan sygdom og smerte kan forme hverdagslivet.
Good traekker pa sociologen Alfred Schutz' teori om hverdagslivet. Schutz beskriver, hvordan
menneskets livsverden tages for givet med den sakaldte common sense reality. Han beskriver blandt
andet, hvordan mennesker opfatter sig som aktgrer, der behersker egen krop; hvordan mennesker
opfatter sig som del af et socialt feellesskab, hvor ens egne oplevelser af verden kan deles med andre,
og hvordan mennesker har faelles tidsperspektiv. Disse opfattelser kan ifglge Good sndres ved kronisk
eller livstruende sygdom. Nar smerte tager over og behersker kroppen, nar sygdom andrer hverdagen
pa en made, som andre ikke forstar, og nar tid pludselig far en anden betydning. Nar livsverdenen
rystes, og de sadvanlige rutiner bringes ud af orden, taler Good om en vnmaking of the world: at
hverdagen forstyrres i en sadan grad, at den dekonstrueres. Good bruger en anden analytisk term
remaking of the worldfor de strategier, som mennesker kan benytte sig af til at samle verden igen.
Strategierne kan variere fra resignation over situationen til smajusteringer til modstand over
situationen, eller at kempe for en @&ndring (Good 1994).

Hverdagen. Falles kendetegn pa tvaers af familierne.

Hverdagen lader sig ikke gengive i generelle vendinger, hverken nar det gaelder raske eller syge bgrn.
Hverdage med alvorligt syge bgrn rummer bade gode dage og gode perioder, men ogsa det omvendte.
De interviewede forzldre beretter om meget forskellige hverdage, hvor bgrnene gar i bgrnehave,
skole, bliver hjemmetraenet i hjemmet, afbrudt af sygdomsperioder, kontroller pa hospital/andre
fagprofessionelle eller indlaeggelser. Der er enkelte falles kendetegn pa tvaers af foraeldrenes

% Dette er en delvis gengivelse af en tidligere afdaekning af begrebet, se Tonnesen et al. 2012.
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gengivelser af hverdagen:

"Sygdommen styrer alt", siger flere foraldre. Barnenes behov og sygdommens omskiftelighed styrer
familiernes hverdag. | et interview fortzeller en mor: "Han kan fa et vildt anfald i morgen eller vaere helt
anfalds fri i morgen. Det er sddan en maerkelig uforudsigelig sygdom, vi ved ikke, hvilken vej det gar, vi
kamper for at rette ind med medicin, det bruger vi meget tid pa". Sygdommen styrer behovet for
aflastning i hjemmet, kontakt med offentlige hjeelpesystemer, familiernes stressniveau. Sygdommen

kan blive styret af medicin, inklusiv medicinskift og bivirkninger heraf.

Struktureret hverdag. De fleste foraeldre fortzeller om en struktureret hverdag, med faste intervaller
for medicinering, sondemad, tgmning af kateter. Hos nogle b@rn er strukturen vigtig, fordi det skaber
ro. Den uro, som forstyrrelser kan skabe hos bgrn, der let overstimuleres, kan resultere i, at barnet
skriger, far anfald. For flere familiers vedkommende kraever det meget planlaegning f.eks. at deltage i et
familiearrangement; mange opererer med plan a,b,c, sa de er beredte, hvis der skulle ske noget. Den
strukturerede hverdag pavirker eventuelle sgskende og husets abenhed, f.eks. er det i flere familier
sveert at fa en flok venner pa besgg uanmeldt.

Usikkerhed og uforudsigelighed. Selvom sygdommen styrer alt og blandt andet synes at stille krav til en
struktureret hverdag, sa oplever foraldrene, at strukturen og rytmen pludselig kan blive brudt. Under
etinterview siger en mor, at de pa ingen made har kontrol over deres tid: "Vi plejer for sjov at sige, at
det eneste, der er forudsigeligt i vores liv, det er, at det er helt uforudsigeligt... og det |zerer man at leve
i, for det er man ngdt til, men det er svaert, nar man ellers er meget struktureret, men sadan er det". Der
kan ske noget fra dag til dag, men ogsa over tid. En far med et barn, som er kognitivt skadet efter et
sygdomsforlgb siger, at det egentlig gar okay, "men udfordringen er helt sikkert, at det @&ndrer sig. Vi
har hele tiden sagt, at hvis vi bare kunne ngjes med handicappet, det ville da veere dejligt". Moren siger
supplerende, at det ville vaere dejligt, hvis det var en konstant, de kunne forholde sig til og indrette sig
efter, men "der er hele tiden [behov for nye] strategier, og brug for at forklare dette til omverdenen”.

Hele familien pavirkes. Hos familierne drejer strategierne for remaking the world sig om at indrette sig
for bedst muligt at kunne handtere familielivet. Strategierne tager hensyn til #e/efamilien, for det er
hele familien, der pavirkes. Forzldrene star oftest som ngglepersoner til at lave strategierne og samle
op. De vil ofte opleve at skulle balancere mellem konkurrerende behov hos forskellige
familiemedlemmer (Coad et al 2015). Forlghene er praeget af fluktuering og usikkerhed, som pavirker
hele familien og medfa@rer sociale &ndringer pa flere planer. Flere studier peger pa ngdvendigheden af
indsatser, som inddrager hele familien og ikke blot barnet, som har en livsbegransende eller
livstruende sygdom. Der er begraenset forskning om det, man kan kalde holistisk care (Coad et al 2015).

Et litteraturstudium fra 2015 undersggte danske og internationale erfaringer med organisering af
palliativ indsats til bgrn og unge med livsbegransende eller livstruende tilstande og deres familier
(Raunkizer 2015). Konklusionen var, at malgruppen er lille og kendetegnet ved uforudsigelige
sygdomsforlgb, at det er vigtigt, at indsatsen er familiecentreret og vedvarende, da indsatsen kan have
et langt tidsperspektiv, samt at indsatsen sa vidt muligt ydes i familiernes hjem og understgtter
hverdagslivet for hele familien (ibid.). En systematisk videnskortlaagning af forskning i indsatser for
familier med bgrn med handicap fra 2015 (Socialstyrelsen 2015) kommer frem til samme konklusion,
nemlig atindsatser bgr antage et helhedsorienteret perspektiv, herunder barnets/den unges
opvakstmiljg. Videnskortlaagningen omhandler bgrn med kognitive, psykiske og fysiske
funktionsnedszettelser, eksempelvis Downs Syndrom, autisme eller bgrn med senfaglger efter
kreftforlgb.
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Den brede malgruppe til trods, viser kortlaegningen, at studierne kredser om flere af de samme
problematikker og behov (ibid.:4). De inkluderede studier viser, at foraldre i disse familier generelt
udsaettes for hgjere grad af stress og depressive symptomer end andre forzeldre. Flere studier viser, at
det er fglgevirkninger snarere end barnets/den unges funktionsnedseettelse, der er medvirkende
faktor til stress. Fglgevirkninger er blandt andet pres pa daglige rutiner og energiniveau, samt at "det
skaber gkonomiske bekymringer og stress at skulle navigere i det sociale system" (ibid.:7).
Kortlaegningen konkluderer, at der er flere kerneproblematikker pa tvaers af studierne: Manglende
social stgtte, udfordret foraeldre-barn interaktion, lav sammenhangskraft i familien, udfordrede
foraeldrekompetencer og problemfokuseret perspektiv pa egen situation. Der er flere centrale
virksomme mekanismer, som kan gge mestringen hos familier med bgrn med funktionsnedsattelse:

e Socialisering (understgtte netvaerk, eksempelvis med forzeldre i lignende situation)

e Adfeerdsandring og tilpasning (understgtte foraeldre i nye handlemgnstre)

e Opkvalificering og kompetenceudvikling (psykoedukation)

e Praksisbaseret guidning (coaching, Igbende feedback pa handlestrategier)

e Motivering og aktivering af ressourcer (styrke foraeldres tro pd egen evner til at ggre en forskel)
e Fplelsesregulering (understgtte optimisme og acceptskabelse).

En undersggelse satte i 2011 fokus pa bgrn med en funktionsnedsattelse og deres familier, med data
fra et survey blandt 11-arige med funktionsnedsattelse!® fgdt i 1998 og deres mgdre (Bengtsson et al
2011). l undersggelsen sammenlignes bgrn med funktionsnedsattelser og deres familier med familier i
almindelighed. Resultaterne viser blandt andet, at familier med bgrn med funktionsnedsattelse har
sveert ved at fa familieliv og arbejdsliv til at haenge sammen. Det er isaer familielivet, der stresses,
hvilket ses i signifikant hgjere grad end for bgrnefamilier i almindelighed (Ibid:14). | et afsnit om
litteratur pa omradet skriver forfatterne, at der i Danmark er relativt begranset forskning om familier
med bgrn med funktionsnedsattelse, samt hvilken betydning det har for familiens trivsel og
livsomstaendigheder (ibid.:30). Litteratur fra andre nordiske lande peger p3, at foraeldre kan befinde sig
i en svaer psykosocial situation, pga. f.eks. stress og sgvnmangel, ligesom sgskende pavirkes. |
undersggelsen understreges det, at der er behov for mere viden om det at vaere sgskende (Bengtsson
etal 2011).

Intenst foraeldreskab, intense fglelser

Flere forskere taler om /ntense parenting (Woodgate et al 2015), extraordinary parenting (Rempel &
Harrison 2007), bade i forhold til falelser og forzeldrerolle. Forzldrerollen redefineres (Mooney-Doyle
etal 2017, Woodgate et al 2015) saledes, at forzeldres rollerepertoire udvides, f.eks. til at vaere
koordinatorer (Popejoy et al 2017), expert patient by proxy, advokat (Scambler 2011). Det intense
foraeldreskab kan pavirke parforholdet.

Fluktuering og usikkerhed

Mange bgrn har komplekse forlgb, som kan &ndre sig pludseligt og ofte (Sundheds- og
Aldreministeriet 2017). Deres hverdag vil ofte vaere praeget af uforudsigelighed med hyppige
hospitalsbesgg, ekstra ansggninger til kommunen pga. &ndringer hos barnet (aldersmaessige og
sygdomsbetingede) med videre. Barnets tilstand betinger, hvordan dagen forlgber. En forkglelse eller
et epilepsianfald kan afslutte en ellers stabil periode. Det kalder pa familiens evne til omskiftelighed
(Coad et al 2015) og kan skabe falelsesmaessige fluktueringer, fluctuation of feelings (Price et al 2012,

10 Der er tale om funktionsnedsaettelse i bred forstand; kun en lille gruppe af bgrnene i undersggelsen har et sygdomsmagnster,
der divergerer fra andre bgrn, dvs. er syg det meste af tiden eller har enkelte sygdomsperioder, men er slgj derimellem.
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Buzgova & Palenikova 2015). Nogle forzldre oplever, at med deres barns fadsel kom risikoen for en
tidlig dgd. Med risikoen kommer angst og hab, som for nogle familiers vedkommende kontrollerer deres
liv forstaet pa den made, at de pragver at udsatte en eventuel dgd ved at tage forholdsregler. De
kamper for at fa den rette medicin til barnet, de monitorerer sygdommen, de lzerer at mestre, hvad
ellers kun specialiserede laeger og sygeplejersker ggr, de holder sig taet pa hospitaler og sikrer, at
barnet ikke bliver eksponeret til noget, som kan forvaerre tilstanden.

En forzelder siger: "Nar man er forzeldre til et kronisk sygt barn, sa lever man i sadan en kronisk
stresstilstand, tror jeg. Som man har lzert at leve i og handtere og kan handtere. Alt det sociale med
venner og sadan noget i hvert fald for mit vedkommende, det er droslet ned, det er der ikke". | et andet
interview siger moren: "Og sa er der hele tiden det der alarmberedskab, man er i hele tiden". Faren
grynter bekraeftende og moren uddyber: "hvornar kommer naeste anfald, og er det et af dem, vi skal
give medicin pa eller et af dem, der kraever indlaeggelse og 1127 Er det 4 timer derude [pa hospital]eller
tidggn? Sa det er hele tiden pa den made". | en tredje familie bliver det tydeligt, hvordan telefonen kan
vaere symbol pa alarmberedskab, hvilket andre familier ogsa har fortalt. Faren siger: "Jeg ryger jo op
hver gang telefonen ringer, og det er jo lidt trist, at man skal have det sadan, at hver gang ens kone
ringer, sa stiger pulsen til 200, men det er jo sadan det er". | en fjerde familie far barnet anfald.

Moren fortzller om de fgrste anfald i barnets fgrste levemaneder: "Det var et voldsomt anfald, hun
kramper l2nge, og jeg tenker jo, hun dgde". Siden far barnet flere anfald, og foraldrene boede pa
hospitalet gennem flere uger. Moren fortsatter: " Vi var rigtig bange, jeg har aldrig vaeret sa bange i mit
liv. Jeg frygtede sadan de anfald der". Moren fortzeller, hun blev sa bange for anfald, at hunienlang
periode ikke turde veere alene med datteren.

I en femte familie fortzeller foraeldrene, at "vi har da snakket hgijt til hinanden om, at hendes levetid
sandsynligvis ikke bliver sa lang som vores, sa vi risikerer at overleve hende [...] Men det er ikke noget,
der fylder hele tiden, det er sddan noget, man besgger engang imellem, og sa er man ngdt til at laegge
det fra sig igen". Det er dog ikke alle, der reagerer med angst eller nervgsitet. En mor siger f.eks.:
"Mange er rigtig nervgse omkring deres bgrn, og det er jeg ikke [...] altsa jeg har bare en helt
uszedvanlig evne til at overleve det her uden at veere hverken ked af det eller nervgs”.

Ofte kender de interviewede foraldre ikke prognosen pa deres barn sygdom. Fremtiden er derved
ukendt. Der synes at vaere en forskel blandt foraeldrene i forhold til behovet for viden om deres barns
sygdom og prognoserne. Flere familier siger, at fremtiden er uvis, bortset fra at de ved, det "ikke bliver
et normaltliv". Her en mor: "Vi har ikke gjort en keempestor indsats for ligesom at vaere opsggende
omkring det her [...]. Selvfglgelig har vi en forhabning om, at [barnets navn] klarer sig sa godt som
muligt, men det er det, der er lige nu, som er det vaesentligste for, hvordan [barnets navn] kammer til at
udvikle sig. Sa nej, jeg har aldrig spurgt til, na hvad taenker du, det kan vi sgu ikke rigtig bruge til noget".
I en anden familie spgrger jeg forsigtigt til prognosen. Den kan i vaerste tilfalde betyde respirator, men
"vi er blevet gode til at sige i den her uge, der er det sadan her, det er. Jeg kan ikke bruge min tid pa at
bekymre mig om, at maske pa et tidspunkt skal [barnets navn] have respirationshjzelp, fordi hvis jeg
skal bekymre mig over alle de her ting, sa kan jeg ikke lave andet. Sa vi ma tage de her ting, nar de
kommer, og sd ma vi vaere bekymrede, nar det er".

Flere familier navner, at der kan vaere en sorg forbundet med forskellige livsfaser i barnets liv. En sorg
over, at barnet ikke kan komme i skole sammen med andre jeevnaldrende, en sorg over at barnet ikke
kommer til at kunne sta i kirken og blive konfirmeret, en sorg over familiens situation. Foraldre med
barn i puberteten eller prae-puberteten fortzeller, at de har mange tanker om, hvad der sker, nar barnet
bliver 18 ar og myndig, eller hvad der sker, hvis/nar de ikke kan passe barnet mere?
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Intenst forzaeldreskab gzelder ligeledes raske sgskende

Raske sgskende bliver navnt under alle interviews, hvor der er sgskende. Brgdre og s@stre pavirkes af
situationen i hverdagen (Coad et al 2015, Whiting 2014).

Forzelde udtrykker bekymring for, at de ikke er intense nok, det vil sige, ikke er nok til stede hos de raske
sgskende, fordi der er sa mange aspekter omkring det syge barn, der fylder. Bekymringen kan ligeledes
ga pa, hvordan sgskendes hverdag og psyke pavirkes af situationen derhjemme, og hvorvidt eventuelle
problemer hos dem kan tilskrives, at de er blevet tilsidesat. Det lader til, at i de fleste familier med mor
og far, deler forzeldrene sig op, sa en er (ofte hjemme) med det syge barn og den anden med de andre
bgrn til arrangementer, sportsaktiviteter osv.

Herunder flere citater, som udfolder nogle af de overvejelser, forzldre har:

Og sd er der selvfalgelig storesagsteren, som er taberen efter [det syge barns navn] i det her spil, og hende er vi
osse sindssygt bange for at tabe pa gulvet, fordi der er sa meget fokus pa [det syge barns navn] — vi synes ikke,
der er tilstraekkelig hjxlp til hende i vores kommune, her skal man vaere 9 ar for at kunne fa hjaelp kommunalt.
HVvis ikke man er 9, 53 kraever det, at ens sgskende er dad, og der er hun gudskelov heller ikke endnu, men hun
har alligevel en masse at slds med, det fylder meget for hende. [...] det er en bekymring, der fylder hos os, at
hun ligesom skal kunne holde ud at vare i det her. Min starste skraek er, at hun tanker tilbage pa sin barndom
som hende med den syge lillebror og ikke kan 13 lov til at have sin egen barndom og identitet, og det har vi rigtig
meget fokus pa, at hun skal have lov til.

Vi snakker meget med [navnet pd deres raske barn]. Hun har brug for at have os t&t pa; hun er sommetider
vagnet op med en anden ved siden af sig, fordi vi er pa hospitalet.

Vi har gjort meget for [navnet pa deres raske barn] ikke skulle blive bange. [Moren fortzeller, at det syge barn

kan blive meget voldsomt].

Vores yngste er jo fadt ind i det her liv, han er fadt efter [barnets navn], og han synes, det er svaert og er
begyndt at sparge, hvorfor har jeg ikke bare to almindelige store sgskende, det har mine kammerater da, og
hvorfor siger hun nogle maerkelige ting? Og s& anfaldene, dem er han farst ved at reagere pa nu, men den store
har virkelig svaert ved dem. Hun bliver sd ked af det. [Foraeldrene fortzeller, at hun havde psykologsamtaler,
hvorefter de som foraldre blev kieedt pa ift. nogle strategier for at hjlpe datteren], " og sa har hun osse faet
satord pd, at vi ikke md sende hende vaek, nar der er anfald, hun skal have en funktion, hun skal hjzlpe. 53 skal
vi bede hende om at hente en hovedpude [...], 54 hun bliver en del af det. Som hun sagde, "nar jeg ikke kigger pa
det, s3 bliver det meget vaerre i mit hoved. Altsa, det kan ikke blive bedre af at skane mig, jeg skal have lov at se
det, for s3 ved jeg, hvad det er”. 53 vi har sadan faet nogle strategier, men det gar ikke, at hun ikke bliver
voldsomt ked af det. Og de dage - vi har osse pravet at hjeelpe hende med at dele det med hendes kammerater,
men det kan hun ikke, for de forstar det ikke. 53 hun er jo alene med det. Og det bliver ved med at vaere
slidsomt, det er ikke noget, man bliver bedre til. Vi er gode til at sige fuck og lort og alt sammen med hende og

give det plads, ja.

Citaterne herover vidner om sgskende, som kan vaere pressede i hverdagen, og som ikke ngdvendigvis
har nogen udenfor familien at snakke med om det. | den sidst citerede familie har den zldste datter
s@gt efter sgskendegrupper pa nettet, men uden at finde nogen. Og i alt tre familier har omtalt, at ogsa
barn under 9 ar kan have brug for en samtalegruppe, eller noget hjzelp for at handtere situationen
(usikkerheden og angsten ved akutte handelser, irritation ved hgje skrig og lyde m.m.) med den syge

sgskende.
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Forzeldrene fortaeller generelt, at det er vigtigt for dem, at sgskende "far sa normal barndom og
ungdom som muligt”. Flere foraeldre understreger desuden, at det er positivt at have raske sgskende til
at fastholde nogle rutiner og hverdagsaktiviteter.

Parforhold sattes under pres. Forzldreskabet synes at "trumfe" parforholdet i familierne. Det vil sige,
forzeldrene udfylder fgrst og fremmest deres rolle netop som foraeldre, mens det at vaere par og
karester kommerianden (eller tredje, fjerde) raekke.

En far siger f.eks., at de er et meget professionelt team derhjemme: "Vi gar ikke fra hinanden, det er
100 %, men det der med, at det har sa stor belastning, at man godt kan forsta, der er mange familier,
der knaekker, for der er sa mange ting, der skal sattes i gang, sa mange fglelser. Jeg tror, man kan vinde
meget ved at sette ind omkring de familier, end at lade dem sejle deres egen s@. Jeg tror gkonomisk,
det kunne ga lige op". | en anden familie siger en mor: "Vi skal jo vaere enige om, at vi skal vaere sammen,
og vi skal jo igennem. [Barnets navn] skal jo flytte hjemmefra engang, og sa ma vi blive kaerester der
igen. Det er der, folk glipper lidt, og det gzlder alle smabgrnsfamilier, det er ikke let, sa gider vi ikke.
Men skilsmisseprocenten pa handicappede er vist oppe pa 80 %... hvis jeg nu var alene, hvad hjzlp
kunne jeg sa far". Flere fortzeller, at opdelingen af opgaver, hvem gar hvad, samt forskellige opfattelser
af situationen omkring barnet og familien, har givet anledning til mange skanderier.

Flere fortzeller, at de som forzeldre er meget afhangige af hinanden. Men, siger en fari et interview
"visover jo i hver vores rum; det er ikke helt optimalti et &gteskab"”.

Et dansk studium har pavist, at familier med barn med handicap eller kronisk sygdom har hgjere risiko
for skilsmisse sammenlignet med familier, hvor ingen b@rn er diagnosticeret med handicaps/kroniske
sygdomme (Loft 2011).

Familier, netvaerk og sociale @&ndringer pa flere planer

At have et barn med livsbegransende eller livstruende sygdom kan taere pa familiens sociale kapital.

= Sammenholdetistorfamilien kan styrkes eller svaekkes (Mooney-Doyle et al 2017).

= Netvaerk af venner kan skrumpe af forskellige arsager: der er ikke tid til at opretholde
venskabet, vennerne forstar ikke den nye situation. Et andet netvaerk kan opstd, nemlig andre
forzldre i en lignende situation (Scambler 2011).

» Arbejdsmaessigt kan situationen kraeve, at man foretager @ndringer i ens
beskeeftigelsessituation. Skifter til job med starre fleksibilitet eller fravaelger karriere for at
kunne passe sit barn (Buzgova & Palenikova 2015).

» Detervasentligt at vaere opmaerksom pa familiens gkonomiske aspekter/bekymringerien
familiecentreret indsats (Mooney-Doyle et al 2017)

Familiere netvaerk.

Omkring familier er der to modsatrettede tendenser: Bgrnenes sygdom har bragt dem tattere
sammen eller splittet familien. Flere fortzeller, hvordan bedsteforzeldre og foraeldres sgskende traeder
hjelpende til i hverdagen, hvor de kan. De tgr ikke ngdvendigvis passe det syge barn, dog. "Rent
familiemaessigt har vi rigtig fin opbakning, men, og der er et men, fordi pga. hans diagnose, der har de
meldt klart ud, at de ikke tgr sta med ansvaret". Flere foraldre anerkender, at bedsteforaldrene star
"med frygtelige udfordringer” i dobbeltrollen som bekymrede bedsteforaeldre og bekymrede forzeldre.
I andre familier er det modsatte sket, her opleves, at de ikke forstar familiens situation, undrer sig over
afbud til familiekomsammener, ikke hjzlper til i akutte ngdstilfeelde, ikke taler om barnet eller siger



"han bliver nok bedre", hvilket for foraeldrene kan vaere mangel pa forstaelse for de dystre
fremtidsudsigter. En mor siger "det er naesten det vaerste, at ens egne tatte, naere familie ikke kan
overskue ens barn", mens en far i en anden familie har oplevet at "familien er faldet fra, jeg snakker
ikke med mine sgskende mere".

Sociale netvark. Der gar en rgd trad gennem foraeldrenes refleksioner omkring deres netvaerk. Det
sociale netvaerk bliver pavirket, siger de alle, pa naer en enkelt familie. Hovedparten af forzeldrene
fortzeller, at mens deres gamle netvaerk skrumper, bliver deres liv udvidet med et nyt netvaerk
bestdende af andre foraeldre i lignende situationer. Enkelte siger, at de ikke rigtig har noget netvaerk,
andre atde har et stort netvaerk, som kan aktiveres.

At de gamle netvaerk skrumper eller forsvinder, kan ifglge foreeldrene have flere arsager:

= Familien selv traekker sig socialt pa grund af manglende tid og overskud, eller for at skaerme
barnet (fra smittefare, fra overstimulering).

= Familien selv traekker sig socialt pa grund af netvaerkets manglende forstaelse, eller fordi de
ikke orker at hgre om hverdagens trivialiteter, og hvad andre definerer som problemer, det er
for svaertat hgre om "lette liv".

» Netvaerket traekker sig pa grund af manglende forstdelse; har svaert ved at rumme situationen
eller sveert ved at agere.

Herunder enkelte citater fra foraeldrene, det fgrste fra et interview med en mor:

Det har kostet os rigtig, rigtig mange venner og bekendtskaber. Der er jo ikke nogen, der kan satte sig ind i det.
Det er ligesom, ndr man far at vide, det er den der misforstaede omsorg, ej, han er da ikke sa slem, som de
madske troede. Nej, men det er fandeme da slemt nok, vi har haft et spaedbarn i 4 r nu. 53 der er ikke s3 megen
forstaelse fra omverdenen.

-53 folk traekker sig, oplever du - eller | gar?

- Begge dele, nu har jeg jo trukket mig fra en rigtig god veninde, for jeg orker ikke at hare pa de der sma
hverdagsproblemer, det magter jeg simpelthen ikke. Og det gar mig rigtig ondt, for det gor jo, at man ikke kan
snakke med mennesker, hivis man ikke kan rumme andres problemer, men det kan jeg bare ikke lige nu.

Vi har god't nok et rigtig godt netvaerk, men gh ja, det er svaert at fa brugt det nok, siger en far.

| etinterview med et foraldrepar, reflekterer faren over netvark:

Jeg tror, dem der skrider i svinget, dem gar vi ikke s3 meget ved, jeg gar i hvert fald ikke, det ma de selv om’".
Hvortil moren tilfgjer: "jeg taenker naesten, det er synd for dem, at de ikke kan rumme det. Jeg har aldrig haft en
forventning om, at folk kan saette sig ind i det, fordi det er der ingen, der kan, med mindre man sidder i en
lignende situation, men bare det at have en accept og en forstaelse for det, for det er jo ikke med/idenhed, vi
sager, Vi vil bare gerne have en accept af det, og at vi ma melde afbud i sidste gjeblik, eller der er ting, vi ikke kan
komme med til, der er nogle andre omstandigheder.

Forazldrene forventer generelt ikke, at andre for alvor kan saette sig ind i deres situation. Men de ville
gnske, at andre lader veere med at sammenligne med deres raske bgrn eller deres situation. Den pointe
blev tydelig for mig under dette interview, hvor moren siger, hun ikke kan ga i bad, med mindre andre er
hjemme til at tage barnet. Tankelgst siger jeg, at det husker jeg godt, hvorefter moren kigger
overbaerende pa mig, sukker lidt og siger "nej, men nu er det altsa pa tredje ar".
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Pointen i citatet herover om, at det "jo ikke [er] medlidenhed, vi sgger" er understreget gennem flere
interviews; familierne gnsker ikke en offerrolle. Men det kan vaere sveert at undga at fa den. En
forzelder fortaeller f.eks., at hvis de kommer hjem, hvor hun er vokset op:

53 har folk sa ondt af mig, og de synes, det er skraekkeligt, jeg har et barn, som jeg kan miste. Men det er det jo
ikke lige nu, jeg gar en tur med mine barn og min mand, jeg er pa ferie, det er fedt, men de hviler stadig i det
triste. Det er lidt aergerligt, for nogen gange skal man rumme det selv, men man skal faktisk osse yde omsorg til
en, der begynder at std og graede og sige ah, jeg kan slet ikke magte det, | har det sadan her, hvor er det synd.
Nah, det skal du ikke tenke pd, sd star man faktisk lidt og troster en bekendt, der felder en tare, hvor man bare
taenker - det var i sidste uge vi var indlagt, det var i sidste uge, vi fik darlige nyheder, nu gar vi her.

| flere interviews har familierne talt om omverdenens reaktion og forventninger. Ikke kun familiens
eller vennernes, men den gvrige omverden. Der er generelt en oplevelse af og delvis forstaelse for, at
det ikke er muligt for andre, som ikke har oplevet noget lignende, at forsta deres situation.

Flere mgdre, som far fuld tabt arbejdsfortjeneste forholder sig til dette. En siger: "jeg kan virkelig blive
provokeret, hvis folk spgrger, hvad far du sa tiden til at ga med, for jeg tror, der stadig er nogen, der
tenker, det er en lang barsel, jeg har. Men der er ikke mange sammenligningspunkter”, mens en anden
siger: "Andres forventninger til en, hvad tanker andre om en, det synes jeg osse er hardt, for folk
saetter jo éni bas. Ej, hun gar bare derhjemme, gad vide hvad hun klager over, altsa man skal sadan
retfeerdigggre overfor folk, hvad man laver".

Arbejdsmaessigt. Af de 27 forzeldre, jeg har interviewet, er 16 tilknyttet arbejdsmarkedet, mens 11
fortzeller, at de ikke arbejder, men er hjemme ved deres bgrn (heraf 2 faedre, 9 magdre). | ingen af de
interviewede familier har begge foraeldre fuldtidsarbejde.

linterviews udtrykker foraldrene bade glaede over at kunne vaere sammen med deres bgrn, men flere
nzevner ligeledes, hvordan sygdommen har medfgrt job- og karriereskifte og karrierestop. En mor siger
"Jamen, det har da nogle omkostninger. For mig er det et identitetstab: jeg har mattet opgive arbejde
og min karriere", en anden mor siger, at hun havde et "superjob og var arbejdsnarkoman, sa det var
osse lidt maerkeligt at skulle l22zgge det fra sig. Men det accepterer jeg, og vi er gode til som familie at se
positivt pa det".

Flere fortzeller, at de har mistet job, fordi de var sa ustabile, dvs. havde mange dage, hvor barnet var
syg, hospitalsindlagt, skulle til kontrol. Andre fortzller, at de godt kan vaere lidt nervgse over, om de
"ryger i naeste fyringsrunde", bade pga. ustabilitet og pga. manglende koncentration. En far siger f.eks.:

Nu har jeg et job, der kraever rimelig meget sadan rent intellektuelt, s3 jo! Det er svaert at koncentrere sig, og
Jeg er selvialgelig osse bekymret for - der er jo nedskaeringer, s3 jeg er bekymret for, at pd et eller andet
tidspunkt begynder det at afspejle sig sa meget i mine praestationer, at jeg skal frygte for mit job. Og sa er det
Jo osse det her med, at jeg er afhangig af, at de kan acceptere, at jeg lige pludselig er vaek, fordi [barnets navn]
skal indlzgges, s det ja, det er osse noget af det, der tynger.

Bkonomisk. De gkonomiske aspekter, som familierne fremhaver, hanger primaert sammen med, om
de bevarer retten til fuld tabt arbejdsfortjeneste, og om de kan klare sig, hvis de ikke far daekket tabt
arbejdsfortjeneste. Enkelte familier har oplevet, at der skete en fejl, sd udbetalingen pludselig
stoppede 1-3 maneder, hvilket udlgste et pres pa familiens gkonomi. | to familier har forzeldre valgt at
hyre private sagsbehandlere, fordi de ikke havde ressourcer til at varetage kommunikationen med
kommunen. | den ene af disse familier siger moren, at hun er lykkelig over, at hun havde en solid
opsparing at traekke pa.
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Forzeldre, som i hjemmet passer et barn med betydelig og varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller en
indgribende, kronisk eller langvarig lidelse, kan fa daekket tabt arbejdsfortjeneste. Kommunen afgar, om man er berettiget
til hjzelpen.

For regler om tabt arbejdsfortjeneste se:

https://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/borneomradet/tabt-arbejdsfortjeneste/dukhs-lovguide-om-tabt-
arbejdsfortjeneste
https://socialministeriet.dk/arbejdsomraader/handicap/oekonomisk-stoette/tabt-arbejdsfortjeneste/en

Kronisk hjemmearbejde og forzeldres rollerepertoire

I analysen af interviews er jeg inspireret af antropologers arbejde med kroniske og/eller livstruende
sygdomme. Tre antropologer har skrevet om det kroniske hjemmearbejde, som er det arbejde
patienten og i dette tilfaelde primaert foraeldrene forventes at udfgre i hjemlig kontekst som del af
behandlingen af kroniske sygdomme (Mattingly, Grgn & Meinert 2011). Maengden af kronisk
hjemmearbejde har vaeret stadig stigende i det seneste arti, og de argumenterer for, at dette andrer
forholdet mellem den professionelle sundhedssektor og den populaere sundhedssektor (hvor familier
og pargrende tager sig af syge hjemme og i lokalsamfund) (ibid:349). Med eksempler fra hiv-smittede i
Uganda, en patientuddannelse i Danmark, samt familier i USA med alvorligt syge bgrn, viser de,
hvordan den hiv-smittede, den overveegtige diabetiker og faren til en meget syg datter, hjemme skal
udfgre det kroniske hjemmearbejde: handtere medicin, implementere nye og sunde leveregler og laere
at udgve terapeutisk traeening. Eksemplerne giver et godt billede af, hvordan hjemmearbejdet er
pavirket af ens sociale relationer og de praktiske muligheder, man har, og hvordan hjemmearbejdet
gen-forestilles (re-imagined) og re-directed.

De interviewede foraldre har netop kronisk hjemmearbejde. De har de roller, en mor og far har som
omsorgsgivere, opdragere med videre bade til det syge barn og til de raske sgskende, men det
kontinuerlige, det kroniske hjemmearbejde udfordrer og udvider det rollerepertoire, man sadvanligvis
har som forzeldre.

"Man er jo bade la2ge og sygeplejerske, advokat, paedagog og sagsbehandler, man er alt", siger en mor
under et interview, mens andre understreger den rolle, de har som koordinator. Her en opremsning af
de roller, som foraeldre eksplicit eller implicit navneriinterviewene.

¢ Sundhedsprofessionel (Iege, sygeplejerske).

Nar sundheds-regimer rykker fra professionelle rammer til hjemmet som en del af praksis i
granselandet, betyder det, at foraeldre ma udfare opgaver, som ellers kun hgjtspecialiserede
leger og sygeplejersker typisk ggr. Det kan vaere at Izre at foretage specifikke interventioner,
atvurdere hvornar et anfald er alvorligt nok til at ringe 112, at afprave cannabismedicin. | en
familie siger jeg til en mor: "Hold da op, du er narmest sygeplejerske derhjemme". Hvortil hun
svarer: "Ja, ja det er vi osse, da. Jeg har osse tit sagt, om jeg ikke kan fa merit, hvis jeg tager
sygeplejerskeuddannelsen”.

e Advokat (legal guardian). Det er forzeldre, som advokerer for barnets rettigheder og ifglge
Forzeldreansvarsloven "kan traeffe afggrelse om dets personlige forhold ud fra barnets
interesse og behov".

¢ Padagog. Flere familier hjemmetraner deres bgrn og agerer i den situation peaedagog.

e Sagshehandler. Alle forzeldre er i kontakt med det sociale hjalpesystem. For at kunne bega sig i
dette system og finde ud af ens muligheder og rettigheder, fortaller flere forzeldre, at de har
skullet Iaese sig frem i lovgivningen, og derved naesten er blevet sagsbehandlere selv.
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e Laerling. Foraeldre indtager en lzerlingerolle pa flere fronter. De skal eksempelvis lzere at give
medicin, at klage til Ankestyrelsen, at give sondemad, at laese barnet godt nok til at vide,
hvornar et anfald er pa vej.

e Underviser. Forzeldrene underviser eksempelvis aflastere i leg med deres barn, i tegn pa
forvaerring, nogle forzeldre underviser sygeplejersker og laeger pa hospitalet i handtering af
specifikke interventioner.

e Oversatter. Hvis barnet ikke har sprog, oversatter foraldrene barnets tegn pa udvikling i
sydom til sundhedspersonale, og de oversatter, hvad barnets sygdom betyder til familie og
netveerk.

e Koordinator. "Det er mig, der skal koordinere, man har mange kasketter pa, nar man har et
handicappet barn", fortzller forzldre i én familie, mens de i en anden familie remser de fagfolk
op, som de har kontakt til. Jeg skriver det ned pa et stykke papir mellem os, og foraeldrene siger:
"Der er kun os til at samle de her trade her i midten - om vi skal hive i den der eller har brug for
den der. Dengang [barnets navn] lige startede i skole, der var vi til mgde med skoleledelsen
omkring det hele. De spurgte, hvem skal vi kontakte, der har overblikket over hele jeres sag med
alle... [de griner] ... jamen det er bare os!".

Rollerepertoiret giver tyngde til de fgrnaevnte begreber "intense parenting" (Woodgate et al 2015) og
"extraordinary parenting”, og tydeliggar, at det at blive foraelder til at alvorligt sygt barn ofte vil kraeve
udvikling af nye feerdigheder, savel praktiske, organisatoriske som juridiske (Scambler 2011).
Koordineringsdelen fylder meget i foreeldrenes beretninger om deres hverdag. | interviews har jeg
spurgtind til, hvor mange kontakter foraeldrene har til fagprofessionelle. Hvis jeg har siddet sammen
med foraeldrene har visammen tegnet — barnet i midten og streger ud til fagfolk/offentlige instanser.
Der er mellem 13-27 fagfolk/instanser tilknyttet de interviewede familier.

FamilieFOKUS har venligst udlant de modeller, de bruger i forlgbene med familierne. Herunder ses
farst den koordinering, der typisk er hos et barn uden handicap*®:

Egen laege

Dagtilbud

Koordinering v. barn
uden handicap

a
N

Tandleege

Model udviklet af psykolog Lotte Munkholm Hgjfeldt. FamilieFOKUS

1 Denne model er udviklet sarligt til bgrn med handicap. FamilieFOKUS arbejder videre med udvikling af modellen, sa den
malrettes bgrn med livsbegraensende og livstruende.

31



Og her ses den koordinering der typisk er ved barn med handicap:
Medicinsk Apotek/
lege medicinbestilling Szerlige
forsikringer
Sags-
behandler/(e)

Hjeelpemidler

\ Koordinering v.
barn med
handicap.

Special-tandlzege

Aflastning i
hjemmet

Aflastning
udenfor
hjemmet

Transport (taxa,
handicapbil etc.)
e

Model udviklet af psykolog Lotte Munkholm Hgjfeldt. FamilieFOKUS

Special dagtilbud

Specialpaedagog/PPR

Jeg har spurgt enkelte familier, hvor meget tid de mon bruger pa koordinering.

I en familie med langt over 20 kontakter, havde de faktisk lavet en opggrelse, fordi de efter forlgbet
med FamilieFOKUS var kommet til at tale om, hvor meget tid de brugte pa det. | den maned, hvor jeg
interviewer dem, havde de vaeret pa weekendophold med en patientforening, haft 4
sygdomsrelaterede aftaler ude af huset, "det er nok det niveau, vi har — en gang om ugen er der et eller
andet", og modtaget 13 mails, sendt 8 og lavet 17 opkald. Faren siger "Plus de tre opkald, jeg lavedei
dag", moren summerer op "20". Der er en uge tilbage af maneden. Moren siger: "Det er sa ikke kontakt
til skole, SFQ; det er udover". Andre forzeldre forteller, der er forskel pa koordineringsbyrden over tid.

Navigation i det offentlige hjelpesystem

Som foraeldre skal man lzere at navigere i det offentlige system, nar man far et barn med en
livsbegraensende eller livstruende sygdom.

Navigationen i hjelpesystemet kan vaere vanskelig. Mange foraeldre bergrer, hvor sveert det er at finde
information. De oplever at bruge lang tid pa at finde ud af ting, og de oplever, at de ofte hgrer om
muligheder fra andre forzeldre. | et interview med et foraeldrepar en sen aften, understreger de, at de
ikke bare "skal have i pose og i s&k", men at der mangler noget fra systemet, rent oplysningsmaessigt:
"det er via oplysninger fra andre foraeldre til handicappede bgrn, at vi far at vide, vi har krav pa ferie.
Det er der jo ikke nogen, der fortzller os. Sa sggte jeg om en uges ekstra aflastning, sa vi kan komme
pa ferie, og den fik vi med det samme. Og sa fik jeg det lidt sadan, det kan sgu da ikke passe, vi knokler
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os selv ned bade fysisk og psykisk, og specielt psykisk".

Forzldre, som har haft bgrn med livsbegraensende eller livstruende sygdom i adskillige ar, har en klar
anbefaling til "systemet", og det er at udvise rettidig omhu i forhold til information. At oplyse om
muligheder og foresla forzeldrene "kunne det ikke vaere en god idé at ", i stedet for at foreeldre skal
bruge sa lang tid pa selv at finde frem til det. En far siger: "nar man star der i granatchok, og det hele
bare fuldstaendig ramler, der mangler man bare en uvildig rédgiver, der bare siger: "det her det kan du

fa, jeg s@ger det for dig, let's go™".

Foraldrene eriinterviews blevet spurgt, hvor mange kontakter de har til fagprofessionelle ofte
efterfulgt af spgrgsmal om, hvad der fylder i forhold til "systemet". Noget af det, der fylder allermest
for foraeldrene i undersggelsen, er kontakten med kommunen. De interviewede foraeldre har ikke
fremhaevet Ige eller sygehus som noget, der "fylder". | enkelte tilfzelde er de blevet spurgt til, om det
kun er de kommunale indsatser, der fylder — hvad med hospital mv. To familier har i den forbindelse
naevnt, at laeger, der ikke er vant til at se deres barn, nogen gange kan undervurdere den viden forzldre
har om deres bgrn og disses symptomer.

| forhold til "kommunen", sa har familierne kontakt med sagsbehandlere i forbindelse med tabt
arbejdsfortjeneste, bevilling af handicapbil, hjeelpemidler, ombygning af hus til handicapvenlig bolig,
aflastning med mere. Der er en klar opfattelse af, at der er stor forskel fra kommune til komme og fra
sagsbehandler til sagsbehandler i forhold til, hvad der kan lade sig ggre. To af familierne har boeti to
forskellige kommuner og meget klart maerket forskellen. Mange forzeldre fortzeller om et presset
socialsystem, knaphed pa ressourcer, som ggr socialradgivere stressede.

Der er en dobbelthed i foraeldrenes beretninger. En taknemmelighed over, at man i Danmark har
rettigheder og f.eks. kan fa tabt arbejdsfortjeneste og forskellige hjzelpemidler, samtidig med en
oplevelse af at skulle keempe hardt og lzenge for at opna dette.

Af de 18 familier, jeg har interviewet, er de tre tilfredse med det offentlige hjzlpesystem. De har alle
det til feelles, at de har haft kontinuitet i sagsbehandlerbemandingen. En mor siger: "Vi har bare
verdens bedste sagsbehandler, megagod og hjalpsom. Hun giver os masser af info og er virkelig forud
for problemerne”, mens en fari en anden familie siger:

/ det store hele har det vaeret rigtig positivt. Jeg harer om mange, der har vaeret i klgerne pd kommunen, men
Jeg synes faktisk, vi har faet rigtig god behandling. Ikke kun, fordi vi har faet mange af de ting, vi har bedt om -
men osse fordi jeg synes vi - det kan godt vaere tingene tager lang tid, men vi far et svar, nar vi spgrger om
noget, og vi far en begrundelse, nar vi far noget eller far afslag pa noget, vi bliver hjulpet til at sege og gh - vi

har sadan set ikke noget darligt at sige om det system, vi har oplevet,

Han overvejer senere i interviewet, om det mon er, fordi han er "ret ny i det her system”. For denne far
letter det forstdelsen, at de far begrundede afggrelser. | den tredje familie siger moren:

Vi har vaeret super heldige. Det kan vi jo hare, nar vi snakker med foraeldre til andre handicappede barn eller
syge barn, at vi har samme sagsbehandler, som da [barnets navn] blev syg. Men det kan vaere nogle tunge
danse, man skal tage for at fa bevilliget nogle ting og bare at fa udbetalt tabt arbejdsfortjeneste, det har vi
kaempet meget med. Og det her handicap hjemmepasningsordning, som har ligget til godkendelse i snart et ar,
de der kampe synes jeg har vaeret frygtelig tunge at tage, nar man har en masse, man egentlig hellere ville
bruge sin energi pa". Hun fortzeller videre, at de har vaeret heldige at fa mange ting, de har bedt om, men /
forhold til systemet sd synes jeg, der er forskel pa, hvem man taler med. Der sidder sagsbehandlere som
kaemper vores sag, og sa sidder der nogle administrative medarbejdere, nogle hjeelpemiddelkonsulenter, som
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er frygtelig tunge at danse med, meget regelrette, og det skal de selvfalgelig osse vaere, men det gor det hardt
og tungt at vere |.

Selvom hun indledte med at fgle sig "superheldig”, oplever hun et system, der er "tungt at vaere i".

Resten af familierne er mere kritiske overfor "lkommunen". "Systemet” opleves generelt som tungt. En

far oplever, at "systemet tar' kreefterne, og specielt det med, at man skal saette sig ind i sa mange ting",
mens en mor i en anden familie mener, at "det er egentlig ikke [barnets navn]'s sygdom, der er det
tunge. Dét er hele tiden at skulle tage kontakt og finde ud af alt det der [med hj=lpesystemet]". | et
interview med en mor spgrger jeg ind til dette med sagsbehandlere og systemet:

Vil du forklare, hvorfor det er s3 vigtigt med sagsbehandler, hvad | bruger dem til?

- Jamen det er jo dem, der bestemmer over vores liv et eller andet sted. Det er jo dem, der bevilliger tabt
arbejdsfortjeneste, merudgifter. Det er jo dem, der bevilliger handicapbus ... alle de ting vi er athangige af, det
er jo dem, der bevilliger. Og sa sidder man jo konstant med sadan en mistroisk dame, der ikke er til at lzse fordi
at ... totalt stoneface. Og sd den der forskellige sagsbehandling der er; det ene barn kan fa, det andet barn kan
ikke fa.

- Altsd i samme kommune?

- Ja, ja, samme sagsbehandler. Vi havde jo sagt sommerferie aflastning. Det kunne vi ikke fd. N&, ok. 53 var der
en ude i [barnets navn] barnehave, og de fik en hel uge, og de havde ikke engang andre bagrn. 53 tanker man:
Jamen hvorfor? Hvor skiller | henne? Det er jo for, at vi kunne tage pa cykelferie eller alt det, vi ikke kan, nar vi
har [barnets navn], men det kunne vi bare ikke. 53 den der forskel, hvornar skiller det, det kunne vaere rart nok
atvide.

- Hvor meget tid bruger du pa de her ting? Har du sat dig ned og regnet ud, hvor meget tid du bruger pa en uge?
- Nej, jeg ved, at jeg bruger 80 % af min vagne tid pa at taenke over kommunen. Lige nu er det i Ankestyrelsen
det hele, og det er jo det trick, kommunen gar. 53 siger de nej, s3 klager vi, 53 siger de nej, og sa sender de den
automatisk til Ankestyrelsen, og sa ligger den der 1 dr til halvandet. Og sa sparer de de penge i den tid. 53
kommer den tilbage til revurdering, sa siger de nej, sa ryger den tilbage til Ankestyrelsen. Vi har en sag, der er
startet [to ar tidligere], der ikke er afsluttet endnu, fordi den karer pa den made.

- Og far du fik[barnets navn], Avor meget kendte du s3 til sadan noget?
- HA! INTET! Jeg troede jo, at handicappede fik i hoved og rav".

Denne mor fortzeller, at de brugte mange tusind kroner pa at hyre en privat sagsbehandler, indtil de
selv lzerte at skrive "systemsprog".

En anden mor beskriver, hvordan deres sagsbehandler havde snakket med hende om tabt
arbejdsfortjeneste og i den forbindelse naevnt, hvor vigtigt det var at have kolleger:

Jamen jeg kommer jo ikke ud at arbejde, selvom du tager tabt arbejdsfortjeneste fra mig, sa bliver vi bare
fattige [ ...] altsa, det er mega frustrerende at have den her trussel haengende over dig, vi kan bare fjerne den,
sd har du ikke noget at gare. Jo, jeg ved godt, sa kan jeg klage, men der gar maske halvandet ar, hvor er vi s3
henne der. Jeg tror simpelthen, det er de faerreste familier med handicappede born, der har overskud til at
snyde systemet [griner]. Jeg tror simpelthen, det er de feerreste, der gar det. Men at blive madt med den der
mistro, det er mega hardt. Og at de bare kan fjerne vores forsgrgelsesgrundlag i lgbet af tre mdr. [...] vi kan ikke
gore noget for at &ndre den situation, vi skal Ilegge vores liv ud til skue for dem. Vi vil da helst passe os selv, at
det ikke var ngdvendigt. Det synes jeg faktisk fylder rigtig, rigtig meget, at de hele tiden skal have oplysninger,
og man skal farsvare, hvorfor man gjorde, sorm man gjorde, ikke!

Der er flere pointer i ovenstaende citater, som er genkendelig fra interviews med andre familier; at
skulle navigere i et langsomt system, at vaere afhangig af at fa bevilliget tabt arbejdsfortjeneste, at
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opleve at blive mgdt med mistro. Pointerne uddybes herunder, med tilfgjelse af en anden pointe, som
mange foraeldre har navnt: hyppig udskiftning blandt sagsbehandlere.

Systemets langsommelighed

| citaterne herover taler informanterne om, at det kan tage lang tid at fa afggrelser. Det er en generel
oplevelse pa tvaers af informantgruppen. En far siger f.eks.: "Der er ikke noget, der hedder akut. Vi kan
vente 3-4 maneder - sagsbehandlingstiden er ufattelig langsom". Flere fortzeller, som mgdrene i de
sidste to citater, at de har en oplevelse af, at den langtrukne sagsbehandling blandt andet handler om
gkonomi; at kommunekassen er slunken. En far siger, at han oplever et system, som er godt
gennemarbejdet og godt struktureret, men meget langsomt og "ikke ok ift. tidsfrister". | en uddybning
siger han:

Jeg synes, det har taget en drejning det sidste halve dr. Det er den der fornemmelse for, at der bliver taenkt
bevidst, taktisk — vi har nogle sager nu, som vi ved, at sagsbehandler enten far besked pa... eller traekker i
langdrag, simpelthen fordi vi har faet medhold i Ankestyrelsen. Og de ikke har intentioner om at ja... give os det,
som Ankestyrelsen siger, vi er berettigede til. Og det er lidt en spajs situation, for vi kan jo godt gennemskue, at
sagsbehandler ikke gar fra den ene dag til den anden hen og bliver enormt darlig til at holde aftaler og sende
mails ud, sa hvor gar vi hen med klagerne, for vi gnsker ikke at kompromittere sagsbehandleren, for vi ved, hun
gor et kanon godt arbejde.

Revurdering af tabt arbejdsfortjeneste

| alle de interviewede familier modtager en eller begge foraeldre tabt arbejdsfortjeneste. Enteni form
af fuld eller delvis tabt arbejdsfortjeneste. Det fremtraeder i interviewene markant, hvordan forzeldre
finder genforhandling af tabt arbejdsfortjeneste en stressfaktor. En mor forklarer, at:

Man ved aldrig, om de tager tabt arbejdsfortjeneste fra mig, for det er for et halvt 3r ad gangen, og det er
stressende, for jeg arbejder jo faktisk — hvad med at bruge det pa dem, der ikke arbejder, men maske burde det.
54 indhenter de jo I&gers oplysninger, og de gor det ene og det andet, men de kigger jo ikke pa det. Jeg tror
faktisk, Izegen skrev sidste gang: "Som skrevet de sidste 7 gange fejler [barnets navn] sidan og sadan’, sa man
teenker, hvorfor spilde al den tid? | stedet for at laese sagsakterne igennem sad sparger de bare igen.

En anden morien anden kommune udtrykker sig pa naesten samme vis: "Lagen skriver, det er varigt.
Sa sparger de, hvarnar bliver hun rask, jamen det er varigt, det gar kun ned ad bakke, det er status quo,
eller det gar ned ad bakke, der er ingen forbedring. Det synes jeg er hardt, man faler hele tiden, man er
en belastning. Jeg synes nogen gange, kommunen ggr en stresset, hvis ikke man er deti forvejen|[...].
Hun fortzeller, at hver gang barnet bliver indlagt, skal der s@ges tabt arbejdsfortjeneste.

"man skal hele tiden sgge om en ny bevilling, i stedet for man siger, her er der en livslang bevilling. Nar |
ikke har brug for den mere, sa lukker vi den, men lige nu, altsa man skal sgge om det hele".

En mor fortzeller, at "lige om lidt skal min tabte arbejdsfortjeneste genforhandles og [barnets navn]'s
aflastning og merudgifterne”. Faren uddyber:

Det er sddan hvert ar - og det er meget stressende for en familie som os: hele vores gkonomiske grund/ag skal
til vurdering hvert ar, og det kommer mange gange an pa socialradgiver, og hvilke sparetider det er”. Moren
forklarer: "det foregar pa den made, at de sender et brev, og sa har man 5 sider, man skal udfylde med alle
punkter. F.eks. hvordan ser din dag ud, minut for minut-agtigt i forhold til [barnets navn], eller time for time er
det, og det er rigtig svaert, for nogle dage kgrer det derudaf, og andre dage er det som i dag, hvor han ligger pa
mig en hel dag, sa vil jeg jo ikke kunne passe et arbejde. 53 det er rigtig svaert at udfylde det skema [...] jeg
kunne gnske, at de kom ud og sa pd vores familie og snakkede med os, for jeg synes jo som princip, det er fair
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nok, at der skal vaere en opfalgning. Der skal ikke vaere nogen pa tabt arbejdsfortjeneste, hvis ikke barnet har
brug for det.

I etandet interview i en anden familie, kommer problematikken om tabt arbejdsfortjeneste op igen:

53 er der den tabte arbejdsfortjeneste, hvor samfundet s3 godt nok betaler min lgn for at varetage alt omkring
[barnets navn], hvilket jeg osse gladelig gar, men den bliver osse revurderet. Man ved aldrig, om man er kabt
eller solgt, og man gar i et vakuum i tre maneder, godtager de nu det hele? Eller skaerer de i ens timer? Det er
frygteligt! [...] i starten var det hver 3. maned, og det kunne jeg simpelthen ikke have, der havde jeg stadig en
arbejdsgiver, for som jeg sagde, det er hverken holdbart for mig eller for dem. For jeg er jo kanstant stresset
bare pa det punkt oveni alt det andet. 53 fik jeg det op til hvert halve ar. Jeg sagde: Izs papirerne, han kommer
ikke til at @&@ndre sig hvert halve ar, bare sadan lige. Nu er det en gang om aret, men stadigvaek det med man ved
ikke helt, hvad de finder p3 at tage vaek [...]. Jeg praver at sige til mig selv: lad vaere med at bruge energi pa det,
men jeg synes, det er svaert nogen gange, nar en stor del ar... jeg vil ikke sige eksistens, men jo,
eksistensgrundlaget er afhaengig af dem, ikke?

Citaterne fortzller deres egen historie om det Igbende at have ens eksistensgrundlag op til ikke egen,
men andres vurdering. Hovedparten af foraldrene, jeg har talt med, understreger, at de jo ikke vil
snyde systemet. De beder om hjaelp, fordi de har brug for hjzelp. Og de kan have sveert ved at forsta den
revurdering, der for nogens vedkommende sker hver 3. maned, halvarligt eller arligt, nar nu der ikke er
hab for bedring i deres barns situation. Desvaerre. Der er en tydelig kensforskel szrligt i forhold til fuld
tabt arbejdsfortjeneste, som primaert mgdre har. Enkelte familier har talt om denne kgnsforskel, og
flere har sagt, at det blandt andet hanger sammen med, at barnet blev fgdt med sygdommen, hvorved
moren allerede var pa barsel og efter barsel fortsatte med tabt arbejdsfortjeneste.

Oplevelsen af at blive mgdt med mistro

Oplevelsen af at blive mgdt med mistro Igher som en rgd trad gennem foraeldreberetninger om deres
mgde med sarligt det kommunale system. | hvert fald i de 15 familier, som udtrykker en kritisk holdning
overfor "kommunen". | et interview fortzller en mor: "det er ligesom du er dgmt, og det er dit ansvar at
bevise, du er uskyldig. Lidt med modsat fortegn; normalt siger man uskyldig, indtil andet er bevist, her
er man skyldig, indtil det er bevist, du er uskyldig". Ud over retsmetaforer bruger foraeldre metaforer
som fuldstaendig at vaere i kommunes haender, kontroller ved kammunen, trussel haengende over dig.

| etinterview siger en foraelder, at hun ville gnske kommunen ville sige: "Ved | hvad, | er en familie, der
allerede ligger ned, nu hjzelper vi jer". Men, siger hun, sadan er det ikke: "Nej, de siger: | er en familie der
ligger ned, vi skal spare, sa vi tager alt fra jer, det vi kan. Jeg synes, det er hardt, at du hele tiden skal
forklare og bevise".

Enkelte forzeldre naevner, at de i kommunikationen med hjzlpesystemet til tider vejer deres ord i
hgjere grad, end de bryder sig om. F.eks. siger en foraelder "Altsa hvis jeg kun kunne ngjes med ham og
fa den hjalp man skulle have, sa var det jo ingen sag. Sa ville man bare nyde hans fremgang, for den
frygter man jo osse hele tiden, kommer kommunen sa og siger, han er for god til at fa hjaelp. Det er
forfeerdelig at have det sadan, for man gnsker jo al den fremgang for ens bgrn, men man frygter hele
tiden, ah, ah, nu bliver han faktisk for god", mens en forzlder i en anden familie siger: "nu magter vi ikke
udfylde mere af alt muligt, osse fordi det bliver jo alt det, der er vanskeligt. Man skal helst understrege
det, hun ikke kan, og helst ikke sige hun er dygtig til noget, for sa tar' de noget fra en. Og det er sadan et
traels perspektiv at have pa sit liv".

Mange forzeldre reflekterer over, at man skal vaere god til at formulere sig, sa "en ved skrivebordet kan
forsta vores behov". | flere interviews understreger forzeldre, at de er glade for, at de kan formulere sig
godt, og de bekymrer sig for, hvardan de, der ikke kan formulere sig sa godt, mon klarer sig. Det har for
flere af de interviewede vaeret en skarp laringskurve at lzere at navigere i det offentlige system,
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koordinere og udfylde papirerne korrekt. Som navnt har to familier hyret en sagsbehandler for at fa
hjzelp til denne del.

Aspekterne omkring at blive mgdt med mistro er i nogle interviews krydret med forstaelse for
sagsbehandlere. At de bare ggr deres job, og at det er bureaukratiet i "systemet”, der er noget galt
med.

Udskiftning blandt sagsbehandlere

Hovedparten af familierne har oplevet mange skift i de socialradgivere, som er tilknyttet deres "sag",
hvilket flere citater vidner om: "Vi har haft 8 socialradgivere pa knap 6 ar, altsa det er hardt at skulle
starte forfra. Og socialrddgiverne er syge, de gar ned med stress"; "Jeg tror, vi har haft 10 forskellige
socialradgivere, der er en keempestor udskiftning - og ikke én af dem har set [barnets navn]". En mor
fortzeller, at sagsbehandlere flygter fra kommunen, og at de i en periode ikke havde nogen "jeg siger
dig, de gar ned pa stribe, dem de sa far ind; forrige ar havde vi seks forskellige". Hyppige skift af
sagshehandler betyder gentagne forklaringer for foraeldre omkring deres situation og spekulationer

omkring hvilken linje, denne sagsbehandler vil lzzgge og hvilke konsekvenser, det kan fa.

Pa tvaers af foraeldreberetninger om navigation i det offentlige hj®lpesystem
fremtraader fglgende fokuspunkter, som kunne lette navigationen:

> Rettidig information
Kontinuitet ift. sagsbehandlere

’

» Hurtigere sagsbehandlingstid

> Ligebehandling, sa det ikke har afggrende betydning for din situation,
hvilken sagsbehandler og hjemkommune du har
Fra mistro til tro pa - vi praver ikke at snyde systemet. orl
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Om FamilieFOKUS

Dette kapitel giver en kort overordnet praesentation af FamilieFOKUS: malgruppen, den
organisatoriske opbygning, de fem fokuspunkter, som indsatserne er centreret omkring, samt et
overblik over processen i indsatserne: familieforlgb i hjemmet, familieophold og familiekursus.
Personalemaessigt er bemandingen den samme pa tvaers af indsatserne.

Der er flere forskelle. Pa kurset er familier sammen med andre familier pa kursuscentre pa Djursland
og pa Fyn, og fastlagte faellesoplaeg vekselvirker med individuelle samtaler mellem fagfolk og forzeldre,
bedsteforaeldre og sgskende. Familieopholdet foregar pa Fenrishus i Arhus, og indsatsen er anlagt som
dels et aflastende ophold, hvor fagprofessionelle kan passe barnet, ogsa om natten, og dels et ophold
med mulighed for sparring med fagprofessionelle. | familieforlgbet rykker FamilieFOKUS ud til
familierne, saledes at hjemmet bliver rammen for indsatsen.

Oversigt over familier i FamilieFOKUS

Der harialt veeret afviklet 137 forlgb i FamilieFOKUS?? fra 2016-2019%2. 21 af disse familier har
modtaget to indsatser, sa i alt har 116 familier modtaget en indsats i FamilieFOKUS.

e — i i i

Familieophold 1
Familiekursus 20 15 0 47
Familieforlgb i hjemmet 18 2e 3 55
lalt 53 45 4 137

Gennem projektperioden er der sket dels en nedjustering af familiekurser, dels en opjustering af
antallet af familieforlgb i hjemmet. Justeringerne er foretaget pa baggrund af familiernes
efterspgrgsel og mangel pa samme.

Naesten lige mange drenge og piger har modtaget en indsats. Aldersmaessigt er de mellem 11 maneder
og 17 ar, med en gennemsnitsalder pa 6 ar. Stgrstedelen har sgskende (83 %), og langt stgrstedelen af
bgrnene bor i kernefamilier. En opggrelse af civilstanden for forzeldre viser, at 94 % er samboende/gift,
mens 3 % er skilt og 3 % er enlige.

Geografisk kommer bgrnene og deres familier fra alle fem regioner, men med en stor overvaegt fra
Region Midtjylland (64 %). | en opg@relse af 127 familier ses fglgende fordeling mellem regionerne:

iz amie T _Lrrocn
Reglon Mldtjylland 64 %
Region Syddanmark 15 12%
Region Hovedstaden 15 12%

Region Sjzlland 10 8%
lalt 127 100%

12 Data i dette afsnit bygger pa informationer fra FamilieFOKUS opgjort januar 2019.
13 Projektforigbet er forlaenget til marts 2019. Interviewundersggelsen blev afsluttet i slutningen af 2018. Denne tabel er opgjort
til DEFACTUM pr. 31/1 2019.
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| forhold til foraeldres uddannelsesniveau og beskaftigelsessituation er det data, som Institut for
Kommunikation og Handicap (IKH) analyserer og udgiver i en rapport, som udkommer i 2018.

Informationskanaler

FamilieFOKUS er et nyt tiltag og gennem projektperioden har der vaeret arbejdet med at gare
opmaerksom pa tilbuddet pa forskellig vis. Herunder f.eks. oprettelse af hjemmesiden www.familie-
fokus.dk, en facebook side med blandt andet video af foraeldre, som fortaeller om deres oplevelse af
FamilieFOKUS, oplaeg for og udsendelse af informationsmateriale til relevante fagpersoner samt
samarbejdsmgder med palliative teams.

Som opggrelsen herunder viser, har flest foraeldre faet kendskab til FamilieFOKUS via facebook.
Betegnelsen "andet” daekker over flere forskellige informationskanaler, herunder IKH, Fenrishus,
patientforeningers hjemmesider mv.

Hvorfra har familien hgrt om Antal | %
tilbuddet? (n=136) :

Egen sagsbehandler/kommune 28 21%

Laege 0 0
Sygehus 8 6%
www.familie-fokus.dk 2 1%
Facebook 34 25 %
Eget netveerk 14 10 %
Andre medier 4 3%
Andet (f.eks. IKH, Fenrishus) 46 34%

lalt 136 100%

Organisatorisk opbygning

Rent organisatorisk har FamilieFOKUS haft samme struktur projektperioden igennem?®4,
Projektet er forankret under Region Midtjylland og projektejer er socialdirektgr for regionen.
Styregruppen bestar af ledere og medarbejdere i Region Midtjylland, herunder IKH og Fenrishus.

Folgegruppen bestar af repraesentanter fra foraldregruppen, kommuner, regioner, patientforeninger

og forskere.
Projektleder er fra IKH og projektteamet er de medarbejdere, der er tilknyttet indsatsernei
FamilieFOKUS fra henholdsvis IKH og Fenrishus.

4 Oplysningerne i dette afsnit bygger pa FamilieFOKUS Arsrapport 2017-18
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Projektorganisering FamilieFOKUS

Projektejer

Socialdirektgr Region Midtjylland

Styregruppe
Projektledelse Folgegruppe
Projektteam

Institut for
Fenrishus Kommunikation og Eksterne konsulenter
handicap

Medarbejderne samarbejder tvaerfagligt om alle forlgh. Der har i projektperioden kun vaeret enkelte
udskiftninger i medarbejderstaben. En koordinator fra Fenrishus har ansvar for ophold, mens en
koordinator fra IKH har ansvar for hjemmeforlgb og familiekursus. Herunder ses en oversigt over
personale tilknyttet forlgb i FamilieFOKUS.

Faggrupper tilknyttet FamilieFOKUS forlgb

Interne faggrupper
FamilieFOKUS team Laege

Psykolog Neuropsykolog
Musikterapeut Logopaed

Ergoterapeut Specialleerer
Fysioterapeut
Specialpaedagogisk konsulent

Eksterne faggrupper
Socialradgiver

S EENE Praest

Dizetist

Seksualvejleder

Frivillige (pa familiekurser)

Udover projektteamet er der tilknyttet eksterne konsulenter. Det drejer sig isaer om socialradgivere,
som er tilknyttet mange forlgb, mens der i enkelte forlgb har vaeret tilknyttet diaetist, prast og
seksualvejleder. Desuden er der ligeledes tilknyttet administrative medarbejdere, konsulenter og
ledere.

FamilieFOKUS samarbejder med en lang raekke aktgrer, kommunale forvaltninger, bgrneafdelinger pa
hospitaler, herunder bgrnepalliative teams, bruger-, patient- og handicapforeninger og frivillige (i
forbindelse med familiekurser) (Arsrapport 2017-18).

Byggeklodserne i FamilieFOKUS - de fem fokuspunkter

Indsatserne er bygget op af de samme "byggeklodser”, de fem fokuspunkter: barnet, familiens trivsel,
sygdom og tab, pargrende og hjalpesystemer, se modellen herunder:
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Fokus pa
BARNET

Fokus pa Fokus pa
HIELPE- SYGDOM
SYSTEMER OG TAB

Fokus pa
PARPRENDE

Model fra http://familie-fokus.dk/hvad-tilbyder-vi/de-fem-fokusomraader-i-FamilieFOKUS/

» barnet (f.eks. bgrns motoriske og sansemaessige udvikling)

= familiens trivsel (f.eks. at vaere en familie med seerlige udfordringer, egenomsorg,
mestringsstrategier, at veere sgskende i familien)

= sygdom og tab (f.eks. sorg- og krisereaktioner)

» pargrende (f.eks. familiens netvaerk, bedsteforaeldre)

= hjexelpesystemer (f.eks. familiens ret og pligt i det kommunale hjzlpesystem).

Fokuspunkterne er den rgde trad i samtaler, i oplaeg og i de konkrete kropslige handlinger, ved
musikterapi eller nar fagfolk viser, hvad man konkret kan gare i en situation.

Tre indsatser, samme proces

Familieforlgb i hjemmet, familieophold og familiekursus er alle bygget op over samme proces.
Indgangen er et indledende m@de, fulgt af fire dages indsats, med en opfglgning i hjemmet og en
afsluttende samtale via video, telefon eller besgg pa MarselisborgCentret.

Visitation Indsats Opfelgning Afsluttende
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Alle familier, der deltager i projektet, tilbydes en indledende screeningssamtale. | samtalen bruges ICF
som ramme for at sikre et helhedsorienteret blik pa barnet og familien.

Familiens valg af indsats foregar i samrad med FamilieFOKUS.

En medarbejder fortzeller: "De fleste ved, hvad de gerne vil, men ellers fortzller vi om tilbuddene. De
fleste bliver hurtigt klar pa, hvad der er noget for dem. Ved kurserne er det meget det at mgde andre
familier, og fa den spejling som de ikke far til daglig. Vi sparger til, om de er klar til at hgre om andre, og
atandre hgrer om dem." | projektbeskrivelsen til satspuljen (2015) star der om visitation til
familiekurserne: "Desuden tilsigtes en vis homogenitet i sammensatning af familierne til hvert kursus,
bade med hensyn til alder, sygdomsprognose og -stadie, familiekonstellation m.v." Realiteten i
projektet viste hurtigt, at dette ikke var muligt. Familierne ligner ikke hinanden, og desuden er der ikke
volumen nok af familier. Det er derfor ikke muligt at lave en homogen gruppe til familiekursus.

Pa indsatsens dag 4 laves malsaetning, hvor foraeldrene skal vurdere, hvad de tror, de kan na at arbejde
med, indtil de ses igen 6 uger efter. FamilieFOKUS arbejder med Goal Attainment Scale (GAS), som
redskab i malsatningen.

Seks uger efter indsatsen er der en opfglgningssamtale, hvor familierne har mulighed for at fa besgg af
FamilieFOKUS i deres eget hjem. Her bliver der blandt andet fulgt op pa mal. Opfglgningssamtalen blev
indfart i 2017 efter gnske fra flere foraeldre. 12 uger efter endt forlgb er der en kort afsluttende
samtale via videomgde eller besgg pa MarselishorgCentret.
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De tre indsatser i FamilieFOKUS

Familierne udtrykker generelt tilfredshed med indsatserne i FamilieFOKUS. Det ses i svar fra
spgrgeskemaer, som forzldre udfylder efter endt indsats, i kvalitative interviews og i foraeldres
mundtlige tilkendegivelser til medarbejderne. Dette kapitel zoomer ind pa de enkelte forlgb for at fa et
dybere indblik i foraeldres oplevelse af indsatserne samt i forskelle og ligheder i indsatserne.

Kapitlet bygger primaert pa data fra interviews med 18 familier, i alt 27 foraeldre (16 magdre, 11 faedre).
Interviewene har vaeret guidet af spgrgsmal omkring oplevelse af indsatsen som helhed, hvad der har
fungeret godt og mindre godt, og hvad forzeldrene har taget med fra indsatsen. Familierne er desuden
blevet spurgt, om de har gode rad til en anden familie, som pataenker et forlgh eller gode rad og
anbefalinger til medarbejdere.

Kapitlet er opdelti to. Fgrste del handler om forzeldres oplevelser af hhv. familieforlgb i hjemme,
familieophold og familiekursus. Analyserne af hvert af de tre forlgb indledes med et kort oprids af de
data, analysen bygger pa, herefter praesenteres indsatsen og de eventuelle &ndringer, der har vaeret
undervejs i projektperioden, hvorefter forzldrenes stemmer er de gennemgaende: hvordan de fandt
frem til FamilieFOKUS, deres overvejelser om forlgbet f@r, under og efter. Afsnittet om Familiekursus
fylder forholdsvist mere end de gvrige to afsnit, primaert fordi foraeldrene pa familiekursus har faet
tilleegsspgrgsmal i forhold til de gvrige familier i forhold til betydningen af at veere sammen med andre
familier; bade for foraeldrene selv og for gvrige familiemedlemmer. Anden del er en komparativ analyse
af foraeldres pointer pa tvaers af de tre indsatser. Laesere med interesse for selve indsatserne kan med
fordel Iz2se hele kapitlet, mens andre med interesse for de store linjer kan springe til anden del.

Familieforlgb i hjemmet

Dette afsnit omhandler foreeldres oplevelse af familieforlgb i hjemmet. Afsnittet bygger pa otte
interviews med i alt 10 foraeldre (7 mgdre og 3 feedre)!®. Bgrnene er mellem 2 ar og 11 ar, hos syv af de
otte bgrn er sygdommen opdaget ved fgdslen eller kort tid efter. 6 familier bestar af mor og far og
barn/bgrn. To familier bestar af mor og barn/bgrn, med ingen eller sjelden kontakt med faren. | 6
familier er der flere bgrn, alle hjemmeboende, i to familier ét barn. To familier har faet indsats i 2016, 3 i
2017 og tre i 2018. Interviewene er foretaget mellem 1,5 maneder til 7 maneder efter afslutning af
hjemmeforlgbet!®.

| projektperioden har der i alt veeret gennemfgrt 55 familieforlgb i hjemmet!’. Familieforlgb har vaeret
et tilbud i IKH gennem flere ar. "Her er vi pa sikker grund, vi har gjort det s mange gange, at vi ved, det
virker", sagde en medarbejder som var med pa en programteoridag i 2015. Pa dagen fremhavede
medarbejdere, at et forlgb i hjemmet maske er mere malrettet end f.eks. et kursusforlgb. Fordi det
foregar i hjemmet er det muligt "hurtigere fa skabt et tryghedsfelt", og "vi kan ga ind helt praktisk og
foresla, hvor der kan laves andringer". Medarbejderne vurderede, at malgruppen for forlgh i hjemmet
er: familier, som ikke kan overskue at tage vaek, fordi de "skal pakke en hel bus, hvis de skal med pa
kursus eller ophold”, "far kan ikke fa fri", "der er en sarbarhed i familien, de er mere i krise" (her
sammenligner de med familier pa kursus, som de mener "ikke er i rad krise"), "ved en tidlig indsats",
"graden af sygdom-alvorlighedsgraden".

15 To interviews med familier, hvor bade mor og far ville vaere med blev aflyst pga. sygdom (hos barn, hos interviewer).
Interviewet blev i begge tilfeelde aflgst af et telefoninterview med moren.

18 En enkelt familie har haft to forskellige forlgh med FamilieFOKUS. Hjemmeforlgbet var afsluttet 11 mdr. far interviewet.
7 Data fra 2016-januar 2019
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Indgang og adgang

Flere forzeldre har faet kendskab til FamilieFOKUS via internettet, andre gennem IKH, en
hospitalsafdeling, en smabgrnskonsulent, en socialradgiver og andre foraldre, som har faet indsats fra
FamilieFOKUS. To familier hgrte om FamilieFOKUS gennem flere af disse kanaler.

Nar forzldre sgger oplysninger om familieforlgbet, kan de finde denne beskrivelse pa FamilieFOKUS'
hjemmeside:

Familieforlgb i hjemmet er et tilbud om et forlgb i hjemmet, hvor | far besgg af specialister, som
kan tilbyde vejledning og statte hjemme hos jer selv i vante omgivelser. | far som udgangspunkt
besgg en gang om ugen i fire uger, men bade besggsdage og varighed af hvert besgg

tilretteleegges efter jeres behov og situation. Det er oplagt at inddrage bedsteforzldre, nsere
venner eller andre, der spiller en vigtig rolle i jeres hverdag.

' http://familie-fokus.dk/hvad-tilbyder-vi/familieforloeb-i-hjemmet/, tilgaet 10/1 2019

Nar forzeldrene henvender sig til FamilieFOKUS, bliver de indbudt til en samtale. Nogle af de
interviewede familier havde pa forhand besluttet, at et familieforlgh i hjemmet ville vaere det bedste
for dem. Begrundelserne for valget var forskellige: to familier nevnte, at det var naturligt, for det "eri
hjemmet problemerne er", en familie at det ville blive for stor belastning at skulle pa kursus, og to
familier valgte hjemmeforlgb til og kursus fra, pa grund af hvad begge foraldrepar betegnede som
"egne fordomme". Den ene fordom var, at andre familier, som har det sveert, kan veere "enormt
pavirkede: depressive og bitre". Denne fordom byggede pa erfaringer fra mgder med andre forzldre
med syge bgrn. Den anden fordom ligger til dels i forlngelse af den fgrste: "der er sa mange
forskellige sygdomme, folk er forskelligartede og tackler det forskelligt". | citatet ligger en vurdering af,
at forskelligheden ikke ville gavne familien, og at de ville fa mere ud af at fokusere pa deres egen
situation i hjemmet.

En mor fortzeller om overvejelser om kursus kontra hjemmeforlgb: "Vivar lidt i en grazone. [Barnets
navn] er som sadan ikke syg, syg, og ikke voldsom handicappet, men alligevel har han et voldsomt
handicap. Men vi fik lov. Fordelen med kursus var at mgde andre, fordelen med hjemmebesgget var, at
det var intenst omkring os. Vi tog det fgrste ledige, som var et hjemmebesgg".

To familier gik til det indledende mgde med gnsker om andre forlgh. En mor fortaeller: "Vi skrev til
FamilieFOKUS blev kontaktet hurtigt og var til opstartssamtale, hvor vi blev matchet med det forlgb,
som vi blev tilbudt at komme med i". Hun fortzeller, at de oprindelig havde taenkt, de gerne ville pa
familieophold, men da barnets immunforsvar var darligt, matchede hjemmeforigbet bedst i starten,
selvom det var det forlgb " vi havde snakket mindst om, men gh... vi endte med at vaere rigtig glade for,
at det var det, der blev valgt"!8. En anden familie havde ligeledes et andet fgrste valg: "Vi ville have
vaeret pa kursus, men de havde svaert ved at matche familierne. Vi var ikke helt lune pa forlgb i
hjemmet, men det var meget konkret og brugbart, hvad vi fik".

Der er saledes dels en grad af tilfaeldighed i familiers valg af hjemmeforlghet, dels en opvejning af
udbytte af et forlgb mantet pa egen familie i hjemmet kontra et forlgb i uvante omgivelser med andre
familier i forskellige livssituationer. Alvorlighedsgraden af sygdom kan ligeledes vaere bestemmende
forvalg.

18 Familien har siden vaeret pa ophold, og deres oplevelser herfra indgar i erfaringsopsamlingen for ophold.
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Efter den indledende samtale visiteres familierne til Familieforlgb i Hjemmet, og FamilieFOKUS
beslutter ud fra forzldres udtrykte behov, hvilke to medarbejdere vil vaere mest relevante som
gennemgaende for forlgbet.

Om Familieforlgb i hjemmet

Generelt havde de interviewede familier ikke rigtig forventninger til hjemmeforlgbet. En mor havde
taenkt, at fire besgg "da ikke var mange”, en far i en anden familie, at "hvad sgren skulle vi fa sa mange
timer til at gd med". En mor siger: "jeg havde ikke rigtig nogen forventninger, men at fa sa meget ud af
det, deter som atvinde gevinsti LOTTO!"

Enkelte havde forventninger til, at FamilieFOKUS lavede observation af bgrnene og kunne lave en
vurdering af familiens udfordringer. En mor fgler ikke, hun fik sin forventning indfriet "jeg var lidt
skuffet over, at de ikke havde [barnets navn] i handerne”, men synes ellers forlgbet var fint.

Pa tveers af foreeldres refleksioner over hjemmeforlgbet i hjemmet er der generel tilfredshed. Alle
udtrykker, at de har faet viden og sparring, som de kan bruge i hverdagen.

Herunder ses et eksempel pa et program for de fire indsatsdage.
Familieforlgb i hjemmet

e Atveereienseerlig situation - typiske roller i familien
e Hvad giver energi, hvad draener

e Virksomme dynamikker og strategier

e Opsamling og opmarksomhedspunkter til naeste gang

e Opfelgning pa sidste gang med psykologen om mestringsstrategier
e Introduktion til sgskende — samtale /aktivitet med dem.

e Terapeutiske tiltag til barnet efter behov (krop, psyke, smerter, sgvn)
e Opsamling og opmarksomhedspunkter til naste gang

e Opfpglgning pa sidste gang- nye behov/ temaer?

e Fokus pa sgskende og hele familien

e Fokus bade pa den enkelte i familien og pa hele familien samlet
e Opsamling og opmarksomhedspunkter til naeste gang

e Tema med deltagelse af den naere familie/netvaerk

e Mestringsstrategier + kommunikationsrad

e Opsamling med barnet

e Opsamlende samtale med hele familien med drgftelse af og aftale om fzelles
fokuspunkter fremover

Der er afsat 5 timer pa den farste dag, hvor to medarbejdere fra FamilieFOKUS kommer ud til familien.
Medarbejderne praesenterer tilbuddet og de fem omrader, hvorefter familierne fortaeller om sig selv og
det, der fylder i hverdagen.

En mor fortzeller, at medarbejderne ggr meget ud af at praesentere sig og fortzlle om deres funktion
og deres erfaringer:

De er rigtig gode til sadan at fortaelle om nogle problemstillinger, der kan opsta, eller hvad man skal sige. 53dan
atvi faler os trygge i at sige, na, men det er da godt, at de har den erfaring, for det er faktisk de problemer, vi
sidder med. Og det har de bare varet knaldgode til, ligesom tage téten - for vi har ikke vaeret passive i det her
pa nogen mdade, men det har vaeret sadan Iidt, nar man ikke har haft omgang, eller hvad man skal sige, far med

18 Oplysninger om indhold af dagene er fra FamilieFOKUS hjemmesiden: http://familie-fokus.dk/wp-
content/uploads/2016/03/Familieophold.pdf (tilgdet 19/1 2019).
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lignende fagpersoner, psykologer og musikterapeuter — hvad er det egentlig, man snakker om, sa sidder man jo
lidt der og tenker: "hvad fanden handler det her om? [Hun griner]. Er det helt forkert, hvad man har gjort, ikke.
Og der beroliger de jo og laver en meget behagelig stemning, og det, at det er i hjemmet, gar jo, at vi er trygge
ved det, vi faler os hjemme.
Indlejreti dette citat er der flere pointer, som andre forzldre ogsa har fremhaevet.
Den ene er de overvejelser, familierne kan have ved at invitere fagpersonerind i sit eget hjem. Ved at
invitere fagfolk indenfor, blotter foraeldrene sig for, at gaesterne kan vurdere, at det er "helt forkert,
hvad man har gjort". De fleste foraeldre fortzeller, at de pa forhand har besluttet sig for at vaere helt
erlige og ikke pynte pa situationen "vi havde forberedt os pa, at vi ville vaere bundzerlige, og at der er
ingenting, der skal ligge i skjul, for sa kan vi fa hjalp"; "Jeg blev ngdt til at blotte mig totalt som
menneske, hvis jeg skulle have noget ud af det[...]. Det er svaert overfor mennesker, man ikke kender,
0g nu er jeg et meget privat menneske i forvejen. Inden fagrste besgg forberedte jeg mig mentalt; du er
ngdt til at abne op og servere sadan her er vores liv, og det er pa godt og ondt"; "For os har det osse
vaeret noget med at ga ind med et abent sind, og at man skal vaere modtagelig overfor, at det ikke altid

er behageligt det, der bliver sagt eller det, man skal sige".

Forzeldrene fortaeller, at de vender mange forskellige ting med medarbejdere i FamilieFOKUS, bade
konkrete ting som ideer til lege for at styrke sgskenderelationen eller rad i forhold til muligheder for
stgtte til aflastning og mere folelsesmaessige aspekter som sorg, afmagt, usikkerhed. Abenheden
synes ikke kun at vaere mellem foraeldre og medarbejdere, men ogsa foraeldrene imellem. Flere
forzeldre siger, at selvom de er vant til at tale sammen om alt muligt derhjemme, har forlgbet abnet op
for andre samtaler parret imellem.

Tankerne om dbenhed leder over til en anden pointe som er, at alle de interviewede foraeldre har
oplevet, at medarbejderne i FamilieFOKUS dels er fagligt kompetente og har erfaring at traekke p3, dels
understgtter foraeldrene og giver konstruktive forslag til @ndringer, uden at foraeldrene fgler, de
underkender dem som foraeldre.

En far reflekterer over, at fem timer er lang tid, men ikke forlang tid: "Roen og tiden er ligesom det, der
ger - for mig -, at det har veeret rigtig godt. For jo langere tid, man har den dialog, jo mere kommer man
ind pa noget, som man ikke lige selv var klar over". En anden far, som havde taenkt, hvad man kunne
bruge sa mange timer til, oplevede, at "vi fik enormt meget ud af det". Medarbejderne forlader
familierne for en frokostpause og en snak om mulighederne for et program for de gvrige dage. Tilbage i
familierne praesenterer de dem for planen. Medarbejderne bergrer alle fem fokusomrader og i en
dialog med forzeldrene finder de ud af, hvilke aspekter er vigtige i familien.

De gvrige dage er der opsamling fra sidst, samt forskellige indsatser, der skal stgtte op om familiens
mal og tilpasses familiens behov. Det betyder, at det er forskelligt fra forlgb til forlgb, hvilke
faggrupper/medarbejdere tilknyttes forlgbeti hjemmet. Blandt de interviewede familier er der
indsatser med specialpadagogisk konsulent, psykolog, musikterapeut, socialradgiver og fysioterapeut.

Forzldres oplevelser af hjemmeforlgbet

I analysen af foraeldres oplevelse af hjemmeforlgbet fremtrader flere hovedtemaer, som i det
efterfglgende behandles i sarskilte afsnit:

1. Struktur

2. Medarbejdernes tilgang

3. Et FAMILIE-fokus

4. Dét at have et FOKUS
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Ad. 1 Struktur

Strukturen i hjemmebesgget er fastlagt til fem besgge® i hjemmet af fagpersoner over en periode pa ca.
3 maneder. Besggenes indhold er centreret omkring de fem fokuspunkter, men vagtningen af de fem
fokuspunkter er defineret af familiernes behov.

De interviewede familier finder selve opbygningen af forlgbet understgttende for en god proces.
Besggene opleves som intensive, og flere familier fremhaever, at det er godt at have tid mellem besgg
til at fordgje ny viden, nye tanker og til at afpreve de rad og ideer, medarbejderne har givet. Det, at
forlgbene er i eget hjem, pa "egen hjemmebane" ggr, som en mor siger, at "De kunne satte gang i nogle
ting, direkte til praksis med de ting vi havde til radighed".

Forzeldrene synes generelt, at det har vaeret relevant at have mal. Mal er med til at konkretisere
indsatsen og medvirke til at "man bliver holdt op pa det". | flere interviews har foraldrene henvist til

deres mal og forholdt sig til, hvilke de har naet, og hvilke de fortsat arbejder med.

Ad. 2. Medarbejderes tilgang

Tilgangen blandt medarbejdere i hjemmeforlgbene fremhaeves af flere familier som noget szerligt. De
har oplevet medarbejderne som abne og nemme at snakke med, og gode til at fange signaler pa vigtige
temaer i familierne, samtidig med at de formar at balancere mellem at komme tzet pa, men ikke
overskride graenserne for, Avortzet de ma komme. Flere har naevnt, at medarbejderne hurtigt kommer
ind pa familierne, og tilskriver dette medarbejdernes faglighed og generelle viden om situationerne i
familierne.

"De er meget narvaerende og involverende i det, der fylder lige nu" siger en mor ogq tilfgjer, at deri
snakkene er "abnet op for nogen ting", som de ikke tidligere havde taenkt over. En far husker, at "de var
gode til at fange de bolde, vi lod haenge i luften i forhold til problemstillinger, de var gode til at komme
med ideer", mens en mor fortzeller, at hun fik accept og anerkendelse fra medarbejderne "og det far
man ikke i det her system ellers, for der far du bare hug af socialradgiver; at du ikke klarer godt nok. Jeg
har faet breve fra min socialradgiver, hvor der star, at jeg ikke kan magte det, der kraves af en
alenemor”. En enkelt forzelder har vaeret meget tilfreds med forlgbet som helhed, men navner, aten
enkelt indsats ikke virkede pa hende og tilfgjer, at det maske ligesa meget har med kemi at ggre; at hun
ikke syntes, der var kemi mellem hende og den pagaldende medarbejder.

Flere familier har understreget, at selvom FamilieFOKUS i opsamlingen spgrger, om familierne har
taget fat pa eller afpravet det, de foreslog sidst, sa er der "ikke noget med "jamen hvorfor har du ikke
det?". Nej, nej, der bliver taget hand om det i stedet for".

Ad.3. Et FAMILIE - fokus

| flere interviews har forzeldre fortalt om oplevelsen af at have fokus pa familien og ikke kun det syge
barn. Enkelte var lidt overraskede over dette. F.eks. siger en forzlder: "Der blev gjort meget ud af os og
mindre omkring hende. [...] vi havde habet pa at fa styr pa, hvordan klarer vi vores barn bedst, og sa ma
vi komme efterfglgende. [...] men jeg kan godt hgre pa dem, det er helheden, der skal smeltes sammen".
Denne familie stod i en situation, hvor de var bekymrede ikke bare for udviklingen i barnets sygdom,
men for barnets reaktioner. De havde saledes fokus pa barnet, fremfor pa sig selv som par og foraeldre;
det matte komme efterfglgende. Hjemmeforlgbet fik dem til at taenke lidt anderledes. Barnet er stadig
det primaere fokus, men der er samtidig en helhed, som ogsa ma have fokus.

Et forzeldrepar reflekterer over det samme. Faren siger, at indsatsen primaert gik pa dem, og moren
tilfgjer" det var ligesom det, der var formalet med det. At det ikke kun skulle handle om hende for alt,
ALT har handlet om hende". Parret har vaeret glade for FamilieFOKUS' holistiske tilgang. De har et barn

20 Det femte er et opfelgningsbesag
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med "en udlgbsdato, som man ved nok hgjst sandsynligt dar far én" og fortaeller, at det indebaerer at
leve med en sorg:

54 er det fantastisk at blive handteret som familie. Fordi barneafdelingen handterer barn og s3dan set osse
voksne, men med begraensede ressourcer, det er bare super seje sygeplejersker, der ofrer noget ekstra for én
og ph, 53 er der noget helbredsforsikring pa psykologtimer pa de voksne og en laege, hvor man osse kan sgge
noget — men der er ikke nogen, der kigger pa dynamikkerne, og hvad det betyder osse for os og for det starre
netvaerk for familier og venner. Det er fantastisk at kunne bevaege sig i det forum i lang tid over lang tid ad
gangen. Det gar, at man kan arbejde med mange mekanismer i det, det gar, at man flytter sig rigtig hurtigt.

ALT har handlet om deres barn gennem flere ar, men fordi et alvorligt sygt barn pavirker ikke kun den
lille familie - barnet, forzeldre og evt. sgskende -, men ogsa den udvidede familie og venne-netvarket,
er det vigtigt at se pa helheden og have en holistisk tilgang. Ikke alle foraeldre udtrykker dette sa
direkte, men alle interviews indeholder adskillige eksempler pa, hvordan sygdom og handicap pavirker,
ogsa i det "stgrre netvaerk".

FamilieFOKUS synes at vaere det eneste tilbud, de interviewede farzeldre har oplevet, hvor det samme
team af fagpersoner tager udgangspunkt i helheden og ikke kun kaoncentrerer sig om enkeltpersoner.
Senere i samme interview funderer faren over titlen pa projektet:

Bare ordet FamilieFOKUS... bare ordet og 3 det tilbud gar, at man mentalt s@tter sig op: nd ja, vi er faktisk en
familie, der muligvis har et par problematikker, som andre ikke har, som det godt kan vaere, vi skulle arbejde
med. Det har det givet... virkelig, siden jeg har faet at vide, det var der, der angriber jeg det anderledes mentalt.

Herunder er komponenter i helheden trukket ud, for at give eksempler pa familiernes oplevelser af
hjemmeforigbet.

Barnet

Indsatsen gives med baggrund i barnets sygdom eller handicap, men meget af indsatsen foregar uden
bgrnene er til stede, fordi de enten eriinstitution, skole eller bliver passet. Dette er en strategi fra
FamilieFOKUS' side for at give foraldrene ro til samtalerne, og for at skabe et fortroligt rum, hvor bgrn
ikke lytter med pa det, der bliver talt om. Enkelte forzldre har undret sig lidt over, at medarbejderne
ikke har bgrnene mere "i ha&nderne"; at de kun ser barnet et par timer i alt eller kun har musikterapi
med barnet. Men i halen pa deres undren har de understreget, at de fik noget ud af det alligevel, ogsa i
forhold til barnet. En mor udtrykte f.eks. skuffelse over, at medarbejderne ikke brugte mere tid med
barnet. De havde nogle problematikker omkring barnet, og gnskede at medarbejderne skulle observere,
nar problematikkerne opstod og efterfglgende kommentere pa det: "det her kunne du ggre bedre, eller
nar hun ggr dit og dat er det fordi... men jeg synes, alle de ting, de sagde, var supergodt, og de var sgde.
De gav os en bekraeftelse pa, at det, vi ser, er det, der reelt sker og gav os nogle yderligere redskaber.
F.eks. i stedet for at sige "stop!", sa sig "nar du er klar, gar vi", altsa sadan nogle talemader og brug af
piktogrammer ".

Andre eksempler pa redskaber eller ideer, som familierne har naevnt: bruge mobiltelefon og tage
billeder af de steder vi er, f.eks. laege, forsgg med kugledyne som hjzelp til at sove bedre, sma stickers
pa vaeggen, sa man ikke skal gentage sig selv hele tiden, give sma og konkrete beskeder, at modne
vores datter til de ting, som ogsa ikke-handicappede har problemer med, redskaber til at lgse konflikt
med mit barn, blandt andet taenke anderledes, udtrykke mig anderledes, i stedet for at sige: jeg har
sagt til dig, du ikke ma hoppe, sa bare sige "du hopper", redskaber til at give vores barn stemme udadtil,
nar han nu ikke selv har sa meget sprog, familie-mindfulness i sofaen og konkrete traeningsgvelser.
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Foreeldrene
Temaerne synes centreret omkring foraeldreskab og parforhold.

Foreeldreskab.

Forzldrene oplever, at forzldrerollen indebaerer at skulle "oversatte” barnets sygdom eller handicap

til familiens netvaerk, sa netvaerket bedre kan forsta barnet og de valg, der traeffes i familien og derved
stgtte op om barnet. Flere af familierne fortzeller, de har vendt dette med FamilieFOKUS. En enkelt har
oplevet sarende kommentarer omkring foraeldreskab, og har faet "satninger jeg kan bruge, nar nogen
siger noget sarende". | en anden familie med et alvorligt sygt barn, hvor det er uvist om barnet lever ét
ar eller mange ar mere, fik forlgbet dem til at se at "hvis vi skal klare det her, i fald han bliver 100, sa er

vi n@dt til at acceptere at bede om hjzlp, for man kan ikke holde til at sta med alting selv".

Forzeldre er ikke ngdvendigvis enige om opdragelse og problemstillinger i familien. | flere familier
understreger forzldrene, at det har veeret godt at hgre de samme ting og fa feelles redskaber til at
tackle situationen. En mor fortaeller f.eks.: "Vi fik gjnene op for mange ting, som vi var faelles om, og det
er jo det, jeg som sadan godt kunne lide ved det, at vi fik et faelles fokus i stedet for, at vi fortsatte hver
vores vej omkring den her situation med vores datter". Det var ikke nemt at na dertil. Faren havde
sveert ved at snakke om situationen og de problemer, han havde, til "helt fremmede mennesker". Hun
forteeller, at de "kom hele fglelsesregistret igennem"”, og at det var greenseoverskridende at forteelle
sine fglelser, ogsa overfor hinanden, "for vi er ikke ens omkring opfattelsen af det her lille barn, vi har,
jo".

Forzeldreskab i disse familier indebaerer en del ekstra opgaver, som andre familier ikke har. En familie
fik en gjenabner i forlgbet, da en medarbejder sagde, at de skulle huske p3, at hvad de ser, som en
normal stand er ikke gennemsnitlig for en "normal stand". Foraldrene bliver enige om, at hvis de gav de
gode uger til en anden familie, ville de nok have det rimelig darligt. De griner, mens de siger det, men
tilfgjer sa med alvor, at "det er jo bare sadan en lille bemarkning, som sztter alt i kontekst for os. Det
har faktisk haft stor betydning for os bare lige at fa det med". | andre familier har forlgbet handlet om
at fa struktur pd opgaverne, fa dem nedskrevet og prioriteret eller fa opgaver fordelt mellem
foraeldrene. En af familier fortzeller, at en del af snakken gik pa deres forventninger til hinanden,
hvordan hun kunne fa mere frihed og han "tage ansvar, komme ind i kampen". | en anden familie kam en
mor frem til, at det er "ok at lade rod vaere rod og bare satte sig ned uden darlig samvittighed".
Ekstraopgaverne i familierne indeholder koordinering og kommunikation med sagsbehandlere,
HjzelpemiddelCentral med videre, hvilket ligeledes blev vendt og radgivet om i flere forlgb.

Parforhold

| familierne med mor og far fremgar det i interviewene, at de har haft fokus pa bade foraldreskab og
parforhold.

Temaerne om parforhold handler om forholdet mellem at vaere forzeldre og samarbejdspartnere og det
at vaere et par, og at skabe tid og rum til at vaere kaerester.

Et forzldrepar betegner sig som "et meget professionelt team". En mori en anden familie fortzeller, at
de havde et mal om parforhold — at finde ud af, hvad de vil, og hvordan de gar tingene: "det er hardt at
vaere i parforhold, vil vi veere samarbejdspartnere/kaerester, hvad kan vi holde til, hvad vej vil vi ga? Vi
satte os nogle mal, blandt andet at ga pa café sammen og tage pa familietur, det har vi faet gjort".

| et tredje interview snakker foraeldrene om, at man ikke bare skal passe pa sig selv, men "0sse 0s som
par — ghm, hvilket man hurtigt glider ud af". De drgfter, hvor hgjt man skal satte barren som par. Eller
omvendt, hvor lavt man skal seette den, "sa der har vaeret nogen ting, som er blevet italesat, og nogen
ting vi er blevet bevidste om, at vi er ngdt til at tale om. Vi er ngdt til at arbejde med dem, fordi det er
det eneste, der kan g@re, at man som familie som os, kan fungere, og det skal ikke bare vaere fungere.
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Det skal osse vaere rart, det skal vaere godt. Og det kan man jo godt lulle sig ind i er godt, men nar man
sa saetter sig ned og snakker, sa er det ikke alligevel. Sa man skal arbejde pa det".

Sgskende

| tre familier har indsatsen indebaret snakke med s@skende, og det, vurderer foraeldrene, har vaeret
godt. "Maske abner de op for nogle lager, vi ikke gar”, siger en far.

En mor fortzeller, at bekymringen for en storesgster er, hvordan hun skal "kunne holde ud at veere i det
her[...] hun er taberen efter [barnets navn] i det her spil, og hende er vi sindssygt bange for at tabe pa
gulvet". Datteren havde gavn af samtaler med en psykolog i forlgbet: "Hun har tumlet med en masse
tanker selv og fik rigtig meget hjzelp til at Iere sat seette ord pa de her tanker, sa hun ikke breender inde
med det".

I en tredje familie var familien ligeledes opmarksomme pa, hvordan en stgrre sgster har det og
gnskede sparring omkring, hvor meget hun skal involveres, hvad er vigtigt at forklare og hvordan, og "
reagerer hun normalti forhold til sgsteren”. Mens forzldrene syslede med andre ting i hjemmet, satte
de to medarbejdere sig med hende og legede og spillede og snakkede og kom omkring "de der maske
lidt svaere spgrgsmal”. Moren fortzller, at medarbejderne laver en "evaluering af, hvordan de har
opfattet hende og os som familie og samspillet imellem os". Det var de som forzeldre meget nysgerrige
omkring: "hvordan de vurderede, vi er som foraeldre bade i forhold til vores normale datter, eller hvad
man skal sige, og sa vores barn med nogle udfordringer. Det er jo osse lidt graenseoverskridende, at
man far at vide, hvordan man er som foraeldre" Hun griner og siger videre: "Sa kom de jo med masser af
input og indslag, og mader at tackle situationen pa, som gjorde, at vi jo blev helt vild kloge pa alle
mulige ting, som vi ikke selv havde haft tanker omkring, eller selv havde taget initiativ til".

Bedsteforaeldrene

Der er stor forskel pa, hvor teet bedsteforaeldre er pa familierne. I nogle familier er bedsteforzeldre en
naturlig del af familiernes liv og hjelper med praktiske ting og pasning, mens andre familier oplever det
omvendte. En far siger, at familien ikke tgr passe deres barn, mens en mor siger "jeg har selv familie,
teet pa, som ikke kan overskue min sgn [...] det er naesten det vaerste, at ens egne teette, naere familie
ikke kan overskue ens barn".

I 5 af 8 familier er bedsteforzeldre med til samtaler. Samtalerne er foregaet i hjemmene, mens foraeldre
og bgrn er ude at ga en tur eller pd IKH i Arhus. Samtalerne foregar i fortrolighed, og forzeldrene
deltager ikke og har generelt kun hgrt lidt. Det, de har hgrt, har veeret, at bedsteforzldrene har udtrykt
tilffredshed med samtalerne. | en familie deltog alle fire bedsteforzeldre, de "kunne fa luft for deres
bekymringer, og hvad der fylder i forhold til at vaere bedsteforaldre til [barnets navn], men osse til
deres andet barnebarn og mor og far til os. Og det har de varet rigtig glade for".

| dette citat bergres den dobbeltrolle i familien, en bedsteforaelder har som bade bedsteforaelder og
foreelder. | familier med alvorligt syge bgrn, er bekymringen og det der fylder, ikke kun bgrnebgrnene,
men ogsa hvordan ens eget barn klarer sig igennem det hele.

Videre i interviewet fremgar det, at begge bedstefaedre " maske er meget typisk maend og ikke
udtrykker deres fglelser ret meget, men mere ser lgsninger og udfordringer, og selv de to har faet rigtig
meget ud af det". De har kunnet marke enkelte forskelle efter FamilieFOKUS. Blandt andet, at det ene
bedsteforaldrepar nu skriver, at de kommer med noget aftensmad. Tidligere ville de spgrge f@rst, og
"viville sige nej, det behgver du ikke; den her hensynstagen, ikke?". De har ligeledes inddraget
bedsteforzeldre som bisiddere "Det har vaeret med til at fa os til at rykke taettere sammen som familie.
Og det er osse noget, som FamilieFOKUS har vaeret med til at stgbe de spaede starter til". Hos en anden
familie var farens forzeldre til samtale, og "de var rigtig glade for det". Foraeldrene fortzller, at de er
meget teet knyttede til bedsteforaeldrene og vender mange ting med dem. Da medarbejderne i
FamilieFOKUS havde sagt, at bedsteforzeldre ofte ringede for en snak efter en sadan samtale, sa
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teenkte de "nej, vi kender dem sa godt. Men de ringede, og de kam med rgdvin og ost og snakkede om
ting, de havde teenkt pa. Det har vaeret rigtig rart”.

I to interviews forteeller forzeldrene, at de oplever, at bedsteforzeldre og andre i familien har sveert ved
at forstd deres situation, og de understreger, at der skal mere end en enkelt samtale til for at aendre
dette. | en familie har det ene bedsteforaldrepar haft det "meget svaert omkring det her med deres
barnebarn. De har haft svaert med at kommunikere med os, sa derfor er det osse bare blevet noget, vi
ikke snakker om. Og det ma jeg sige, det har vaeret utrolig sveert for os, at de ikke har involveret sig,
men ligesom trakker sig tilbage". Bedsteforaeldrene var glade for samtalen, men "der skal jo en indsats
til [at skabe] en forandring”. Den indsats har familien ikke maerket. De understreger, det ikke er
FamilieFOKUS' skyld, men at der er "bare nogen ting, der tager lzengere tid end andre".

I en anden familie, hvor bedsteforaeldre og foreeldres sgskende var med, oplevede foreeldrene, at de der
i forvejen havde forstaelse for deres situation fik styrket forstaelsen, mens de, der "ikke har
forstaelsen" ikke kan ngjes med en enkelt gang. | interviewet er foraldrene desuden enige i, at det
havde vaeret givtigt at have en faelles opsamling, hvor de som foraeldre ogsa deltager og: "hvor man
hjzeelper hinanden med at fa sagt nogle ting [...]. Der er sa meget usagt, og folk tror, de ved, hvordan de
skal hjzlpe bedst muligt".

Ad. 4. Dét at have et FOKUS
Familierne har arbejdet med forskellige fokuspunkter.

Fokus pa at turde drgmme:

"Et af vores mal var at turde - turde drgmme om fremtiden, og turde drgmme igen. Sa det tillaegger jeg
FamilieFOKUS en masse aere for, at vi begyndte at gagre igen [...]. Hans sygdom gar op og ned, og nu er
vi et sted, hvor det ikke ville vaere muligt. Men at gribe chancen, nar den er der, tror jeg, vi har leert
stedet for ikke at... bare sidde og vente pa, at muligheden gar over. Sa vi er blevet bedre til at vaere
spontane med de muligheder, vi har [...] det her med at se fremtiden som en langsigtet ting og ikke bare
med, at nu skal vi have i dag klaret, og nar vi star op i morgen, klarer vi den dag".

Fokus pa finde de vigtige af "de 20.000 bolde i luften":

"Det har vaeret rigtig, rigtig godt for os alle sammen, tror jeg, ligesom at fa fokus pa, nar alt det flyder,
hvad er kernen af tingene. For nar man griber til hgjre og venstre og har 20.000 bolde i luften, og man
skal gribe dem alle sammen selv, gh sa er det svaert at fokusere: hvad er det, der er det vigtige her og
nu? For hvad der kan vaere vigtigt én dag, er maske ikke vigtigt i morgen. Og det har vaeret rigtig godt
ligesom at indsnaevre de fa ting, vi skal hive fati og have fokus p3, for at der ligesom kan vare overskud
i hverdagen".

Fokus pa noget af det vi ggr godt:

Flere af foraeldrene fortzller, at tvivlen fglger med det at have et barn med alvorligt handicap/sygdom.
Ger vi det godt nok, har vi prgvet nok af? | FamilieFOKUS har flere foraeldre oplevet en lettelse over, at
fagpersoner har bekraeftet familien i det, de ggr: " det der med at der er en fagperson, der ligesom har

skrevet under p4, at det, du gar, er godt. YES, sa bliver vi ved med at ggre det"; "Det vigtigste er de mal,
viskal arbejde med, og den bekraftelse de gav os".

Gode rad til andre familier

Alle de interviewede familier vil anbefale (eller har allerede anbefalet) familieforlgb i hjemmet til andre
forzeldre.

En far kalder forlgbet "meget genergst. Nogle gange fgler man, man skal keempe for time til time, det er
kroner og grer, her far du det smidt ned i turbanen”. En anden far siger om forlgbet: "det er det, man
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teenker ingen har rad til nogen steder i Danmark, det er det, man tanker, er sparet vaek, det er et
fantastisk tilbud. Og fuldstaendig den moderne og eneste rigtige tilgang til problemer og
problemlgsning i sundhedsvaesnet”. Hvortil moren tilfgjer "Der er ikke nogen symptombehandling i
forlgbet, det er sadan en aben og rlig, gh, jeg ved ikke, om man kan kalde det behandling, men hjzlp,
der foregar. Ligesom sadan en iterativ proces, som stadigvaek gar fremad, men det vender rundt pa det
hele, og sa vender det tilbage igen, det vil jeg klart anbefale". Samme mor forholder sig senere i
interviewet til, hvilke familier kunne fa gavn af forlgbet: "alle akutte, og osse nogen som ikke stari lissa
tung situation som vi ggr, men familier, der har det svaert, ville det bare vaere supergodt for".

Det rad, familierne giver videre til andre foraeldre er enstemmigt: udvis abenhed i forlgbet, se
forzeldrenes rad i boksen herunder.

"Vaer abne og =rlige, det er jo professionelle folk. Og man far ikke nok ud af det, hvis man ikke er
fuldsteendig aben og arlig".

"Blot dig, der er ikke noget skam ved at have et handicappet barn, der er sorgen osse, hvis du
virkelig vil have noget ud af det, er du ngdt til at smide alt pa bordet og veere aben og &rlig”
"Vaer abne omkring det, de byder ind med [...] noget af det, der har vaeret allerbedst for os, det
var, at vi ikke havde forventninger til forlgbet. Pa den made fik vi rigtig meget ud af det - for hvis
vi havde vaeret helt |1ast fast pa, at det var det her, vi ville, tror jeg ikke, vi havde faet sa meget ud
af det. Og sa gh ligesom at tage det med de siger - for de har lzert os rigtig meget, de har lzert os
at se vigtigheden af osse at fokusere pa det, der sker naeste ar og om to ar. For hvis man kun
fokuserer pa lige nu, sa ender man med ikke at kunne sta pa benene mere".

"Det er jo altid sundt at fa vendt nogle ting og veere i dialog med nogen, som har prgvet det
mange gange fgr. Jeg har allerede anbefalet det videre, jeg synes, de er dygtige. Vaer aben og
&rlig. Det er hardt at deltage i, det skal man veere forberedt pa".
"Tag det sa abenhjertet og med sa abent sind, som | kan".

Anbefalinger til FamilieFOKUS
Forzeldrene er ligeledes blevet spurgt, om de har anbefalinger, de vil give videre til FamilieFOKUS.

» Struktur og indhold fungerer, bare fortsaet
Strukturen er god. Det fungerer godt, at der bliver taget udgangspunkt i familiens situation og
deres behov. Det er fint med mal, og det er godt, der er tid mellem besggene, sa familierne kan
na at afprgve konkrete ting.

» Fortsat kontakt via hotline eller opfglgning
I seks interviews?! anbefaler foraldrene, at man kunne fa opfglgning, f.eks. efter 6 maneder,
eller at der var en hotline til FamilieFOKUS "sa man vidste, de var der, at man havde mulighed
for at kontakte dem." Familierne oplever, at medarbejderne kommer til at kende deres
familiesituation ret godt, og at det netop er dette kendskab, som er sa vigtigt. De efterlyser en
mulighed for at " kunne sgge sparring eller hjaelp, nar man havde brug for det". Familiernes
situation @ndrer sig, og det at kunne drgfte nye aspekter ville ikke ngdvendigvis kraeve et langt
forlgb: "HVIS nu der var halvarlig opfelgning, ikke af ligesa lang varighed, men hvor man lige kan

2l | de to gvrige interviews har forzldre ikke navnt opfglgning, maske fordi en forlder i denne familie er fortsat i forlgb hos
psykolog i FamilieFOKUS, og en anden familie har faet tilbudt et ny indsats i FamilieFOKUS.
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fa et touch up, det ville bare vaere vanvittig fedt [...] der sker jo mange bevagelser [i familiens
situation]".

Forzeldrene legger vaegt pa det kendskab, som medarbejderne har faet til deres familie, og
anbefaler pa den baggrund, at de samme medarbejdere kunne falge familien.

> @Avrige anbefalinger
To familier anbefaler, at FamilieFOKUS bruger mere tid pa at observere bgrnene (heraf en, som
ogsa gerne ville, at de havde snakket med en sgskende).
To familier ville gerne have haft en falles opsamling pa familiemgdet med
bedsteforaeldre/andre.
En forzelder "tror det kunne betale sig for regionen at samle os op tidligere, det er sindssygt
sveertistarten”.
En forzelder anbefaler, at FamilieFOKUS efter et forlgb kan skrive, hvad de mener kunne gavne
familien. Et sddan notat ville vaere nyttigt i kommunikationen med kommunen.

Familieophold pa Fenrishus

| alt har der veeret gennemfgrt 35 familieophold i perioden 2016-2019. Fem af disse familier er blevet
interviewet.

| alt er 7 forzeldre blevet interviewet. Et interview er foretaget i foraldres hjem med begge forzldre,
mens resten er interviewet pr. telefon, heraf et med en far, to med mgdre og to med begge forzeldre. |
en familie er der et barn, i de gvrige familier er der 2-3 bgrn. De fem bgrn, som har en uhelbredelig
sygdom/ handicap, har det til fzelles, at de alle har epilepsi, enten som hovedsygdom eller "side"-
sygdom. Bgrnene er mellem 1,5 ar til 6 ar og deres sgskende mellem 3-13 ar.

Hele familien har deltaget i opholdet. To familier erintervieweti 2017, tre familier i 2018. Tre familier
haft to indsatser fra FamilieFOKUS.

Indgang og adgang

Familierne stiftede bekendtskab med FamilieFOKUS gennem internettet (Facebook, FamilieFOKUS.dk),
handicapradgivere og Fenrishus. De har valgt opholdet af forskellige grunde: fire af de fem familier
siger, at de er meget hjemme, og veegtede derfor at komme lidt ud. Af andre begrundelser har
foraeldrene naevnt: at fa tid med familien, "for det har vi ikke i hverdagen", geografisk teet beliggenhed,
og at fa en "second opinion pa en masse ting, prgve hvordan det var, at andre skulle have ham om
natten".

En far reflekterer over, hvorfor de valgte ophold fremfor kursus med andre familier: "Det kan vaere
svaert nok at forholde sig til egen familie, og det er maske osse svaert at finde familier med samme
udfordringer”. En mor i en anden familie vurderer, at hvis familien skulle fa mulighed for et nyt
FamilieFOKUS forlgb, ville de vaelge et, hvor de mgdte andre familier og dermed havde mulighed for at
fa et netvaerk med familier i lignende situation.

Om familieophold

Familieophold er et fire dages ophold pa Fenrishus i Aarhus. Fenrishus er et hgjt specialiseret tilbud,
med en d@ggn- og aflastningsafdeling til bgrn og unge med multiple funktionsnedsaettelser. Tilbuddet
inkluderer bgrn og unge i den terminale fase. FamilieFOKUS beskriver opholdet som:
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| Et aflastende og lindrende ophold vaek fra hjemmet - et pusterum for jeres familie, hvor | kan fa '
ladet batterierne op. Opholdet foregar i trygge rammer med dggnbemanding af sundhedsfagligt
personale. Vi tilbyder viden, statte og radgivende samtaler ud fra jeres behov. Med opholdet tilbydes

I et frirum, hvor | kan foretage jer netop de ting, | veerdsaetter i jeres familie. Det kan vaere faelles
aktiviteter for hele familien, alene-tid, sgskendetid eller voksentid.
| http://familie-fokus.dk/hvad-tilbyder-vi/familieophold/tilgaet 22. januar 2019

Personalet er paedagogisk eller sygeplejeuddannede. | ophold med FamilieFOKUS, er der fast tilknyttet
psykolog, musikterapeut, sygeplejerske og peedagog og i nasten alle forlgh ligeledes en
specialpaedagogisk konsulent og en socialradgiver. | nogle forlgh er der tilknyttet en fysioterapeut eller
en ergoterapeut.

Pa et besgg pa Fenrishus en formiddag i 2017, sidder jeg med personalegruppen pa teammgde, mens
de diskuterer aspekter omkring den familie, der er pa ophold. De vender de aspekter, familien er
optaget af: en sgskende, som bliver stresset af, at barnet skriger meget, familiens oplevelse af at have
hjzlpere i huset, og hvor svaert det kan veere, mulighed for ridefysioterapeut. De drgfter deres
observationer i detaljer og la2gger en plan for dagen. En af drgftelserne er relevansen af at saette GAS
mal, nar familien er s@ meget i krise, opha@ngte og stressede lige nu.

| en snak med enkelte fra personalegruppen efter teammg@det, spgrger jeg ind til indholdet af de fire
dage. "Vi skal nd en masse, osse en masse uformelle snakke. Vi kigger pa, hvad er det, de kan, hvad kan
vi stimulere, ikke hvad er det, de ikke kan". Pa familieophold er der mulighed for, at bgrnene bliver
passet om natten, sa foraldrene kan fa sovet. Forzldrene skal ikke teenke pa at lave mad, men kan
bestille take-away eller selv tage ud at spise; "Alle kommer ud uden barn, mens de er her”, fortzller
medarbejderne. Jeg sp@rger, om fire dage kan ggre en forskel. En medarbejder svarer: "Vi er blevet
bedre til at vurdere familierne, jeg er overrasket over, hvor hurtigt vi kan rykke pa bare fire dage”,
hvortil en anden supplerer: "Ja, det kan man godt blive helt hgj af".

| starten af projektperioden var 4-dagsskemaerne fyldte, men pa baggrund af forzeldres
tilbagemeldinger og evalueringer af opholdene, er skemaerne nu mindre fastlagte, og der er lagt op til
mere fleksibilitet i programmet. Gennem projektperioden er antallet af tilknyttede fagpersoner
mindsket. En medarbejder siger: "Vi ville for meget pa en gang, nu laegger vi vaegt pa, at familier
kommer lindrede ud af dgren, snarere end udmattede af for mange indtryk og oplysninger"=2.

| begyndelsen af projektperioden kom sgskende til opholdet pa tredjedagen. Dette blev lavet om, idet
flere familier havde pasningsproblemer. Der er nu mulighed for at sgskende er med under hele
opholdet, afhangigt af familiernes behov og gnsker.

Herunder ses den tilrettede version af et skema for opholdet. Fleksibiliteten er tydeligt skrevet ind ved
atunderstrege, at samtalerne bliver tilrettelagt efter familiers situation og behov.

2 Citatet er fra medarbejder tilknyttet FamilieFOKUS, telefonisk samtale 7/2 2019.
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Familieophold

BE[s] Ankomst og modtagelse ved primare kontaktpersoner.
Velkomst, indlogering, introduktion af fysiske rammer, forplejning og dagens program.
Introduktion til de fem fokuspunkter
Ud fra den pagzeldende familie og deres situation tilrettelaegger vi malrettede samtaler.
F.eks.:

= Om atvaere familie med sveere udfordringer - roller og ansvar

Morgenmad og opsamling fra i gar og praesentation af dagens aktiviteter.
Ud fra den pageeldende familie og deres situation tilrettelagger vi malrettede samtaler.
F.eks.:
= Mestring og mental robusthed eller f.eks.. motorik og afspaznding
=  Konkrete fokuspunkter som smerter, lindring og relationer eller f.eks..
musikterapi
= Omlovgivningen og hvordan man navigerer i det offentlige system
= Samtale med laege/sygeplejerske om palliation. Nar man mister sine
feerdigheder. Hvordan hjzlper man bedst?
= Samtaler med sg@skende eller legeterapi med sgskende

Morgenmad og opsamling fra i gar og praesentation af dagens aktiviteter.
Ud fra den pagaeldende familie og deres situation tilrettelaegger vi malrettede samtaler.
F.eks.:

= Hvordan snakker vi om ...? Hvad er vigtigt at fa talt om .../ fa gjort ...?
Opsamling for hele familien:

» Aftale om opfglgningsmgde samt aftale fokuspunkter/handlinger

- Hvad tager man med herfra?
Tak for denne gang

Personalegruppen laver aktiviteter med bgrnene, mens mor og far har samtaler.

Den sidste dag settes der mal. Foraldrene er blevet oplyst om dette, og langt de fleste har taenkt over
mal, de gerne vil arbejde med efter opholdet. Pa dag fire opsummeres indholdet af dagene ud fra de
fem fokuspunkter, og familierne forteeller, hvilke mal de gnsker at arbejde med. Medarbejdere bruger
GAS-mal og beder foraeldrene vurdere, hvad de tror, de kan na pa 6 uger. Der er maks fire mal, som
bliver nedskrevet og sendt til foraeldre via e-boks, med sma kommentarer ved. F.eks. en familie, der har
som mal, at moren skal bruge mere tid med den raske datter, hvor kommentarerne kan vaere "vi har talt
om darlig samvittighed, maske at inddrage bedsteforaeldre til aflastning, kan vaere vigtigt, hun ved,
hvornar der er tid med mor, og hvis det bliver aflyst, er det vigtigt at sige det med det samme". 6 uger
efter endt forlgb er FamilieFOKUS pa opfalgende besgg hos familien, og drafter her malene.

Foraldres oplevelser af familieopholdet

De fem interviewede familier udtrykker tilfredshed med opholdet og bruger flere superlativer i
evalueringen af opholdet: "fantastisk personale, et pusterum"”, "vi synes det har vaeret et fantastisk
ophold. Et fantastisk tilbud at kaemme pa. Vi er blevet mgdt af nogle rigtig dejlige mennesker — ja, vi er
rigtig positiv overraskede, det er vi virkelig, og vi havde brug for det osse. At der er nogen, der tager
hand om os. Det er hardt at have sadan et barn”, "det var supergodt. Der var mange gode vinkler med,
men jeg ma sige, at tidsplanen skred nogle gange". Forzeldrene i denne familie oplevede, at de var
presset pa tid den sidste dag, hvorved afslutningen blev forhastet og lidt brat. En anden familie
oplevede "sma koordineringshlip”, som smating for "vi er jo vant til at have en hverdag, hvaor vi ikke ved,
hvad der sker om 5 minutter".
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En far reflekterer over deres oplevelser og udbytte af familieopholdet:
Vi har vaeret enormt glade for det. De har vaeret nogle rigtig gode sparringspartnere pa alle mulige omrader,
bdde padagogerne ift. barnene, men osse socialradgivere og psykologer, for noget af det der var vigtig for os,
det var at ha'tid til at tale sammen, fordi i vores hverdag er det rigtig svaert at 1a tid til at fore en samtale
ordentlig. Det var der tid til derude, oveni kabet med professionelle, som kunne vare med til at sparre pa nogen
arde der lidt dybere ting, som vi ikke rigtig far talt om i hverdagen. 53 det var det ene store udbytte, og det
andet det var at fa lov at sove. Vi snakker nogen gange om, at det her, det var bedre end 14 dage i Thailand, for
det der med at 13 lov til at sove om natten, fa ro til at tale og ligesom at fa energi til at vaere sammen med
hinanden og barn pd anden madde end vi er i hverdagen - plus den der sikkerhed i at have fagfolk tet pa, hvis
der nu skulle komme anfald. 53 det har varet de to ting, der har varet mest vaerd [pa opholdet].

I analysen af forzeldres oplevelse af familieopholdet viser fglgende temaer sig:
1. Aflastning

2. Fokus pa familien

3. Professionel sparring

4. Ophold nr. 2.: med to forlgb kommer vi dybere

Temaerne uddybes i det fglgende.

Ad. 1. Aflastning

Pa FamilieFOKUS.dk betegnes opholdet som aflastende og lindrende, "et pusterum for jeres familie,
hvor | kan fa ladet batterierne op". Beskrivelsen rammer essensen af, hvad de interviewede foraeldre
fremhaever: at opholdet eraflastende og et pusterum.

Det bliver keedet sammen med tre aspekter: sgvn, kompetente aflastere og gode rammer.

Spvn. Personalet passer barnet om natten, hvis foraldrene gnsker det.

| tre interviews har forzeldre lagt vaegt pa, at det er dejligt at kunne sove en nat igennem pa Fenrishus.
Forzeldrene i disse familier sover ikke sammen derhjemme, men sammen med deres bgrn, for at
overvage dem. "Det der med at fa sovet og fa sovet flere naetter i traek, det kan simpelthen ikke
overvurderes, hvor meget det betyder i hverdagen for os", forklarer en far.

Kompetente aflastere giver ro og tid. Det var betryggende for forzeldre, at de kunne se og maerke, at
personalet pa Fenrishus kunne passe bgrnene, ogsa om natten. Det gav ro og tid til samtaler, tid til
alenetid uden barn, tid til sgskende, tid til bare at slappe af pa sofaen, samt "alenetid, osse uden
telefon”, som en far siger. | hans hverdag har han aldrig alenetid uden telefonen ved siden af sig.
Telefonen er symbol pa red alert, at der pludselig kan ske noget med barnet, sa han skal vaere
kontaktbar hele tiden, via telefonen.

Gode rammer. Foraeldrene understreger, at rammerne pa Fenrishus er medvirkende til fglelsen af
aflastning. Der er plads og legetgj til bgrn og sgskende. Der er ikke behov for at teenke pa praktiske
hverdagsting som indkgb, madlavning, stgvsugning. Det er "naesten som ferie’, siger flere.

Ad. 2. Fokus pa familien
Der er fokus pa hele familien, bade barnet, foraeldre, bedsteforaeldre og sgskende.

Bedsteforaeldre: | to af de fem familier har bedsteforaldre haft en samtale med FamilieFOKUS. | begge
familier pointerer foraeldrene, at det "jo skulle vaere anonymt", men at de tror, bedsteforzldrene
syntes, det var godt. En mor fortzeller, at samtalen har haft konkret effekt: "jeg tror, det gav rigtig
meget, at de fik at vide, at det sgu ikke er guld og grgnne skove. At det faktisk er en kamp imod alting,
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man har. For der er jo ikke nogen af vores foraeldre, der har vaeret inde i systemet fgr. Det er ikke nemt
atvide, sd, og det vidste vi jo heller ikke selv. De er hlevet bedre til at tilbyde deres hjaelp".

Parforhold og foraeldreskab

Et forzeldrepar fortzeller, at de fik "ros over at vi som par er gode til at snakke om [de svare] ting".

Faren siger videre, at v/ er meget pa balgelaengde og har mange snakke om det her, s3 jeg tror, at vi brugte det
som en slags bekraeftelse, lige at fa vendt nogle ting og fa et andet syn pa os. Det var ikke, fordi det var nyt for os at
snakke om...ikke at vi snakker med alle om det”. Hvortil moren med eftertryk siger "Nej! Det gar vi sgu ikke". De
taler med hinanden, ogsa om de svaere ting, men med meget fa andre. Og netop derfor har de haft gleede af at
vende forskellige problematikker med FamilieFOKUS, og at blive bekraeftet i at de er gode til at drofte de svaere
ting.

Et andet forzeldrepar synes, at de Iarte noget om hinanden "som partner og som forzeldre”. |
samtalerne blev det tydeligt for dem, at de havde behov for bade fzelles tid med hinanden som par og
alenetid, hvor det er muligt at tage ud selv. To andre familier ndede frem til samme konklusion. | den
ene familie, fortzller moren, var det oplevelsen af at vaere ude som par, mens en professionel havde
ansvaret for barnet, der lzerte dem, at "det var rigtig rart at fa noget mere tid sammen. Det der fokus pa
at skabe noget mere tid til os selv og hinanden gik mere op for os; hvor ngdvendigt det er, hvis vi skal
kunne blive ved med at give det hele til bgrnene”. De forteeller, at de efter opholdet er begyndt at
sp@rge bedsteforaeldre mere om hjaelp til pasning.

I den anden familie fik forzldrene et par-tjek, et spgrgeskema, som de hver svarede pa, "og vi matte
ikke snakke sammen, mens vi gjorde det". Moren fortzeller, at resultaterne af spgrgsmalet var bygget
op som et hus, og "vivar heldigvis var meget enige og havde et meget grgnt, sundt forhold". Jeg
spgrger, om man sa kan veere rgd, gul, grgn? Vi griner og moren fortsaetter: "ja, huset er delt op i fire
rum og med ydervaegge og fundament. Og det var jo selvfglgelig sovevarelset, vi bongede lidt rgdt ud
pa - overskuddet er ikke alverden, vel? Sa det var faktisk meget rart, jamen vi skal nok klare den". Hun
fortzeller, at de fik en god pejling pa, at de taenker ens om mange situationer, tgver lidt og siger sa:
"men det var ikke en test, man kunne tage, hvis man var pa vej fra hinanden". Samtalerne dbnede op for
at se familien pa en ny made:

"Jeg fik en rigtig mavepuster ved at finde ud af, hvor pressede vi egentlig er. Vi er nok slemme til at
bagatellisere det, for det er jo vores made at overleve i det pa, der er nok nogen, der har det vaerre.
Vi er ikke sadan nogle mennesker, der tuder, vi vil gerne klare os selv. 53 det med at finde frem til, at
vi skal have mere aflastning, det var jo en kaempe bet, for det kan jo ikke passe, man skal sende sit
barn vaek for at slappe af”.

Familien har efter opholdet sggt aflastning.

| en familie, hvor de er udfordret af mangel pa sgvn, fortzller faren, at de efter opholdet har sggt
nattevagt.

Eksemplerne viser, hvordan opholdet har dels sat fokus pa foraeldres parforhold, pa deres
forzeldreskab og dem selv som individer. | det fokus er der for flere familiers vedkommende blevet
skabt en opmaerksomhed pa, at de bliver ngdt til at fa aflastning for at kunne blive ved med at holde til
situationen. Enten ved at traekke pa familie eller professionel aflastning. Fokus synes at vaere skabt
dels ved at gp/eveaflastning helt konkret, dels gennem samial/e med medarbejdere og hinanden.

Sgskende.

Pa familieopholdet kan der vaere sgskende med. Forzldrene oplever, at det har vaeret en god oplevelse
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for sgskende at vaere med: der er gode aktiviteter til mindre sgskende, der er mulighed for at tage i
byen med sgskende, mens det syge barn bliver passet af personalet, og i to familier har sgskende
deltageti henholdsvis legeterapi og en samtale med en psykolog. | den ene familie fik legeterapien
foraeldrenes gjne op for, at "han har det faktisk rigtig traels”. De fik "mange paedagogiske guidelines
med os, f.eks. at huske at storebror ikke er sa stor endda, og at det er ok at fa fred med iPad en lille
periode".

Barnet

Forzeldre far vendt flere tinge omkring det syge barn, af bade falelsesmaessig og praktisk karakter. Et
eksempel pa det praktiske: en fysioterapeut fra FamilieFOKUS lavede andre gvelser, end den
fysioterapeut, barnet normalt gar ved. Familien optog derfor gvelserne pa video, til inspiration for
fysioterapeuten derhjemme.

Ad. 3. Professionel sparring

Forzeldrene oplever at have faet professionel sparring pa de ting, der er betydningsfulde for dem.
Opholdet er struktureret via et skema, som FamilieFOKUS har lagt pa baggrund af oplysninger fra den
indledende samtale. Familierne understeger, at det er et "fleksibelt skema tilpasset os". Et forzeldrepar
fortzeller om dag 1 pa opholdet:

De fire [medarbejdere] vi var omgivet af, de kom faktisk og hilste pa os. 53 snakkede vi lidt og
gennemgik lige hurtigt, hvad der skulle ske. En af de ting, der var dejligt ved det skema, var, at det
var mega fleksibelt, det var ikke et pres. Det var rigtig fint, vi kunne andre efter behov.

Fleksibiliteten understreges af flere foraeldre som vaesentlig. En far bemaerker, at personalet
supplerede hinanden godt.

Sparringen gik i flere retninger; ideer til at komme videre i en sag med en sagsbehandler, sparring med
en psykolog omkring en beslutning om ikke at se teette familierelationer, sparring omkring bekymringer
om sgskende, rad omkring konkrete, problematiske hverdagssituationer, eksempelvis vaere "mere
/ooseomkring mad - at det er ok at fa risengrgd nogen gange", at bruge ugetavle, inddrage bgrnene
mere i det daglige, i borddaekning, hvordan man kan undga at fare op, hver gang telefonen ringer, og
frygte at der er sket noget med barnet.

Flere understreger, at disse samtaler kan vaere psykisk kraevende, fordi man bergrer mange ting, "der
ligger dybt". En mor siger f.eks.: "man giver meget af sig selv, og man finder ud af, hov, det kunne vi
maske g@re anderledes, sa pa den made, synes jeg, det er hardt".

Ad. 4 Ophold nr. 2: med to forlab kommer vi dybere

De tre familier, som har faet to indsatser fra FamilieFOKUS, har vaeret glade for at fortsaette et forlgh
med FamilieFOKUS. Disse familier har enten selv bedt om ophold eller er blevet kontaktet fra
FamilieFOKUS og tilbudt det.

Pa tvaers af familierne er der enighed om, at forlgb nummer to ggr det muligt at komme dybere med
nogle af problematikkerne. Der er ligeledes enighed om, at det, der giver dybden er, at de samme
medarbejdere falger familierne, sa "vi ikke skulle starte forfra". | en uddybende kammentar siger en far:
"De kendte os i forvejen, sa de skulle ikke bruge sa lang tid pa at spore sig ind pa os, hvordan vores
familie var og vores barns sygdom. Sa relationen var lidt anderledes fra starten, og de kunne hurtigere
gaindide der lidt dybere bekymringer, vi render rundt med i hverdagen. Det var rart, de var de samme,
og vores bgrn var trygge ved dem”. En anden foraelder siger: "det gav god mening for os at kunne samle

trade op og fa afsluttet nogle ting [ ...] med [nasten] de samme, sa man ikke skulle starte forfra med at
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forteelle historier om, hvem man var".

Situationen er ikke stationaer i familierne, og de kan have behov for forskellige fokuspunkter i
forskellige faser. | den ene familie var de vaesentlige temaer for fgrste ophold parforhold og sgskende,
mens det andet ophold gik pa familien som helhed. Familien oplevede at "det gik konkret pa, hvad vi
gnskede". En far i en anden familie siger, at farste gang var der mest fokus pa udvikling (samtaler om
parforhold, bekymringer om barn og sgskende), anden gang mest pa aflastning.

Gode rad til andre familier
Et r&d gar pa tvaers af familierne: tag afsted.
Se herunder for udvalgte citater fra foraeldre:

"Tag afsted. Tenk virkelig over, hvad fokusemnerne skal vaere, for det er ikke ligegyldigt.”
"Ger det! Jeg ved ikke, om jeg kan sige noget klogt i forhold til, hvad de skal forberede sig pa. De er
meget gode til at tage hand om én, der er styr pa tingene. Man har sin egen lejlighed, sa man skal

ikke ggre sa meget. Man skal sadan set bare have et abent sind og vaere parat til at tale om, hvad
man har brug for og tage imod den radgivning og sparring, man far"

"Meld jer til. Det var i hvert fald afstressende. [Det er vigtigt at ] komme op med hele posen, sa de
kan komme op med noget hjzelp".

Anbefalinger til FamilieFOKUS:

» Etfleksibelt program tilpasset familien fungerer godt
Familierne synes, det fungerer godt at have et fleksibelt program, som er bygget op om det,
familien veegter, og som kan justeres.

» Vekselvirken mellem aflastning og professionel sparring virker
Aflastningsdelen af opholdet er vigtigt for familierne: det at fa sovet og bare at kunne laegge sig
pa sofaen uden at vaere i alarmberedskab eller fa darlig samvittighed. Vekselvirkningen mellem
aflastning og sparring /samtaler med fagprofessionelle fungerer godt. En anbefaling kan vaere
at understrege overfor familier, at det erfint at laegge sig pa sofaen.

» Afslutning og opfglgning vigtig
Det er vaesentligt at have tid til afslutning pa opholdet. En anbefaling kan vaere at skabe lidt tid
til, at forzeldre lige kan vende afslutningssamtalen og opholdet sammen, fgr de skal hjem, og
hverdagen satter ind. Det er godt med en opfglgning pa opholdet, det er "rart ikke at blive
sluppet”.

» Ved to forlgb kommer man dybere ned i problematikkerne
Familier, som har faet to tilbud fra FamilieFOKUS understeger, at det er givende. | forlgh
nummer to har familierne oplevet at komme dybere ned i problematikker eller kunne have fokus
pa nye problematikker, som er opstaet i familien. Det er vaesentligt, at det er de samme
fagprofessionelle, der fglger fra forlgb til forlgb.
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» Mere PR og viden om FamilieFOKUS
Flere familier anbefaler en skaerpet formidlingsstrategi omkring FamilieFOKUS, sa flere kender
til tilbuddet.

Familiekursus

| projektperioden har der i alt vaeret 10 familiekurser (3 kurser i hhv. 2016 0g 2018, 4 kurser i 2017). Pa
kurserne deltager mellem 2-6 familier. 47 familier har deltaget pa kurserne. Af de 47 familier har seks
familier deltagetiinterviews. | fem af interviewene deltager begge forzldre, mens det i et interview
primaert er moren, der deltager, da faren kun har mulighed for at deltage i begyndelsen af interviewet.
Det folgende bygger saledes pa 11 forzeldres refleksioner. De er forzeldre til bgrn mellem 5 ar-14 ar,
som har en uhelbredelig sygdom/ sveert handicap; derudover har fem af familierne ét eller flere
hjemmeboende bgrn. Et foraeldrepar er interviewet p& DEFACTUMs kontorer pd MarselisborgCentret i
en tidlig aftenstund, mens de resterende fem interviews er foregdet i familiernes hjem pa formiddage,
eftermiddage og aftener. En familie har vaeret pa to familiekurser.

En familie har vaeret pa kursus i 2016, 4 i 2017 og en familie i 2018. De er interviewet mellem 3-5
maneder efter kurset. 1 2016 er en familie blevet interviewet, to familieri 2017 og tre i 2018.

Indgang og adgang

Indgangen til FamilieFOKUS har for de interviewede foraeldre primaert vaeret gennem et opslag pa
Facebook, gennem grupper for foraeldre med bgrn med handicaps og/eller sygdomme. Fgr foraldrene
ringer og hgrer naermere, sgger de mere information pa internettet, hvor de blandt andet finder disse
beskrivelser af familiekurset:

Familiekursus er velegnet til jeres familie, hvis | har lyst og overskud til at vaere sammen med andre
familier i samme situation som jer og udveksle erfaringer. Kurset er et fire dages ophold, hvor | bliver
inspireret og far viden og redskaber til at mgde hverdagens udfordringer. Vi tilbyder undervisning og
vejledning og tilrettelaegger familiestgttende aktiviteter malrettet hver enkelt familie og forzldre,

barn og sgskende pa tvaers af de deltagende familier. Der er ogsa mulighed for, at f.eks.
bedsteforzeldre kan deltage. Vi skaber rammerne for, at | kan vare sammen som familie, og der vil
ogsa veere tid til hygge og leg.( http://familie-fokus.dk/hvad-tilbyder-vi/familiekursus/, tilgaet 30/12
2018).

Herefter henvender foraldrene sig telefonisk eller via mail til FamilieFOKUS for at hgre mere om
kurset, og hvorvidt familien er i malgruppen for tilbuddet.

De interviewede forzldre fortaeller, at de primaert har valgt kurset for at fa mulighed for at veere
sammen med andre familier: Eksempelvis siger en far: "Vi ma jo sige, at netvaerket ikke er blevet
udvidet, efter vi har faet [barnets navn], tvaertimod, sa det var osse grunden til, vi valgte den model
med kursus", hvortil maoren tilfgjer: "Og vi havde nogle forventninger til det bade socialt, men osse det
med at kunne samle tradene. Men vi fik langt mere, altsa vi var overveeldede, vi var sa taknemmelige".
Et andet forzeldrepar fortzeller, at de ikke havde sat de store forventninger til kurset, "for vi vidste jo
ikke rigtigt - jo vi havde selvfglgelig faet programmet og sadan, men derfor ved man alligevel ikke
rigtigt. Men det er nok mest det med at snakke med nogen andre, som har det ligesom os".

I en tredje familie blev det besluttet i samrad med FamilieFOKUS, at et kursus ville vaere det bedste
tilbud, seerligt for faren, som gerne ville vaere sammen med andre. Moren var lidt tilbageholden: "Jeg
orkede ikke at skulle forholde mig til andres elendighed, eller hvad man skal sige, eller andres
problemer; hvad nu hvis der kommer nogen, der fyldte helt vildt meget? Men jeg synes egentlig, at vi
var gode til at give plads til hinanden og fa nogle gode snakke sammen, osse om alt mulig andet”. Moren
fortzeller, at de var pa FamilieFOKUS til en samtale om mulighederne. Moren ville helst pa
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familieophold, men oplevede at personalet tog beslutningen om familiekursus. Hun mener, det isaer var
for hendes mands skyld: "han kunne det der med at vaere sammen med andre; det ville maske gare, at
han fik sagt lidt mere, det er jo tit os kvinder, der ligesom opsgger de ting [hun griner]".

En af de interviewede familier har vaeret pa kursus to gange. Indgangen til det andet kursus var en
telefonopringning fra FamilieFOKUS med et tilbud om at komme pa nyt kursus, denne gang med andre
"gengangere".

Den ene af de interviewede familier blev gjort opmaerksom pa, at deres barns problematikker og alder
umiddelbart ikke matchede de gvrige bgrn pa kurset: "Sa [barnets navn] faldt udenfor. Det blev vi gjort
opmaerksom pa inden og spurgt, om vi stadig havde lyst til at deltage, men det var ikke noget, der
afholdt os fra at deltage”. Samme familie fremhavede, at praktiske aspekter understgttede deres valg:
dels den (korte) geografiske afstand til kursusstedet og ligeledes at kurset var 4 dage i streg "sa kan
man tage fri en uge fremfor at tage fri hist og her".

Om kurserne

Kurserne finder sted pa enten Pindstrup Centret pa Djursland eller Kursuscenter Brogaarden pa Fyn?@3.
Familierne bor pa stedet i eget vaerelse under opholdet, og der er faellesspisning ved alle maltider, hvor
familierne spiser sammen med deres bgrn. Maltiderne tilberedes af Pindstrupcentret/Brogaarden.

Pa hvert kursus deltager personale fra Institut for Kommunikation og Handicap (IKH), som er tilknyttet
FamilieFOKUS. Det faste personale bestar af terapeuter (ergo-, fysio- og musikterapeuter), psykolog og
specialpaedagogisk konsulent. En socialradgiver deltager en halv dag pa hvert kursus.

Der er endvidere tilknyttet praest, sygeplejerske og dizetist ved behov (der har kun pa enkelte kurser
vaeret behov for at traekke pa disse fagpersoner). Frivillige deltager pa kurserne, de passer bgrn og
laver aktiviteter med bgrn og sgskende.

Medarbejderne holder fri ved 20-tiden. De familier, der har lyst og kan, sidder sammen og snakker om
aftenen eller spiller spil. De fire dage er inddelt sadan, at der er program formiddag og eftermiddag.
Programmet veksler mellem faelles oplaeg, diskussion og individuel tid. Med "individuel" menes enten
hele familien, forzeldre eller en fra familien med fagfolk. Frivillige hjalpere passer og laver aktiviteter
med bgrnene og eventuelle sgskende, mens foraeldre er til undervisning. Kurserne varierer mellem at
vaere fra mandag til torsdag eller fra torsdag til sgndag

En medarbejder siger om kurset: "Ved velkomst siger vi, at det kun bliver godt, hvis de tager del og
abner op for hinanden og situationen. Der er gensidig tavshedspligt for alle, og billeder taget pa kurset
ma ikke offentligga@res. Vi siger ogsa: "Vi prikker til jer, hvis vi kan se, vi kan byde ind med noget som
fagpersoner”. Ved frokost saetter vi os spredt med familierne, det giver mulighed for samtale og
observation”.

23 Begge steder er en del af foreningen Pindstrup Centret/Brogaarden, der afvikler kurser for familier med bgrn med handicap,
samt ferielejre for bgrn med og uden handicap.
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Herunder ses et skema for familiekurserne*.

Formiddag Eftermiddag

Velkomst & praesentation Familie med svaere udfordringer
Individuel samtale /musikterapi /padagogisk
vejledning /feelles café om sgskende

Oplaeg v. socialradgiver Sansemotorik og leg
Individuel samtale/musikterapi/padagogisk,
fysioterapeutisk, ergoterapeutisk vejledning

Parforhold, at passe pa hinanden v. Bedsteforzeldre oplag
psykolog Spskendegrupper/samtaler
Malsatningssamtaler Evaluering & afslutning

Dag 1 og 2 er forbeholdt forzeldre og barnet; eventuelle sgskende og bedsteforzeldre (eller andre
betydningsfulde voksne for familien) kommer pa tredjedagen og deltager resten af dag 3 og dag 4.

Pa dag 4 er der afsat 50 minutter til hvert foraeldrepar til malsatning. Oftest deltager to medarbejdere
i malsaetningen. Medarbejderne bruger GAS (Goal Attainment Scaling) som redskah. Gennem kurset vil
medarbejderne have forberedt forzldrene pa malsatningen dels ved at annoncere deti plenum, dels
ved individuelle samtaler, hvor de siger, "det kan | overveje at tage med pa sidste dag til malsaetning".
Nogle forzeldre ved, hvad de vil, mens det for andre udkrystalliseres i snakken om, hvad kurset har gjort
ved dem. Medarbejdere taler med forzeldrene om, hvorfor lige de mal er vigtige, og hvad der skal til for
atna malene, og hvordan foraldrene kan stgtte hinanden i at arbejde med malene. En medarbejder
forklarer:

Vi statter dem i at gare det sa konkret som muligt og realistisk. | snakken om, hvad der skal til for at kunne
nd mdalene, ligger der meget samtale i samtalen, meget proces. Vi havde en far pa et kursus, som blev s
berart: "tenk at man kan gare mal s sma, at man faktisk kan tro pa det’. De var uden hab og gik derfra med
en falelse af, at det her er faktisk muligt. Vi nedskriver mal, og bruger foraldres ord og vendinger, sa de kan
genkende dem, og sender malene til dem i eboks.

Familiekursus foregar modsat de gvrige to tilbud sammen med andre familier, og det er et tilbud, som
IKH ikke tidligere har haft.

Medarbejdere har derfor skullet udvikle struktur for og indhold af kurset.

| feltnoter fra programteori dag 27/11 2015, hvor medarbejdere og ledere gennemgar tanken bag
kurset og de formodede virksomme elementer, fremgar det, at kurset bygges op pa baggrund af IKH's
tidligere erfaringer. Pa dagen diskuteres, hvorvidt familiekurset kan sammenlignes med vejledning i
hjemmet, hvad det betyder at ga fra at arbejde med fokus pa det individuelle til at skulle arbejde mere
bredt og pa gruppeniveau, vagtningen mellem fzelles temaer og det individuelle fokus, l&2ngden af
kurset, hvorvidt alle familier kan profitere af kursus "maske er kursus ikke relevant ved hgj
alvorlighedsgrad af sygdom". Der er enighed om, at kurset skal indeholde et fokus pa sgskende.
Medarbejdere og ledere bliver spurgt om, hvad det store mal med familiekurset er. De mener, det vil
vaere individuelt fra familie til familie, fra mor til far, hvad man kan bruge fra kurset. Men tanken er, at

24 Oplysninger om indhold af dagene er fra FamilieFOKUS hjemmesiden: http://familie-fokus.dk/wp-
content/uploads/2016/03/Familieophold.pdf (tilgdet 19/1 2019).
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familierne far redskaber til handlemuligheder nu og i tiden, der kommer, at der bliver abnet for, at der
kan vaere forskellige behov blandt familiemedlemmer, at familierne far inspiration og statte til at
udnytte de ressourcer, der er i familien, at der "hvis vi er heldige" kan blive knyttet relationer mellem
familierne. En deltager slutter af med at sige:" Vores tilgang lukker op for det almindelige i en helt
ualmindelig situation”.

Gennem projektperioden er savel indhold som struktur blevet tilpasset pa enkelte punkter.
Tilpasningerne er lavet med baggrund i familierne evalueringer og medarbejderes egne evalueringer:

» |starten af projektperioden kunne familierne fremsaette gnsker til individuelle samtaler. Siden
blev det @ndret til, at man far tildelt tider, som man kan sige fra, hvis det ikke synes relevant.

= Pakurserne deltager familier, som ikke har vaeret pa familiekursus fgr, med undtagelse af de
sidste to kurser i 2018, hvor familierne var gengangere.

» Derersiden 2018 blevet tilbudt en opfglgning med besgg i hjemmet 6 uger efter kursus.

Familiernes oplevelser af familiekurset

De 6 forzeldrepar, jeg har interviewet, er generelt tilfredse med kurset. De fgler, at indholdet er det
rette og ligeledes strukturen, som veksler mellem falles undervisning, enetimer og mulighed for
ustruktureret snak med de gvrige forzldre. En forzlder opsummerer: "Vi fik bade guidning og helt
tydelig information om nogen ting, en retning og ja: det handlede om at fa, og det gar det ikke ret tit".

I analysen af forzeldrenes udsagn fremtoner det, at tilfredsheden haanger sammen med fem
overordnede kategorier:

1. Personalets faglighed og tilgang.

2. At veere sammen med "familier som os".

3. Fokus pa hele familien.

4. Et frirum - gode omgivelser og det praktiske fungerer.

5. Laering fra kurset er omseettelig til dagligdagen.

Om end kategorierne har en vis sammenhang, vil hver af disse kategorier udfoldes herunder.
Forzeldrene har enkelte anbefalinger til bedring af kurset. Disse opsummeres til slut i afsnittet.

Ad. 1. Personalets faglighed og tilgang

Alle de interviewede foraeldrepar laagger vaegt pa personalets faglighed. Fagligheden drejer sig bade
om personalets kompetencer indenfor eget fag, om den generelle viden de har omkring bgrn og
familier, der lever med uhelbredelig sygdom / sveert handicap, samt det samarbejde, der er blandt
personalet, hvor faglighederne synes at supplere hinanden.

Denne dialog mellem en mor og far under et interview, indrammer mange af de gvrige forzeldres
refleksioner, moren lzegger ud:

Vi snakkede om, hvad er det, der gar forskellen her, for vi har madt mange fagfolk, osse dygtige fagfolk, og vi
har madt mange, der bade har et godt hjerte OG er dygtige fagfolk, men...det var mere pa den made, de var... de
kunne favne pa en eller anden made; fordi de var et team, sa kunne de sammenstykke og favne, som nogen ar
de andre kurser, vi har vaeret pa, ikke har formaet.

- Nar vi mader fagfolk, sd er det typisk, at de leverer en skriftlig notat eller information, hvor her oplevede vi, at
de lavede deres hdandvark osse: at de kunne ga fra at sige "skal jeg ikke lige prave at tage [barnets navn]" og sd

rent faktisk vise, at de kunne ga ud og tage [barnets navn] og sa beskxftige hende med en leg i 20 min. uden
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egentlig at kende hende indgdende. Det oplever vi ikke, de kan i skolen, for det er jo hele tiden med den pa, at
det har vi ikke tid til, det kan vi ikke, men den ene fagperson efter den anden kunne bare lige gare sadan her og
54 vise 0s nogle eksempler...det var vildt imponerende! Vi s3 det bade ved leg ved poolbordet, ved
soclalpedagog...

-Ved fys og musikterapeut.

- Ja, og det gh det var sadan... helt vildt respekt for de personer. [...] det er jo osse de folk, man har valgt til
kurset, som har stor betydning. Det maerker man. Man marker deres evne til at maerke folk, og det var over hele
linjen. Det var ikke bare, s man sagde, at "nej hvor er hun god til at", altsa det var de alle sammen. Det har helt
klart vaeret nogen, som var gode til den del, man har valgt.

En anden mor reflekterer over, at det er gavnligt at medarbejderne spiser med familierne. | hendes
optik kunne medarbejderne derved "se nogle ting, som sa kunne tales videre pa", samtidig med at
medarbejdere "de var sadan hele personligheder, egentlig [...] maske var det med til, at man fgler sig

hgrt og set, for der star et andet menneske i stedet for bare en fagperson".

Forzeldre oplever, at fagpersonernes teoretiske viden og observation af familierne bliver omsat til
praktisk handvaerk; der er ikke langt fra observation, italesattelse og refleksion til afprgvning af noget
helt kankret. En leg, en tilretning af bilens autostol eller at fa mere ro pa et barn ved spisetid. En far
havde eksempelvis observeret, hvordan et barn i en anden familie ikke kunne sidde stille ved bordet, og
foraeldrene var usikre pa, hvordan de skulle gribe det an. En fagperson foreslog at saette et ur:

Det var ved middagsbordet, vi snakkede om det, sd allerede ved aftensmaden skulle vi prave det. Hun sad
bomstille og ventede pa det ur. Og da vi sad og fik kaffe, hvor de ikke lige havde uret med, s satte jeg min
telefon, sa siger vi 3 minutter; det var i orden.

Fagfolkenes empati og evne til at tage fati det de ser, garigeniinterviews, ofte med en
understregning i at "vi blev bekreeftede i, hvad vi ggr”.

Foraldrene har en oplevelse af, at personalet i FamilieFOKUS bekrzefter dem i det, de ggr, men krydret
med rad, spgrgsmal og guidning, der, snarere end at vaere en lgftet pegefinger, er med til at skabe
refleksion hos forzeldrene. Her en far til et barn med et sveert handicap, som de har levet med i over ti
ar. Han forteaeller, han stadig kommer i tvivl om, hvorvidt han griber det rigtigt an:

Jo, selvialgelig er vi blevet bedre kizedt pa, men hvordan maler man det, at man far..., ja, en bekraeftelse i, at det
er godt, det man gar. For det kan jo ikke undgds, at man kommer i tvivl: gar vi nu det rigtige, skulle vi gare noget
andet, hvor aktive skal vi vaere med at skubbe pad det ene og det andet? Det giver sédan lidt sikkerhed.

En mor til et andet barn siger, at fagpersonernes spgrgsmal satte gang i refleksioner hos hende:

De havde stor respekt for os, men det var ikke en bange respekt, de turde osse stille spargsmal: "hvorfor gar |
sadan?’, eller "nar nu jeg siger sadan, hvad taenker|sa’, eller "vi gar ud og gar sddan med stolen’; osse
praktiske gode anvisninger: "nar | placerer jer sadan, hvad er det sa - hvarfor gar | det? Meget er automatisk,
det t&nker vi ikke over leengere, men ved det, at de sparger ind til det, sa kommer vi til at reflektere over det: er
det stadig nodvendigt at gare det, for det var det pa et tidspunkt, men det er ikke sikkert, det er det nu.

Det skinner igennem mange af beretningerne fra familier, at det at vaere en familie med et barn med en
uhelbredelig sygdom / svaert handicap, betyder, at man bliver malt og vejet i kommunikationen med
"systemet". | flere interviews fremhaver mgdre, hvordan tilgangen i FamilieFOKUS kontrasterer
tilgangen blandt andre fagfolk. Det kan vaere et tilfeelde, at det er mgdre, der fremhaver kontrasten,
men det kan ogsa vaere en afspejling af, at der i de 18 interviewede familier er en tendens til, at det ofte
er mgdre, der enten gar hjemme eller har faerrest timer pa arbejdsmarkedet og saledes har den
primare kontakt med fagfolk. Her citater fra to forskellige magdre:
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Og sa var den gruppe af personale, der star for det, osse bare ret fantastisk i forhold til den made, vi blev madt
og anerkendt. Det var helt forlgsende, nar man er vant til et system, hvor man skal forklare sig og hele tiden
skal fremhaeve noget, der er svaert, og at der er noget, man har ret til, og sa mgde nogen som: "jeg kan godt
forsta, nar du oplever det og det, sa ma det vaere hardt at skulle...”, eller: "det er faktisk naturligt i den her
proces” - faktisk at blive set.

De kom med nye ideer, kom hen og prikkede til en og sagde, "har | taenkt pa at gare sadan her’, nar de sa 0s
sammen med vores barn, uden det var det der fejlfinding. Vi har oplevet rigtig meget med det der, at det var
vores skyld, at gh, vores skyld [barnets navn] ikke sov om natten, jamen vi har sagar haft en dagplejepadagog,
der sagde, at vi havde samspilsproblemer, det var derfor [barnets navn] bade fik epileptiske anfald og ikke sov
om natten. 53 det har nok for mig isar veeret svart, nar de kommer og finder nogen ting, som jeg kan gare
bedre. Men de gjorde det uden at sige, at jeg fejlede; det var bare noget, jeg kunne forbedre. Alts3 noget af det,
vi allerede gjorde, og det var rart, osse at blive bekraeftet i, at vi gar gode ting.

| det sidste interview, jeg foretager i forbindelse med denne undersggelse, siger jeg til en (tredje) mor,
som netop har rost familiekurset:

53 de [FamilieFOKUS] ma have ramt noget — i mine interviews er det svaert at fa folk til at sige noget negativt
[vi griner].

- De rammer bare spot on. Jeg tror, det er, fordi de har den der positive tilgang til det. 50m sagt, vi har jo vores
hverdag, hvor de [fagfolk i den pagaeldende kommune] bare prikker og stikker og tror, de ved bedre end os,
selvom vi er foraeldre til vores barn. De [FamilieFOKUS] kommer ikke med den der prikken og stikken, og faler
de er bedre pd nogen made. De anerkender os som foraldre, de peger ikke fingre, eller siger du gar det forkert.
Det kommer na&sten som en naturlighed, at det er os, der sparger dem til rads, og sa far man positiv feedback,
som man kan tage til sig og bruge til noget. 53 man faler sig anerkendt og rost i stedet for at blive negligeret,
som man faler, nar man har vaeret afsted i institutioner eller laegebesag eller kommunefolk, som virkelig har
svaert ved at forstad en. 53 synes jeg, de er rigtig gode til lige at ramme den der jungle, man er i og de falelser,
man star i. Og jeg tror, det er det, der gor det positivt. Fordi de er s3 jordnaere og medmenneskelige, som de er
omkring det her, og det er de samme mennesker, der gar igen hele tiden, det har for os vaeret rigtig dejligt at se,
at der findes de her mennesker, osse af fagfolk.

De valgte citater siger mere end foraldrenes tilfredshed med familiekurset og medarbejdernes tilgang.
De siger noget om vigtigheden af den made, fagfolk tilgar familierne.

Familierne udstiller i citaterne en usikkerhed, som maske nok er velkendt for alle foraeldre: ggr vi det
rigtige, og ggr vi det godt nok? Men blandt disse forzeldre er der ikke mange at traekke pa i forhold til
gode rad, faglig viden og sparring. Der er generelt fa (om nogen overhovedet) med helt samme
diagnose eller samme made diagnosen udarter sig pa. | en hverdag med usikkerhed i forhold til
fremtidsudsigter, og om man ggr det rigtige, g@r det en forskel, hvorvidt fagfolk mgder én med mistro
eller med anerkendelse, og det ggr en forskel, hvorvidt fagfolk kan deres handveerk: give rad og
sparring.

Ad. 2. At vare sammen med "familier som os”

Familierne har valgt faelleskab med andre til, da de sagde ja tak til kurset, og var sdledes indstillede pa
samvar med andre familier. De understreger alle, at det har vaeret givtigt at veere sammen med andre
familier. Familier, der er "som 0s". Ogsa selvom ingen er "som os". Forzldrene fortzller, at der pa
kurset bliver skabt et rum, hvor der er plads til at have dybe, eksistentielle snakke foraldrene imellem.
En enkelt forzlder synes, det var "mega, mega svart det der med at vaere sammen med de andre
familier, det er jeg ikke sa god til". Men understreger, at hun alligevel fik "rigtig meget ud af det".
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Tre aspekter garigeniinterviews med familierne, nar de i forholder sig til, hvorfor det er givtigt at vaere
sammen med andre familier:

* Genkendelighed og forstaelse i forskelligheden

» Refleksioner om egen situation sammenlignet med andres

» Erfaringsudveksling omkring konkrete fif og rad

» Genkendelighed og forstdelse i forskelligheden
Familiernes situationer er forskellige. De fleste bgrn pa kurset har haft deres sygdom, fra de var spaede,
mens en enkelt er blevet syg senere. Barnenes tilstand er ikke stationar, men synes at vaere i udvikling,
pavirkelig af selve sygdommen, medicin og anden behandling. Nogle er pavirket fysisk, andre kognitivt.
Nogle af bgrnene har voksne sgskende, andre sma eller stgrre sgskende, som bor hjemme. To af
bgrnene bliver hjemmetranet af deres mgdre. Forskelligheden til trods, understreger de 11 foreeldre,
at der blandt familierne pa kurset er meget genkendelighed i situationer og en anden forstaelse, end de
mgder i deres hverdag, hvilket de fglgende citater viser:

Et forzeldrepar reflekterer over det at mgde andre i samme situation. Moren indleder:

Det, vi magder i hverdagen, er helt almindelige familier med helt almindelige barn uden de store
vanskeligheder, og det er dem, vi spejler os i. Tit synes jeg ikke, vi er gode nok, eller vi nar ikke nok eller kan
ikke rumme s3 meget som andre familier.

- Ikke | 53 tilstraekkelig grad.

- Nej, 53 det at snakke med andre som osse starien situation — der har en forstaelse for, at det nar vi bare
ikke, sd er der nogle andre ting, og dem kan vi jo ikke vaelge fra. Der er proppet noget over hovedet pa os,
som vi ikke kan sige nej til, og det tager bare noget tid.

-Og energi. [...] jeg kunne hare, nar vi snakkede med de andre foraldre, at der var stadigvak mange
problematikker, der var det samme, det med sorg, kontakten med familie og venner, kantakten med det
offentlige, med sygehuse, der var jo meget af det, der var det samme, selvom det ikke var samme sygdom
eller symptomer.

I en anden familie har en far fglgende refleksioner:

Men det er jo under alle omstandigheder... jeg er lige ved at sige, at for sadan nogen som os og andre
familier i samme situation... rigtig godt at magde nogen, som ikke bare kan hare pa vores histarier, men osse
har en chance for at forsta dem. Vi er jo, hvad skal man sige, heldige at have vore netvark, venner og

familie, som 100 % accepterer [barnets navn] og 100 % accepterer vores valg og sa kan [barnets navn] bare
komme med [til familiebegivenheder], men derfor kan de jo ikke sadan helt til bunds forsta vores hverdag og
de ting, viind i mellem slds med. Det kan de familier, der selv oplever noget tilsvarende. Barnene kan jo vaere
sd forskellige, at man txnker, jamen det har jo ikke noget med hinanden at gare, men alligevel var det de
samme ting, der gik igen, samme problematikker og de samme oplevelser der gik igen, selvfglgelig
forskellige, men meget af det er genkendeligt, i hvert fald.

Citaterne herover ggr det tydeligt, at FamilieFOKUS med kurset skaber et rum for forzldre, der pa
trods af en forskellighed iblandt sig finder en genkendelighed og en forstaelse, som de ikke finder
blandt "almindelige familier med almindelige bgrn". Den ene far fremhaver, at de som familie har et
rigtig godt og accepterende netvaerk, men alligevel kan netvaerket ikke helt forsta deres situation og
deres valg. Og i flere af de @vrige citater bliver det bemaerket, at selvom andre kan sige, at de forstar
eller selv kender til situationen, sa ved de dybest set ikke, hvad de snakker om. Forstdelsen kommer
med andre ord i erfaringen; ikke den erfaring som forzeldre til et "almindeligt barn" kan uddrage, men
den erfaring man kan uddrage som forzeldre til et barn med et alvorligt handicap eller en alvorlig
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sygdom.
Forstaelsen opleves ikke kun verbal, men naesten kropslig. En far forklarer det saledes:

Det der med at vaere i dialog med nogen som osse har handicappede barn altsa det - det er ikke bare pa det
verbale, men man kan maerke og fale, at de osse har barn med handicap, altsad der er bare sadan en eller
anden indbyrdes interaktion, som gar, at man slappede mere af - af en eller anden grund. [...] For eksempe/
den der klassiker med, at jeg kan sige, at mit barn sover ikke meget og en mor med almindeligt barn siger,
nej, men mit barn sover heller ikke. Hvor man i FamilieFOKUS, i hvert fald har samme niveau. Og der snakker
vi altsd om barn, hvor det er et mirakel, at de overlever. Moren tilfgjer: ja, der var ikke nogen, der synes, det
var synd, sa vi slap for det der med, at vi var ofre.
En morien anden familie taler ligeledes om det at "maerke forstaelse": "Der er altid noget befriende i at
vaere sammen med familier, som har det ikke ngdvendigvis helt pa samme made men alligevel forstar
eller kan sette sigind i — der er nogle problematikker, at nar man beskriver dem, kan man narmest
sadan maerke forstaelsen — hvor andre siger, det kan vi godt forstd, og sa kan man tanke: det forstar
du ikke en skid af. Og det kan familier med samme baggrund - det er serligt at vaere i rum med nogen
der [kender til det]".

En enkelt familie har vaeret pa familiekursus to gange. De fortzeller, at de fik meget ud af det begge
gange. Der var omtrent to ar mellem kurserne, men familiens situation havde @ndret sig fra kursus 1 til
kursus 2. Barnets sygdom havde udviklet sig, barnets alder havde bevirket et (problematisk)
institutionsskift og sgskendeperspektiverne havde andret sig. De sagde straks ja, da de blev tilbudt
kursus nr. 2 af FamilieFOKUS. P& dette kursus havde alle deltagerne vaeret pa kursus fgr, men ikke
sammen. Moren fortaeller, at fallesnavner blandt bgrnene var, at de har epilepsi®®. Jeg spgrger, hvad
det har gjort at have epilepsien til fzlles:

Jamen, hvis en pludselig fik anfald, var det jo ikke noget, man sa skavt pd, det kender vi alle til. Jamen, det gav
bare noget i sig selv. For den der uro, det der skraekkelige der er i epilepsien...”

Moren oplever ofte at blive madt med en holdning fra omgivelser med, at man jo kan have et normalt liv med
epilepsi: "men det har vares barn og familier altsd ikke, det indebaerer s meget andet for dem, det indebaerer
hjerneskade pa flere af dem. [... Jog den der frygt, man har, hver gang vores barn far anfald, for man ved aldrig,
hvor det ender henne, skal vi ind pa sygehuset, eller - alle de falelser og tanker, der gar igennem en, nar de far
et anfald, er jo rigtig, rigtig grimt, s3 det synes jeg osse var rart at snakke med andre om. For vi har jo alle staet i
den der liv og dod situation med vares barn. Det var dejligt, vi havde det til faelles, for sa kunne vi jo snakke om,
hvaordan vi oplevede det. Osse det medicin vi propper i dem, det ville man jo gnske, man ikke behgvede. Og
bivirkninger, der er ved det, kunne man jo osse tale om, s der er nogle helt andre basale ting, vi kunne tale om,
fordi vi har det tilfzlles.

Igen fremhaever denne forzlder genkendeligheden, men med tilfgjelse af, at i denne gruppe kender
man ikke blot til symptomer, til anfald men ogsa til medicin. Flere af de interviewede forzeldre med
bgrn, som har epileptiske anfald, fortzeller at medicin fylder meget i deres hverdag - den rigtige
medicin, de rigtige doser, afprgvning af nye praparater mv.

»  Refleksioner om egen situation sammenlignet med andres
Flere familier fortzeller, hvordan mgdet med andre familier har bergrt dem, og skabt en refleksion aver
egen familiesituation, egne valg og fravalg. En far forteeller, at det for ham, i en dialog med en foreelder,
som gar hjemme og hjemmetraner sit barn, blev tydeligt, hvilken energi han selv far ved at ga pa

% En medarbejder fra FamilieFOKUS forteeller, at genganger-kurserne er blevet tilbudt familier med livstruende sygdom.

67



arbejde og komme ud af huset hver dag; en anden far oplever at fa sat sin egen situation i perspektiv,
idet han vurderer, at andre familier pa kurset har det "maske svaerere end o0s".

Netop vurderingen af eller sammenligningen med andre gik igen i flere interviews. En mor siger "Sa
teenker vi "godt det ikke er 0s" og nar de ser [barnets navn], taenker de "godt det ikke er 0s". Og det var
osse det, vi oplevede pa kursus, de forstod slet ikke, vi kunne klare det, og da vi sa sa, at de andres

o _n

sgskende kom, sa taenkte vi pyha. Sa vi far jo nok det vi - vi vaenner os i hvert fald til det, vi far".

Og en anden mor forteeller, at hun da "sagtens kan finde taknemmelighed" over at hendes barn
overlevede sin sygdom. Hun fortzeller, at bedst som hun taenkte om en familie, "at sa hardt er vi da ikke
ramt", sa sagde moren fra den pagaldende familie, at hun kunne blive helt lykkelig over, at deres barn
er helt uvidende om, hvor darligt fungerende hun er og ikke har bevidsthed til at se sig selv som
anderledes. "Og hvor hun blev enormt lettet og befriet over ikke at vaere belastet af den sorg.
Altsa...shm...det var jo et andet perspektiv, hvor jeg sad og tankte, at sa hardt er vores barn da ikke
ramt, hun kan da noget, klart. Men det fgrer jo osse en sorg med sig".

Samme mor husker en dag, hvor hun blev "voldsomt bergrt af en af de andre mgdre fortalte om det her
med at na helt ud til kanten af livet, hvor man skal bestemme sig for, om man vil leve sit liv eller bare vil
overleve. Hun var faerdig med at overleve. Sta der og faktisk skulle taenke... jeg har ikke vaeret derude,
og sa alligevel kunne jeg maerke, at det rgrer ved noget indeni, som man bare pakker vaek. Sa der var
flere gange, hvor vi blev meget rart".

»  Erfaringsudveksling
Familierne oplever, at mgdet med de andre familier giver rum til at drgfte helt konkrete aspekter fra
hverdagen og fa sparring og gode rad fra hinanden. Det synes sarligt at vaere om aftenen, nar
undervisningen slutter, og bgrnene er lagt i seng, at dette rum opstar. Familierne giver forskellige
eksempler pa denne konkrete erfaringsudveksling, herunder medicin og kost, hvordan kan man passe
pa hinanden som par, og kontakt til sagsbehandler, blandt andet at "dokumentere skriftligt, eller fa
svar pa skrifti stedet for at det bliver ord mod ord".
Ikke alle familier deltager om aftenen. Familien, som var afsted to gange, veegtede anden gang
samvaret om aftenen. Moren siger: "det er faktisk om aftenen, at man som familie far mest ud af de
andre familier. Det er, nar vi sidder helt alene og ikke har fagfolkene ved siden af os, men sidder og
snakker, mens vores bgrn sover, hvordan vi hver iseer har det, hvordan er vores liv. Det er egentlig der,
vi far det stgrste netvaerk ud af hinanden, og de starste ideer til hvordan deres liv er, hvordan vores liv
er, hvad ggr | og hvordan kan vi hjalpe hinanden. Der tog vi rigtig meget med hjem".
Citatet indikerer, at Familiekurset skaber netvaerk. Det er tilfaldeti denne familie, som mgdes med en
anden familie, de har mgdt pa Familiekursus. De andre familier fortzeller, at de har hinandens
kontaktoplysninger og evt. er pa Facebook med de gvrige familier. De mgdes ikke, men "kender
hinanden nok nu til at kunne bruge hinanden, hvis der er behov".

Ad. 3 Der er fokus pa hele familien

Forzeldrene udtrykker generelt, at det er godt, der er fokus pa hele familien. Bade bgrn, forzeldre,
sgskende, bedsteforaeldre og evt. andre vigtige personer i familierne. En mor siger: "det er jo ikke kun
os, der skal rumme at vaere i det her, det skal folk udefra osse, bade bedsteforzeldre og sgskende", en
far siger: "der er masser af st@gttesystemer til b@rn, men ikke nogen der hanker op i foraeldrene”.

Pa kursets 3. dag kan sgskende og bedsteforzeldre deltage. | fem af de seks familier deltog
bedsteforaeldre (1-3 bedsteforaeldre pr. familie) og i fire af de seks familier deltog sgskende pa kurset.

Fokus pa barnet
Et forzldrepar reflekterer over, at det er rart at have nogle dage som foraldre sammen med barnet,
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uden sgskende. De fortzeller, at de ofte deler sig "sa en af os er mandsdakker hende og den anden er
med de andre to". P4 Familiekurset oplevede de at have tid sammen, og det er ikke noget de oplever
"andet end i sygehus regi”.

Fokus pa hinanden som par og foraeldrepar

Fire af de seks foraeldrepar fortzeller, at kurset har vaeret med til at fa et intensiveret fokus pa hinanden
som par.

Et par fortzeller, at selvom de "har gjort det nogen ar efterhanden”, dvs. vaeret forzeldre til et barn med
handicap og forzldre, som drgfter praktiske og emotionelle ting dbent med hinanden, sa var det
"megadejligt med helikopterperspektiv, men osse vi fik maerket efter i forhold til hinanden. Fordi
hverdag bliver hverdag, og nar man sa pludselig nar at stoppe op... ikke bare omkring, hvad der rgrer sig
i forhold til at veere maor, at have en teenager, eller men hvad rgrer der sig i at vare mor til en
handicappet, ligesa vel som for mig hvad vil det sige at vaere far til en handicappet"”.

Et andet par fortzeller, at det har hjulpet pa skaenderierne derhjemme, at de pa kurset fik sat nogle mal
blandt andet omkring det praktiske derhjemme. Efter at have arbejdet med malet, konstaterer moren,
at "luften er ikke sa tyk hjemme ved os mere".

Et tredje par havde som ét af flere mal at fa kaerestetid sammen. Under interviewet fortaeller moren,
hvordan de har opfyldt de andre mal og siger, at det sidste mal halter lidt. Faren spgrger:

Det er kaerlighedstiden, du mener, det halter med?
- Ja, det er jeg ikke sikker pa, bliver meget bedre... vi er blevet bedre til at s®tte ord pa.
-Ja, at nu synes vi, vi traenger-agtigt.
- Ja, eller nu er det lang tid siden, men der er som sadan ikke blevet mere tid til det.
- Nej, men [...] jeg synes, vi er blevet en tand bedre til at sige: nu hjxlper vi lige hinanden med at gore det
praktiske faerdigt, og sa saetter vi 0s lige i sofaen sammen. Jo, jeg synes, det er blevet lidt bedre end det var, det
har jeg falelsen af, at det er. [Mor griner lidt, men det virker, som om hun ikke er helt enig]”.
Til gengaeld er de enige om, at de som foraeldrepar efter kurset er bedre til at aftale, hvem der er "pa"
og hvornar, til f.eks. at kckmme, nar barnet skal have hjzelp.

Fokus pa bedsteforeeldre

| programmet pa Familiekurset er der afsat to timer til oplaeg til bedsteforzeldre eller andre pargrende.
FamilieFOKUS skriver i velkomsthrev til familierne: "I oplaegget far bedsteforaeldrene et indblik i, hvad vi
har talt om af emner pa kurset. Vi taler om det at vaere familier med sarlige udfordringer og om de
udfordringer familierne har. Vi har ogsa et saerligt fokus pa, hvordan det er at vaere bedsteforzeldre |
disse familier; de seerlige tanker og fglelser det kan give, og vores erfaring med, hvad der kan vaere
hjeelpsomt for bade bedsteforzeldre og deres bgrn og bgrnebgrn. Der er lagt op til, at bedsteforzldrene
kan bidrage med egne erfaringer og tanker, og at visammen i gruppen kan tale om den situation de
stari". En del af oplaegget er at fortzelle om typiske reaktioner hos foraeldre med bgrn med
funktionsnedseettelser, der kraever delvis eller livslang omsorg og stgttec®. Reaktionerne kan dels veere
folelsesmaessige, adfaerdsmaessige, somatiske og kognitive, og bedsteforaeldrene bliver spurgt,
hvorvidt de kan genkende nogle af disse reaktioner hos sig selv?

linterviewene med foraldrene beskriver de, der havde bedsteforzeldre med, at alle bedsteforaeldrene
fik noget med fra kurset, enten i snakkene med andre bedsteforaldre, som man kunne lere fra eller
give egne erfaringer videre til, eller i informationen fra fagpersonalet om sorgprocesser m.v.

% Denne beskrivelse bygger pa powerpoint oplagget til bedsteforaeldre, samt interview med en medarbejder fra kurset omkring
opklarende spgrgsmal.
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En mor siger f.eks.: "Mine foraeldre de altid har vaeret sadan lidt: "ja, men han bliver nok bedre, han
begynder vel osse at snakke pa et tidspunkt”. De har vaeret lidt afvisende overfor det, sa derfor tror jeg
det har vaeret godt, at de kom og kunne fgle, at de er altsa ikke de eneste, der star i det her, og ligesom
fa sagt, at det er ikke sikkert, at tingene bliver anderledes end de er. Det tror jeg, de gik derfra og falte,
at nu kunne de snakke om deres fglelser. For de kan jo ligesom ikke snakke om det til os, for de fgler det
jo ikke pd samme made. Man kan godt mazrke, at man lige mangler den der forstaelse for hinanden". En
anden forelder papeger, at det er vigtigt at hare fagfolks ord: "En ting er, hvad vi kan fortaelle om, hvad
visynes, men for vores foraldre betgd det noget, at der var nogle andre fagfolk inde og stgtte op
omkring det, vi sagde, og hvordan vi havde det. Det tror jeg nok gjorde mere indtryk pa dem, end de lige
havde regnet med. [Der var tre bedsteforaldre med pa kurset]. De havde jo "bare" vaeret
bedsteforaeldre og lige pludselig blev der taget hand om, at de jo osse havde vaeret i sorg, det blev ok
fordem at sige, de osse var blevet ramt, at det osse var lidt sveert for dem engang i mellem, og at det
havde vaeret sveert at veere tilskuer til".

Det synes at have en vaerdi for bedsteforaeldre at hare fagfolks perspektiver pa det at have et barn i
familien, som har en livsbegraensende eller livstruende sygdom, og ligeledes at mgde andre
bedsteforzeldre, som star i samme situation.

Graden af bedsteforzeldrenes involvering i familierne, og hvordan de taler sammen om fglelser og
hverdagen varierer. Men foraeldrene fortaeller, at familiekurset generelt har abnet op for nye
spgrgsmal og snakke enten bedsteforzldre imellem eller foraeldre og bedsteforzldre imellem. F.eks.
sagde en bedsteforaelder efter kurset til foraeldrene, at hun ville gnske, hun boede taettere pa familien,
hun fglte ikke, hun bidrog nok.

Fokus pa sgskende

Alle familier hariinterviews bergrt sgskendeperspektiver: hvad det betyder at have en sgskende, der
ikke kan tale, har voldsomme epileptiske anfald, eller ikke kan ga, der ofte er indlagt, der har en ringe
livsprognose, hvis sygdom eller handicap strukturerer muligheden for ferier, familiearrangementer og
ungdomsfester og tid med foraeldre? En mor siger, at det behgver ikke "vaere en darlig ting at have en
sgskende med handicap, men det gir alligevel en belastning, det var noget af det, vi teenkte meget over,
og det gar vi stadig".

Pa Familiekurset er der tilbud om sgskendesamtale og sgskendegruppe pa omkring to timers varighed.
I velkomsthrevet til familierne beskrives tilbuddet saledes: "Her er der mulighed for at fokusere pa det
saerlige ved at vaere sgskende til en bror eller sgster med alvorlig sygdom eller handicap. Vi tager altid
udgangspunkt i deltagernes alder og tilrettelaegger aktiviteter og snak, sa det bliver en god og tryg
oplevelse for den enkelte".

Aldersspredning pa sgskende i familierne er stor, fra babyer til voksne sgskende. Alder pa sgskende
betyder naturligt nok noget for udbyttet.

De sma bgrn legede sjove lege pa kurset, vurderer familierne med smabgrn, men har indirekte faet
noget ud af kurset, fordi foraeldrenes fornyede energi eller indsigt er smittet af dagligdagen og derved
pa de sma sgskende.

| alt fire barn fra tre familier (to i teenagealderen og to i fgr-teenagealder) deltog pa kurset, og
snakkede med andre s@gskende fra andre familier og/eller personalet.

Den ene teenager havde set frem til at mgde andre jeevnaldrende pa kurset, efter forgaeves at have
s@gt efter sgskendegrupper pa Facebook. Da en familie med jeevnaldrende bgrn faldt fra, blev det i
stedet til en samtale med en psykolog, som "hun ogsa fik rigtig meget ud af", ifglge foraeldrene:

Uden de andre siger noget [i skolen] sa gar hun med en falelse af at vare en anderledes teenager end de er,

spekulerer over nogle helt andre ting, end de gar. Men hun falte sig i hvert fald rigtig madt af det andet
personale 0sse, sd det er rigtig rart, super.
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Den anden teenager var i et gruppeforlgb, og selvom teenageren har vaeret karrig med oplysninger fra
gruppeforlgbet, sa har det givet forskellige fokuspunkter i hverdagen, blandt andet mere tid med den
ene forzelder.

De to bgrn i fgr-teenagealderen var ligeledes i gruppeforlgb med jeevnaldrende. Den ene sagde efter
kurset, at det var dejligt at mgde andre bgrn og se, at der er andre bgrn med sgskende, der "ikke er som
dem". Da det blev muligt at komme pa et familiekursus igen, udtrykte han forventningsglaede ved at
mgde andre sgskende. Det andet barn spurgte forzeldrene efter gruppeforigbet: "Hvorfor skal jeg ikke
snakke mere med de der andre bgrn og nogle andre voksne?".

I en familie med voksne sgskende, blev der efter kurset arrangeret en dag, hvor de voksne sgskende og
andre familiemedlemmer mgdtes med personale fra FamilieFOKUS.

"Man kan egentlig sige, at FamilieFOKUS har veeret med til at samle familien yderligere, faktisk", siger
faren, og moren supplerer: "Ja, en del af det er jo relationerne i familien, sa der er jo bedsteforaeldre og
sgskende og dem uden omkring der bliver taget hand om". Senere reflekterer hun videre over: "Begge
familier [morens og farens] siger, at bare det, at de osse internt har faet et sprog og et sammenhold
om det. Det kan vi virkelig maerke det har vaeret godt for dem og er det sa osse for os. For de faler sig
maske mere kvalificerede til at gd ind i en dialog med os pa en eller anden made". En af de voksne
sgskende havde efter kurset spurgtind til, hvor Iaenge parret "kan holde til det" og abnet op for
spgrgsmalet "hvad nar | ikke er her l2ngere?".

Ad. 4. Et frirum - Omgivelser og det praktiske

Familierne, som er tilknyttet FamilieFOKUS, har generelt hverdage, hvor rammer og strukturer er
vigtige. Hverdage, som er struktureret efter medicineringstidspunkter, sondemad, abningstider pa
hjeelpemiddelcentral eller andre kommunale kontorer, handicapkarsel, aftaler med Iager eller
ridefysioterapeut, samt de gvrige ting, som strukturerer hverdage i alle bgrnefamilier: madlavning,
tgjvask, foraeldremgder, renggring, indkgb med videre.

Eventuelle ferier eller weekendophold og i det hele taget aktivitet ud af hjemmet skal planlaegges og
kraever praktisk forberedelse. De fleste familier vurderer dels, om det er forsvarligt at tage af sted [er
der hospitaler taet p3, vil det vaere for hardt for barnet — og for resten af familien], dels om det bliver
mere besvaer end ferie at vaere afsted [for barnet, familien som helhed, om omgivelserne kan handtere
en familie med et handicappet/sygt barn].

En far fortzeller, at han havde haft nogle tanker om det praktiske, fgr kurset: "det med sondemad, og
det med at liftes; vi ma se, hvordan det fungerer. Men det fungerede supergodt, for de var der jo og tog
sig af dem. Vivar lige ved siden af, og hvis der var et eller andet, kunne de komme og spgrge ift.
(barnets navn]."De andre interviewede familier har ligeledes fremhavet omgivelserne og det praktiske
pa familiekurserne pa PindstrupCentret/Brogaarden. De fremhaver kurset lidt som et hotelophold,
hvor man blandt andet ikke skal bekymre sig over madlavning og andre praktiske ting. Men, fremhaver
flere, der er pa kurset et frirum, som ikke findes pa et hotel:

Det har vaeret et frirum i at vaere handicappet, altsa vaere en handicappet familie, maske er det det, der var helt
specielt. Hvis vi tager pa hotel i tre dage, sa fik vi det med mad og tajvask, men sa skulle vi stadig skaerme og
argraense og derude - altsa hun kunne have faet et flip og ligge og rabe og skrige pa gulvet og faet et epileptisk
anfald oveni, det havde vaeret fuldstandig okay [...] det her var et frirum, selvom det var med fokus pa det, der
var treels, det, der et eller andet sted, gar hverdagen udfordrende. Maske er det det, der er med til at gare det sa
specielt. Selvfaglgelig var der arbejde i det, men andre steder i verden er der ikke plads til os med vores barn, der
skal vi passe ind. Derude skulle vi ikke passe ind, vi var slet ikke pad arbejde, plus vi kunne have helt ro pa, vi var
afsted med [barnets navn], og alligevel kunne vi s@tte os ind og hare et oplag eller deltage i en debat, fordi der
var nogen, der 100 % havde styr pa det. De der frivillige, man kunne godt marke, at det havde de gjort s3 mange
gange. 53 [barnets navn] skulle heller ikke bruge krudt pa at finde ud af, hvor er jeg nu, det blev s3 umiddelbart
pd en made, s3 derfor s3 kostede det ingenting.
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Frirummet er betinget af og rummer en accept af barnet og barnets adfeerd fra de andre forzldre og
stedets personale og frivillige. Man skal ikke "passe ind", og der er rum til, at barnet "far et flip" eller et
epileptisk anfald. Frirummet til at vaere til stede og "have ro pa" muligggres af frivillige og
FamilieFOKUS personale, som synes at kunne rumme bgrn og forzeldre og helt konkret kunne tage sig
af bgrn og sgskende. To forzeldre har ikke tidligere overladt deres bgrn til fremmede; de udtrykker

begge overraskelse (iblandet lettelse) over, at de frivillige formdede at handtere det sa godt.

Ad. 5. Laering fra kurset er omsattelig til dagligdagen

Forzldrene er blevet spurgt, hvad de har taget med sig fra kurset; hvorvidt de ggr noget anderledes i
hverdagen efter familiekurset. Overordnet udtrykker forzeldrene, at kurset har givet ny energi i
familien. Selve kursusdagene opleves som en del af et Izzngere forlgb. Den fornyede energi omseettes i
den indsats, de yder derhjemme, efter kurset. I slutningen af kurset seetter de mal sammen med
personalet. | interviewene har foraldre generelt omtalt mal i positive vendinger; de oplever malene
som konkrete og som noget, der har vaeret med til at give retning i familien. Malene spaender bredt:
"mere kaerestetid"”, "mere tid med barn af farste agteskab”, "lave ansvarsfordeling omkring aftaler:
hvem kontakter hvem", "lave plan og fa mere struktur omkring de huslige ting, det giver frihed til at lave
nogle andre ting", "lave sgvnregistreringer”, "lave aftaler i det her halvar med resten af storfamilien".
Flere siger, det giver energi at arbejde med eller indfri mal.

Den lzering, familierne tager med fra FamilieFOKUS, er dels kommet gennem samtaler om mal, fra
interaktionen med de andre forzeldre eller fra oplaeg pa kurset. Herunder et oprids af temaer i
interviewene.

»  QOvergangeilivet
Der er forskellige aldre blandt de deltagende bgrn. Familier med de =ldste bgrn fortzeller, at snakke om
overgange fra barn til teenager til voksen har givet stof til eftertanke. F.eks. blev det tydeligt for en far,
at man i god tid skal forholde sig til, hvad der sker, nar skolen slutter, og bgrnene bliver 18, bade i
forhold til evt. beskaftigelse og bolig: "Normale bgrn er jo forskellige, men alligevel en homogen masse,
altsa indenfor et skema - du er faerdig pa skolen, og sa skal du pa grunduddannelse eller et gymnasium.
[I vores tilfaelde skal] man selv vaere pa forkant med det og ikke forvente, at nogen kommer med
lgsningen. Og det fik vi da i hvert fald osse praeciseret via fortallinger fra andre, at hvis man ikke selv er
pa forkant, sa sker der ingenting". Pubertet og seksualitet er andre temaer, som disse foraeldre har
fortalt, de ikke selv havde taenkt over fgr kurset.

»  Musikterapi kan noget andet
De interviewede foraldre, som har bgrn med kognitive problematikker, oplevede, at musikterapi kan
give deres bgrn noget specielt; det rgrer bgrnene pa en sarlig made. Musikterapi er ikke lige velkendt
blandt forzldrene. En familie tankte fgr kurset, at "det vist var noget langharet noget", faren havde
lagt planer om en Igbetur, mens der var musikterapi. Begge foraeldre endte dog med at deltage og
oplevede, at musikterapi var godt for deres datter. En anden familie fortzller: " Det var en keempestor
oplevelse at vaere til musikterapi[...]. Vi sad naesten med tarer i gjnene, fordi det var simpelthen sa
fantastisk at se, hvad der skete med ham". En tredje familie brugte allerede musik i hverdagen, men
fandt ud af, at der skulle vaere mere gang i musikken. De lavede en optagelse af musikterapien og gav
den videre til barnets skole. | en af familierne har den ene forzelder fortsati et forlgh med en
musikterapeut.

»  Samvaer med barn og sgskende
Forzeldre tager meget forskellig Iaring med sig i forhold til samvaeret med barnet. Det kan vaere en
mere klar markering af, hvornar noget starter og slutter (legen, spisning, tgj pa). En far forteeller, at det
atarbejde med en mere klar markering har betydet, at deres barn sidder i l&ngere tid "og hun ved ogs3,
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at nar maden kommer pa bordet, skal hun op at sidde pa stolen”. Flere mgdre fik konkrete input til
hjemmetraening af deres bgrn. Et par satte som mal at blive bedre til at skabe tid og rum til at snakke
med barnet, hvis noget synes at ga barnet pa. Flere familier fik et skub i retningen af at understgtte
barnetiselv at ggre noget, det vil sige ggre mere med, fremfor forbarnet.

Sgskende perspektivet fylder, som tidligere beskrevet, en del blandt foraldrene. Temaerne handler
blandt andet om at skabe mere tid til og naervaer med sgskende, understgtte deres trivsel i hverdagen
og tackle spskende forhold. Flere af foraeldrene fortzeller, hvordan de efter kurset har arbejdet med at
skabe tid til samvaer med sgskende: fa fordelt tiden, sa "den ene er med X og den anden med de to
andre", eller skabe rum til alenetid med en sgn, eller sgrge for at fa inviteret familien, sa deteri
kalenderen.

v  Vores reaktioner er normale
Familier, med faerrest ar pa bagen med et barn med livsbegraensende eller livstruende sygdom, gav
udtryk for, at psykologens og familieterapeutens oplasg var givende: "Det, der gav allermest mening for
mig, var [deres oplaeg om belastning og reaktioner], det er helt normalt at man fgrst er i krise, men sa
kommer der - det er ikke bare overstaet". Moren uddyber, at det fik dem til at fale "ok, vi er ikke helt
maerkelige", samtidig med at oplaeggene har lzert dem, at de ikke behgver vaere i sorgen sa laenge.
En anden mor italesaetter ligeledes normaliteten: "psykologen kommer med nogle af de inputs om,
hvad man teenker og fgler - at det faktisk er normalt, nogen gange kan man godt ga og fale, at tingene
er unormalt, sa det har osse vaeret dejligt ligesom at blive bekraeftet i, at man ikke er unormal i det, man
kommer igennem. Pa den made synes jeg bare, det har vaeret berigende”.

®  Konkretviden og ideer
Alle familierne fortzeller, at de fik konkret viden og ideer med sig hjem, fra fif til hjaelpemidler og
kgrestol " sadan noget praktisk noget som at fa vores sgns kagrestol ind i bilen, sa vi ikke bliver sa slidte i
ryggen" til viden om forskellige paragraffer og muligheder for at sgge hjzlp.
En far fortzeller, at han fik en aha-oplevelse pa kurset:

Noget af det vi osse kom for, det var overskuelighed i hverdagen, fa den til at haenge bedre sammen og der viste
de os en cirkel, hvor de viste os et almindeligt barn, med 3-4 kontakter: skole, institution, familielaege, tandl/aege
o0g mdske grelage, og sa viste de et for et handicappet barn med alle de kontakter, der er ud til kommune og
sygehuse. 53 skulle vi prave at lave det pa vores familie, og der var vi oppe pa 27 streger ud fra vores barn. Og
det synliggjorde osse for mig, jamen sd har vi osse lige lidt mere at holde gje med end andre. [...] en del af
hjemmeopgaven var at skrive telefonnumre pa og uddele ansvar, hvem star for det, det er mere overskueligt at
fd det pa plads. Det, synes jeg, var sadan en god overskuelig en at tage med.

Andre fortzeller, at de fik noget ud af snakken om "junglen igennem kommunen"”, og en anden at "da
sagshehandleren var pa, tog man masser af noter".

Gode rad til andre familier

Forzeldrene eriinterviewene blevet spurgt om, hvilke rad de vil give en anden familie, som overvejer
FamilieFOKUS. Alle foraeldrene har ét samlet rad til familier som overvejer familiekursus: ggr det. Nogle
enkelte citater fra forskellige foraeldrepar taler sit eget sprog:

"Det er meget let: de skal virkelig prgve det".

"Man skal ikke overveje det, man skal bare melde sig til det, hvis man har muligheden for det, for
det er virkelig berigende, bade det at mgde nogen andre familier, men man kommer bare ud derfra
med en anden positiv fornyet energi, som jeg ikke tror, man kan fa andre steder, for det er noget

helt andet at vaere pa, pa den made her".
"Ger det! Tag imod det; det er ikke sikkert du far muligheden igen".
"Man skal bare komme afsted".




De fleste har anbefalet kurset videre til andre familier i deres netvaerk.

Anbefalinger til FamilieFOKUS
Der er enkelte anbefalinger til FamilieFOKUS.
| flere interviews laegger flere foraeldre ud med at sige noget i retningen af denne far "jeg har mest lyst
til at sige: hold fast og ggr det pa samme made. Vi har vaeret pa andre ting, men vi har ikke oplevet at
komme hjem og sige, det var en super oplevelse, det var virkelig godt" [hvortil moren tilfgjer: "og sa var
der ikke sa meget gruppearbejde!"]. Ved at dvale ved spgrgsmalet, er der dog kommet flere tanker
frem.
» Afsat mere tid til ssskendeforlgb
De tre familier, som havde i alt 4 bgrn pa sgskendeforlgb, enten i grupper eller samtale med en
medarbejder, anbefaler alle, at der bliver mere tid til sgskendefokus pa kurserne. En forzelder
siger: "bgrnene har veeret ret tydelige pa, at det var for lidt med en times sektion for dem. Ikke
fordi det var for lidt at komme derudefter, men fordi det kunne de godt have brugt mere af".

» Afsted igen - lav gerne en overbygning til kurset
Tre af familierne ville gnske, at der kunne vaere en "overbygning" til kurset, sa det blev muligt at
komme afsted igen. Moren i den ene familie, som har vaeret pa to kurser, understreger dels, at
det har vaeret godt at vaere afsted to gange, fordi a) barnets og familiens situation andrer sig,
sa det var forskellige aspekter, der fyldte i familien fra fgrste gang til 2 ar senere. h)
medarbejderne i FamilieFOKUS kendte allerede familien, sa det var muligt at na dybere ind i
problematikkerne, hurtigere.

» Teenk lidt i forskel mellem ken
| flere interviews blev forskellen mellem kvinder og mand, mgdre og faedre bergrt, enten med
bemarkninger som "du snakkede osse med de andre mand om" eller mere direkte som en
anbefaling til at vaere opmarksom pa kansforskelle og lave eller opmuntre til aktiviteter for
maend. En far siger: "Vi kommer i en kvindekontekst, nar der er 15 kvinder og 3 mand i
konceptet, og det er osse fint nok, men jeg tror osse den anden del er der, hvor vi har behov for
at bruge et andet sprog, maske. [...] jeg kunne snildt se os ga og lave bal og hugge noget braende
og fa en anden type snak".

> Lav det til et permanent tilbud
To familier anbefaler eksplicit at lave Familiekurset til et permanent tilbud, mens de andre
familier anbefaler det mere impliciti deres sagte ord og i deres anbefalinger af kurset til andre
foraeldre. En familie reflekterer over, hvornar man far tilbudt kurset. De ville selv gerne have
haft det tilbudt, da "vi fik diagnosen pa vores datter. Hvordan griber vi det her an".

Bvrige anbefalinger:

To familier anbefaler, at kurset varer 5 dage. De gvrige familier finder 4 dage passende.

En familie anbefaler, at der var I&ngere tid til bedsteforaeldrefokus.

En familie fra et 2016 kursus anbefaler, at psykolog ikke kommer pa dag 1, men senere.

Et forzeldrepar ville gerne have haft mulighed for psykologtimer som par.

Et forzeldrepar anbefaler, at personalegruppen vedbliver med at vaere sa bredt repraesenteret i forhold
til faggrupper: "det, tror jeg, er det, der ggr det seerligt”.
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Komparativ analyse: foraldres pointer pa tveers af de tre indsatser

Ved at dykke ned i de tre spor og analysere forzldres udsagn bliver det tydeligt, at der er flere
feellestrak pa tvaers af indsatser. Det fglgende er en komparativ analyse af pointer fra de foregaende
sider.

» Generel tilfredshed med FamilieFOKUS
Forzeldrene er generelt tilfredse med indsatserne. Et parameter for dette er at se pa, hvorvidt de
interviewede forzeldre vil anbefale FamilieFOKUS til andre familier. Det vil alle, og mange har allerede
anbefalet det til andre. Rad til andre familier er: "Ggr det", "Vaer aben og zerlig".

» FamilieFOKUS & FAMILIEfokus
De foregaenden analyser viser, at navnet FamilieFOKUS er velvalgt. De interviewede foraeldre laegger
dels vaegt pa FAMILIE-delen, dels FOKUS-delen.

FOKUS handler om at indsnavre det betydningsfulde for den enkelte familie; hvad fylder, hvad skal
indsatsen koncentreres om. De fem fokuspunkter (barnet, familiens trivsel, sygdom og tab, pargrende
og hjzelpesystemer) opleves som gode udgangspunkter for en snak om det betydningsfulde. Familierne
oplever, at fokus kan skubbe sig undervejs i forlghet, efterhanden som de kommer dybere i samtaler.

FAMILIE handler om at se pa hele familien og ikke kun det syge barn. FamilieFOKUS synes at vaere det
eneste tilbud, de interviewede forzeldre har oplevet, hvor det samme team af fagpersoner tager
udgangspunkt i helheden og ikke kun koncentrerer sig om enkeltpersoner. Og det er givtigt, mener
forzeldrene.

| de interviewede familier har komponenterne i familien primeert vaeret barnet, foraldrene, sgskende
og bedsteforzeldre. | enkelte forlgb har forzldres sgskende vaeret inddraget.

Barnet. FamilieFOKUS arbejder med bgrnene gennem legeterapi, musikterapi og observationer. Deres
udgangspunkt er samtaler med foraeldre. Forzeldre fortzeller, de har faet sparring pa problematikker
samt konkrete redskaber til at fremme narvaer og samvar med barnet og mellem barnet og eventuelle
sgskende.

Foraeldre. Samtaler med forzeldre handler om de fokuspunkter, som familierne finder relevante. Hvis
der er sgskende til det syge barn, er dette et fast punkt. Det er et tema, som generelt fylder meget hos
forzeldre. Familien ud over kernefamilien og det @vrige netvaerk er ligeledes et tema. Familiens trivsel,
og hvad der fylder i hverdagen, er endnu et tema. Og sa er der foraeldrene selv. Overordnet synes der
vaere to spor i samtaler med foraeldre. Et spor om foraeldreskab, og et om parforhold.

Sporet om forzeldreskab handler om reaktionsmgnstre (handler mor og far ens, er der mere
hensigtsmassige reaktioner og handlinger), fglelser (sorg, glade, angst), sparring om sgskende
(hvordan sikres de et normalt bgrneliv), struktur i hverdagen (fa tid til det hele, sma fif til at skahe
struktur) og kommunikation (med hinanden, med familiemedlemmer, med kommunen).

Sporet om parforhold handler om at fa plads til at vaere kaerester i en hverdag, hvor foraeldreskabet
tager al tid - for manges vedkommende ogsa om natten. | foraeldres beretninger er det dette punkt, de
har faet gjort mindst ved efter indsatsen, selvom flere forzeldre forteeller, de har sggt aflastning efter
indsatsen, blandt andet netop for at fa tid sammen som par / finde overskud til at pleje parforholdet.

Sgskende. | familier, hvor sgskende har haft samtaler med FamilieFOKUS, legeterapi og/eller samtaler
med andre sgskende, oplever foraldrene, at det har vaeret godt for de pagaeldende bgrn. Samtalerne er
i udgangspunktet fortrolige. En undtagelse kan vaere, at der er aspekter, som det er i barnets tarv, at
forzeldre kender til.
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Forzeldres bekymringer gar pa, hvordan det pavirker sgskende at opleve syge sgskende, som skriger
eller far epileptiske anfald, en hverdag hvor de ikke kan invitere venner med hjem, fordi det pavirker
deres syge sgskende for meget, en hverdag hvor foraldre maske har mindre tid til dem, fordi de skal
tage sig af aspekter omkring det syge barn og en hverdag, hvor hospitalsindlaggelser kan kamme
pludseligt og i visse situationer virke dramatisk. Udflugter og f.eks. sportsbegivenheder er ofte med
kun den ene forzelder. Forzeldre anbefaler klart, at denne indsats styrkes i FamilieFOKUS, med mere tid
til samtaler og terapi med sgskende.

Bedsteforaeldre og andre vigtige personer i netvaerket. i 12 af de 18 familier, jeg har interviewet, har
bedsteforaeldre haft samtale med medarbejdere fra FamilieFOKUS. | enkelte familier har sgskende til
forzeldre ligeledes deltaget i samtalerne. Samtalerne er fortrolige, sa foraeldre ved generelt ikke, hvad
de har talt om, men tilbagemeldingerne fra de, der har deltaget, har veeret positive. Bedsteforzeldre har
en dobbeltrolle, som foraeldre og bedsteforaeldre. Der er stor forskel pa, hvor teet bedsteforaeldre er pa
familierne. | nogle familier er bedsteforaldre en del af familiernes liv og hjeelper med praktiske ting og
pasning, mens andre familier oplever det omvendte. Der synes i foraldres refleksioner at vaere en
tendens til, at de der i forvejen har forstaelse for deres situation fik styrket forstaelsen, mens de, der i
foreeldrenes optik mangler forstaelsen, bar have et l2ngere forlgb for at @ndre noget. To forzeldrepar,
hvor dele af familien har svaert ved at forsta og hjzelpe, anbefaler en faelles opsamling, hvor de selv
ogsa deltager.

» Medarbejder tilgang ger en forskel
Forzeldrene fremhaever, at fagpersonalet i FamilieFOKUS mestrer balancegangen mellem pa den ene
side at respektere foraldrenes viden om deres bgrn, og pa den anden side udfordre foraeldrenes
handlemader og opdragelse.
Alle de interviewede foraeldre er ngdt til at vaere mere opmaerksomme pa deres bgrn, end foraeldre
sadvanligvis er, bade fordi bgrnene har brug for praktisk hjzelp (f.eks. til at komme rundt, til at
oversztte deres lyde og mimik, til at made dem, til at give medicin) og omsorg (de kan ikke lege selv
eller med andre, de kan ikke altid udtrykke deres fglelser, de sover darligt om natten, eller deres
sygdom kraever, at foraeldre ma holde opsyn med deres almentilstand). Modsat fagpersoner som tror
"de ved bedre end os, selvom vi er foraeldre til vores bgrn”, sa formar fagfolkene i FamilieFOKUS at stille
deres viden til radighed, uden at "pege fingre". Flere fremhaver endvidere, at den made, faglighederne
mikses pa i FamilieFOKUS giver god mening, at hvad den ene ikke kan, det kan den anden. De
interviewede forzeldre fremhaever:
% Medarbejderes respekt for familierne; de bekrafter familierne i det der fungerer og udfordrer,
hvor der kunne veere forbedringspunkter.
< Hgj grad af faglig viden, bade pa eget felt og i forhold til viden om familiernes situation. Denne
viden danner baggrund for en vigtig sparring for familierne, og flere foraeldre kommenterer p3,
at medarbejdere kan deres handvaerk; bade fare samtaler og give helt konkrete rad og
anvisninger.
De fem fokuspunkter er relevante at tage udgangspunkt i. Det fungerer godt at komme omkring
punkterne og koncentrere sig der, hvor behovet synes stgrst. For nogle familier er det
sgskendeproblematikker, der fylder mest, for andre navigationen i det offentlige hjzlpesystem.

7

7
*

= TID til at dykke ned i helheden
Af forzeldrenes fortzellinger fremgar det, at det er vaesentligt at afsaette tid til at fokusere pa familien i
bade helhed og delkomponenter. Forlgbet med en indledende samtale, fire dages indsats, en
opfelgning og en kort afsluttende snak kan pa forhand bade synes som lang tid og kort tid. De
interviewede familier har fundet strukturen god. Flere har implicit eller eksplicit sagt, at dagligdagen
kgrer meget staerkt, sa dét at afsaette fire dage til familien har vaeret givende.
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* Ude/hjemme. Andre familier/egen familie
Familierne vaelger et af de tre forlgb efter en samtale med FamilieFOKUS. Nogle har klare
prioriteringer, andre knap sa klare. | familiernes valg er der en opvejning af forlgb ude eller hjemme,
samt sammen med andre familier eller kun ens egen familie.

Ude / hjemme. Hjemmet er foretrukket af flere familier, fordi det "er her vi lever og her
problematikkerne er”, mens ude (ophold pa Fenrishus eller kursus) af nogle foretraekkes for at komme
lidt ud.

Andre familier/egen familie. Valget om at deltage pa et kursus med andre familier er primaert
begrundet i muligheden for at veere sammen med andre familier. Valget om at vaere sammen med egen
familie er dels et tilvalg - et gnske om fokus pa egen familie, dels et fravalg, idet man ikke ser veerdi i at
mgdes med andre familier i forskellige livssituationer.

Der kan ligeledes vaere en grad af tilfeeldighed i familiers valg, idet flere havde forestillet sig ét og fik
mulighed for noget andet, alvorlighedsgraden af sygdom kan vaere bestemmende for valg, ligesom
praktiske overvejelser kan have betydning.

= Effekt/virkning af FamilieFOKUS
Der var iinterviewguiden et spgrgsmal, som flere familier synes var lidt overflgdigt: Hvorvidt indsatsen
i FamilieFOKUS har sendret familiernes hverdag. Her er svaret et klart nej. | det store og hele er
situationen stadig den samme, barnet er ikke rask. Men alligevel er der effekter pa flere niveauer,
hvilket foraeldrenes generelle tilfredshed med indsatserne ogsa vidner om. Nar foraeldre bliver spurgt,
hvad de tager med sig fra indsatsen, falder svarene i tre kategorier: konkrete ideer og rad, samt
folelsesmaessige og sociale aspekter. Kategorierne er delvist overlappende, og uddybes herunder.

% Konkrete ideer, sparring og rad.

Struktur. Mange af familierne har sat pris pa hjzelp i forhold til struktur pa hverdagen. Det er et bredt
begreb, men daekker i foraeldrenes terminologi over at "fa styr pa de der 20.000 bolde", fordele opgaver
mellem forzeldre, skabe overskuelighed i forhold til de instanser og fagpersoner, der skal koordineres
med.
Kommunikation. Flere familier har faet konkrete redskaber til at handtere konflikter og hgje lyde i
forhold til deres barn, og til direkte kommunikation uden for mange ord. Flere af forzldrene siger, at de
teenker anderledes om deres barn og derved har faet en bedre kommunikation. Flere har faet en
oplevelse af musikkens evne som redskab til kommunikation og samvaer. Andre har faet lavet
piktogrammer til at lette kommunikation.
Ggre med, ikke for. Flere foraeldre navner, at de er blevet mere opmarksom at understgtte barneti at
gare sa meget, de selv kan og inddrage barnet og evt. sgskende i daglige ggremal, hvor muligt.
Obs pa livsfaser. Forzldre til bgrn som eri eller neermer sig teenagealderen har faet rad og sparring ift.
opmarksomhedspunkter i denne livsfase.

Der synes at veere en spredning af effekt ud over familien, idet flere foraeldre fortzeller, at de har vist
billeder og videoer til fysioterapeuter, ridefysioterapeuter, peedagoger og lzerere for at give fif og viden
fra FamilieFOKUS videre.

% Folelsesmassige aspekter
Anerkendelse. Forzldrene understreger, at fagpersonernes anerkendelse af dem som forzldre, og de
roller, de varetager, har givet ny energi i hverdagen. De star med en del usikkerhed i hverdagen, og
meget fa mennesker at sparre med. Sa det har betydet noget at fagpersoner, som "virkelig ved meget”,
har anerkendt dem og deres indsats.
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Fokus pa sgskende. Sgskende kan blive klemt i hverdagen, og alle de interviewede foraldre, som har
flere bgrn, har fremhavet dette som noget, der fylder fglelsesmaessigt. De s@skende, som har vaeret
med til samtaler, enten selv eller i en gruppe, har ifglge foraeldrene faet noget ud af det pa et
folelsesmaessigt plan. Flere forzeldre fgler, de har faet konkret sparring pa at handtere de
folelsesmaessige aspekter blandt s@skende.

Handtering af fglelser. Hverdagen kan indebzare falelsesmaessige rutscheture. | FamilieFOKUS
indsatsen har forazldrene faet talt om sorg, usikkerhed, glaede og bekymring: "vi pendulerer mellem
sorg og tab og normal; det er ikke saddan at vores liv magisk bliver supergodt”. Flere forzeldre fortzeller,
at de er blevet bevidste om, at hvis de "skal holde til det her", har de behov for hjzlp, for aflastning, sa
de kan hente energi til fortsat at klare hverdagen. En enkelt familie taler om, at FamilieFOKUS har faet
dem til igen "at se fremtiden som langsigtet”, at turde planlagge ud over samme dag.

Parforhold. Kravene til forzeldreskabet skubber parforholdet lidt til side, oplever forzldrene.
FamilieFOKUS har haft den effekt, at flere par er blevet opmarksomme pa vigtigheden af at pleje deres
parforhold og aktivt skabe den tid, der er brug for til "kaerestetid". Det synes dog fortsat at vaere det
mal, som kommer sidst i kgen, nar forzeldre skal arbejde videre efter FamilieFOKUS. En del forzeldre
taler om, at det har vaeret godt at fa tid til at drafte forskellige aspekter sammen, at hgre de samme
ting og fa forstaelse for hinandens made at se tingene pa. | et par familier har foraeldrene oplevet, at de
skaendes mindre efter indsatsen.

s Sociale aspekter
Familienetvaerk. Nogle familier har oplevet, at samtalerne med bedsteforzldrene (og andre
familiemedlemmer) har faet familien til at rykke taettere sammen, fa en fornyet forstdelse for
situationen, fa talt sammen om de svaere aspekter eller faet bedsteforaeldrene til at tilbyde deres
hjzlp, eller forzeldrene til at bede om hjzlp.
Sparring med andre familier. Familierne pa kursus har alle faet noget ud af at kunne sparre og tale med
andre forzeldre; ogsa selvom familiernes situation umiddelbart sa meget forskellig ud.
Det sociale hjeelpesystem. Det er for mange forzeldre "tungt at danse med". Flere fgler, de har faet
gode rad og redskaber til at tackle denne del af deres rollerepertoire som foraeldre.

*®* Desuden kan der vaere en kansforskel
Flere forzeldre eriinterviews blevet spurgt, om de har faet lige meget ud af det. De svarer de flere
bekraftende pa, men at der eventuelt kan vare en lille forskel. Der er en lille tendens til, at mgdre
naevner en bredere pallette af ting (konkrete ting, folelsesmaessige aspekter, sparringsmaessige
aspekter), mens fadrene i interviews fremhaver de konkrete ting (tilpasning af autostol, f.eks.) og
sparring omkring kontakten med hjzlpesystemet.

" Anbefalinger generelt pa tveers fra forzldre

Hold fast i FamilieFOKUS tilbuddet. Strukturen er god. Fokuspunkterne rammer familiernes
vigtighedspunkter og /e/e familien. Tilbuddet er unikt, fordi det handler om helheden. Medarbejderne
rammer en balancegang mellem anerkendelse og respekt og udfordring af foraldrenes handlemader
og opdragelse. Rammerne for kursus og ophold er gode. Laeringen fra FamilieFOKUS er omseettelig og
har effekt i hverdagen.

Slip os ikke. Det er vaerdifuldt for foraeldrene, at medarbejderne far et indgaende kendskab til dem. Til
helefamilien. Familiernes situation er ikke stationzer. Foraldrene anbefaler derfor en mulighed for
flere indsatser over arene, eller en hotline, hvor man kan fa et godt rad fra kompetente fagfolk, som
kender familien.
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Forstarket indsats til seskende. Bade forzeldre og de raske sgskende selv efterspgrger mere fokus pa
dem, flere samtaler, eller legeterapi.

Forstarket indsats ved familire problematikker, f.eks. med bedsteforaeldre, som traekker sig, eller
slet ikke forstar situationen.
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Konkluderende bemarkninger
Indledningsvist blev det navnt, at de interviewede familier er som alle andre, og sa alligevel ikke.

Familierne oplever et pres pa tid, pa felelser og i perioder pa overskud, som er betydeligt mere udtalt
end hos familier med raske bgrn. Forzeldre befinder sig i et graenseland, /and of the sick, hvor de hele
tiden ma navigerei et terran, der er ukendt for dem, bade i forhold til barnets sygdom eller tilstand, i
forhold til "systemet", de pludselig er blevet en del af og nye former for familieliv, hvor forzeldreskab er
vigtigere end parforhold. | hvert fald for mange og i lange perioder. Foraldrene har et kronisk
hjemmearbejde som kraever, at de kan navigere i forskellige roller.

Hverdagen er &ndret pa en made, som andre ikke forstar. Foraldrene understreger, at deres hverdag
nok kan vaere ubaerlig hard, men at der ogsa er dage og perioder, hvor hverdagen er - ja, hverdag.

Undersggelsens resultater understgtter national og international forskning pa feltet: der er brug for
indsatser for #e/e familien (herunder ogsa raske sgskende), gerne tidligt i forlgbet. Forzldreskabet er
intenst og noget af intensiteten kan lettes ved at give rettidig information og lette navigationen i det
offentlige hjelpesystem.

FamilieFOKUS dzekker et hidtil udakket behov hos familierne. Indsatsen har positiv betydning for
hverdagen.

Resultater fra undersggelsen viser tydeligt, at alle de interviewede familier har haft gavn af
FamilieFOKUS. Indsatserne i FamilieFOKUS er malrettet de problematikker, der fylder i den enkelte
familie omkring barnet, familiens trivsel, sygdom og tab, pargrende og hjalpesystemer. Flere familier
fremsaetter et hab om, at FamilieFOKUS fortsaetter efter projektperioden. Det hab blev med en
bevilling i starten af 2019 en realitet.

Indsatsen bar rettes mod /re/e familien

Familien er fundamental, szerligt nar et barn har en livsbegraensende eller livstruende tilstand eller
sygdom. Undersggelsen viser, at det unikke og effektfulde ved FamilieFOKUS er, at FAMILIE og FOKUS
er i centrum for indsatsen. De interviewede familier udtrykker stor tilfredshed med indsatserne, fordi
de selv vaelger fokus for indsatser, og fordi indsatserne er helhedsorienterede, med fagprofessionelle,
som kigger rundt om hele familien, og ikke kun delelementer. Hele familien tzller ogsa bedsteforeaeldre,
onkler, mostre og andre, som er bergrt at situationen. Resultaterne fra undersggelsen Sundheds- og
Aldreministeriets anbefaling (2017): indsatser bgr rettes mod /e/e familien.

Behov for indsatser til saskende

Hele familien tzeller ogsa sgskende. Det er intenst at vaere foraeldre, men interviewundersggelsen
vidner om, at det ligeledes er intenst at vaere sgskende. Sgskende kan vaere bekymrede over, irriterede
pa og elske deres syge sgskende. De kan i perioder med eksempelvis indlaggelser savne mere nasrvaer
med forzeldrene. Flere forzeldre papeger, at der i deres kommune ertilbud, nar sgskende er 9 ar og
derover, men at behovet opstar fgr det 9. ar. Foraeldrene og de raske sgskende efterlyser generelt flere
tilbud til sgskende (legeterapi og samtalegrupper), og i regi af FamilieFOKUS anbefaler de, at der
afseettes mere tid til sgskende fokus.

Virksomme mekanismer i indsatsen for /1e/e familien
Den evaluerende del af undersggelsen har blotlagt flere af de mekanismer, der ligger til grund for
forzeldres tilfredshed med FamilieFOKUS:
= Sparring med og viden fra fagligt kompetente medarbejdere med stor viden og erfaring pa
omradet.
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= Medarbejderes anerkendende tilgang, som tgr udfordre tanker og rutiner hos familierne.

= Medarbejderes evne til at ga fra viden direkte til praksis, konkrete anvisninger og
ideafprgvning.

* Tid til refleksion. Tid ogsa til de svaere samtaler, guidet af fagpersoner.

Forzeldres villighed til at abne op, vaere zrlige og arbejde med fokuspunkter og mal bidrager ligeledes
som virksomme mekanismer i indsatsen.

Intenst forzeldreskab i gra&nselandet: behov for tidlig indsats

Flere forzldre har fortalt, at det er "sindssygt svaert i starten”, og at de kunne have brugt en guide, der
hjalp dem med at navigere, da de stod i kaos. | FamilieFOKUS's fortsatte indsats bgr det overvejes at
tilbyde en helhedsorienteret indsats tig/igti forlgbet, tilpasset den enkelte families behov og gnsker.

Malgruppe for FamilieFOKUS?

| et tidligere citat forholder en mor sig til, hvem der kan have gavn af FamilieFOKUS: "alle akutte, og
osse nogen som ikke stari lissa tung situation som vi ggr, men familier, der har det sveert, ville det bare
vaere supergodt for". Gennem projektperioden har FamilieFOKUS faet mere fokus pa palliation, og pa
bgrn med livsbegransende eller livstruende tilstande eller sygdomme som malgruppe. Som
interviewer har det voldt flere problemer at finde ud af, hvad det betyder, og hvilken kategori dette
eller hint barn eri. Hvarnar er en tilstand eller en sygdom livsbegraensende eller livstruende? Efter 18
interviews toner en erkendelse frem: maske er kategorierne ikke sa vigtige som det at se pa familien,
pa helefamilien, og ud fra det blik vurdere, om familien kunne fa gavn af FamilieFOKUS. Hvis
malgruppen defineres for snavert, kan det medfare, at familier, som kunne have gavn af tilbuddet, ikke
far muligheden.

Lette navigation i det offentlige hjelpesystem
Undersggelsens resultater peger udover FamilieFOKUS indsatsen og mod det offentlige hjzlpesystem.
Resultaterne viser tydeligt, at navigationen i det offentlige hjalpesystem er vanskelig, langsommelig
og tidskraevende. Foraeldrene bruger tid pa at koordinere og finde ud af paragraffer, og flere udtaler, at
hvis opgaven kun var at tage sig af deres barn, ville hverdagen se anderledes ud. Ud fra forzldres
synspunkt, synes der at vaere flere omrader, hvor "systemet” kunne lette familiernes arbejdsbyrde:
» Rettidig information. At hjzelpesystemet er mere proaktivt og giver information om muligheder
pa rette tid og sted.
» Kontinuitet ift. sagsbehandlere.
» Hurtigere sagsbehandlingstid.
= Ligebehandling, uagtet hvilken sagsbehandler man har og hvilken kommune, man bor i.
* Fra mistro til tro pa. At blive mgdt med anerkendelse snarere end mistro.
» Minimere kontrollen omkring tabt arbejdsfortjeneste. Saerligt, hvis der ikke er udsigt til snarlig
bedring i barnets tilstand.
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Bilag 1 Interviewguide FamilieFokus

Indledning: Der er to overordnede formal med interviewet i dag.

Det fgrste er at fa nogle ord pa, hvordan jeres hverdag ser ud. Det er for at kunne give beskrivelser af
livet for familier med uhelbredeligt syge bgrn eller svaert handicappede bgrn.

Det andet formal er at hgre jeres oplevelser af [FamilieFokus indsatsen]. Det er for at komme frem til et
billede af, hvad i indsatsen der skal g@res mere af og hvad der skal @ndres. Jeg interviewer i alt ca. 20
familier og laver sa en rapport, som bliver offentlig tilgangelig.

[understregning af anonymitet, handtering af data. Ved citater som maske kan virke genkendelige vil

familien blive spurgt lov til at bringe det i rapporten]

FamilieFokus
Hvordan har | oplevet opholdet? (5tikord: indledende samtale; indsatsen/kurset; opfalgningen;

oplevelse som familie, oplevelse som individ)

Hvad har fungeret godt?
Hvad har fungeret mindre godt?

Har | alle faet lige meget ud af det?

Hvad er det vigtigste, | har laert/taget med fra opholdet?
Kan det ses i jeres hverdag, at | har deltaget pa kurset? (noget, | ggr anderledes)

Faler | jer kleedt bedre pa til at handtere hverdagen efter [indsatsen i FamilieFokus]?

Gode rad til medarbejdere?

Gode rad til en anden familie?

Kontekst

Vil | fortzelle om jeres hverdag som familie, der har alvorlig sygdom/ svaert handicap helt teet inde pa
livet?

Hvad fylderi jeres hverdag i forhold til at have et barn, som er alvorligt syg/svaert handicappet?
- Hvad fylder falelsesmassigt?

- hvad fylder socialt? (netvaerk og omgivelser, evt. aflastning)

- hvad fylderijeres liv sammen som familie? (spm. omkring sgskende)

- hvordan oplever | “systemet’? (hospital, lge, social- og sundhedsomradet osv; evt.

ogkonomiske/beskaeftigelsesmassige aspekter, der fylder?)
Til de familier der har vaeret sammen med andre familier pa kursus:
Hvordan var det for jer at veere sammen med andre familier?

Har | kontakt med nogle af de andre der var pa kurset?
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DELTAGERINFORMATION OG SAMTYKKEERKL/AERING
FamilieFOKLS

k THf. «45 4040 9373

familie-fokus@om dik
woww. familie-fokus.dk

DELTAGERINFORMATION OG SAMTYKKEERKLAERING
VEDR. DELTAGELSE | SATSPULJEPROJEKTET "Familie-FOKUS™

Du har gnaket st blive visiteret til projektet "Familie-FOKUS: tilbud til familier med et uhelbredeligt sygt
bam eller barn med svesrt handicap™.

Hvis du gerne v il deltage i FamilieF OKUS, bedes du underskrive en samtykkeerkleering. Den finder du
bagersti dette dokument

Duvil f& ne=rmere information om projektet og du kan ogsé le=se neermere om projektet pd
wonrw familie- folus.dk

Formalet med projektet
Formdlet med projektet erat afprve, om et helheds- og familieorienteret tilbud kan medvirke til at

forbedre livskvaliteten for familier med et uhelbredeligt sygt eller =ve=rt handicap pet barn

Tiosplan for proje ket
Familie-FOKUS er et &-rigt projekt, der igber frem til 31. marts 2019

Andre behanalings mulig heder

Din deltagelse i pro jektet udelukker dig/ jer ikke fra igangvesrende be handlingstilbud eller kommende
behandlingstilbud, bv s du/ dit barn fir behov for det under eller efter foripbet Dette projekt er
udelukkende teenkt som et supplement til allerede igangvesrende behandling.

Medicin

Til de familier som modtager et tilbud om familimophold kan vi sifremt duf | gnsker detvaretage og
give medicin til jeres barn under opholdet. Hvis | gnaker dette, bedes | medbrings en opdateretog
underskrevet medicinliste samt en instruks for medicingivning udarbe [det af egen le=ge. | bair derfor
allerede rette hernvendelse tilegen kege, ndrl fir atvide, at | skal deltage pd et familicophold. Hvis du'|
=elv verlger at std for barmets medicinering under opholdet, sker dette pd eget ansvar.

Til de familier som deltager i familieforigbi hjemmet og familiekursus er det familiernes eget ansvar at
sgrge for barmets medicinering

Udelukkelse fra eller afbrydelse 2f din dettage ise | projektet
Du kan undervejs blive udelukket fra p rojektet, hvis du/l gentagne gange udebliver fra planiagte
samtaler/ophold uden at gve besked.

Evaluering

Hvis du gnakerat deltage i projektet, vil du og=d akulle deltage i en evaluering Evaluering skal vesre
med til at skabe viden om, hvordan man bedst kan hjeipe familier med et uhelbredeligt aygt eller sveert
handicappet barmn. Jeres svar ifm. evalueringen er og=s8 med til, at vilgbende undervejs i projektet kan
dygtiggere os og give det bedste tilbud til familierme.

Din deltagelse i en evaluering betyder, at du, fgir du modtager et tibud | FamilieF OKUS, skal udfylde et
spgrgeskema, somvisitationsteametvil orientere dig om. Det samme skal du g# re ved afslutning af
tilbuddet pd forlgbets sidste dag og igen 12 uger efter forigbet er afsiuttet. Hvert spgrgeskema tager
ca. 1D minutter at besvare.

reglionmidt)yl :u.-mld[

FamilieFOKUS

Tif. «45 40480 9373
familie-fokus@®rm. dik
www.familie.fokus.dik
| evalueringen vil og=é 20 ud af de 176 familie blrve =purgt om atdeltage i et walitativt interview, som
aftales indiwvidusit og holdes 8-10 uger efter forigbets afslutning.

Duvil blve bedt om at oplyae dit CPR- nr. og and re sociale baggrundsforhold. Dette bruges
uvddlukkende i evalueringsgjemed Du bedes og=l oplyse CPR. nr. og hel bredsoplysninger pd barnet
med sygdom.

OPR-nr. amvendes gike til at indhente sagsakter pd hverken dig eller dit barn. Alle oplysninger bliver
udeluldae nde brugt til regstrerning af deltagere i projektet og til brug i sch e evalueringen.

Nér projektperioden er afsluttet vil de indsamlede data i projektet blive behandlet fortroligt og
anomymiseret, og dervil blve udarbejdet en afsiuttende evaluenngsropport
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